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Jornada Internacional: La captacion de recursos,
Investigacion en Esclerosis Multiple: el cuidado y la vida con EM,
Desde la Ciencia Basica a examen en Manchester

ala Calidad de Vida” )
Exito del Proyecto Europeo

Qualified Care:
Profesionalizacion de la atencion fami[iar al
afectado por Esclerosis Multiple

FELEM edita
“Cuéntame cosas de la EM”




La lucha contra la EM, protagonista en el Parlamento Europeo

El pasado martes 21 de noviembre de 2006, coincidiendo con la celebracion del 2° Dia Europeo de la Esclerosis
Miuiltiple (EM), enfermedad que afecta a mas de 500.000 personas en toda Europa, FELEM (Federacion Espafio-
la para la Lucha contra la Esclerosis Miltiple) estuvo presente junto con la Plataforma Europea (EMSP) en la
Comisién de Peticiones del Parlamento Europeo.

La Comision de Peticiones es un 6rgano creado en la Unién Europea para que la voz de los ciudadanos eu-
ropeos pueda ser escuchada. Las consecuencias de manifestar una peticién en esta comision pueden ser
diversas y en cualquier caso representa una puerta de entrada de notable importancia para colectivos como
el nuestro.

Durante el acto de sensibilizacion celebrado por la EMSP ante la Comision de Peticiones, se explico a los
miembros de la mencionada comision en qué consiste la EM y cuales eran las principales demandas de nues-
tro colectivo, entre las que se encontraba la solicitud de apoyo y seguimiento al “Cddigo Europeo de Buenas
Précticas en Esclerosis Miiltiple” en los complicados tramites administrativos y burocraticos que conllevan
este tipo de iniciativas. El borrador de dicho cddigo fue elaborado por la Plataforma Europea de EM (EMSP)
con la colaboracion de todos los paises representados en ella.

En diciembre de 2003 el Parlamento Europeo aprobé el Informe Aaltonen sobre la Esclerosis Mdltiple, el cual
fue elaborado como consecuencia de la demanda en la Comision de Peticiones de una ciudadana britanica y
que fue presentado por la Parlamentaria Finlandesa Uma Aaltonen (afectada por EM). Gracias a este Informe,
la Esclerosis Miltiple aparece reflejada de forma explicita en las financiaciones europeas relacionadas con
la sanidad y en el VIl programa marco de Investigacién, lo que permitird sin duda que puedan desarrollarse
nuevas investigaciones para buscar una cura definitiva de la EM utilizando recursos comunitarios.

El acto estuvo ilustrado con posters que ofrecian informacién acerca de trabajos relevantes en el ambito
de la Esclerosis Miiltiple. FELEM, representada por su gerente Pedro Carrascal, tuvo ocasion de explicar en
primera persona el pdster correspondiente al proyecto “Qualified Care”, una idea innovadora en la que ha
participado nuestra Entidad y del que podran encontrar extensa informacion en el interior de este nimero de
“TEMAS de Esclerosis Miltiple”.

Pedro Carrascal Rueda
Gerente de FELEM
Mas informacion en: www.esclerosismultiple.com
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Noticias FELEM

FELEM edita “Cuéntame cosas de la EM"

iComo puedo explicarle a mi hijo qué es la EM? ;Cuando es el mejor momento
para hacerlo? ;Es mejor si no le hablo de ello para que no se preocupe? ;Cémo
puedo actuar adecuadamente? ;Qué pensamientos pueden aparecer en el nifio?

Uno de los retos mas grandes para los padres con Esclerosis
Midltiple es ayudar a sus hijos a entender adecuadamente la
EM y su carécter variable e impredecible. “Cuéntame cosas
de la EM” pretende ayudar a padres que tienen EM a explicar
a sus hijos qué es la Esclerosis Miltiple y orientarles a la hora
de manejar situaciones y emociones que pueden surgir como
consecuencia de esta situacion.

Un equipo de psicélogos voluntarios formados por profesiona-
les de FEMM (Madrid), ABDEM (Baleares) y AFAEM (Burgos),
con la colaboracién y asesoramiento de FELEM, comenzamos a
trabajar en el tema. Buscamos toda la documentacién dirigida
a nifos sobre este asunto. La informacién que encontramos en
espafol requeria un nivel de comprension alto que posiblemen-
te s6lo se alcanza durante la adolescencia. Esto nos ayudo a
perfilar alin mas lo que queriamos crear: se trataba de elaborar
un material que pudiera ser entendido tanto por los nifios mas
pequefios como por los adolescentes.

La idea de crear un material divulgativo dirigido a los nifios
cuyos padres padecen EM, surge durante el | Encuentro entre
Profesionales de la Psicologia organizado por

FELEM en noviembre de 2005. “Aunque uno de los dos  Por otro lado, éramos conscientes de la dificul-

tengais EM, podéis sequir tad de los padres para comprender los procesos

iendo un , emocionales por los que puede pasar un hijo
siendo u : 0s pap,?s cuando su padre o madre recibe un diagnéstico
sensacionales

como éste.
Cuéntame cosas de la EM

Todos los profesionales reunidos habiamos
detectado la necesidad de los pacientes afec-
tados por EM, de contar con una guia de ac-
tuacién con sus hijos, ya que la mayoria de las

consultas por parte de los padres se refieren a Asi pues, recopilamos toda la informacién que

coémo y cuadndo explicar a sus nifios lo que es la “Esclerosis
Madltiple” y las consecuencias que ésta tiene en sus vidas.

encontramos en publicaciones y paginas web, filtramos aquella
que nos resultaba mas interesante, incorporamos notas fruto de

De izquierda a derecha, Sandra Fernandez (FELEM), Laura Garcia*(FEMM) y Karras
Montserrat, M* José Bacallado, Javier Morales y Pedro Gonzalezgde Turner Broad-

casting System Espafia & Cartoon Network.

nuestra experiencia como profesionales, e intentamos redactar-
lo de una manera breve, sencilla y comprensible. Una vez hecho
esto, escogimos la forma de plasmarlo y presentarlo de modo
que no sdlo los nifios con capacidad de
lectura se sintieran atraidos.

Poco a poco, el proyecto fue toman-
do forma y cuando consideramos que
estaba preparado, consultamos la opi-
nién de otros profesionales y no profe-
sionales de la EM, que nos ayudaron
a perfeccionar de alguna manera el
resultado.

La colaboracién de Turner Broadcas-
ting y Cartoon Network tanto en la ma-
quetacion del texto como en las ilustraciones, se convirti6 en el
complemento perfecto del proyecto. De esta manera, “Octavio,
el pulpo sabio” nace como la mascota que guia a padres y nifios
alo largo de la informacion del triptico.

En la publicacién se pueden encontrar dos partes bien diferen-
ciadas. Una de ellas ha sido elaborada para que los padres y los
nifios se acerquen juntos a lo que implica tener EM. En la infor-
macion, se hace especial hincapié en animar a los nifios a ser
flexibles, expresar sus sentimientos, preguntar dudas y contar
sus preocupaciones.

La otra parte del triptico estd dirigida especificamente a los

padres. Es aqui donde se explican los sentimientos relaciona-
dos con la enfermedad que pueden aparecer en los nifios, y se
orienta sobre la manera de abordarlos adecuadamente. La in-
tranquilidad del nifio, la curiosidad,
el momento evolutivo, la confianza,
los limites y las normas, las activida-
des ludicas, la necesidad de que el
nifio colabore en alguna pequefa ta-
rea, la sobreproteccion, los cambios,
etc., son algunos de los aspectos
que se tratan en este apartado.

Pueden encontrar el triptico “Cuén-
tame cosas de la EM” en las en-
tidades de EM mas proximas a su
domicilio y en la pagina web: www.
esclerosismultiple.com. Esperamos que resulte de utilidad tanto
a papas como a nifios: éste es nuestro objetivo.

Laura Garcia Jiménez
Psicéloga FEMM

NOTA: FELEM agradece muy especialmente a los psic6logos Laura Garcia
Jiménez (FEMM), Margarita Quintana Vazquez (ABDEM) y Oscar Orive Vi-
var (AFAEM) su esfuerzo y entusiasmo en la elaboracion de este material, a
Serono por el patrocinio, y a Karras Monserrat, Aitor Villadoniga, Javier Mo-
rales, Pedro Gonzalez y M* José Bacallado, de Turner Broadcasting System
Espafia & Cartoon Network, por su amabilidad y creatividad en el disefio de
la publicacién.




Noticias FELEM

Jornada Internacional: “Investigacion en Esclerosis Mltiple:
desde la Ciencia Basica a la Calidad de Vida"

FEDERACIGN ESPANOLA
PARA LALLICHA CONTRA LA
ESCLEROSI MULTIPLE
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De izquierda a derecha, el Profesor J.A. Garcia Merino, Jefe de la Unidad de Esclerosis Miltiple del Hospital Puerta de Hierro en Madrid, Dfia. Begofia Rueda,
presidenta de FELEM, Dfia. Amparo Valcarce, Secretaria de Estado de Asuntos Sociales, Familias y Discapacidad, Diia. Agueda Alonso, presidenta de AEDEM,
el Profesor Alan J. Thompson, Director Clinico del Hospital nacional de Neurologia y Neurocirugia de Londres, y Dorotea Pitschnau Michel, Presidenta de la

EMSP, durante la ceremonia de apertura.

El 26 de septiembre tuvo lugar en el Palacio Municipal de Congresos de Madrid MADRID 06, la primera
Conferencia Internacional sobre Esclerosis Miltiple celebrada en nuestro pais dirigida a personas que
padecen esta enfermedad neuroldgica. En los dias posteriores, se celebro en el mismo lugar el ECTRIMS
(Comité Europeo para el Tratamiento y la Investigacion en Esclerosis Mdltiple) al que asistieron mas de

4.000 neurologos.

La Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Mil-
tiple (FELEM), en colaboracion con la Asociacion Espafiola de
Esclerosis Miultiple (AEDEM), la Federacion Internacional de
Esclerosis Miltiple (MSIF) y la Plataforma Europea de Esclero-
sis Miltiple (EMSP), organizaron una conferencia internacional
titulada “Investigacion en Esclerosis Miltiple: desde la Ciencia
Béasica a la Calidad de Vida".

La Jornada, que estuvo dirigida a personas con Esclerosis Mdl-
tiple (EM), voluntarios y profesionales, conto con la intervencion

de DAa. Amparo Valcarce, Secretaria de Estado de Asuntos So-
ciales, Familias y Discapacidad, en la ceremonia de apertura.

Con esta serie de conferencias, las diferentes asociaciones
convocantes, pretendian hacer llegar a las personas afectadas
los Gltimos avances en la investigacion en Esclerosis Miltiple. El
formato de esta jornada se explica porque el esfuerzo investiga-
dor allevar a cabo debe ser global y abarcar desde la ciencia de
laboratorio, pasando por los estudios de resonancia magnética,
vitales en el momento del diagnéstico, hasta el tratamiento mo-
dificador del curso de la enfermedad. La neurorrehabilitacion y

el tratamiento sintomatico son, ademas herramientas que deben
ser, cada vez més, utilizadas en el enfoque global de las perso-
nas afectadas, y sobre las que debe recaer un mayor esfuerzo
investigador, que actualmente se centra en los tres aspectos
mencionados al inicio (laboratorio, resonancia, tratamientos
modificadores de la enfermedad). No se debe olvidar que el ob-
jetivo final del esfuerzo investigador en Esclerosis Miltiple es
mejorar la calidad de vida de todos aquellos y aquellas que pa-
decen esta enfermedad.

La jornada se inicié con una mesa de la que formaron parte
representantes de las diferentes asociaciones, asi como re-
presentantes institucionales. A continuacion, el Dr. Alan J.
Thompson, Director Clinico del National Hospital for Neurology
& Neurosurgery en Londres, Profesor de Neurologia Clinica y
Neurorehabilitacion, Presidente del Comité Internacional Médi-
co-Cientifico de la MSIF, y moderador de la jornada, abri6 el tur-
no de conferencias con una sucinta explicacion del disefio de la
jornada y cedi6 el turno al Dr. Garcia-Merino, Jefe de la Unidad
de Esclerosis Mdltiple del Hospital Puerta de Hierro en Madrid y
Presidente del Comité Organizador del ECTRIMS 2006, quien de
manera breve explicé a la audiencia los origenes de este foro y
las caracteristicas de la actual edicion.

A continuacién se paso al bloque de diagnéstico y neuroimagen,
donde el Dr. Alvarez-Cermefio, Jefe de la Unidad de Esclerosis

Las cerca de 700 personas que asistieron
al acto demostraron, con este alto nivel
de asistencia, que el colectivo de personas
afectadas por Esclerosis Multiple

es un grupo activo, bien informado

y dispuesto a colaborar.

Miuiltiple del Hospital Ramén y Cajal de Madrid, centré el tema,
subrayando la importancia adquirida por la investigacion en
este campo en los (ltimos afios y su repercusion en otras areas
como la del tratamiento precoz, y cedi6 la palabra al Dr. Massi-
mo Filippi, Director de la Neuroimaging Research Unit (Unidad
de investigacion de neuroimagen) en la Universidad Ospedale
San Raffaele, y el director de la Unidad de Investigacion en RM
del Instituto Cientifico de la Fundacion Don Gnocchi, en Milan,
que profundiz6 en el tema con su conferencia sobre “La RM en
el diagndsticoinicial y diferencial de la EM” que fue seguida con
atencion por la audiencia. En ella, de manera muy didactica y
con profusion de iconografia, precisé los aspectos mas destaca-
dos de la evolucién histdrica de los criterios diagnosticos de Es-
clerosis Miiltiple, asi como las caracteristicas clasicas y tipicas
de las anormalidades que se pueden encontrar en los estudios
de resonancia magnética en personas con Esclerosis Mltiple y
que nos pueden servir para establecer un diagnéstico de exclu-
sion de otras enfermedades de similares manifestaciones.

Tras una pausa café, el Dr. Antigiiedad, Jefe del servicio de Neu-
rologia del hospital de Basurto y coordinador actual del Grupo
de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad
Espafiola de Neurologia, introdujo el tema de las nuevas terapias
en Esclerosis Mdltiple, resaltando la importancia de la partici-
pacion de todos en esta lucha particular contra la enfermedad
y cedid la palabra al Dr. Ludwig Kappos, Jefe de los servicios
ambulatorios de Neurologia y Neurocirugia y del grupo de in-
vestigacion en EM del Hospital Universitario de Basilea, que
inici6 su conferencia sobre “El desarrollo de nuevas opciones
terapéuticas para la EM: perspectivas y retos actuales” en la

Auditorio B del Palacio de Congresos durante la Jornada Internacional.
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que desgrand los retos, escollos y perspectivas futuras en el
desarrollo de nuevos farmacos eficaces para la lucha contra la
enfermedad.

A continuacién, y antes de la pausa para el almuerzo en el mis-
mo Palacio de Congresos, el Dr. Arroyo, Jefe de la Unidad de
Esclerosis Multiple del Hospital Clinico San Carlos de Madrid,
realizé una breve introduccion sobre los aspectos fundamenta-
les de la neurorrehabilitacion en Esclerosis Multiple e introdu-
jo al siguiente orador, el Dr. Claude Vaney, director médico del
centro de Esclerosis Miltiple y rehabilitacién neurolégica de
Montana, Suiza. El Dr. Vaney, en una amena charla titulada “La
rehabilitacion mejora la calidad de vida en la esclerosis mltiple
— imito o realidad?”, plena de referencias pictdricas, nos llevd

en las paginas: www.esclerosismultiple.com y http//www.msif.
org/es/publications/ pretende definir unos minimos que deberian
cumplirse en la atencion global a las personas con Esclerosis
Miltiple si es que se desea, desde las instituciones, promover
su calidad de vida. A continuacion, y como cierre de la jornada,
el Dr. Jaume Sastre-Garriga, director médico de la Fundacié Es-
clerosi Mdltiple, introdujo la Gltima conferencia, impartida por
el Dr. Gianvito Martino, Jefe de la Unidad de Neuroimmunologia
Clinica del Ospedale San Raffaele en Milan que traté de un tema
altamente novedoso y que ha conseguido gran repercusion me-
diadtica a maltiples niveles, en su ponencia “Presente y futuro de
los tratamientos con células madre en Esclerosis Miiltiple”. Tras
esta ponencia, asi como en el resto de ellas, se abri6 un turno de
preguntas y respuestas que fue seguido de manera muy partici-

Fueron numerosas las intervenciones por parte de las personas con EM, familiares, etc, que asistieron como pablico.

en un viaje a través de las dificultades cotidianas de las per-
sonas que sufren esta enfermedad y cémo el tratamiento sin-
tomatico neurorrehabilitador puede paliar, al menos en parte,
estos problemas.

Tras el almuerzo la jornada se reanudd con la presentacion a
cargo del Dr. Alvarez-Cermefio de los aspectos fundamentales
a tener en cuenta en la investigacion en calidad de vida, asi
como su caracter basico en cualquier estudio que tenga como
referencia la persona afectada por Esclerosis Miltiple.

El Dr. Alvarez-Cermeiio introdujo la siguiente ponencia, que
verso sobre los “Principios Internacionales de Calidad de Vida
y su aplicacion practica en Espafia” a cargo de Paul Rompani
-representando a la MSIF-, Pedro Carrascal -gerente de FE-
LEM-, y Marta Echeverria, de la Fundacion Koine-Aequalitas.
Esta iniciativa, sobre la que podéis encontrar mas informacion

pativa por las cerca de 700 personas que asistieron al acto y que
demostraron, con este alto nivel de asistencia, que el colectivo
de personas afectadas por Esclerosis Mdltiple es un grupo ac-
tivo, bien informado y dispuesto a colaborar y a tener un papel
no secundario en todas aquellas iniciativas que la comunidad
cientifica que dedica sus esfuerzos a hallar un alivio o una cura
para esta enfermedad se disponga a realizar.

Jaume Sastre Garriga
Director Médico de la Fundacién Esclerosis Multiple

Todas las ponencias del Congreso disponibles integramente
y en version original en www.madrid06.net
Mas informacion en www.esclerosismultiple.com
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El Comité Europeo
para el Tratamiento
y la Investigacion en
Esclerosis Multiple :
(ECTRIMS), se retine
en Madrid
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A finales de septiembre de este afio se celebrdé en Madrid el vigésimo segundo congreso
de ECTRIMS (European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis
- Comité Europeo para el Tratamiento y la Investigacion en Esclerosis Miiltiple).

Al “ECTRIMS 2006” acu-
dieron casi cinco mil
neurtlogos, predominante-
mente europeos, pero hubo
gran representacion de los
cinco continentes. En este
evento, aparte de numero- |
sos simposios satélite pa-

e

—

trocinados por diferentes ¥
compafias farmacéuticas,
se han llevado a cabo di-
versas sesiones cientificas

paralelas con temas de in- !Ill

terés tales como la Escle-

rosis Mdltiple en la edad pediatrica, avances en inmunologia,
mecanismos de dafio en el sistema nervioso central, el complejo
papel del sistema cannabinoide en la regulacion del sistema
inmunolégico y en la proteccion del tejido sano, la utilidad del
analisis del liquido cefalorraquideo en la era de los nuevos crite-
rios diagnosticos y los nuevos aspectos en la historia natural de
la Esclerosis Mdltiple.

o= __,_._.r 4 = =

22 Congress of the E
Bt 1 _u Treatment and Researc

En estas sesiones se han
presentado revisiones sobre
la materia a cargo de exper-
tos reputados asi como mas
de 100 estudios inéditos.
A su vez, en dos sesiones,
agrupando numerosas ma-
terias de interés, se han
presentado alrededor de
800 posters. El congreso
de ECTRIMS se celebrara
el afio que viene en Praga,
y serd un congreso con-
junto entre ETRIMS y RIMS
(Rehabilitation in Multiple Sclerosis), agrupando en un solo
foro a la mayoria de investigadores europeos y mundiales en el
campo de la Esclerosis Mdltiple, tanto en materia médica como
neurorehabilitadora.

¥
¥

uropean Committee for
h in Multiple Sclerosis

adrid, Spain

Jaume Sastre Garriga
Director Médico de la Fundacién Esclerosis Multiple
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Noticias
Entidades
Miembros

Bolsa de Empleo en ACDEM

La Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales de Cantabria ha
subvencionado el programa presentado por ACDEM denominado
“Bolsa de Empleo”. Dicho programa entrara en funcionamiento el
préximo dia 1 de noviembre del presente afo.

El programa tiene como objetivo el apoyo y asesoramiento continua-
do paralaincorporacion en el mercado laboral, asi como la continua
mejora mediante la formacién ocupacional y cultural.

Se pretende que la Bolsa de Empleo ACDEM sea un vinculo entre
las empresas, los asociados y familiares, dejando la puerta abierta a
aquellas personas con discapacidad que puedan requerir este tipo
de servicio.

Desde ACDEM queremos animaros a inscribiros en la misma; para
ello envia tu curriculum vitae o ponte en contacto con ACDEM:
Tel.: 942 33 86 22 - Fax: 942 33 86 22 - info@acdem.org

Prof. Ludwig Kappos

Actividades previstas para el Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple:

El préximo 18 de diciembre se celebrara en Espafia el Dia Nacio-
nal de la EM. En la web de FELEM, www.esclerosismultiple.com,
esta disponible el documento que recoge todas las actividades
que las entidades miembros de FELEM llevardn a cabo para ce-
lebrar este dia: Conferencias (Dr. Ludwig Kappos en Barcelona
y Madrid, Dr. Oscar Fernandez y Alfredo Antigiiedad en Bilbao),
ruedas de prensa, presentaciones, jornadas de puertas abiertas,
etc.

Toda la informacion en www.esclerosismultiple.com

“El botiquin en el domicilio” Seminario en Burgos

El 5 de mayo se realizo
en la Asociacion de Fa-
miliares y Afectados de
E.M de Burgos (AFAEM)
un taller ofrecido por La
Caixa: “El botiquin en el
domicilio”, especializado
en Esclerosis Miltiple y dirigido a personas con
EM y sus familiares.

Todos podemos comprobar que el botiquin de casa suele ser un
almacén de medicinas. Este hecho tiene como consecuencia que
en algunas ocasiones utilicemos medicamentos que no son preci-
samente los mas apropiados.

___[]

De otro lado, cada familia tiene sus pro-
pias necesidades a la hora de hacer su
botiquin, y en nuestro caso el botiquin
tiene todavia unas peculiaridades mas
especiales.

Durante las cuatro horas de duracion
del taller, en las que se abordaron temas
como el botiquin con medicamentos, el
botiquin de “no medicamentos” y las alternativas terapéuticas, la
farmacéutica Anna Puig aclaré todas las dudas de los asistentes
acerca del tema.

Elena Gallardo

Proyectos Europeos

Concluye con éxito el Proyecto Europeo Qualified Care:
profesionalizacion de la atencion familiar de los afectados por Esclerosis Mdltiple

El panorama en la atencion a las personas con Esclerosis Mdltiple ha mejorado mucho en las Gltimas décadas,
especialmente en el ambito sanitario y de neurorehabilitacion. Desde las entidades sin animo de lucro, la mayoria
impulsadas por las propias personas afectadas y su entorno méas proximo, hemos trabajado con determinacion en
la puesta en marcha de nuevos recursos y la mejora de los existentes, sobretodo en el &mbito de la rehabilitacion

especializada.

A pesar de estos avances, frecuentemente las personas con Es-
clerosis Miltiple tienen que hacer frente a limitaciones funcio-
nales que merman su autonomia. Para atender a esta realidad se
han puesto en marcha iniciativas dirigidas a conseguir la maxi-
ma integracion en su entorno. Sin embargo, estos servicios es-
tan lejos de cubrir las necesidades existentes, y generalmente la
responsabilidad del cuidado recae sobre los propios familiares.

Ala espera de ver como repercutira la futura Ley de autonomia
personal y atencion a las personas en situacion de dependencia,
nuestras entidades trabajan para ampliar el soporte que se pres-
ta a las familias cuidadoras, convencidos de la relacion directa
que esto tiene en la calidad de vida de las personas afectadas.
En este marco pusimos en marcha hace ya mas de dos afios el
proyecto QUALIFIED CARE de profesionalizacion de la atencion
familiar, con el objetivo de elaborar de una herramienta formati-
va que cubriera las necesidades de los familiares y cuidadores
de afectados por Esclerosis Miltiple. La hipdtesis de partida del
proyecto, es que la calidad de vida de los afectados esta ligada
a los conocimientos y las aptitudes que sus cuidadores posean
para atender sus necesidades en el domicilio. También que la
formacién va a permitir a los familiares obtener una profesiona-
lizacién en este campo que puedan utilizar de cara a la incorpo-
racioén en el mercado laboral ejerciendo esta profesion.

Asi pues, el proyecto se dirige en primer lugar a formar a los
familiares que asumen el papel de cuidadores de enfermos
afectados por Esclerosis Mdltiple, pero también a los profesio-
nales cuya labor esté relacionada directamente con el cuidado
de personas afectadas. De forma indirecta se benefician de los
resultados de este proyecto:

BENEFICIARIOS DEL PROYECTO:

e las propias personas afectadas por Esclerosis Miiltiple,
cuya calidad de vida aumenta con la mejora de los cuida-
dos que reciben.

* las entidades y profesionales que trabajan o ayudan al co-
lectivo de enfermos de Esclerosis miltiple y a sus familias.

* Los especialistas en formacién en temas sanitarios, cui-
dados a enfermos crénicos, enfermedades degenerativas,
terapéuticas, logopedas, psicologia clinica, etc.

* Los familiares y cuidadores de personas con discapacidad
fisica, cuya causa no es la Esclerosis Miiltiple, que precisen
de formacion profesionalizada para un correcto cuidado de
estos enfermos.

Como no podia ser de otra forma, han participado en el proyecto
personas afectadas y sus familiares y cuidadores. Ellos, junto al
valioso grupo de expertos con que ha contado cada entidad par-
ticipante, nos han ayudado a conocer mejor sus necesidades de
formacion, en base a las que se ha disefiado la herramienta, asi
como a validar su utilidad.

El proyecto ha sido financiado por la Agencia Espafiola Leonar-
do Da Vinciy cofinanciado por las entidades participantes y por
otras instituciones como: la Fundaci6 La Caixa, el Ayuntamiento
de Palma de Mallorca, Shering, Biogen Idec y el M° de Trabajo y
Asuntos Sociales. Las entidades espafolas que han realizado el
proyecto son: Associacié Balear d’Esclerosi Multiple (ABDEM),
Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Miiltiple
(FELEM), Fundacion Esclerosis Multiple “Eugenia Epalza” y XXI




Inveslan. El resto de entidades tienen su sede en otros paises
europeos: BMI Association (Rep. Checa), Pragma Engineering
S.R.L. (Italia), Greek Multiple Sclerosis Society y Hellenic Regio-
nal Development Centre HRDC (Grecia).

Anédlisis de las necesidades

La primera fase del proyecto consistio en un andlisis de las nece-
sidades de formacién del colectivo de familiares y cuidadores de
enfermos de esclerosis mltiple en el &mbito del cuidado de éstos.
Para ello se analizd las necesidades de este colectivo en cada
pais a través de cuestionarios, entrevistas y reuniones grupales.
También se realizd una revision bibliografica y documental.

Las conclusiones apuntaban que la formacion mas demandada
esta relacionada con los sintomas de la enfermedad que afec-
tan a las actividades de la vida diaria (incontinencia, pérdida de
memoria...), las dificultades técnicas para las actividades de
la vida diaria: transferencias y movilizaciones, instrumentos y
ayudas técnicas (graas, adaptaciones...) y los aspectos psico-
sociales (cambios de roles en la familia, adaptacion a los cam-
bios, cambio de actividades...). Otras conclusiones son: que los
familiares y cuidadores requieren de una formacion de caracter
muy practico (con imagenes, videos...), que faltan instrumen-
tos y servicios de formacion, que los cuidadores no disponen de
tiempo para la formacién presencial, que la formacion es muy
necesaria al principio, en los momentos en que el familiar em-
pieza a asumir el rol de cuidador, y que se valora positivamente
la formacion a través de la TICs por la facilidad de acceso sin
restricciones de tiempo.

Disefo, elaboracion y validacion
de la herramienta

A partir de los resultados del andlisis de necesidades, se optd
por elaborar una herramienta formativa consistente en un DVD
y un CD-Rom.

EI DVD consiste en un reportaje de 16 minutos de duracion, en el
que participan personas afectadas de Esclerosis Mdltiple, fami-
liares de afectados y profesionales de diferentes disciplinas. En
base al testimonio de estas personas, se muestra cémo la for-
macion en temas relacionados con el cuidado de personas con
Esclerosis Mdltiple eleva la eficacia de estos cuidados y mejora
la calidad de vida, tanto de la persona afectada como del propio
cuidador. Al mismo tiempo se dan a conocer algunos de los mas
significativos instrumentos y técnicas para el cuidado.

Con el DVD se pretende también salvar la barrera tecnoldgica
que supone tener que usar un ordenador para acceder a los
contenidos, ya que se puede visualizar a través de un reproduc-
tor doméstico de DVD. Pensamos, y asi lo indican los resultados
de la validacién, que va a ser una buena herramienta de moti-
vacion para la formacion. Indirectamente también va a ser (til
para sensibilizar respecto a las necesidades de atencion perso-
nal de las personas con Esclerosis Miiltiple y de las dificultades
a las que se enfrentan sus cuidadores.

El CD-Rom contiene documentos (en PDF) en los que se profun-
diza en los temas que se sefialaban en el anélisis de necesida-
des, concretamente los contenidos son:

I. ASPECTOS GENERALES DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE.
II. IMPACTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN EL INDIVIDUO

Il. IMPACTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA FAMILIA:
La reaccion de la familia, comunicacion con la pareja, comu-
nicacion con los nifios, las decisiones practicas, el soporte
emocional

IV. PAUTAS PARA EL CUIDADO:

1. Movilizaciones y transferencias.

2. Trastornos cognitivos y afectivos.

3. A propésito del control de la enfermedad

4. Incontinencia.

5. Ayudas técnicas y adaptaciones a la vida diaria.

6. Trastornos de la alimentacion, del lenguaje y de la comunica-
cion.

7. Relaciones sexuales.

8. Otros recursos.

Los contenidos del CD-Rom, seran también recogidos en una
publicacion en papel.

Confiamos, tal como aseguran los resultados de la validacion, en
que esta herramienta sera un instrumento (til para los familiares
y profesionales que estan al cargo del cuidado de personas con
Esclerosis Mdltiple que precisan de la asistencia para las activi-
dades de la vida diaria. Y esto sera asi especialmente en el caso
de las personas que afrontan esta situacion por primera vez, que
contaran a partir de ahora con este instrumento para ayudarles
en su papel de cuidadores.

Colau Terrassa Solé
Gerente de ABDEM

Etapa final en el proyecto DAM
(formacion de formadores)

FELEM participa desde octubre de 2004 en el proyecto DAM,
una iniciativa que tiene como objetivo reeducar el perfil pro-
fesional de personas adultas con discapacidad adquirida.

La Agencia Europea Socrates, ha decidido prorrogar unos meses mas el pro-
yecto DAM (hasta enero de 2007) para poder terminarlo, ya que en realidad su
comienzo se demord 4 meses por cuestiones de la propia Agencia.

La reunion transnacional que tuvo lugar en Melshroek (Bélgica) en junio de
este afio, fue precedida de una jornada de difusion sobre el proyecto, que se
celebré en el National Multiple Sclerosis Centre de Melsbroek (NMSC), socio
del proyecto DAM. En la reunién se presentaron los ejemplos practicos en lo
que se refiere a itinerarios formativos y de posible insercion laboral, datos es-
tadisticos sobre discapacidad adquirida y la aplicacion de la CIF (Clasificacion
Internacional de Funcionamiento) en cada pais.

Durante lajornada de difusién intervinieron un terapeuta vocacional, un afecta-
do por EM, un afectado por dafio cerebral, un experto en formaciény basqueda
de empleo para personas con discapacidad adquirida, una persona del NMSC
que explico un proyecto de formacion enmarcado en el programa INTERREG,
y el representante IMSO, Asociacion Belga de afectados por EM y familiares,
entidad socia de este proyecto.

El director del NMSC, Walter Sablon, mostré el centro a los profesionales
responsables del proyecto, guiandoles a través de los distintos departamen-
tos de rehabilitacion y las habitaciones de los residentes, mientras explicaba
su funcionamiento y organizacion. Este centro fue inaugurado en 1960 como
primer centro de diagnostico, tratamiento y rehabilitaciéon especializado en
los cuidados a las personas afectadas por el EM y otras enfermedades des-
mielinizantes similares. En aquel momento, el centro disponia de 20 camas de
hospitalizacién. Este nimero progresivamente se elevd para alcanzar las 134
camas actuales.

El Dr. Ch. J. Ketelaer, con la colaboracion de la comunidad de Hermanas Ur-
sulinas de Tildonk en los comienzos, fue clave en la creacion del centro y su
evolucion.

Breslau (Polonia) fue la ciudad escogida para celebrar la siguiente reunion,
celebrada a finales de octubre de 2006.

Almudena Sainz
Responsable de Proyectos de FELEM
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Afinales de abril, Manchester acogi6 al Congreso Anual de la Plataforma Europea de Esclerosis Mdlti-
ple (ESMP). Las nuevas tendencias en la captacion de recursos y las perspectivas internacionales en el
cuidado de las personas con EM, fueron los temas centrales del evento, auspiciado por la Asociacion

de Esclerosis Miiltiple del Reino Unido (MSS).

.Coémo conseguir recursos para luchar contra la EM?
Nuevas tendencias e iniciativas

Los seminarios sobre captacion de fondos estuvieron enfocados
a buscar nuevas formulas para conseguir recursos en las 30 en-
tidades de EM que se dieron cita en Manchester. Las propuestas
instaban a las organizaciones a ser transparentes, originales,
ponerse en lugar de la empresa a la hora de plantearse la capta-
cion de recursos, establecer contactos o compromisos sélidos
para que perduren en el tiempo, fomentar la participacion de la

gente, permanecer alerta frente a las oportunidades que puedan
aparecer y tener siempre presente la rapidez con la que se pro-
ducen los cambios.

Tony Elisher, colaborador de la MSS y experto en captacion de
recursos a nivel internacional, animé a los responsables de las
entidades de EM que asistieron al seminario a apostar por la di-
ferenciacion y el uso de la estrategia, e insistié en esta afirma-
cion: “Sélo encontraras petrdleo si perforas bien”, pero matiz6
que si la iniciativa fracasa, lo mejor que se puede hacer es “le-
vantarse y continuar”.

El experto también hizo hincapié en
que la captacion de fondos no es
una labor exclusiva del captador
de recursos, sino algo en lo que se
debe implicar la mayor cantidad de
gente posible (personas con EM,
familiares, conocidos, miembros del
equipo interdisciplinar, etc.), como
si de una red se tratara, puesto que
el objetivo dltimo es compartido por
todos.

Elisher propuso usar “cabeza, co-
razon y espiritu” en la bisqueda y
desarrollo de nuevas iniciativas y
tomar como especiales “consulto-
res” a las propias personas con EM
ala hora de innovar.

En relacién a los servicios que se
ofrecen desde los centros de re-
habilitacion se apunt6 la necesidad
primera de conocer bien el colectivo
de personas con EM que se atien-
de desde cada entidad, su calidad
de vida, necesidades y demandas,
para establecer los objetivos de re-
habilitacion y el disefio de nuevos
servicios, asi como la correcta eva-
luacion de los ya existentes.

Cuidado y EM: hacia una
mayor independencia de las
personas con EM.

Segln se afirma en los Principios
Internacionales para Promover la
Calidad de Vida de las Personas con
EM elaborados por la Federacion
Internacional de Esclerosis Mlti-
ple y traducidos al castellano por
FELEM, las personas con EM deben
tener acceso a los servicios de cui-
dado apropiados que les permitan
funcionar tan independientemente
como sea posible.

La jornada del dia 21 comenzé con
exposiciones sobre experiencias
en EM en diferentes paises. Adrian
Feurdean, un joven con EM que
preside la Asociacion de EM de Ru-
mania, habl6 de su perspectiva per-
sonal: “Yo queria tener una carrera,
hacer el proyecto, casarme, tener

hijos, ser una persona respetada
y disfrutar de una gran vida social,
pero... de pronto, algo sucedi6 en mi
vida y me senti como una maquina
con defecto tirada en la esquina. (...)
Jugaba al tenis. Ahora seguiré ju-
gando, aunque malamente”, comen-
t6 Feurdean.

Independencia y empodera-
miento: dos conceptos clave
en Esclerosis Mltiple

Ala hora de abordar el tema del cui-
dado de las personas con EM, se par-
ti6 de la idea de discapacidad como
“parte natural de la experiencia hu-
mana” y de los conceptos “empode-
ramiento” y “vida independiente” de
las personas con EM como claves
en el proceso de mejora de la cali-
dad de vida del afectado.

El término “empoderamiento” esta
cobrando cada vez més fuerza en
el &mbito de la discapacidad, y fue
definido por Nancy Law, vicepresi-
denta del departamento de clientes
de la Asociacion de EM de los EEUU
(National MS Society, USA), como
“la esencia en el proceso de auto-
determinacién relacionada con la
capacidad que tienen las personas
para ejercer el control y dirigir sus
propias vidas”.

Law apunté que la “vida indepen-
diente” estd basada en el derecho
de las personas con discapacidad a
vivir en su propia comunidad, tener
un mejor conocimiento de sus nece-
sidades y acceder a servicios que
cubran esas necesidades, y afadi6
que, a pesar de que en los d(ltimos
treinta afios se ha avanzado mu-
chisimo, adn son precisos muchos
cambios.

De izquierda a derecha, Sandra Fernandez
(FELEM), Pedro Carrascal (FELEM), Leire
Moreno (ADEMBI), Marta Fernandez Rivera
(Fundacion E. Epalza), Oihane Elkorobarru-
tia (ADEMBI) y Karmele Garro (ADEMBI),
representacion espafiola en el Congreso.
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Investigacion y diferentes perspectivas del cuidado de
las personas con EM:

En la MS Society (Asociacion de EM del Reino Unido) -entidad
que se encuentra entre las mas avanzadas del mundo en lo que
a Esclerosis Miiltiple se refiere- uno de los cometidos es inves-
tigar la causa, la cura y el cuidado de
la EM. La MSS, ha invertido mas de
50 millones de libras en investigacion
desde 1953, afio en el que comenzé
su trayectoria. El objetivo de su pro-
grama de investigacion es apoyar una
investigacion de calidad y obtener de
la misma el mayor provecho para las
personas afectadas. Para ello, se im-
plica a afectados por EM en todas las
etapas del proceso y se les solicita -
tanto a ellos como a los investigado-
res- que identifiquen las areas clave
de investigacion que la asociacion
debe financiar. Han sido establecidas
dos areas prioritarias de interés:
1.Investigacion para mejorar nuestra
comprension de como se dafian los
nervios en la EM y cémo repararlos
y protegerlos.
2.Investigacion del alivio de los sinto-
mas.

y una vida entera para vivir con ello’

Los temas considerados como mas im-
portantes en los programas de investi-
gacion son revisados anualmente para
asegurar que producen resultados
significativos, hasta que se encuen-
tre una solucidn definitiva a la EM. La
mayoria de los gastos que supone la
investigacion en la MSS son cubiertos
por socios y otros benefactores, casi
todos ellos directamente afectados
por la EM.

Ben (34 afios)

Bernadette Porter, enfermera consul-
tora del Hospital Nacional de Londres,
hablé en profundidad sobre el cuida-
do continuo (también llamado de lar-
ga duracion), es decir, el cuidado que
la gente requiere durante un amplio
periodo de tiempo, como resultado
de una discapacidad, accidente o enfermedad para cubrir sus
necesidades fisicas y mentales, y que, en el caso de la EM, per-
mite a los afectados que presentan discapacidad funcionar de
manera mas independiente.

El cuidado continuo implica una atencién sanitaria a domicilio,
centros de respiro, cuidado personal, centros de dia, y otros ser-
vicios disefiados para cubrir dafios funcionales, como la dificul-
tad para alimentarse, bafiarse o vestirse uno mismo.

“Decir a una persona que tiene EM,
supone decir una frase en
probablemente 10 segundos...

El objetivo es ayudar a las personas con EM a residir en sus
casas el mayor tiempo posible. Las residencias u otras institu-
ciones deberian usarse Gnicamente si el cuidado en el propio
domicilio y comunidad no fuera posible. Ademaés, estos cen-
tros deberian contemplar las necesidades especiales de las
personas con EM, que son habitualmente mas jovenes que
otros residentes.

La especialista afirmé que en el

ambito de los cuidados de larga

duracion, la tendencia va dirigida a

promover un cambio hacia:

¢ Una mayor prevencion e interven-
cion temprana.

e Dar de la gente mas opciones y
una voz mas fuerte.

¢ Enfrentarse a las desigualdades.

¢ Mejorar el apoyo durante un largo
plazo de tiempo, un cambio estra-
tégico que localice mas servicios
en comunidades locales y mas
cerca de las casas de la gente (e
incluso en sus propias casas).

Representantes de entidades de
EM de India, EEUU, Reino Unido,
Rumania, Alemania, Canadj, etc., y
otras organizaciones que trabajan
en el cuidado de personas con EM
hablaron sobre algunos modelos de
cuidado de corta y larga duracion
que se desarrollan en sus diferentes
paises.

’

Una de estas exposiciones hacia
referencia a “The Boston Home”, un
centro fundado en 1881 destinado a
todo tipo de personas de cualquier
raza, condicion social, religion, etc.,
con enfermedades incurables, que
gradualmente se ha ido centrando
en personas con EM y otras enfer-
medades neuroldgicas.

Su modelo de cuidado estad adap-
tado a nuevas discapacidades que
puedan surgir y evita posibles com-
plicaciones futuras, incorpora a fa-
miliares y amigos, integra todas las disciplinas y servicios, y su
modelo social maximiza la independencia funcional reconocien-
do los efectos de déficit cognitivos.

Paralelamente al Congreso Anual se celebrd la Asamblea de la
Plataforma Europea de Esclerosis Miiltiple, en la que Dorotea
Pitschanau-Michel, de Alemania, y John C. Golding, de Noruega,
fueron nombrados Presidenta y Vicepresidente de la organiza-
cion respectivamente.

MS LIFE:;
la vida con EM

Los dias 22 y 23 de abril se celebré en Manchester el Congreso sobre
Esclerosis Multiple “MS LIFE". El evento, organizado por la Asociacion
de EM del Reino Unido (Multiple Sclerosis Society), reunié a expertos en
EM que explicaron a las 2000 personas asistentes (entre afectadosy pro-
fesionales) muchos aspectos y novedades relativas a esta enfermedad.

El recinto donde se celebré estaba dividido en varios blogques de conte-
nidos: investigacion, ayuda, area interactiva, ocio y movilidad. En ellas
se mostraron diferentes ayudas técnicas innovadoras, se informé6 so-
bre actividades de ocio adaptadas, se hizo un recorrido por originales
campafas para recaudar fondos y, durante las explicaciones, el pablico
pudo hacer preguntas directamente a los investigadores.

A lo largo de los dos dias se impartieron conferencias en el auditorio,
moderadas por el neurélogo Alan J. Thompson, sobre nuevas posibi-
lidades de tratamientos para la Esclerosis Mdltiple. En otras salas del
recinto se ofrecieron charlas sobre aspectos de caracter social, sobre
rehabilitacién o sobre terapias alternativas.

El Dr.Neil Scolding, especialista en Neurologia de la Universidad de Bris-
tol (Gran Bretafia), habld de la posible terapéutica de las células madres,
pero también de sus limitaciones. El profesor Alastair Compston, de la
Universidad de Cambidge, explico la implicacién genética en el origen
y tratamiento de la EM. La depresién, el tratamiento hormonal, los can-
nabinoides, y la fatiga (entre otros) fueron otros temas de interés en el
Congreso.

Aunque resulté imposible asistir a todas las conferencias -puesto que
muchas de ellas se celebraban simultdneamente- tenemos pleno con-
vencimiento de que las personas con EM que asistieron aprendieron mu-
cho sobre su enfermedad, y que fueron conscientes del importante papel
que han representado (y representan) las entidades de EM en llegar a
este conocimiento y difundirlo para poder avanzar en la lucha contra la
Esclerosis Mdltiple.

Oihane Elkorobarrutia y Leire Moreno

“Cuando dejas el hospital, t( alin tienes
una condicion que requiere cuidados
continuos. Cuando la enfermera que te
atiende en casa se va a la suya, td
todavia tienes una condicion que re-
quiere cuidados continuos. En la mitad
de la noche, tu sientes el dolor solo”

Harry Cayton: Director to Patiens and Public,
Dept. of Health 2005
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Voluntariado

Voluntariado “cotidiano”

Pautas para tratar a personas
con movilidad y/o comunicacion reducidas.

En ocasiones, cuando nos encontramos con personas que pre-
sentan algln tipo de discapacidad, no sabemos cdmo dirigirnos
a ellas o como tratarlas de la mejor manera posible.

En principio, las recomendaciones sobre como se debe tratar
a personas con movilidad y/o comunicacion reducidas que les
presentamos a continuacion, estan dirigidas a profesionales del
turismo. No obstante, pueden extenderse perfectamente a cual-
quier individuo que se relacione en un momento dado con perso-
nas que presentan algln tipo de discapacidad, y desee hacerlo
de la manera més adecuada.

Ademas de las recomendaciones generales, como “el respeto
a las caracteristicas de cada uno, la normalidad, la apertura al
trato y la naturalidad en la relacion”, Polibea ha elaborado para
el Real Patronato sobre Discapacidad las siguientes recomen-
daciones especificas:

Personas que caminan despacio y/o que utilizan muletas

* En compaiiia de una persona que camina despacio y/o utiliza
muletas, ajustemos nuestro paso al suyo.

* Evitémosle posibles empujones.

* Ayudémosle sitiene que transportar objetos o paquetes.

* No le separemos de sus muletas.

* Personas que utilizan silla de ruedas.

* Para hablar con una persona que utiliza silla de ruedas, situé-
monos de frente y a la misma altura (a ser posible sentados).

* Si desconocemos el manejo de la silla de ruedas, pregunté-
mosle al usuario cémo ayudarle.

* Dirijdmonos a la persona en silla de ruedas y no a su acom-
pafante.

Personas con discapacidad para hablar.

* Procuremos no ponernos nerviosos si una persona con dis-
capacidad para hablar se dirige a nosotros.

* Tratemos de comprender, sabiendo que el ritmo y la pronun-
ciacion son distintos a los acostumbrados.

* Si no hemos comprendido lo que nos dice, conviene hacér-
selo saber para que utilice otra manera de comunicarnos lo
que desea.

* No aparentemos haber comprendido si no ha sido asi.

Personas con discapacidad para ver.
* |dentifiquémonos siempre al dirigirnos a una persona con
discapacidad para ver.
* Sise le ofrece o indica alguna cosa, aclarémosle de qué se

trata y en qué lugar exacto se encuentra.

e Si precisa de nuestra ayuda, ofrezcamosle el brazo y cami-
nemos ligeramente por delante.

 Advirtamosle de posibles obstaculos que se encuentren a su
paso.

* No la dejemos sola, sin advertirselo antes.

Personas con discapacidad para oir.

* Dirijamonos a la persona con discapacidad para oir cuan-
do nos esté mirando, evitando hacerlo si se encuentra de
espalda.

* Sino conocemos la lengua de signos, hablémosle despacio
y claramente, con el rostro bien iluminado.

* Verifiquemos que ha comprendido lo que le tratamos de co-
municar.

* En caso de mucha dificultad, podemos escribir aquello que
queremos decirle.

Personas con limitaciones de comprension.

» Seamos naturales y sencillos en nuestra manera de hablar a
la persona con limitaciones de comprension.

* Respondamos a sus preguntas, asegurandonos de que nos
ha comprendido.

* Salvo para cuestiones intelectuales, tratémosle de acuerdo
con su edad.

e Limitemos la ayuda a lo necesario, procurando que se des-
envuelva sola en el resto de las actividades.

* Facilitemos su relacion con otras personas.

Personas con alteraciones del comportamiento.
» Seamos discretos en el contacto con personas afectas de
discapacidades para las relaciones personales.
* Evitemos situaciones que puedan generar violencia, como
discusiones o criticas.
 Tratemos de comprender su situacion, facilitando siempre
su participacién en todas las actividades.

Personas con otras discapacidades
* Existen otras discapacidades, algunas de ellas mas dificiles
de observar, como pueden ser las relacionadas con la inges-
tion de determinados alimentos, o reacciones alérgicas ante
la exposicion al aire, al sol o al contacto con algdn tipo de
material, moquetas o pinturas, etc. En la relacion con estas
personas, como para el resto de las mencionadas, es conve-
niente preguntarles directamente cdmo desean ser tratadas.

Fuente: www.polibea.com

FUNDACION ASDCIA@IL‘)N ARAGOME-
5A DE ESCLEROSIS MULTIPLE (FADEMA)
C/ Carlos Saura, 4 bajos

50015 ZARAGOZA

Tel. y fax: 976 74 27 67

e-mail fadema@fadema.org

web: www.fadema.org

ASOCIACION BALEAR DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ABDEM)
Paseo de Marrand, 15 (Son Gibert)
07008 PALMA, DE MALLORCA,
Tel: 971 2293 88

Faxz 971 22 93 99

e-mail: abdem(@telefonica.net

web: www.abdem.es

ASOC. DE EM "ISLA DE MENORCA®
C/ Picasso, 38

07703- Mahon (MENORCA)

Tel. y fax: 971 35 00 70

e-mail: emmenorca@hotmail.com
web: www.esclerosimultiple.com

ASOC. CANTABRA DE EM (ACDEM)
C/ General Divila, |27 bajo

39007 SANTAMDER

Tel. y fax:942 338 62

e-mail: infol@acdem.org

web: www.acdem.org

ASOC. DE EM DE CUENCA (ADEMCL)
C/ Hermanos Becerril, 3

16004 CUENCA,

Tel. y faxe: 969 235 623

e-mail: esclerosiscu@terra.es

wieb: wwrw,esclerosismultiplecuenca.castilbimancha.es

ASOCIACION DE FAMILIARES Y AFEC-
TADOS DE EM DE BURGOS (AFAEM)
C/ Vicente Aleixandre, | 7 bajo

09006 BURGOS

Tel: 947 24 52 03

Faxz 947 24 51 04

e-mail: afaemburgos@telefonicanet

ASOCIACION PALENTINA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (APEM)
¢f Francisco Vighi, 23

34003 PALENCIA
Tel. y fax: 979 100 150

e-mail: apem{@ono.com

ASOCIACION VALLISOLETAMNA
DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AVEM)
Pza Carmen Ferreiro, 3

47011 =VALLADOUD

Tely fax: 983 26 04 38

e-mail: emvalladolid@telefonica.net

ASOCIACION LEOMESA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE gALDEM}
C/ Obispo Cuadrillero, |

24007 - LEON

0568808

Tel.; 987 12 66 99

Fax: 987 27 63 12

e-mall: aldem@aldemleon.es
web: www.aldemleon.es

ASOCIACION CATALANA

DE ESCLEROSIS MULTIPLE {).M.Charcot)
FEM Centro especial de Empleo
Tamarit, 104

08015 BARCELOMA,

Tel:902 11 30 24

e-mail: info@cet.fem.es

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE
Tamarit 104 - entresuelo

08015 BARCELOMA,

Tel: 93 228 96 99

Fax:93 424 27 77

e-mail: info@fem.es

web: www.fem.es

HOSPITAL DE DIA, - Fundacién
Esclerosis Miltiple

C/ Teodora Lamadrid, N° 21-23
08022 BARCELOMNA

Tel: 93 417 50 00

Fax: 93 417 26 25

e-mall: em@hdiaben. fern.es

ESCLEROSIS MULTIPLE-

ASOCIACION DE GIRONA

C/ Campardos, N® 3-5

17005 GIROMA

Tel: 972 23 15 04

Fax: 97223 18 13

e-mail: esclerosimultiple@hotmail.com
hdiagirona@fem.es

ESCLEROSIS MULTIPLE-
ASOCIACION DE LLEIDA,
Hospital de Dia d'Esclerosi Miltiple
Miquel Marti i Pol

Awvda. Alcalde Rovira Roure, 80
25198 - LLEIDA,

Tel: 973 24 81 00 (ext. 2680)

e-mail: fem{@arnau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE-
ASOCIACION DE TARRAGONA
Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater
43203 REUS

Tel: 977 12 80 24

Fax: 977 12 80 05

e-mail: hdiareus@fern.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE ALICANTE (ADEMA)
Poeta Blas de Lomas, 8 bajo

03005 ALICANTE

Tel:96 513 15 12/96513 14 16
Fax: 965 13 43 54

e-mall: adema@relefonica.net

web: www.esclerosis-multiple.es

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ACVEM)

Serreria, 6| bajos

46022 VALEMCIA,

Tel: 96 356 28 20

Fax: 96 372 08 88

web: www.webs,ono.comfacvem
e-mail: ACVEM{@eresmas.com

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE
DE LA COMUNIDAD VALEMNCIAMA,
Garrigues, 5 - 7°F

4600 | VALENCIA

Tel: 96 352 27 37

e-mail: femvalenciana@terra.es

FUNDACION PRIVADA MADRID
CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE
(FEMM)

C/ Ponzang, 53 bajo

28003 MADRID

Tel: 91 399 32 45

Fax: 91 451 40 79

e-mail: info@femmadrid.org

web: www.femmadrid.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE CARTAGEMNAY 5U
COMARCA,

C/ Turquesa, 22

30310 CARTAGENA

Tel.: 868 09 60 60

Fax: 968 12 61 12

e-mail: esclerosis_cartagena@hotmail.com

web: wwwgeocites.commhotspringsspall 233

hﬂpCIﬂCI{JN DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE BIZKAIA (ADEMBI)
C/ Ibarrekolanda, |7 Trasera

48015 BILBAD

Tel: 94 476 51 38

Fax: 94 476 60 96

e-mail: info{@emfundazica.org

web: www.emfundazica.org
FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE
“BUGENIA EPALZA FUNDAZIOA™
C/ Ibarrekolanda, | 7- trasera
48015 - BILBAO

Tel:94 476 51 38

Fax: 94 476 60 96

e-mail: info{@emfundazica.org

web: www.emfundazioa.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIFLE DE ARABA (AEMAR)
C/ Eceezarra,n® 2
01007-VITORIA

Tel- Fax.: 945 |57 561

e-mail emalava(@telefonicanet

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE GIPUZKOA (ADEMGI)
Txara,| Paseo de Zarategi, 100 Lankide
20015 SAM SEBASTIAM

Tel:243 24 56 00

Fax:943 11 2589/ 9432979 ¢9
E-Mail: ademgi@hispavista.com




Cada dia es una

PRI en lolenico,,

... No permitas que la
esclerosis multiple te impida

s€uir escribiéndola

La compaiio biotecnologica Sercno, ha puesto
en marcha una iniciativa que se engloba dentro
de una campafa de concienciacion social
sobre la informacién que liene el paciente y
su entorno acerca de |la esclerosis maltiple.

Lo esclerosis miltiple es una enfermedad del
sisiema nervioso central, que ofecto al cerebro
y la médulo espinal. Actualmente existen
tratamientos que pueden combiar el curso de
la enfermedad y mejorar la calidad de vida,

Se pone en morcha una pagina web que
pretende contribuir en la difusién de
recomendaciones y esperanza a los pacientes
con esclerosis miltiple v su entorno. Se trata
de la primera pagina web que se orienfa al
civdadano y que aporla una amplic
informacian sobre esta enfermedad neurolégica

e : en nuesiro pais. Incluye consejos para

Eﬁ,jem‘:'-"im HP'B&EB enfrentarse al impacio fisico, psicologico y
Efﬂw social, v del mismo modo advierte sobre lo

aﬂlﬂﬂp idoneidad de iniciar un fratomiento correcto

cuanto anfes

www.vivirconesclerosismultiple.es

objetivo es que los pacientes y su entorno adopten una actitud vital positiva para afrentar su
enfermedad. Por ello, lo pagino contiene consejos practicos como, por ejemplo, como afrontar el
trabajo, mitigar la fatiga, disminuir el estrés, adecuar la dieta, mejorar las relaciones sexuales o qué
paso seguir cuando surge el deseo de tener hijos.

Para mas informacién, Serono fiene a disposicién de los interesados la Linea de Informacion Serono,
una linea de atencitn telefénica gratuita:

Lineassoo

da infarmacion

900 200 400

vivirconEM@serono, com
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