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Ana Torredemer
Presidenta de Esclerosis

Mdltiple Espafia - FELEM

Carta de la Presidenta

Es mi primer saludo en la memoria como presidenta de Esclerosis Mdltiple
Espafia y tengo que reconocer que impresiona.

Cuando Begofia me pasé el festigo tuvimos varias conversaciones en las
que una cosa me quedd muy clara, y es el entusiasmo v el carifio con el
que ella estuvo al frente de la Federacion. Y eso es lo que he asumido como

ejemplo a seguir.

Ha sido un afio lleno de refos y proyectos, en un momento dificil por las
circunsfancias que nos rodean, pero, haciendo balance, creo que el resulto-
do es positivo.

Hemos conseguido poner a la Esclerosis Multiple en el mapa y en la agenda

de muchas personas e instituciones que la conocian, pero que quizd no fenian
conciencia del alcance de la misma.

Tenemos nuevos estatutos y un consejo médico que retne a los mejores
especialistas de nuestro pafs.

Confamos con el respaldo de las organizaciones internacionales, que
reconocen el esfuerzo que hemos realizado durante todos estos afios, y nuestra

profesionalidad en las tareas que llevamos a cabo.

Y, lo mds importante, contamos con el apoyo creciente de las personas con
Esclerosis Mdltiple y de su enforno, nuestro motor, y primera y ltima causa de
nuesira existencia. La presencia en redes sociales y en todas las actividades que
realizamos, no deja de aumentar, y eso es una sefial de que lo estamos haciendo

bien.

Queda mucho por hacer, soy consciente de ello, pero fenemos un equipo de
profesionales fambién entusiasmados con lo que hacen que seguirdn el camino

que tenemos frazado.

Como dice nuestro blog, v siguiendo con nuestra ‘M, cada vez mds implantada,
no hay que parar nunca de Moverse por la Esclerosis Mltiple.



] La Esclerosis Mdltiple

la Esclerosis Mltiple (EM) es una enfermedad crénica, todavia incurable, in-
flamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central (SNC) resuliado del
dafio que, por causas desconocidas, produce el propio sisfema inmune sobre
la mielina (capa protectora que rodea las fibras nerviosas del sistema nervioso
central). Este dafio inferfiere en la fransmision del mensaje entre el cerebro y
ofras partes del cuerpo.

La EM afecta principalmente o adultes jévenes y es la causa més importante Por sus CQrOCferisticqsl
de discapOacidad sobrevenida en este colectivo. Se trata de la enfermedad se suele llamar ala
neurolégica crénica més frecuente en adulios jévenes en Europa y Nortea- Escl .

Sclerosis Mdltiple ‘Iq

mérica.
enfermedad de las

. 1.000 caras’
La Esclerosis Multiple: ol camaledy g

Se da mds en mujeres que en hombres, con una proporcion de 3:1. la neurologia'
Es caprichosa; suele manifestarse en brotes y su evolucién es imprede-
cible, lo que provoca una gran incertidumbre y sufrimiento.

La EM no se considera hereditaria, aunque el factor genético influya.

La EM no es contagiosa.

Se pueden producir diversos sintomas como fatiga, falta de equilibrio

y coordinacién, alteraciones visuales y cognitivas, dificuliades del

habla, alteracién de la sensibilidad, etc.

E ’
e Requiere un abordaije interdisciplinar. nel mundo hdy mds de

2,
H dio | | o invesiaacic . 000.000 de Personas
oy en dia, los nuevos logros en la investigacién y el tratamiento de con E
la EM llenan de esperanza a las personas con esfta enfermedad, pero n EM, 600.000
todavia no hay tratamiento definitivo para la EM. en EUrOpa y
Espaiia es considerada una zona de riesgo medio-alto, con una inci- 46.000

dencia de 4 casos por 100.000 habitantes y una prevalencia de 100 en ~
casos por 100.000 habifantes, segin el Comité Médico Asesor de Equna
"Esclerosis Mltiple Espaia’.

Cada 5 horas se

diagnostica yn nuevo
caso en Espafiq



Escleros

La Federacién Espaiiola para la Lucha contra la Esclerosis
Moltiple, FELEM, es una entidad sin énimo de lucro declara-
da de Utilidad Pablica que tiene como finalidad primordial la
promocién de foda clase de acciones y actividades asistencia-
les, divulgativas, sanitarias y cientificas destinadas a mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas por Esclerosis Mal-
fiple, coordinando la actuacion de sus miembros federados y
gesfionando la ejecucién vy financiacién de dichos programas y
proyectos conjuntos.

FELEM fue creada en 1996; actualmente representa o mds de
8.000 personas afectadas por EM y ofras enfermedades de-
generativas del sistema nervioso en Espafia. En la actualidad,
son 30 las organizaciones infegradas en la Federacién que
comparten obijefivos y estdn vinculadas en un proyecto comin
de lucha confra la Esclerosis Mdltiple.

27 de estas entidades disponen de un centro de rehabilitacién
integral. 300 profesionales especializados en EM (fisiotera-
peufas, frabajadores sociales, psicélogos, neuropsicédlogos,
ferapeutas ocupacionales, logopedas, médicos rehabilitado-
res, enfermeros, auxiliares, efc.) frabajan en los centros de re-
habilitacion de las enfidades miembros.

la filosofia de trabajo de la Federacion se fundamenta en una
actitud de respeto, colaboracién, unién de esfuerzos, actualiza-
cién continua, participacién y apoyo mutuo entre las entidades
miembros.

2.1. Vision

La vision de futuro que plantea FELEM es que las personas con
EM fengan la mejor y mds completa calidad de vida, asi como
el tofal acceso a todo fipo de tratamientos y apoyos socio-poli-
ficos, mientras no exista una curacién definitiva para esta enfer-

medad.

2.2. Mision

La mision de FELEM es aglufinar a asociaciones y entidades de
Esclerosis Multiple en Espafia, para prestar el mejor servicio que
les permita mejorar la calidad de vida de las personas con Es-
clerosis Multiple que representan, fratando de ser un referente
inferno hacia ellas y externo hacia las Administraciones Pablicas
y Sociedad. En este sentido tiene como principal finalidad la
defensa de los derechos vy la promocién de su salud y calidad

de vida.

FELEM

2.3. Obietivos

Esclerosis Mltiple Espafia — FELEM cenfra sus acciones en
las personas con EM, trabajando para dar respuesta a sus
necesidades y ayudar eficazmente en la autogestion de su
enfermedad:

*  Informando a las PcEM, con el fin de facilitar su empodera-
miento y adecuada autogesfién de su enfermedad.

¢ Informando y sensibilizando a la sociedad sobre los pro-
blemas asociados a la EM, bajo principios de solidaridad
y ética.

e Defendiendo sus derechos, a través de una interlocucion
eficaz anfe organizaciones e instituciones piblicas.
Potenciando el acceso a servicios especializados.
Apoyando la investigacién de la EM para encontrar una
solucién definitiva, tratamientos eficaces, una rehabilita-
cién adecuada e investigaciones de cardcter sociosani-
tario.

¢ Promoviendo el movimiento asociativo de las personas
con EM:

1.Apoyando a las entidades miembros de FELEM

* Formando una red unida, de mutuo apoyo con las
enfidades miembros.

e Confribuyendo al desarrollo y la gestién eficaz de
las entidades, respetando su independencia y promo-
viendo la implantacién de sistemas de calidad en las
enfidades.

e Fomentando el intercambio activo de informacién de
buenas prdcticas entre los profesionales de los centros
de rehabilitacién integral.

¢ Coordinando acciones conjuntas de sensibilizacion,
voluntariado y captacién de recursos.

e 2 Favoreciendo el movimiento asociativo mundial

* Promoviendo y parficipando en iniciafivas y proyectos
internacionales de interés

* Implicandonos en la interlocucién y representacién
internacional

La Federacién Espaiiola para la Lucha contra la Esclerosis Mdltiple,
FELEM, desde noviembre de 2011 se da a conocer como ‘Esclero-
sis Mdltiple Espaiia’. Por fanto, a lo largo de este documento, nos
referiremos a esfa organizacién como Federacién Espafiola para
la Lucha contra la Esclerosis Multiple, FELEM, y Esclerosis Mltiple
Espafia. Confiamos en que la asociacién entre los nombres quede
establecida pronto.



2.4. Organigrama ASAMBLEA

JUNTA DIRECTIVA

DIRECTOR

Pedro Carrascal Rueda

COMUNICACION & ADMINISTRACION &

GESTION & DESARROLLO COORDINACION CALIDAD

Montserrat Roig Bonet

EQUIPO PAP - PROGRAMA

Sandra Fernandez Villota Sabinne Paz-Vergara

DE PROMOCION DE LA EQUIPO VOLUNTARIOS ESCLEROSIS
AUTONOMIA PERSONAL MULTIPLE ESPANA - FELEM

(7 profesionales)

la Asamblea es el maximo érgano de decision de la Fede-
racion. Estd integrada por los representantes o delegados de
todos los miembros federados y, como fal, representa su volun-

tad.

la Junta Directiva es el érgano de gobierno al que se le en-

comienda la representacién, administracion y direccién de la
entidad en nombre de la Asamblea General.

v Representantes de Esclerosis Milfiple Espafia y enfidades miembros.

La Junta Directiva de FELEM estd compuesta por:

® Presidenta: Ana Torredemer Marcet

® Vicepresidenta: Begofia Rueda Martinez
e Secretaria: Carmen Valls Capell

e Tesorero: Josep M° Perellé Junca

® Vocal: Carmen F. Cabo Sdanchez

® Vocal: Mateu Llodrar Sansaloni

¢ Vocal: Josep Marfa Fomnés Llobera

® Vocal: José Maria Franco Buera
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2.5. Datos economicos 2011

Para una organizacién como Esclerosis Mltiple Espaiia —
FELEM, la diversificacién y ampliacién de las fuentes de fi-
nanciacién es clave.

Con un 56%, los ingresos obtenidos por subvenciones publi-
cas, que aumentaron ligeramente durante el afio 2011, con-
tindan representando la mayor fuente de financiacion de la
Federacion.

En el grdfico de datos econémicos de Esclerosis Mltiple Es-
pafia, se han diferenciado por una parte los donafivos de
personas fisicas que realizan aportaciones —por lo general
periédicas— a través de las diferenfes cuentas bancarias de la
organizacién, vy las colaboraciones econémicas provenientes
de insfituciones privadas.

los donativos exclusivamente de particulares aumentaron en
2011, aunque en relacién a los ingresos fofales, se mantienen
en una proporcién del 5%.

las cuotas que aporfan las entidades miembros de la Fede-
racién representan un 4% de los ingresos, un 1% menos que
en 2010, siguiendo la tendencia a reducir su proporciéon con
respecto al tofal en los ejercicios de los Ulimos afos.

4%

Subvenciones publicas esfatales

Patrocinios y empresas

Donaciones

Cuotas de entidades miembros

<«Reunion de la Junta Directiva de
Esclerosis Multiple Esparia.

| wPedro Carrascal, director de Escle-
rosis Miltiple Espaiia.

g
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3.1. Informacion y apoyo

En el afio 2011, la Federacién Espafiola para la Lucha contra la
Esclerosis Mltiple, FELEM, dio un salto cudlitativo con el lanza-
miento de su nueva marca ‘Esclerosis Multiple Espafia’.

la mejora de las herramientas de informacién y comunicacién,
sean estas electiénicos —como la web v el boletin—, impresas, o
de ofro tipo, asf como la participacion en los medios sociales de
Intemnet, son objetivos estratégicos de la Federacion.

Las jornadas y las campaiias fambién cumplen un importantisimo
papel en sensibilizacién social. ‘Méjate por la Esclerosis Mltiple’
y el 'Dia Mundial de la Esclerosis Mdliiple” facilitan la conciencia-
cion v las posibilidades de movilizacién del colectivo de personas
afeciadas. En 2011, el ascenso al Kilimanjaro de la joven Inés
Grau se sumd a estas iniciativas habituales cada afio, causando
una enorme repercusion.

Esclerosis Mliiple Espaiia quiere manifestar su agradecimiento a
los medios de comunicacién v los profesionales que frabajan en
ellos, por su gran labor en la divulgacién de informacion sobre la
EMy en la sensibilizacion social.

FELEM presenta su nueva marca, ‘Esclerosis Multiple
Espaia’

El 14 de diciembre de 2011, la Federacién Espaiiola para la Lu-
cha contra la Esclerosis Mdltiple (FELEM) presentd su nueva imagen
corporativa, vinculada a la marca ‘Esclerosis Mulfiple Espafa’.
‘Esclerosis Mdltiple Espafia” surgié del cambio en la esfrategia de
la organizacién, el deseo de funcionar con un nombre més breve
e identificable, y la necesidad de actualizar la imagen de la Fe-
deracion.

Desde la creacién de la Federacion Espariola para la Lucha contra
la Esclerosis Mdltiple, en el afio 1996, la Federacion ha experi-
mentado un crecimiento y un cambio susfancial.

Cracias a la colaboracién altruisia de Emilio Saliquet, fundador de
Vanidad, View of the times, y actual director creativo de Réplica,

una agencia especializada en las dreas de moda, belleza, y en
productos que pretendan destacar como creadores de tendencia,
se definié la nueva imagen de la entidad.

El objefivo era englobar todo el concepto de FELEM en una sola le-
tra, en una sola marca, en una sola imagen. Y asi fue como la ‘M,
asociada a las iniciales de Esclerosis Multiple Espaiia, se convirtié
en el eje central del proceso creativo.

La marca ‘M’ simboliza el compromiso
a la hora de esfar en la vanguardia
de la atencién y representacion de las

personas con EM. En todos aquellos Ifds_de.rosis
soportes v lugares en los que quede Esu""P’e
plasmada, estard presente, a fodos los fu Pafia

efectos, la Federacion Espafiola para
la Lucha contra la Esclerosis Mdltiple.

Esclerosis Multiple Espaiia agradece a Emilio Saliquet y su equipo

de Réplica, su colaboracién con el movimiento asociativo de apo-
yo a las personas con Esclerosis Mltiple.

3.1.1. Campafias de sensibilizacion social
” Méjate por la Esclerosis Multiple

la campaiia ‘Méjate por la Esclerosis Maltiple’ es una accion de
sensibilizacion social y de solidaridad con las 46.000 personas

T i N I ey,

!

3 i -|-.- J——

A Acto central de la campaiia ‘Méjate por la Esclerosis Mdltiple” (Mulla't) en Barcelona.

< vImagen del ‘Méjate’ 2011, y actos centrales de la campaiia en Bilbao y Palma
de Mallorca.
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que fienen Esclerosis Multiple en Espaiia. El ‘Méjate’, inicio-
do en Espafia por la Fundacién Esclerosis Multiple (FEM) en
1994, es un acfo de participacion ciudadana y de captacién
de recursos, cuyo objetivo es mejorar la calidad de la atencién
a las personas afectadas y apoyar la investigacién de la Escle-
rosis Multiple en nuestro pas.

Cada afio, Esclerosis Miltiple Espafia — FELEM coordina esta cam-
paria de sensibilizacién y captacion de recursos, la mds importante
para el secfor no lucrativo de la Esclerosis Mliple, que se celebra
el segundo domingo de julio. La presencia en los medios, asf como
la difusion del spot televisivo, es potenciada a nivel provincial por
las entidades organizadoras y también desde la misma Federa-
cion. Lo férmula del ‘"Méjate’ mejora afio fras afio para conseguir
un mayor éxito. En el afio 2011, 22 entidades se adhirieron al
'Méjate’. Cracias a la colaboracion de un grupo de voluntarios,
el Cenfro de Tecnificacion Deportiva de Céceres, en Exiremadura,
se sumo por primera vez a las mas de 900 piscinas y playas que
fueron escenario de la camparia.

La repercusién de la campaiia en los medios fue muy buena. A
nivel nacional, la 1 de TVE emitié en su informativo de las 15.00h
una noticia que fue coordinada por FELEM para su realizacién. En
la noficia se incluyeron imégenes de los actos centrales en Madrid,
Barcelona y Bilbao. Infervinieron personas con EM, neurdlogos ex-
pertos, representantes de las entidades, efc. Numerosos canales
aufondmicos también se acercaron a las playas y piscinas el dia

10 de julio.

FELEM agradece la colaboracién del Ministerio de Sanidad, Ser
vicios Sociales e Igualdad en la camparia ‘Méjate por la Esclero-
sis Mdltiple” (Mulla't], asi como el esfuerzo de los mds de 3.000
voluntarios que participan en esta iniciativa cada afo.

la Federacién Espariola para la Lucha contra la Esclerosis Mliiple
reconoce y agradece a la Fundacién Esclerosis Multiple (FEM) su
importante labor en la promocién e impulso de esta iniciativa de
apoyo a las personas con EM.

7 Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2011

Esclerosis Mdltiple Espaiia — FELEM forma parte desde el afio
2008 del equipo de trabajo de la Federacién Infernacional de

=
)
@

dia mundial dela EM

Esclerosis Mdltiple para la celebracion del Dia Mundial de la
Esclerosis Mdltiple, que en 2011 por segundo afio consecutivo,
se centré en el fema del acceso a un empleo adecuado, un tema
de especial relevancia para las personas con EM.

El 25 de mayo y fechas préximas, FELEM y entidades miembros ce-
lebraron mas de 60 actividades. Esclerosis Mdltiple Esparia realizo
difusién de esfas actividodes, asi como de ofras desarrolladas por
las organizaciones de EM de ofros paises a fravés de su nofa de
prensa, noficias en la web, bolefin electrénico, efc.

Una buena noficia en la defensa de los derechos del colectivo de
personas afectadas por EM en Espafia marcé el Dia Mundial de
la EM: el Congreso de los Diputados aprobd por unanimidad la
modificacion del baremo del grado de discapacidad para EM y
ofras enfermedades neurodegenerativas.

Lo actividad en el marco del Dia Mundial de la EM fue infensar:
Eldia 11 de mayo, la Federacién Espariola para la Lucha contra la
Esclerosis Mltiple, FELEM; la Fundacié Josep Laporte en el marco
del Aula de Esclerosis Muliiple de la Universidad de los Pacientes;
y el Centro de Esclerosis Mltiple de Catalufia (CEM-Calt] organize-
ron un encuentro nacional sobre Esclerosis Multiple. “EM Metafo-
rum, evaluacién de necesidades en Esclerosis Multiple’ cont¢
con la participacion de todos los agentes implicados en la atencién
del paciente con EM y se tradujo en la elaboracion de una serie
de recomendaciones que servirdn para proponer estrategias de
accién que respondan mejor a sus necesidades, prioridades y pre-
ferencias.

Con la implicacion en el “Multiple Sclerosis Meeting - PARIS
2011’ en el Institute des Cordeliers, los dias 12 y 13 de mayo,
FELEM apoys la divulgacién en la investigacion de la enfermedad.
El evento, que reunié a investigadores de EM de toda Europa, fue
una iniciativa de la Asociacion Francesa para la investigacion de la
EM (ARSEP) desarrollada en colaboracion con las organizaciones
de personas con EM de Alemania, Gran Bretaiio, lialia, Espaiia

[FELEM) y Suiza.

Para conseguir una mayor sensibilizacién social, la Federacion
Espaiicla para la lucha contra la Esclerosis Miltiple puso a dispo-
sicion de sus entidades miembros diferentes recursos, como mate-
rial audiovisual, rollups, boligrafos, pendrives, follefos, logotipos e
informacion sobre la enfermedad.

v Imdgenes de la carrera ‘Corre por la Esclerosis Multiple” en Madrid y mesa informativa en Burgos,
dos de las mds de sesenta actividades orgunizudus con mofivo del Dia Mundial de la EM.
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por 2 Esclerusis Hulti

4 PASG HALIA ADLANTES A



En Esparia, Elsa Pataky, leo Messi, Josep Guardiola, Rafa Nadal,
Cesc Fabregas, Ainhoa Arbizu, Manuel Quijano, Lorenzo Quinn,
Nacho Sierra, Fernando Ramos y Juan Camus fueron algunos de los
personajes conocidos que han apoyado a las personas con EM
en el Dia Mundial de la Esclerosis Mdliiple. Desde la costa de Hon-
duras, Raquel Sanchez Silva, enfonces presentodora del programa
‘Supervivientes' de Telecinco, envid un carifioso mensaje de apoyo a
las personas con Esclerosis Mlliple a fravés de un video.

El presidente del FC Barcelona, Sandro Rossell, y el president de
la Generalitat de Catalunya, mosfraron su apoyo al movimiento
global de la Esclerosis Mdltiple en la vispera de la final de la liga
de Campeones. Rosell se reunio el 27 de mayo de 2011, con
Peer Baneke, el director general de la Federacién Internacional de
Esclerosis Mltiple [MSIF) en el Museo Tate Modem en Londres,
gracias a la infermediacién de la Federacion Espafiola para la
lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM) y la Fundacién Esclerosis

Muliiple (FEM), para conmemorar el Dia Mundial de la EM.

Los informativos de TVE y de ‘Espaia en 24 horas’, el programa ‘las
mafianas de la Uno', EIMB, Telerioja, Punto Radio, Onda Madrid,
Radio Nacional de Esparia. .. fueron algunos de los medios que se
hicieron eco de informacién y acciones con motivo de este dia.

Cracias al movimiento de las personas con Esclerosis Mdliiple en
los redes sociales se difundié informacion sobre la EM y el Dia
Mundial. El grupo de FELEM en facebook manifesté un gran apoyo
e inferés por los aconfencimientos, realizando comentarios sobre
las noficias, utilizando —por ejemplo— el logotipo del Dia Mundial
como imagen de perfil y compartiendo con sus confactos la infor-
macién sobre el Dia Mundial.

7 Kilimanjaro 2011

El dia 18 de julio de 2011, siete personas con Esclerosis Miltiple
[EM) y cuatro con Parkinson, junto con nueve comparieros escalar
dores, alcanzaron el punio mas alto de Africa: el monte Kilimanjaro
[5.892 mefros). La experiencia les ayudd a ‘sofiar en grande’ y
recuperar la fuerza emocional que se puede perder con el diagnés:
fico de una enfermedad neurodegenerativa.

El ascenso se inicié el dia 13 de julio. El grupo al completo estaba
formado por 29 personas; diez de ellas tenian Esclerosis Miltiple
y cuatro la enfermedad de Pérkinson. Les acompadiaba un equi
po médico v escaladores expertos. La expedicién fue organizada
por Lori Schneider, primera persona con EM en alcanzar las Siefe
Cumbres y fundadora de ‘Empowerment Through Adventure’ (Em-
poderamiento a través de la aventural, una iniciativa que prefende
potenciar la mejora de la calidad de vida a fravés de la aventura.

Su mision: sensibilizar a la sociedad y llevar un mensaje de
fortaleza y superacién a todos los afectados.

Inés Grau, la més joven del equipo y Gnica espaiiola que participd
en la aventura con el apoyo de Esclerosis Mltiple Espafia y Biogen
ldec, consiguié llegar a la cima. El esfuerzo que supone escalar
una montafia como el Kilimanjaro unido a las dificuliades asocia-
das a una enfermedad neurodegenerativa tan compleja como la

Q

Esclerosis Mdliiple, aumenta el grado de incertidumbre sobre el
desenlace de la aventura. No todas las personas con Esclerosis
Mdliiple pueden enfrentarse a un refo de estas caracteristicas, ya
que cada caso es Unico y la evolucién de la enfermedad es muy
caprichosa.

Lo experiencia de Inés Grau fue recogida en numerosos medios de
comunicacién, como ‘Lla mafiana de la Uno’, ‘+Gente’, L'entrevista
3/24', Punto Radio, Informativos de Intereconomia, elmundo.es,
"la Vanguardia’, Yo Dona’, ‘Mid’, y un largo etcétera. El dia 11
de noviembre fue galardonada en los Premios ONCE Catalunya
a la solidaridad y la superacién. Estos galardones reconocen once
personas o entidades que destacan por el estimulo y la defensa de
lo infegracién de personas con cualquier fipo de discapacidad o
por su afdn de superacion.

¥ Concierto benéfico por la Esclerosis Multiple

Mas de 300 personas se dieron cita en el concierto benéfico ce-
lebrado en la sala ‘luz de Gas' de Barcelona el dia 2 de marzo

de 2011.

El grupo ‘Por fin Viemes' animé a los asistentes versionando un
amplio repertorio de femas conocidos de los afics 70, 80 y 90
en beneficio de las personas con Esclerosis Mltiple; y el equipo
de voluntarias de FELEM y de FEM Barcelona que acudieron al
acontecimiento expresaron su agradecimiento a fravés de un men-
saje emofivo, opfimista y motfivador que, ademds de muestra de
grafitud, constituyd un auténtico manifiesto por la lucha confra la
enfermedad.

A [nés Grau, con el apoyo de Esclerosis Mulfiple Espafia, alcanzo la cumbre del Kilimanjaro.

v Bajo estas lineas, miembros del equipo liderado por Lori Schneider en la cima.
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3.1.2. Publicaciones

Alo largo del afio 2011, Esclerosis Mdltiple Espafia publicd ma-
terial informativo en formato impreso y digital, ademds de colo-
borar con medios nacionales e internacionales en la difusién de
informacién sobre la EM.

la Federacion continta editando la revista gratuita ‘TEMAS de
Esclerosis Multiple’, que también estd a disposicién de los in-
ternautas en formato PDF en el website www.esclerosismultiple.
com. En el mes de mayo de 2011, se disftribuyeron ejemplares
impresos de la memoria de actividades de FELEM 2010 entre
sus entidades adheridas, medios de comunicacién, instituciones
publicas y colaboradores de la organizacién.

Para favorecer la sensibilizacion, Esclerosis Miltiple Espafia — FE-
LEM elabors, produjo y distribuyd flyers informativos, pendrives,
pegatinas y roll ups entre sus organizaciones, con motivo del Dia

Mundial de la EM.

En 2011, experios en fisioterapia y EM de ADEMBI, FEMM y
ABDEM, fueron autores de una publicacién sobre ejercicios para
lo espasticidad en Esclerosis Mltiple fituloda ‘Guia de ejercicios
para mejorar la espasticidad en la Esclerosis Multiple’, que
serd presentada y difundida en el afio 2012.

A finales de 2011 se edité un total de 700 ejemplares del
‘Mapa de Recursos Sociosanitarios en Esclerosis Moltiple’
elaborado por FELEM con la colaboracion del Real Patronato
sobre Discapacidad. El documento es de enorme utilidad para
las asociaciones del dmbito social, asi como a las personas
con EM y sus familias, pues permite conocer con mayor preci-
sién los recursos y dispositivos de informacién disponibles sobre
la EM a nivel estatal e internacional. Este mapa de recursos en
soporte CD, serd distribuido entre diversos organismos de la
Administracién Central (Ministerios, IMSERSO, CEAPAT, etc.),
Comunidades Auténomas (Consejerias de bienestar Socidl.. .,
entidades de personas con discapacidad de dmbito nacional,
centros de documentacién, revistas especializadas, organizo-
ciones miembros de Esclerosis Milfiple Espafa, efc., a princi-
pios de 2012.
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A www.esclerosismultiple.com ofrece informacion de gran inferés
para las personas con EM.

» Esclerosis Milfiple Espaiia cuenta con un gran nimero de publi-
caciones relacionadas con la EM.

La Federacion colabora de manera habitual en la fraduccién, adap-
tacion y difusién de documentos y publicaciones infernacionales so-
bre la EM. También se encarga de la revision de publicaciones en
castellano cuando ofras asociaciones nacionales de EM lo solicitan.

En 2011 y coincidiendo con el cambio de domicilio de la sede,
se distribuyo el stock de material informativo sobre la EM entre sus
entidades miembros.

3.1.3. Internet

la pagina web de FELEM, www.esclerosismultiple.com, es re-
ferente en EM en cuanto a fiabilidod, canfidad y calidad de los
contenidos.

En noviembre de 2010 entré en funcionamiento la nueva web
de FELEM. Con un disefio mds actual, mejor navegabilidad y un
manejo mds intuitivo. La seccién de ‘Noficias de prensa’ se ac-
tualiza diariamente, mostrando las noficias mds relevantes sobre
Esclerosis Multiple publicadas en los medios de comunicacién y
difundidas en Internet.

El nimero de visitas en el afio 2011 fue de 594.634.
7 Boletin electrénico

7.940 personas se han suscrito al boletin electrénico de Es-
clerosis Multiple Espafia desde su puesta en marcha, a finales
del afio 2006. Mensualmente se envian 3 bolefines. La repercu-
sién de las actividades desarrolladas por FELEM vy sus entidades
miembros es significativamente mayor desde que la entidad utiliza
este sistema de difusion de informacion en EM.

De los inscritos, el 50% tienen EM, el 32% son amigos o familiares
y el resto son profesionales sanitarios (7%), periodistas (1%), inves-
tigadores (1%], trabajadores o voluntarios en cenfros de EM (3%),
cuidadores remunerados y empresas sanitarias. Un 0% residen en
Espaiia. Es desfacable que un 35% consulta el bolefin de FELEM
desde Latinoamérica, siendo los paises mds representados México,
Argentina y Colombia.




Aunque reciben el boletin personas de fodas las provincias es-
pafolas, contindan siendo Madrid y Barcelona donde reside
el mayor nimero de ellas, seguidas por Valencia, Alicante, Biz-
kaia y Mdlaga.

7 Esclerosis Multiple Espaiia en los Social Media:
Activismo digital en apoyo a las personas con EM

Esclerosis Multiple Espafia fomenta desde el afio 2010 el acti-
vismo a fravés de los Social Media para movilizar al colectivo
y sensibilizar a la sociedad sobre la Esclerosis Mdltiple.

los Social Media representan una extraordinaria oportunidad
para FELEM, ya que permiten la participacion en un didlogo
confinuo con un amplio publico. Son, ademds, gratuitos (o de
bajo coste] v veloces, posibilitando la difusion de noticias y
actos en un tiempo muy breve y de manera que cada lecfor es
potencialmente aufor y viceversa.

FELEM cuenta en su pdgina web con links a su espacio en
redes sociales en Internet y multimedia, fales como Facebo-
ok, Youtube, Flickr y Twitter, de las que se sirve para difundir
informacién, imagenes v videos entre personas interesadas en
la Esclerosis Mltiple.

El pasado afio se alcanzaron los 6.658 seguidores en
Facebook (1.000 mds que en 2010}, y alrededor de 1.200
followers en Twitter. El éxito que esfd feniendo la presencia de
FELEM en las redes sociales nos ha llevado a plantear nuevas
esfrategias de comunicacién 360° integrando estos medios, y a
estudiar en profundidad su potencial como herramienta en servi-
cio de las Asociaciones. En esta linea, hemos seguido utilizando
las cuentas de la Federacién en Youtube vy Flickr para compartir
e infercambiar archivos, en pos de lograr un archivo audiovisual
del que puedan beneficiarse entidades y particulares interesados
de cualquier lugar del mundo.

A mediados de 2011 surgio, ligado a la experiencia del Kili
maniaro, el blog ‘Muévete por la Esclerosis Maltiple’ (muevete-
porlaem.wordpress.com), que comenzo siendo el espacio en que
Inés Grau iba relatando sus experiencias durante el ascenso al
Kilimajaro. Ahora continda plasmando en el blog sus pensamien-
tos y reflexiones de lucha y superacién en un tono muy positivo
y alentador. las entradas del blog (11.375 visitas en 2011) se
publican inmediatamente en las redes sociales en que esié pre-

v En el blog ‘Muévete por la EM’ se habla de lucha y superacion.
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sente Esclerosis Mdltiple Espafia, y cuenta con un gran nimero de
seguidores.

En la medida que los nuevos tratamientos en EM vayan mejorando
la calidad de vida y modificando el curso de la enfermedad, la
relacion entre las personas con EM y las asociaciones ird sin duda
cambiando, siendo los dmbitos de informacién, apoyo, asesorar
miento, defensa de sus derechos, ocio, efc. los que puedan experi-
mentar un mayor recorrido.

Facebook facebook.com/esclerosismultipleespana
Twitter twitter.com/Felem

Blog mueveteporlaem.wordpress.com

Youtube youtube.com/esclerosismultiple

Flirck flickr.com/felem

You o

flickr

” Material audiovisual

Previamente a la celebracién del Dia Mundial de la EM, FELEM
difuniovisual entre sus entidades miembros a fravés de una direc-
cién FTP. Dicho material audiovisual incluia diferentes versiones de
disfinta duracién del DVD "Vivir con Esclerosis Mdliiple” y del video
del Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple. Asi mismo, también se
difundieron tres videos sobre empleo y EM, como iniciativa infer-
nacional.

Ese material se utilizo en los diferentes eventos de informacién y
sensibilizacion organizados por FELEM vy sus entidades miembros
con motivo de la celebracion del Dia Mundial de lo Esclerosis

Muliple.

3.1.4. Conferencias y Jornadas
7 Il Jornadas “El Paciente Informado’

El encuentro, celebrado el dia 30 de noviembre, reunié a repre-
senfantes de las asociaciones de pacientes, direcfivos de salud,
profesionales sanitarios y representantes de las administraciones
los servicios de atencién al paciente. 'El Paciente Formado e In-
formado” invitd a la reflexion y el andlisis de la importancia de la
formacion y la informacién de los pacientes y sus familiares en la
gestion de su salud, v todo lo que ello implica, como la aparicién
de nuevas fuentes de informacién, nuevos escenarios informativos y
la necesidad de ofrecer una respuesta a las necesidades en forma-
cién sanitaria del paciente por parte del profesional de la salud.

El encuentro se estructurd en dos mesas de debate, moderadas
por D. Pedro Carrascal Rueda, director de la Federacion Espariola
para la Llucha contra la Esclerosis Mdltiple y el Dr. Alejandro R. Jo-
dad, fundador del ‘Centre for Global eHealth Innovation” y Profesor
del Departamento de Polticas de Salud, Gestién y Evaluacidn de
Toronto (Canadd).
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3.1.5. Promocion del voluntariado

Una autogestién excelente de una persona con una enferme-
dad como la EM, pasa por una implicacién activa en el mo-
vimiento asociativo con una forma de participacién o colabo-
racién ajustada/adecuada a cada caso concreto. FELEM ha
defectado esfa tendencia en las relaciones establecidas con su
equipo de voluntarios.

FELEM vy sus entidades miembros promocionan el voluntariado
a través de diferentes soportes y medios (Internet, eventos, cam-
pafias, material informativo...), actos y jornadas de sensibiliza-
cién social en diversas ciudades de Espafia, el boletin digital
de FELEM [enviado a 7.940 usuarios) y las péginas web de la

Federacion vy sus enfidades miembros.

Nuevas férmulas de voluntariado han surgido gracias a la re-
volucién digital, como el voluntariado a distancia o volunta-
riado ‘on-line’. Esfo ha hecho posible trabajar de forma coor-
dinada con voluntarios de cualquier punto de la geografia en
tareas relacionadas con la difusién y promocién de acciones a
favor de las personas con Esclerosis Mdltiple, como el grupo de
personas de habla hispana que desde hace tiempo colabora
con la Federacion en la fraduccion de publicaciones exiranje-
ras. Otra férmula, el ciberactivismo, surge con el nacimiento
de las redes sociales; y permite a miles de personas colaborar
de forma muy sencilla en la sensibilizacién social, asi como
a las personas afectadas por EM a implicarse en esta tarea
logrando una mayor visibilidad de la enfermedad.

A nivel particular FELEM recibe la colaboracién de un amplio
abanico de voluntarios: personas con EM, familiares de perso-
nas con EM, ofros particulares y empresas. Su colaboracion se
desarrolla en diferentes ambitos, distintos niveles y grados de
intensidad, y a través de diferentes canales de comunicacion:
presencial, virtual, telefonica. ..

La Federacién canaliza voluntarios hacia las entidades de EM
locales correspondientes, segun el lugar de residencia de la per-
sona voluntaria y el tipo de colaboracién que desea realizar.

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
colabora en las acciones de FELEM relacionadas con el
voluntariado.

3.2. Defensa de derechos de las
personas con EM

Las investigaciones de cardcter sociosanitario desarrolladas por Es-
clerosis Miltiple Esparia — FELEM han conseguido un gran conoci-
miento de las necesidades de las personas con Esclerosis Maltiple
en Espafia. Esto resulta clave a la hora de representar al colectivo
y participar en las decisiones que repercuten en él, tanto a nivel
nacional como infernacional.

Para ello es preciso fener un amplio conocimiento del Sistema
Sanitario y mantener una interlocucién fluida con los organismos
publicos correspondientes para arficular planes de accién. Los
vinculos y el trabajo conjunto con ofras plataformas del sector, la
implicacion de FELEM en la elaboracion de la 'Guia metodolégica
sobre enfermedades neurodegenerativas’ para la valoracion de la
dependencia, y las acciones en pro de la defensa de los derechos
de las personas con EM ante la Administracion son buena muestra
de ello.

No en vano, FELEM fue reconocida en los afios 2009y 2010 con
el premio ‘Esclerosis Miltiple SEN 2009 por parte de la Sociedad
Espafiola de Neurologia en su Categorfa Socidl, y el Premio Top

10 a la 'Asociacion de Pacientes mds relevante 2009/2010" del
medio especializado ‘Redaccion Médica’.

” Ana Torredemer nombrada presidenta en la Asam-
blea Anual de FELEM en Zaragoza

El 4 de mayo los representantes de las entidades miembros de
FELEM se dieron cita en el nuevo Centro de Rehabilitacion Infegral
de la Fundacién Aragonesa de Esclerosis Mdliiple, FADEMA, con
mofivo de la Asamblea Anual.

Durante la misma, ademds de tratar los asuntos de interés entre los
miembros de la Federacién, tuvo lugar el nombramiento de Ana
Torredemer como presidenta de FELEM, tomando el relevo a Bego-
fia Rueda, quien pasé a asumir la vicepresidencia de la entidad.
Ana Torredemer, perteneciente al Patronato de la Fundacié Esclero-
si Multiple [FEM), destacd la importancia de las Asociaciones de
EM a la hora de transmitir las necesidades de las personas con EM
a la Adminisfracién Piblica y a la sociedad, asi como sirviendo

<«Pedro Carrascal, direcior de
Esclerosis Maltiple Espafia, con
Joaquin Casariego y Gerardo

Garcia Perales.

»Begoia Rueda y Ana Torre-
demer, vicepresidenta y pre-
sidenta de Esclerosis Multiple
Espaiia, respectivamente.




de vinculo de unién y comprensién para sus miembros durante el
desarrollo de la enfermedad.

7 El Congreso de los Diputados insta al Gobierno a
modificar el baremo del grado de discapacidad para
la Esclerosis Multiple, a propuesta de FELEM

La Comisién de Sanidad, Politica Social y Consumo del Congreso
de los Diputados aprobéd por unanimidad el 25 de mayo de 2011
fecha en la que se celebraba el Dia Mundial de la Esclerosis Mal-
tiple) una proposicién no de ley (PNL) referente a las enfermedades
neurodegenerativas a iniciativa del Grupo Parlamentario Cataldn
ClIU y defendida por la diputada M? Concepcio Tarruella. Esta
PNL fue presentada a propuesta de la Federacién Espafiola
para la lucha contra la Esclerosis Maltiple (FELEM) con el apoyo
del CERMI y en ella se acordé instar al Gobierno a:

1.- Atender las peticiones de las asociaciones de enfermos de
Esclerosis Multiple, Parkinson, ELA y otras enfermedades neuro-
degenerafivas, teniendo en cuenta todas las especificidades de
esfas enfermedades en los procesos de revision y actualizacién
de los baremos buscando en todo momento poder realizar los
procesos de valoracion con equidad y atendiendo a las carac-
ferfsticas del avance del proceso degenerativo.

2 - Instar a la modificacién del baremo para la evaluacién del
grado de discapacidad reconociendo tras el diagnéstico de
enfermedades neurodegenerativas un porcentaje de discapo-
cidad del 33% independiente de la propia valoracién, que
compense la especificidad en cuanto a variabilidad de gene-
racién y de explotacion que los cursos de estas enfermedades
generan.

¥ ‘Guia metodolégica sobre enfermedades neurode-
generativas: Esclerosis Multiple y otras enfermeda-
des desmielinizantes’

A lo largo del afio 2011, la Federacién, en colaboracién con
profesionales de algunas de sus entidades adheridas, trabajé
en la elaboracién de una Guia de orientacién para la practica
profesional de la valoracién de la situacién oficial de depen-
dencia en personas con EM y otras enfermedades desmielini-
zantes, respecto a los Baremos que establece la Ley de Promo-
cion de Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia.

la Sociedad Espaficla de Neurologia completé y revisé la infor
macién de carécter médico incluida en el documento elaborado
por FELEM.
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¥ La Esclerosis Multiple infantil, incluida en la nueva
prestacion por cuidado de menores con enfermedad
grave, a propuesta de FELEM

En el lislado de enfermedades que se consideran graves en el
Real Decrefo a efectos de poder recibir la nueva prestacion, tam-
bién se incluye la Esclerosis Mdltiple, a propuesta de FELEM.

El Gobiemno aprobé el pasado afio en Consejo de Ministros
el Real Decrefo que regulaba el reconocimiento, en todos los
regimenes del sistema de la Seguridad Social, de una prestacion
econdémica para el cuidado de menores afectados por cancer u
ofra enfermedad grave para compensar la pérdida de ingresos
que sufren los trabajadores al tener que reducir su jornada —con
la consiguiente disminucion del salario— por la necesidod de
cuidar de manera directa, continua y permanente a los hijos
o menores a su cargo, durante el tiempo de hospifalizacién y
frafamiento confinuado de la enfermedad.

El Real Decreto establece una lista de 108 enfermedades con-
sideradas graves (incluida la EM infantil, tras la propuesta reali-
zada por FELEM) a efectos del reconocimiento de la prestacion.

”Documento de Recomendaciones en Esclerosis
Mdltiple

El dia 16 de mayo se presentaron en rueda de prensa celebrada
en la sede de la Organizacién Médica Colegial (OMC) los
resultados del encuentro multidisciplinar 'EM Metaforum: Evalua-
cién de necesidades en Esclerosis Mdltiple’, que tuvo lugar el
11 de mayo, organizado por la Fundacié Josep Laporte de la
Universidad Auténoma de Barcelona, la Federacién Espariola
para la Lucha confra la Esclerosis Mltiple (FELEM), el Centre

d'Esclerosi Mdltiple de Catalunya (CEMCAT).

El objefivo de este encuentro fue identificar las necesidades que
no estén adecuadamente atendidas en el SNS y proponer estra-
tegias de accién que respondan mejor a las mismas.

Los resultados presentados fueron fruto del encuentro nacional
en EM en el marco del Aula Novartis de Esclerosis Mdltiple de
la Universidad de los Pacientes, que conté con la colaboracién
del Foro Espariol de Pacientes, la Asociacién Espaiiola de Es-
clerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE), la Fundacion Esclerosis
Maliiple de Madrid (FEMMadrid), la Sociedad Espaiicla de
Neurologia (SEN), la Fundacién Espaiola de Enfermedades
Neurologicas (FEEN) y el Consejo General de Colegios de
Médicos de Esparia.

< Hl Congreso aprobd la modifi-
cacion del baremo del grado
de discapacidad para la EM y
ofras enfermedades neurode-
generativas.

elaboracion de la guia meto-
doldgica sobre enfermedades
neurodegenerativas.
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Algunas de las recomendaciones de 'EM Metaforum” destacadas
fueron elaborar un protocolo estandarizado de atencién dlinica y
social de los pacientes y cuidadores, unificar criterios en lo que res-
pecta a la evaluacién de los niveles de discapacidad y de depen-
dencia. También se indicé la necesidod de promover la ayuda a los
afectados v a sus familiares, concienciar a la sociedad sobre las ne-
cesidades de los afectados y promover el disefio e implementacion
de una esfrategia de EM en el Sistema Nacional de Salud (SNS).

Promover investigaciéon especifica —sobre todo en rehabilitacion-,
la creacién de unidades especializadas de atencion a los afecta-
dos, y la demanda de la figura de un gestor de casos que gufe
en las efapas de esta enfermedad crénica, fueron ofras de las
recomendaciones.

7 Defensa de derechos de las personas con EM en el
ambito laboral

Uno de los émbitos que se pueden ver afectados por la EM es el
empleo, impactando en la situacion econdmica de las personas
con EM y su familia. Por este motivo, el aspecto laboral es fuente
de preocupacién para el colectivo. Consciente de ello, la Federa-
cién Infernacional para la Lucha contra la Esclerosis Mdliiple volvié
a cenfrarse en este tfema con motivo de la celebracion del Dia
Mundial de la Esclerosis Mliple

Con el cuestionario ‘Empleo y EM: la perspectiva del empresario’,
la Federacion Intemacional de EM [MSIF) tenia por objetivo conocer
lo acitud de los empresarios hacia la EM en el lugar de frabaijo,
qué politicas estén en marcha y qué cambios se necesitan para
permitir a las personas con EM permanezcan en el trabajo.

FELEM contribuyd en la difusién de la encuesta con el fin de incluir
la experiencia en Espaiia en este sentido. La MSIF dio a conocer
los resuliados en el Dia Mundial de la EM.

Por ofro lado, a finales de afio, mas de 21.500 personas firmaron
una peticién (promovida por la MSIF y FELEM, entre ofras orga-
nizaciones) para reconocer, profeger y promover los derechos de
las personas con Esclerosis Mliiple y ofras discapacidades, de
manera que se eliminen las barreras que les impiden acceder a un
frabajo adecuado.

La Federacion Internacional de Esclerosis Miltiple presentd la peti-
cion a Navi Pillay, la Alia Comisionada para los Derechos Humar
nos, el dia 2 de diciembre.

” FELEM en Compromiso por la Calidad en el Tercer
Sector de Accién Social

El 11 de marzo de 2011 FELEM firmé en el auditorio del IMSERSO
la Declaracion de Compromiso por la Calidad en el Tercer Sector
de Accién Socidl, iniciativa liderada por la Plataforma ONG de
Accién Social.

El objetivo de la propuesta fue aunar esfuerzos para que las ONG
informen sobre su actuacién vy trabajen con mayor calidad en sus
respectivos dmbitos, comprometiéndose a respetar y cumplir los prin-
cipios de fransparencia y responsabilidad, a implicar o administrar
ciones publicas, iniciativas empresariales y demds agentes sociales
en el compromiso de fomento de la calidad, y a generar sinergias
entre las organizaciones para conseguir objetivos conjunios.

” Seminario ‘Mapa Sanitario’

Celebrado en Madrid el 28 de noviembre, el principal objetivo del
encuentro era que los asistentes, miembros de varias asociaciones
de pacientes, conocieran més a fondo la estructura y el funcionar
miento del Sistema Nacional de Salud. Infercambiar experiencias
de representacién y participacion de organizaciones de pacientes,
identificar y exponer las principales necesidades o dudas que exis-
fen sobre el SNS, fueron algunos de los aspectos a frafar durante
el encuentro.

la Federacién Espafiola para la Lucha confra la Esclerosis Malt-
ple fue la entidad nacional invitada a participar en el aco para
explicar su acfividad en los diferentes émbitos de sensibilizacion,
defensa de derechos, potenciacion de servicios a la persona con
EM, investigacion y lucha intermacional.

7 El futuro marco comunitario en materia sanitaria

los dias 24 y 25 se celebrd en Bruselas un congreso para la mejo-
ra del funcionamiento en la atencién sanitaria transfronteriza. José
M® Ramos, asesor juridico de FELEM y afectado por EM, participd
en representacion de Esparia.

La Directiva 2011 /24 /EU del Parlamento Europeo y del Consejo
de @ de marzo de 2011 relativa a la aplicacion de los derechos
de los pacientes en la asistencia sanitaria fransfronteriza, tuvo como
finalidad el establecimiento de normas para facilitar el acceso a
una asistencia sanitaria fransfronteriza segura y de ala calidad, y
promueve la cooperacién en la asistencia sanitaria entre Estados

< Rueda de prensa para la

presentacion de las conclu-
siones del ‘EM Metaforum:
Evaluacion de necesidades
en Esclerosis Multiple’.

i »Navi Pillay, Alta Comisionada
para los Derechos Humanos,
junto a Peer Baneke, direc-
tor ejecutivo de la MSIF.




miembros, con pleno respeto a las competfencias nacionales en
la organizacion y la prestacién de asistencia sanitaria.

” Proyecto ‘Corta con las Barreras’

Novartis y Fomento de Construcciones y Contratas (FCC) finan-
ciardn una obra para mejorar la accesibilidad de personas con
Esclerosis Mdltiple. El proyecto ‘Corta con las Barreras’ saldrd
de un concurso al que pueden presentarse municipios de entre

20.000 y 500.000 habitantes.

La iniciativa cuenta con la colaboracién de la Federacion Espa-
fiola para la Lucha contra la Esclerosis Mltiple (FELEM), Santa
& Cole, la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) y el Mi-

nisterio de Fomento.

la financiacion del proyecto correrd a cargo de Fomento de
Construcciones y Contrafas y las asociaciones participantes,
siendo fijado el méximo importe en 135.000 euros, de los
cudles 100.000 correrén a cargo de FCC. En primer lugar se
abrird la convocatoria de proyecios que se evaluardn posterior
mente por un jurado. Una vez elegido el ganador se procederd
a la adjudicacion de la obra y su realizacién.

royecto se presentd en rueda de prensa y se resolverd e
El b f da d |
proximo ano.

” FELEM en la Alianza General de Pacientes

En junio de 2010 FELEM se integré en la plataforma ‘Alianza
Ceneral de Pacientes', creada por la Fundacién de ciencias
del medicamento y productos sanitarios [FUNDAMED) para im-
pulsar el diglogo entre las organizaciones de pacientes con las
administraciones sanitarias, los profesionales del mismo ambito
y las entidades privadas.

Esta vinculacion permite a FELEM recibir gratuitamente consul-
torfa en gestién de calidad para obtener la certificacién GCRP-
25, sello de calidad que identifica las asociaciones de pacien-
tes que cumplen con los criterios de calidad y responsabilidad
social.

7 Trabajo conjunto con el Foro Espaiiol de Pacientes

En el afio 2008, FELEM se adhiri¢ al Foro Espafiol de Pacien-

tes, con el fin de unir sinergias para conseguir una sanidad me-

v Asamblea de lo Alianza General de Pacientes.
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jor, mas democrdtica y colaborativa con el paciente, resultado
directo de la cooperacion, participacion y frabajo constante
de diferentes organizaciones de pacientes y bajo el paraguas

del FEP.

Aglutinando a 1.086 asociaciones y 797.201 pacientes, el Foro
tiene la misién de convertirse en una entidad de referencia en la
representacion de los intereses de los pacientes esparioles.

Frecuentemente, el FEP consulta a sus entidades miembros —en-
tre las que figura la Federacién— acerca de politicas o nor-
mativas sanifarias de actualidad para hacer llegar a las insti-
tuciones publicas correspondientes el posicionamiento de las
organizaciones de pacientes.

7 Interlocucién Internacional

FELEM trabaija infensamente en la inferlocucion infernacional en
la defensa de derechos de las personas con EM.

Ofrece respuesta a consultas de personas con EM procedentes
de diferentes paises en todo el mundo sobre migraciones, dere-
chos, cambios de residencia, sistemas sanitarios, tratamientos,
efc., que en muchas ocasiones supone una eficaz coordinacién
con entidades de EM de ofros paises. También participa en
la defensa de derechos a nivel internacional, apoyando las
reivindicaciones de paises de habla hispana, la Unién Europea
(Eurobarémetro, Cédigo Europeo de Buenas Practicas, efc.) y
la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (Principios
para Promover la Calidad de Vida de las Personas con Esclero-
sis Mdltiple, efc.), a través de la promocién de encuestas sobre
temas de interés, recogida de firmas, participacion en evenfos
europeos, efc.

3.3. Potenciacion de servicios

Esclerosis Mltiple Esparia - FELEM engloba cerca de 300 pro-
fesionales de la rehabilitacion expertos en Esclerosis Multiple
(fisioterapeutas, psicdlogos, neuropsicdlogos,  trabajadores
sociales, auxiliares, enfermeros, logopedas, terapeutas ocupa-
cionales, animadores socioculturales, médicos rehabilitadores,
etc.). El nomero de profesionales se vio incrementado cuando
se inici6 —en el afio 2009- el programa ‘Promocion de la
Autonomia Personal para personas con EM en su entorno do-

v Reunion del Foro Espaiiol de Pacientes.
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miciliario y comunitario’, subvencionado por el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. En el afio 2011 FELEM
amplié esfe servicio a una nueva entidod de EM.

La promocion de la formacién y participacion en equipos de fraba-
jo por parte de los profesionales de la atencién a las personas con
EM, asi como el intercambio v la difusién de buenas précticas en
EM, resulia sumamente enriquecedor v posifivo.

Las enfidades de EM realizan una importantisima labor en la afen-
cién a las personas con EM. Es fundamental que cuenten con apo-
yos para que los servicios que ofrecen los equipos interdisciplinares
gocen de una calidod cada vez mayor y el movimiento asociativo
se forialezca.

¥ Programa ‘Promocion de la Autonomia Personal
para personas con EM en su entorno domiciliario y
comunitario’

En el afio 2011 FELEM llevd a cabo la tercera edicion del pro-
grama 'Promocién de la Autonomia Personal para personas con
EM en su entorno domiciliario y comunitario” gracias a una sub-
vencién del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
con cargo a la Asignacion Tributaria del Impuesto sobre la Renta
de Personas Fisicas (IRPF).

Los objetivos son:

1. Promocionar la autonomia personal [AP)

2. Mejorar la calidad de vida de las PcEM y sus familiares

3. Ofrecer ayuda en tareas de acompafiamiento y apoyo a la
rehabilitacién

4. Fomentar la continuidad de los efectos rehabilitadores recibr-
dos en su Cenfro

5. Recoger las demandas individuales en el domicilio

6. Mejorar las condiciones fisicas y psicolégicas de los familia-
res cuidadores

En esta nueva edicion, se amplié el servicio a 67 usuarios de siefe
enfidades de EM en Madrid, Reus, Burgos, Ledn, Palma de Mallor
ca, Santander y Zaragoza, que se han visto beneficiadas con este
programa. los técnicos en promocién de la Autonomia Personal,
TePAP. se dieron cita en Madrid para celebrar un encuentro de
coordinacién del proyecto el 9 de febrero.

Las actividades desarrolladas fueron las siguientes:

A Recogida de informacién: necesidades de Autonomia Personal

de las personas con Esclerosis Mltiple (PcEM) y sus cuidadores
familiores.

B) Formacién de los cuidadores por parte del equipo técnico del
Centro en: habilidades psicosociales, técnicas rehabilitadoras
(posturas v hdbitos posicionales), habilidades comunicativas y acti-
vidades de acompafiamiento.

C) Intervencién domiciliaria de Promocién de Autonomia Personal.

”‘Mapa de Recursos Sociosanitarios en Esclerosis
Moltiple’

los organizaciones de pacientes y personas afectadas por Escle-
rosis Mltiple cuentan desde diciembre de 2011 con un mapa
de recursos sociosanitarios, fruto de la colaboracion entre el Real
Patronato sobre Discapacidad y Esclerosis Mdltiple Esparia.

El documento ‘Recursos Sociosanitarios para la Atencién Inte-
gral de la Esclerosis Multiple en las Asociaciones de Afecta-
dos y Familiares. Mapa de Recursos de FELEM’ es de enorme
utilidad para las asociaciones del émbito social, asi como a
las personas con EM y sus familias, pues permite conocer con
mayor precision los recursos y dispositivos de informacién dis-
ponibles sobre la EM a nivel estatal e internacional, al mismo
fiempo que prefende fomentar vias de colaboracién de trabajo
en red entre agentes activos en la promocién y mejora de la
calidad de vida del colectivo.

Ofrece informacién acerca de los servicios disponibles en
cada una de las entidades federadas en Esclerosis Mdltiple
Espafia: servicios de rehabilitacién (informacion, fisioterapia,
psicologfa, frabajo social, ocio y tiempo libre, logopedia, te-
rapia ocupacional, neuropsicologia, auxiliar de clinica, aten-
cién médica, servicio de integracion laboral, enfermeria...) en
el centro y en el domicilio, centro/hospital de dia, afencién
ambulatoria, transporte adaptado, servicios de informacién y
sensibilizacién, formacion, actividades, efc.

También facilita informacién sobre organismos de los diferentes
&mbitos (social, asistencial, sanifario y cientifico) que, de alguna
manera, representan un papel importante para el colectivo de
personas con EM.

7 ‘Jévenes con Esclerosis Multiple y Vida Activa.
Deteccién de estrategias para una autogestion efi-
caz de la enfermedad’

< » Esclerosis Milfiple

Espaiia  organiza
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Con la colaboracién del Real Patronato sobre Discapacidad,
FELEM realizé en 2011 un estudio sobre el grupo especifico de
iovenes afectados de EM, haciendo hincapié en las oportunido-
des y recursos que facilitan la autogesfién de la EM y una vida
mds activa. El estudio incluyd:

e Revision bibliografica y conclusiones de encuentros nacionales
e infernacionales de jévenes afectados de Esclerosis Maliple.

e Encuentro profesional de un equipo de experios en rehabili-
facién, pertenecientes a las enfidades miembros de FELEM y
conocedores del colectivo de personas jévenes afectadas de
EM, celebrado el 7 de noviembre de 2011.

®  Implicacién de personas jévenes con EM en el marco del
esiudio, como ejercicio de participacion acliva en el disefio y
elaboracion de las conclusiones del mismo.

” Nuevo servicio de Asesoria Juridica

La Federacién inicié en noviembre de 2011 un servicio de Aseso-
ria Juridica para consulias referidas a Esclerosis Mltiple que pro-
vengan de las enfidades adheridas a FELEM.

El servicio cuenta con la colaboracién de José Maria Ramos, un
voluntario licenciado en Derecho, afectado de EM. Durante el afio
2011 se fue planificando la puesta en marcha y ampliacién de
este servicio a todas las entidades miembros de Esclerosis Muliiple
Espafia, ademds de abordar cuestiones relacionadas con la
defensa de derechos de las personas con EM.

¥ La Asociacién Esclerosis Maltiple Area Il - AEMA
lll, ubicada en Lorca (Murcia), se incorpora a FE-
LEM

la Asociacién de Esclerosis Miliiple del Area lll de salud de
la Regién de Murcia [AEMA ), es una asociaciéon sin énimo
de lucro creada en Lorca en 2008 con el fin de ayudar a los
afectados y afectadas de EM y su entorno cercano (familiares,
cuidadores, etc.).

7 Guia de ejercicios para mejorar la espasticidad
en la Esclerosis Mdltiple

Cuatro fisioterapeutas expertos en EM de las entidades miem-
bros de Esclerosis Multiple Espafia, con el asesoramiento téc-
nico de la Federacién, han frabajado en la elaboracion de la
‘Guia de ejercicios para mejorar la espasticidad en la Esclero-
sis Multiple’, que serd presentada el proximo afio.

w Los derechos de los pacientes a debate en Bruselas.
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¥ Cursos en Seguridad del Paciente 2011

la Red ciudadana de formadores en Seguridad del Paciente es
una iniciativa de cardcter formativo que comenzo en el afio 2009,
impulsada por la Agencia de Calidad del Sistema Nacional de
Salud, con el fin de lograr la participacién activa de pacientes y
ciudadania en las poliicas de Seguridad del Paciente.

Durante el afio 2011 la Agencia de Calidad del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad desarrollé Planes de forma-
cién en Seguridad del Paciente dirigido a miembros de asociacio-
nes de pacientes, en diferentes Comunidades Auténomas.

Cada Plan de Formacién consta de tres médulos: seguridad en el
ambito de los cuidados, uso seguro de medicamentos y prevencion
de infecciones, cada uno con 12 horas de formacién presencial y
cuatro horas de formacién ‘ondine’.

En el caso de los Planes Formacion de Granada y de la Comuni-
dad de Madrid, una de las formadoras fue Sabinne PazVergara
Huaman (FELEM|, quien forma parte de lo Red Ciuvdadana de

Formadores en Seguridad del Paciente.
¥ Asesoramiento

Ademds de la coordinacion de las campaiias, Esclerosis Miliple
Espafia — FELEM ofrece un servicio de asesoramiento personaliza-
do, adaptado a las necesidades particulares de cada entidad,
muy diversas teniendo en cuenta las diferencias de infraestructura
que existen entre las mismas, debido al acceso a ayudas y recur
sos, diferencias de cardcter local, experiencia, efc.

7 Seguros voluntariado

La seguridad de las personas voluntarias que colaboran con las
entidades de EM es una prioridad para la Federacion, apoyada
por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Por
esfe mofivo, FELEM contrata todos los afios dos seguros, uno de
Responsabilidad Civil y ofro de Accidentes, que abarca a todos
los voluntarios de FELEM y sus enfidades miembros.

¥ Colaboraciones
Universidades, ONL, Insfituciones piblicas y privadas, profesio-
nales y esfudiantes, recurren a FELEM para ampliar informacion

relafiva a nuestra temdtica y sector, o bien solicitando frasladar la
experiencia de la organizacién.

v Integrantes de la Red Ciudadana de formadores en Seguridad del Paciente.
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La actividad de la Federacion se ha ido incrementando significa-
tivamente en los Gliimos afios. Tanfo es asi, que ha sido necesario
recurrir a servicios externos a la Federacion. Por este motivo,
FELEM contrata habitualmente los servicios del Centro Especial
de Empleo (FEM-CET). El FEM-CET es una iniciativa sociolaboral
emprendida por la Fundacién Esclerosis Maltiple (FEM) que tiene
como obijefivo formar e infegrar laboralmente a personas con
discapacidad fisica y/o sensorial, en los dmbitos de trabajo
en los que son plenamente competitivos y facilitar al méximo su
posible incorporacion a la empresa ordinaria.

” Donaciones a la entidad

Durante el afio 2011, y a pesar de la aguda situacién econé-
mica que afecta al pafs, los donativos de particulares y empre-
sas a través de las cuentas de FELEM en diferentes entidades
bancarias, se han mantenido e incluso, en algunos casos, se
han visto incrementados.

FELEM, escogida por votacién popular, recibié una donacién
de la Fundacién Mutua Madrileia, obtenida a través de los
conciertos celebrados en 2010.

la Fundacion Mutua Madrilefia doné a cuatro ONG la re-
caudacién integra de sus conciertos de 2010. La donacién
asciende a 28.000 euros y fue repartida equitativamente entre
la Federacién Espariola para la Lucha contra la Esclerosis Multi-
ple, la Federacion Espaiiola de Parkinson, la Fundacion ANAR
y la Asociacién Espaiiola de Padres de Sordociegos. Los pro-
pios mutualistas fueron los encargados de escoger a qué aso-
ciaciones querfan destinar el dinero recaudado a fravés de
una votacion desarrollada a través de www.fundacionmutua.
es. FELEM fue la organizacién que obtuvo el mayor apoyo, que
quedé reflejado en el nimero de votos.

FELEM agradece a todas esfas personas que permiten continuar
con los proyectos que estan en marcha e iniciar ofros nuevos.

” Consultas a FELEM

En FELEM se reciben confinuamente consultas a través de di-
ferentes canales (correo electrénico, teléfono, redes sociales,
asociaciones...).

El origen y tema de las consultas se recogen en un documento
que nos ayuda a conocer en detalle cudles son las necesidades
informativas de las personas con EM y sus familiares, asi como
las inquietudes del colectivo.

Segin las estadisticas efectuadas en el afio 2010, de las perso-
nas que realizan consulias por email a FELEM, la mayoria son
personas con EM (37%), el 30% son familiares de personas con
EM, el 11% son instituciones pUblicas y privadas, el 10% son
profesionales de la salud relacionados con la EM, un 7% corres-
ponden a amigos de PcEM y un 5% son entidades de EM.

Acerca de los temas mds recurrentes, la enfermedad y sus
fratamientos (38%) son los que mas dudas generan, aunque
fambién se producen muchas consultas sobre voluntariado y
campaiias de sensibilizacién (15%). Hay un 13% de personas
que contactan para solicitar material impreso o audiovisual so-
bre la EM (13%). A asistencia sanitaria e informacién sobre
enfidades de EM (ubicacién, hacerse socios...) se dedican un
11% de consultas respectivamente. También se reciben e-mails
solicitando informacién sobre ayudas econémicas (6%) y reha-

bilitacion (4%).

Para cuestiones de caracter médico, Esclerosis Multiple Esparia
recibe el apoyo de neurdlogos expertos en Esclerosis Mdltiple.

3.4. Investigacion

La difusién y promocion de la investigacion de la EM es ofra de
las lineas estratégicas de la Federacion. Colaboraciones como
la que mantiene FELEM con la Federacién Infemnacional de EM
y la Red Espariola de Esclerosis Miltiple para la traduccion de
noficias actualizadas sobre investigacion, asf como la estrecha
relacién con expertos en EM y organizaciones de neurologia,
contribuyen a que Esclerosis Mltiple Espafia — FELEM sea una
enfidad referente en habla hispana.

Las investigaciones asociadas a los proyectos europeos con la
Plataforma Europea de EM y ofras organizaciones nacionales
de EM otorgan plena actividad a FELEM dentro del panorama
internacional.

El apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad en el desarrollo
de invesfigaciones de tipo sociosanitario en los dliimos afios permi-
fe a FELEM conocer en mayor profundidad y difundir informacién
acerca de la situacion de las personas con EM en Espaiia.

Pero, tanfo en la investigacién sociosanitaria como en la clini-
ca, ain hay mucho por hacer. Con la deferminacién de crear
una linea de ayudas a la investigacién nacional y mundial,

<« Esclerosis Mdlfiple Espaiia
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Esclerosis Mltiple Espaiia demanda a la Administracion Pabli-
ca mds investigacion para encontrar la curacion de la Esclero-
sis Multiple.

” Creacion del Comité Médico Asesor de FELEM

El dia 17 de noviembre, y en el marco de la reunién anual
de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) celebrada en
Barcelona, tuvo lugar lo presentacién y primera reunién de
trabajo presencial del recientemente creado Comité Médico
Asesor (CMA) de la Federacién Espaiiola para la lucha contra
la Esclerosis Mdltiple — FELEM, compuesfo por una seleccion de
los mejores neurélogos especialistas en Esclerosis Mltiple de
nuestro pafs y presidido por el Dr. Xavier Montalban.

Segun los datos consensuados por el CMA de FELEM, 46.000
personas fienen EM en nuesfro pafs (100 de cada 100.000
personas), la incidencia (nimero de casos nuevos por afio) es
de 4/100.000 habitantes/afio, y es la primera causa de dis-
capacidad no traumdtica enfre personas jovenes. Cada cinco
horas se diagnostica un nuevo caso de Esclerosis Mdltiple en
Espafia.

” FELEM en la reunién del Comité Europeo para el
Tratamiento y la Investigacién en Esclerosis Multi-
ple, ECTRIMS

FELEM participd del 19 al 22 de octubre en el Comité Euro-
peo para el Tratamiento y la Investigacion en Esclerosis Mdltiple
[ECTRIMS), la reunién anual mds importante sobre EM a nivel
mundial.

Ana Torredemer, presidenta de FELEM; Pedro Carrascal, director
de FELEM; Carmen Valls, directora de FEMM; y Marga Navarro,
directora del Hospital de Dia de FEM Barcelona, viajaron a Amster-
dam en esta edicién a compartir e infercambiar informacién sobre
la EM con los mas de 6.000 neurélogos que acudieron al acto.

Durante esta edicion, celebrada conjuntamente con ACTRIMS,
su homélogo norteamericano, FELEM se convirtié en referente
de difusion en espaiol del acto a través de Twitter y el ‘has-

htag" #ECTRIMS.
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” EUReMS, Registro Europeo de Esclerosis Multiple

El EUReMS, Registro Europeo de Esclerosis Mdliiple, tiene como
objetivo proporcionar datos comparables v fiables sobre la EM y
evaluar a largo plazo los efectos de los férmacos medificadores de
la evolucion de la EM. Esclerosis Mltiple Espafia — FELEM es socio
colaborador del proyecto.

Seis principios bdsicos sustentan el proyecto EUReMS:

1. Estor basados en la base de datos regionales y nacionales

2. Involucrar y combinar la experiencia de clinicos, invesiigado-
res y de organizaciones de pacientes

3. Trafar las cuestiones y las preocupaciones a nivel interna-
cional

4. Incluir a los més alios conocimientos t#cnicos disponibles para
desarrollar soluciones técnicas

5. Mejorar el acceso de todos los pacientes con EM europeos a
los servicios basados en la evidencia médica

6. Ofrecer una herramienia de investigacion de vanguardia para
adquirir més conocimientos sobre los distintos aspecios de la EM

Para sacar provecho de diversos conocimientos y experiencia,
EUReMS reline a socios de diversas organizaciones académicas,
cientficas y de pacientes, incluyendo: la Asociacion de Sociedar
des de la EM de Croacia; el Departamento de Neurociencias
en la Universidad de Sassari, ltalia; DEMG, Bundesverband eV,
Alemania; el Instituto Karolinska, Suecia: el Centro de EM de Ca-
falufia, Espaiia; la Asociacién de EM del Reino Unido (MSS); el
Centro de Rehabilitacion neurolégica Quellenhof, Alemania; Aso-
ciacién de EM de Polonia; Asociacion de EM de Rumania; la
Universidad de Bergen, Noruega; vy el Centro Médico Universitario
de Géttingen, Alemania.

7 Multiple Sclerosis Meeting en Paris 2011

Durante los dias 12 y 13 de mayo se desarrolld ‘Multiple Scle-
rosis Meeting’ en Parfs, un congreso dirigido a profesionales
expertos en Esclerosis Miltiple, en el marco del Dia Mundial
de la EM 2011. Con motfivo del vigésimo aniversario del en-
cuentro, la Asociaciéon de EM francesa ARSEP conté con la
colaboracién de las organizaciones de personas con EM de
Alemania, Gran Bretafia, ltalia, Suiza y Espaiia; esta Ultima a

v Miembros del Comité Médico Asesor de Esclerosis Mltiple Espafia, presidido por el Dr. Xavier Montalban, acompafiados de Ana Torredemer.
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través de FELEM, que organizé en exclusividad con la asocio-
cién francesa el encuentro del afio anterior.

Lo permanente actualizacidn de nuestros profesionales de la salud
ofrece las mayores garantias en la calidad en la atencion v el tro-
famiento de las personas con EM, asi como un enfoque adecuado
de los proyecios de invesfigacion que lideran.

”MS NEED: el rol de la enfermera en Esclerosis
Moltiple

El proyecto MSNEED destaca el rol de la enfermera como clave
en la atencién a las personas con EM. Se prefende aplicar las
mejores prdcficas en la formacién, competencias vy ejecucién en el
desarrollo profesional de esfe colectivo en la UE

El dia 1 de julio de 2011, el Comité Directivo del proyecto MS
NEED se reunié en Frankfurt para valorar los resuliados del proyec-
to MSNEED (Multiple Sclerosis: Nurse Empowering EDucation).

lanzado en 2009, los objetivos del MSINEED fueron los siguientes:

*  Comprender el papel de la enfermera especializada en EM
en Europa

e |dentificar dreas donde puede ser modificado o ampliado el
rol de la enfermera de EM para mejorar la calidad de vida
del paciente

®  Aumentar la concienciacién sobre el rol e identificar las mejo-
res practicas para la educacion, certificacion, capacitacion y
fareas de las enfermeras especializadas en EM

®  Promover la necesidad de servicios infegrales a personas con
EM por parte de las enfermeras de EM en toda Europa

Algunos profesionales de centros de rehabilitacién de las organi-
zaciones miembros de FELEM colaboraron en este proyecto en
representacién de la Federacion.

” Realidad de la vida diaria de personas con Esclero-
sis Moltiple en Espaiia. Encuesta de opinién

Entre los meses de octubre y diciembre de 2011 se desarrollé
la encuesta de opinién ‘Redlidad de la vida diaria de personas
con Esclerosis Mdliiple en Espafia’. 428 personas accedieron a
la encuesta, difundida a través de Internet, aunque Unicamente 62
reunfan los requisitos establecidos y respondieron la totalidad de

v Representantes de Esclerosis Miltiple Esparia, Fundacion Esclerosis Muttiple y Fundo-
cion Privada Madrid contra la EM, vigjaron a Amsterdam con motivo del ECTRIMS.

los ftems, relativos al impacio de la EM en su calidad de vida
(capacidad para caminar, dieta, estilo de vida, preferencias, ex-
pectativas...).

7 Estudio sobre espasticidad y Esclerosis Multiple

La espasticidad es un sintoma relacionado con la Esclerosis Mal-
fiple insuficientfemente reconocido pero sumamente comin. Se es-
fima que hasia un 84% de las personas con Esclerosis Miltiple
sufren espasticidad de algin grado durante el desarrollo de su
enfermedad.

Para poder fener mds informacién acerca de este sintoma, la Fede-
racion Espaiiola para la Lucha contra la Esclerosis Mdltiple [FELEM)
y la Asociacidn Espafiola de Esclerosis Mltiple (AEDEM, llevaron
a cabo el primer estudio conjunto en espasticidad debida a Escle-
rosis Moliiple en Espafia.

los resuliados mosfraron que 2/3 de los pacientes con EM en
Esparia indicaron que sufrian sinfomas fipicos de la espasticidad y
el 40% de ellos valoraron esta espasticidad de intensidad moderar
da/severa. Existe una correlacién directa entre el grado de la es-
pasticidad y la presencia de sinfomas como espasmos, problemas
de movilidad, disfuncion urinaria y frastornos del suefio.

¥ Servicio de difusién de noticias sobre investigacién
y Esclerosis Multiple

Ante la gran demanda de informacién sobre los avances en inves-
figacion de la EM, FELEM ofrece desde el afio 2007 un servicio
que difunde semanalmente noficias de invesfigacién en Esclerosis
Mdliiple en castellano entre casi 8.000 personas.

Este servicio, por el que FELEM fue galardonado en diciembre de
2008 en la categoria de 'Compromiso con la invesfigacion’ dentro
de los ‘Premios a las Mejores Iniciativas de Servicio al Paciente’
convocados por la Fundacion Farmaindustria, es resuliado de la
colaboraciéon entre FELEM, la Federacién Internacional de Esclero-
sis Mdltiple v lo Red Espariola de Esclerosis Mltiple (REEM).

la Caja de Ahorros de Navarra, CAN, financia este servicio bajo
el fitulo ‘Al dia en Esclerosis Miltiple” a fravés del programa ‘T
eliges, 10 decides’. Categoria: discapacidad — enfermedades de-
generativas, n° de proyecto: 12499.

Equipo de profesionales que asistieron al Mulfiple Sclerosis Meeting, en Paris.



hitp://www.cajanavarra.es/es/tus-derechos/tu-eli-
ges-tu-decides/elige-tus-proyectos/buscador/default.
him2origen=fetd&ixi=FELEM

7 Colaboracion con entidades estatales referentes
en neurologia y EM

Una enfidad que representa a un importante nimero de perso-
nas con EM, como es Esclerosis Multiple Espaiia — FELEM, ha
de trabajar estrechamente con el colectivo médico en algunas
de sus acciones mds importantes, de la misma manera que uno
de los obijefivos del colectivo médicocientifico es poseer un
amplio conocimiento de las necesidades de los pacientes para
mejorar la calidad de su atencién médica.

Por esfa union en la persecucion de obietivos comunes para la lucha
contra la EM en apoyo a las personas con EM y sus familiares, la
Federacion agradece la colaboracion de la Sociedad Esparicla de
Neurologia [SEN), la Red Espafiola de Esclerosis Mdltiple (REEM) y
la Fundacién Esparicla de Enfermedades Neurolégicas (FEEN).

Esclerosis Mltiple Espafia también quiere agradecer el apoyo vy
asesoramiento de expertos en EM de reconocido prestigio a nivel
nacional e infernacional, con especial mencién al Centro de Escle-

rosis Mdltiple de Catalufia, CEMCat.

3.5. Lucha internacional contra la EM

La consolidacion de nuestro papel en la actividad infernacional de
las personas con EM posibilita tanto la difusién y representatividod
de nuestras acciones como el aprendizaje de ofras enfidades de
EM europeas e internacionales, lo que resulia altomente beneficio-
so para el movimienfo asociafivo.

La gran implicacion de Esclerosis Mliiple Esparia — FELEM en las
principales plataformas de personas con EM, la Federacién Inter
nacional de Esclerosis Mdltiple (MSIF) y la Plataforma Europea de
Esclerosis Multiple (EMSP), v las colaboraciones con ofras entida-
des de EM, como el frabajo con Esclerosis Mdliiple Cuba dentro
del programa de ‘twinning’ de la Federacién Infernacional de EM,
los proyecios europeos, efc., no son sino muestras de que la unién
de esfuerzos siempre da buenos resultados.
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Esclerosis Mdltiple Espafia — FELEM fue nombrada primera or
ganizacién de apoyo por la Federacion Infemnacional de EM
en abril de 2010. En mayo del mismo afio, la Plataforma Euro-
pea de EM nombré a la Federacién Miembro Asociado.

7 La MSIF renueva en su junta directiva a Pedro
Carrascal, director de FELEM

Durante la reunién bienal del Consejo de la Federacién Interna-
cional de Esclerosis Multiple [MSIF), celebrada en Nueva Delhi
del 10 al 13 de noviembre, Pedro Carrascal fue renovado
como miembro de la Junta Directiva de MSIF, y el abogado vy
activista de EM Weyman Johnson fue nombrado presidente.

Pedro Carrascal, director de fres enfidades que velan por las
personas con EM en Espafia (FELEM, ADEMBI y la Fundacion
Vasca de EM Eugenia Epalza) y primer espafiol elegido para
formar parte de la Junta Directiva de la Federacion Infernacional
de Esclerosis Mltiple en sus 40 afios de hisforia, fue reelegido
por la MSIF cuatro afios después de su nombramiento.

” Proyecto Under Pressure (Bajo Presion): la vida
cotidiana de las personas con EM en Europa, en
fotografias

la Plataforma Europea de Esclerosis Mltiple (EMSP) lidera el
proyecto ‘Under Pressure’, que cuenta en Espafia con la par-
ficipacion de la Federacion Espafiola para la lucha contra la
Esclerosis Multiple (FELEM).

‘Under Pressure: Living with MS in Europe’ (Bajo presion: vivien-
do con EM en Europal, tiene como objetivo explorar la reali-
dad de la vida diaria de personas con EM a través de doce
pafses de la Unién Europea —Esparia entre ellos— y plasmarla
en fotografias. Con ello, se pretende demostrar que, para las
mas de 500.000 personas con Esclerosis Mdltiple que residen
en la UE, el factor geogrdfico (ciudad o pafs en el que se vive|
es deferminante en el acceso a tratamiento, servicios, atencién
y ofrés dmbitos que afectan a la calidad de vida, produciendo
enormes desigualdades.

En el mes de julio, FELEM inicié su colaboracion en el proyecto
tutorizando una sesién fotogréfica con una mujer con EM que
sirvio de "practica’ para el enmarque del proyecto.

v Proyecto Under Pressure (Bajo Presion) recogerd en fotografias la vida cotidiana de las personas con EM en Europa.
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El dia 20 de septiembre se celebré en Madrid MS Educa-
tion Day, una jornada de formacién en EM dirigida a los seis
profesionales de la fotografia implicados en el proyecto para
fransmitirles aquellos aspectos mas importantes en EM que les
ayudaran a conocer con mayor detalle la problemética socioso-
nitaria asociada a la EM.

El proyecto fotogrdfico, que se desarrollé a finales de 2011
en disfintos paises europeos, tiene previsto ser presentado en el
marco de la Celebracién del Congreso Anual de la EMSP, en
mayo de 2012 en Barcelona.

” Il Congreso Europeo para jévenes con EM

Durante los dias 12 y 13 de mayo tuvo lugar en Bruselas el i
Congreso para jovenes con Esclerosis Mdliiple, celebréndose
en paralelo con la sesién principal del Congreso Anual de la
Plataforma Europea de Esclerosis Mdltiple (EM).

Muchos fueron los paises que enviaron a sus delegados (me-
nores de 35 afios) a participar en el evenfo, que se cenfré en
la experiencia y buenas précticas en la coordinacién de los
jévenes con EM, asf como en la participacién y la presencia
en las redes sociales. Inés Grau asistié en represenfacion de
Espafia y moderé uno de los grupos de trabajo.

7 Apoyo de FELEM a Esclerosis Multiple Cuba

En el marco del programa de colaboracién-hermanamiento
(‘twinning') entre FELEM y EM Cuba, D. Josep M° Perello, miem-
bro de la Junta Directiva de FELEM y patrono de la Fundacio
Esclerosi Mdltiple, visitd por segunda vez la Asociacion de per-
sonas con EM.

Este programa comenzé en noviembre de 2009, como una
iniciativa en la que intervino EM Cuba, la Federacion Interna-
cional de EM (MSIF) y Esclerosis Miltiple Esparia — FELEM.

En marzo de 2010 tuvo lugar la primera visita por parte de
representantes de la Federacién a la enfidad cubana, que tiene
su sede en la Habana. Ocho meses mds farde, los dias 11y
17 de diciembre de 2010, la presidenta de la Asociacion de

v |l Congreso Europeo para jévenes con Esclerosis Multiple.

Esclerosis Multiple de Cuba, Diia. Julia Margarita Ruiz Peraza,
acompaiiada de Diia. Marfa Elena Moscoso Hernandez, visi-
taron Barcelona invitadas por Esclerosis Multiple Espafia vy la
Fundacién Esclerosis Mltiple de Cataluiia (FEM).

A principios de mayo de 2011 se produjo la segunda visita
a EM Cuba por parte de D. Josep M Perelld, Tesorero de
FELEM. A lo largo de su esfancia en Cuba, tuvo oportunidad
de participar en un buen nimero de actividades organizadas
por la enfidad cubana. EI Sr. Perellé expuso las actividades
que desarrollan las diversas asociaciones de EM en Espaiia a
la vez que confirmé el compromiso de colaboracién y ayuda
solidaria de FELEM con la Asociacion Cubana de EM en un
acto celebrado el 13 de mayo en La Habana, en el marco del

Dia Mundial de la EM.

” Reunién de Zoe Burr, responsable de Desarrollo
Internacional de la MSIF, con Esclerosis Multiple
Espaia en Madrid

A lo largo de la reunién entre Zoe Burr y buena parte del equi-
po de profesionales de FELEM, se abordd con especial interés
la dimension infernacional del boletin de noficias de la Federa-
cién entre el colectivo de personas con EM de habla hispana.
Mas de 3.000 personas estan suscrifas al boletin de noficias
de FELEM residen fuera de Espafia, por lo que la difusién del
mismo fuera de nuestras fronteras es considerable.

Iniciativas internacionales —como las acciones previstas para el
Dia Mundial de la Esclerosis Miltiple'— y proyectos nacionales
—como el Programa de Promocién de la Autonomia Personal y
la campaia ‘Mojate por la EM'~ e infernacionales de FELEM,
fueron ofros de los temas tratados.

Esclerosis Mdltiple Espaiia fue nombrada primera organizacion
de apoyo por la Federacion Infernacional de EM en abril de

2010.

¥ Visita de Julie Deleglise, de la EMSP, a Esclerosis
Moltiple Espaia

El dia 18 de julio, Julie Deleglise, la responsable de Asuntos




Infernacionales y relaciones con las Organizaciones Miembros
de la Plataforma Europea de Esclerosis Mltiple ([EMSP), visito
la sede de la Federacion.

Allf fue infor-
mada sobre
la labor de la
Federacién,
destacando
los  servicios
de afencién y
rehabilitacion
que ofrecen
profesionales
especializa-
dos desde los
cenfros de re-
habilitacién
interdisciplinar
de las entido-
des miembros.
Julie  Deleglise
mostré un gran
inferés  por la
expedicion al Ki-
limanjaro en la que ha participado Inés Graucon el apoyo
de la Federacién Espafiola para la Llucha confra la Esclerosis
Mltiple, v la campaiia ‘"Méjate por la Esclerosis Maltiple’, de
la que destacé la originalidad de los disefios en el material
de ‘merchandising’. Las representantes de ambas enfidades se
detuvieron en los proyectos europeos en los que colaboran en-
tidades europeas de EM, especialmente en aquellas iniciativas
en las que se han involucrado de manera conjunta.

EMSP Annua) Congress 13.13 May 2011

En mayo de 2010, la EMSP nombré a Esclerosis Miltiple Espa-
fia Miembro Asociado de su organizacién.

” Encuesta sobre fatiga
Un Q0% de personas con EM siente fatiga. Es uno de los sin-

fomas nowisibles de la EM. Es importante tomarse en serio la
fatiga y prestar especial atencién a su control.
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Lla MSIF elaboré una encuesta sobre esfe sinfoma tan comin
en Esclerosis Multiple. FELEM difundié la encuesta a través de
sus canales (web, redes sociales, boletin electrénico). 10.090
personas de 101 paises respondieron la encuesta sobre la
fatiga durante los meses de septiembre y octubre de 201 1. El
cuestionario estuvo disponible ‘ondine” en 11 idiomasy 1.391
personas contestaron la encuesta en castellano.

Los resultados se difundieron a través de los canales de FELEM
en Internet.

7 Colaboracién Multilateral en Esclerosis Multiple
- Espaiha y Rumania

La Asociacién Rumana de EM, en colaboracion con la Federa-
cion Espaiola para la Lucha Contra la EM (FELEM|, ha puesto
en marcha el proyecto Colaboracién Multilateral en Esclerosis

Maltiple.

El proyecto ‘Colaboracion Multilateral en EM' se extendié des-
de el 1 de mayo hasta el 7 de diciembre de 201 1. El objetivo
principal del proyecto era mejorar y fortalecer la cooperacién
y la colaboracion existente entre la Asociacién Rumana de Es-
clerosis Multiple y FELEM a fravés de una visita de viabilidad,
que tuvo lugar en Rumania durante los dias 6, 7y 8 de julio de
2011, y se centré en el programa ‘Juventud en Accién’ para
j6venes europeos afectados por Esclerosis Mdltiple.

Mas informacién en www.msyouth.ro
¥ Traduccion de documentacién al espaiiol

Durante el afio 2010, FELEM ha traducido al espafiol mate-
rial informativo relacionado con la EM elaborado por la Fe-
deracion Internacional de Esclerosis Mdltiple, gran parte de él
difundido a fravés del bolefin electronico de la MSIF ‘Making
Connections', y ofras entidades de EM.

la colaboracién en este sentido contribuye a unir sinergias,
facilitando el avance infernacional en la lucha contra la EM y
fomentando lazos que estrechan las relaciones internacionales
entre entidades y personas con EM.

w Zoe Burr (MSIF) y Julie Deleglise (EMSP), visitaron la sede de Esclerosis Maltiple Espafia.
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Esclerosis Multiple Espaiia - FELEM quiere expresar su agra-
decimiento a los medios de comunicacién que han contri-
buido en la difusién de informacién sobre la EM en el afio
2011, a las instituciones puiblicas y agentes sociales que
han considerado y consideran seriamente en sus acciones a
las personas con enfermedades neurolégicas como la Escle-
rosis Moltiple, a las personas voluntarias que participan en
las campaiias de sensibilizacion o que colaboran de otros
modos muy diversos, a la industria farmacéutica y a todas
aquellas empresas y particulares que apoyan la lucha con-
tra la Esclerosis Mltiple.

Gracias a las entidades miembros y a los profesionales que
trabajan en ellas, por su compromiso, dedicacién y esfuer-
zo. Gracias, porque su experiencia es garantia de calidad y
su actitud de colaboracién nos sirve de estimulo.

Gracias a las personas con EM que, transmitiéndonos sus
inquietudes, sugerencias... e incluso quejas, nos ayudan a

Conseguiremos nuestros objetivos cuando:

Se encuentre una solucién definitiva a la EM.
Las personas con EM tengan oportunidad de
participar activamente en todos los aspectos de
la vida.

A nivel nacional se conozca lo que es la EM y
el trabajo que se desempefa desde Esclerosis
Maltiple Espala y sus entidades miembros, y
estas dispongan de fondos para realizar todas
las actividades necesarias para el colectivo de
personas representadas.

Los profesionales, voluntarios y colaboradores
estén trabajando juntos de manera efectiva en
nuestra misién comuon.

La implicaciéon de Espaiia en el movimiento in-

mejorar y crecer. Ellas (vosotros) son (sois) el centro y mévil ternacional de la EM sea méaxima.

de nuestro trabajo.

*ACObAr con | £M en ¢l mundo * Ser mejpr persona cada dia. * envejecer junto & mis amigos * Conocer & Mis nigfos *
Triunfax con ago propio * Ser foliz hastaw el Uifimo Suspiro * Que | gente no S asuste tanto cuando digo que fengo eM *
Mucha fuerza. para. t0dos/as VosorTos/as, que SIS 1) uehais * WS penseumientos mas osifivos v opfimistas & fodas las
personas con €M e estan pasando por un mal momento * Gue I A4 me deje disfrufar de 1o que mas quiero en este mundo:

como la fenia planeada., Viajar, pasear, correr, safax, reir, disfrvtar de todo al lado de mi guerida paxeja * \As folerancia
* Que algin dia pueda confar o mi proxima Wije la enfermedad que tWo s mama., | la cura que enconfraxon * Que la
medicacion sea firme para que pueda SACar una Sonrisa a fodos 10S luehadores Y puedan decir ite gané! * Invesfigar para
enconfrax la cura. de la em * Trangilidad porae el admaw *iNo dejemos nunca de sonveir! * Deseo que todos tengan o Su ldo
aagvien, que les diga. 1o importantes que son para elos, les llenen de besos * Siempre adelante, incluso cuando nos fafen las
fuerzas * experimentarlo todo * i deseo es Vivir hasta 10S 100 ados como mis aovelos, disfrutando de mis hijos, niefos y
bisnigfos* Disfrufar de la vida., compartiria con mis hijos, mi marido, y poder cuidar de mis niefos como mis alouelos 1o hicieron
de mi * MAs paciencia i comprension en ¢l mundo * No estor siempre fan cansada * No rendirse JAMASIL * Amar 1 sor
amado * Sequir traoajando como anor, pasarmelo bien como anora., auerer mucho a oS mios Y que me quieran siempre | que
MIS PASOS Me ALompaien unos cuantos afios mas! * Felicidad a pesax de las imitaciones de 1w £M * Que no se diagnosfiguen
MAs ‘¢sclerosis moHiples’ en ¢l mundo * Quedarme emoarazada por sequnda Vez Sin miedo & que me dé un brote después *
No dejor que o e\ afecte nuestvos planes v svefios; nunca rendirse, slo adaptarse * No dejaurse vencer por la. gravedad *
Que se encventre una. cura. definifiva powa poder disfrutar sin miedo ad futuro*

Deseos expresados por personas con Esclerosis Miltiple en las redes sociales
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Si usted o alguien de su enforno tiene Esclerosis Mltiple, puede asesorarse en FELEM y sus entidades miembros

ARAGON

FUNDACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (FADEMA)

(/ Pablo Ruiz Picasso, 64.

50018 Zaragoza

Tel. y fox: 976 742 767
fodemo@fadema.org www.fadema.org

ASOCIACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ADEMA)

(/ Pablo Ruiz Picasso, 64.

50018 Zaragoza

Tel. y fox: 976 742 767
fodemo@fadema.org www.fadema.org

ISLAS BALEARES

ASOCIACION BALEAR DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ABDEM)

Passeig de Marratxi, 15 (Son Gibert).
07008 Palma de Mallorca

Tel.: 971 229 388 Fax: 971 479 744
tbdem@abdem.es www.abdem.es

ASOC. DE EM ‘ISLA DE MENORCA'
(AEMIM)

Placa Biosfera, 3. 07703. Mad (Menorca)
Tel: 971 357 750 Fax: 971 350 070
emmenorca@hotmail.com
www.esclerosimultiple.com

ASOC. DE E.M. DE IBIZA'Y FORMENTERA
(AEMIF)

(/ Aubarca, 22 bajos, local 3.

07800 Ibiza

Tel: 971932 146 Fax: 971932 147
cmaemif@hotmail.com - www.oemif.com

FU}NDA(I()N EMBAT DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

¢/ Melicotoner, n° 4

07008 Palma de Mallorca

Tel.: 971229 388 Fax: 971 479 744
embat@fundacioembat.org
www.fundacioembat.org

CANTABRIA

ASOC. CANTABRA DE E.M. (ACDEM)
(/ General Dvila, 127 hajo.
39007 Santander

Tel. y fox: 942 338 622
info@acdem.org www.acdem.org

CASTILLA LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE CUENCA
(ADEMCU)

(/ Hermanos Becenrll, 3. 16004 Cuenca
Tel. y fax: 969 235 623
esclerosiscu@tera.es
www.esclerosismultiplecuenca.
casfillolomancha.es

CASTILLA Y LEON

ASOCIACION DE FAMLIARES Y AFECTADOS
DE EM DE BURGOS (AFAEM)

Centro Socio-sanitario Graciliano Urbaneja
Paseo de los Comendadores, s/n.

09001 Burgos

Tel. y fox: 947 207 946
afaemburgos@gmail.com
www.esclerosismultipleburgos.org

ASp(IA(I()N PALENTINA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (APEM)

(/ Francisco Vighi, 23. 34003 Palencia
Tel: 979100150 Fax: 979 100 150
apem@ono.com
www.esclerosismultiple.com /palencia

ASOCIACION VALLISOLETANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (AVEM)

Pza. Carmen Ferreiro, 3. 47011 Valladolid
Tel.- 983 260 458 Fax: 983 260 458
emvalladolid@telefonica.net
WWW.QVemva.es

ASp(IA(ION LEONESA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ALDEM)

(/ Obispo Cuadrillero, 13.

24007 Leon

Tel- 987 226 699 Fox: 987 276 312
aldem@aldemleon.es  www.aldemleon.es

ASQ(IA(ION ZAMORANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (AZDEM)

Avda. Cardenal Cisneros, 26.

49030 Zamora

Tel. y fax: 980 671 204
azdemzamora@yahoo.es
www.esclerosismultiple.com/zamora

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE - J. M. Charcot

FEM Centro Especial de Empleo. Tamarit,
104 - 08015 Barcelona

Tel: 902 113 024

informacio@tlmk fem.es
www.femeet.com

FUNDACION ESCLEROSIS MOLTIPLE
Tamarit 104 — entresuelo.

08015 Barcelona

Tel: 9322896 99 Fax: 93424 27 77
info@fem.es www.fem.es

ESCLEROSIS MOLTIPLE- ASOCIACION DE
GIRONA

IAS Centro Socio-sanitario. Despacho 5
(/ Dr. Casfany, s/n

17190 Salt (Girona)

Tel.- 972 186 915

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE
LLEIDA

Hospital de Dia d’Esclerosi Maltiple Miquel
Marti i Pol

Avda. Alcalde Rovira Roure, 80.

25198 Lleida

Tel.: 973 705 364

fem@amau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE
TARRAGONA

Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater. 43203 Reus
Tel: 977 128 024 Fax: 977 128 005
hdioreus@fem.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE
DEL BAIX LLOBREGAT (AEMBA)

(/ Mestre Fallg, 11 bajos B.

08850 Gava (Barcelona)

Tel- 93 662 8610 / 659 549 000
aemgava@ielefonica.net
www.oemba.org

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE
DE ALICANTE (ADEMA)

Poeta Blas de Lomas, 8 bajo.

03005 ALICANTE

Tel:96 5131512 /96513 1416
Fax: 96 51343 54
info@ademalicante.org
ademalicante@hotmail.com
www.ademalicante.org

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(ACVEM)

Serreria, 61 bajos.

46022 VALENCIA

Tel: 96 356 28 20 Fax: 96 372 08 88
acvem@hotmail.com

WWW.aCvem. org

ASOCIACION DE XATIVA CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE DEL AREA 13.
AXEM- AREA13

(/ Médico Salvador Ubeda, 5 bajo
46800 Xdtiva

Tel y fax: 96 204 75 56
AXEM13@hotmail.com

LA RIOJA

ASOCIACION RIOJANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ARDEM)

Rey Pastor, 49-51, Bajo.

26005- Logrofio

Tel. y fax: 941 214 658
ardem@ardem.es

www.ardem.es

MADRID
FUNDACION PRIVADA MADRID CONTRA
LA ESCLEROSIS MULTIPLE (FEMM)

(/ Ponzano, 53 bajo.

28003 Madrid

Tel: 91399 3245 Fax: 914514079
info@femmadrid.org
www.femmadrid.org

MURCIA 4
ASOCIACION DE ESCLERQSIS MULTIPLE DE
CARTAGENA Y SU COMARCA

(/ Sor Francisca Armendariz, 4

Edificio La Milagrosa.

Instituto Municipal de Servicios Sociales
30201 Carfagena (Murcia)

Tel.- 868 095 253 / 648 280 828
esclerosis_cartagena@hotmail.com www.
esclerosis-carfagena.es

ASOCIACION ESCLEROSIS MULTIPLE AREA
[11'- AEMA I )

Asociacion Esclerosis Maltiple Area II
(AEMA T1r)

(/ Francisco Escobar Barberdn, S/N.

Junto Colegio Ana Caicedo

Tel. 689 333 202

aema3@aema3.org www.aema3.org

PAIS VASCO

FUNDACION VASCA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE EUGENIA EPALZA

(/ Ibarrekolanda, 17 trasera.

48015 — BILBAO

Tel.. 94 476 5138 Fax: 94 476 60 96
info@emfundazioa.org
www.emfundazioa.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE
BIZKAIA (ADEMBI)

(/ Ibarrekolonda, 17 trasera.

48015 BILBAO

Tel.: 94476 51 38 Fax: 94 476 60 96
info@emfundazioa.org
www.emfundazion.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE
ARABA (AEMAR)

(/ Etvezara, n° 2. 01007 Vitoria

Tel. y fox: 945 157 561
gemarvitoric@hotmail.com
Www.asociacionaemar.com

ASOCIACION DE ESCLEROQSIS MULTIPLE DE
GIPUZKOA (ADEMGI)

Paseo de Zarategi, 68 frasera.

20015 San Sebastidn

Tel.: 943 245 600 Fax: 943 323 259
info@ademgi.org  www.ademgi.org



Con agradecimiento a:






