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Carta de la Presidenta

La Federacién Espafola para la Lucha contra la Esclerosis Multiple es
la suma de entidades comprometidas con el movimiento de personas
afectadas por esta enfermedad neuroldgica, 'la enfermedad de las
1.000 caras’, por las formas tan diferentes que tiene de cursar.

Nuestra voluntad, experiencia (15 afios de recorrido) y nuestros valores
son nuestras herramientas para seguir creciendo en servir y acompa-
Aar a las Asociaciones que agrupamos y ayudar a las personas con esta
enfermedad, todavia incurable.

Estas paginas contienen un gran nimero de actividades desarrolladas
por FELEM vy sus entidades miembros en el afio 2010: campanas de
sensibilizacion social (como el acto celebrado en el Congreso de los
Diputados con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple), pro-
gramas de atencién a las personas con EM, iniciativas de informacion y
defensa de derechos (como el trabajo que estad desempehando FELEM
en la elaboracion de la ‘Guia metodoldgica sobre enfermedades neu-
rodegenerativas’), proyectos internacionales, investigaciones socio-
sanitarias y un largo etcétera.

Estas actividades merecieron el aho pasado el reconocimiento por
la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN) y Redaccién Médica, pero
nuestra mas importante satisfaccion es que los méritos son compar-
tidos, ya que contamos con el mayor de los apoyos: el colectivo de
personas con EM.

Los esfuerzos que realiza FELEM en la difusién de informacién sobre
EM, la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas, la repre-
sentacién del colectivo para la defensa de sus derechos y el apoyo a la
investigacion, nacen de un profundo respeto hacia quienes tienen (o,
para ser mas precisos, tenemos) esta enfermedad.

Les invitamos a que nos sigan y -mas importante aln— que actten. Su
implicacion es muy importante. Tenemos proyectos ambiciosos para
un futuro préximo y seguimos necesitando su colaboracién.




La Esclerosis Multiple

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crénica, todavia incurable, infla-
matoria y desmielinizante del sistema nervioso central (SNC) resultado del dafio
que, por causas desconocidas, produce el propio sistema inmune sobre la mielina
(capa protectora que rodea las fibras nerviosas del sistema nervioso central). Este
dafo interfiere en la transmision del mensaje entre el cerebro y otras partes del
cuerpo.

La EM afecta principalmente a adultos jovenes y es la segunda causa de disca-
pacidad entre las personas de 20 a 40 afos, después de los accidentes de tréfico.
Se trata de la enfermedad neurolégica crénica mas frecuente en adultos jovenes
en Europa y Norteamérica.

La Esclerosis Multiple:

7 Se da més en mujeres que en hombres, con una proporcién de dos hombres
por cada tres mujeres.

7 Se diferencian varios tipos de EM: primaria progresiva, remitente-recurrente y
secundaria progresiva.

7 Es caprichosa; suele manifestarse en brotes y su evolucién es impredecible, lo
que provoca una gran incertidumbre y sufrimiento.

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

7 La EM no es contagiosa.

7 Se pueden producir diversos sintomas como fatiga, falta de equilibrio y coordi-
nacion, alteraciones visuales y cognitivas, dificultades del habla, dolor, etc.

7 Requiere un abordaje interdisciplinar.

Hoy en dia, los nuevos logros en la investigacién y el tratamiento de la EM llenan

de esperanza a las personas con esta enfermedad, pero todavia no hay tratamiento
definitivo para la EM.

Espana es considerada una zona de riesgo medio-alto.

Por sus caracteristicas,
se suele llamar a la
Esclerosis Multiple

‘la enfermedad de las
1.000 caras’ o ‘el
camaleodn de la

neurologia’

En el mundo hay
2.500.000 de perso-
nas con EM, 600.000
en Europa y mas de

45.000 en Espana
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La Federacion Espaiola para la Lucha contra la Escle-
rosis Multiple (FELEM) es una entidad sin animo de lucro
declarada de Utilidad Publica y surgida desde el colectivo
de personas con Esclerosis Mdltiple, que tiene como fina-
lidad primordial la promocién de toda clase de acciones y
actividades asistenciales, sanitarias y cientificas destina-
das a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por Esclerosis Multiple, coordinando la actuacién de sus
miembros federados y gestionando la ejecucion y finan-
ciacién de dichos programas y proyectos conjuntos.

La creacion de FELEM fue apoyada por seis entidades de
personas con EM en 1996. En la actualidad, son 28 las
asociaciones de personas con EM integradas en la Fede-
racion que comparten objetivos y estan vinculadas en un
proyecto comun de lucha contra la Esclerosis Mdltiple.

FELEM representa a méas de 8.000 personas en Espana;
300 profesionales especializados trabajan en los centros
de rehabilitacién de las entidades miembros.

La filosofia de trabajo de la Federacién se fundamenta en
una actitud de respeto, colaboracion, unién de esfuerzos,
actualizacién continua, participacion y apoyo mutuo entre
las entidades miembros.

2.1. Vision

La visién de futuro que plantea FELEM es que las perso-
nas con EM tengan la mejor y mas completa calidad de
vida, asi como el total acceso a todo tipo de tratamientos
y apoyos socio-politicos mientras no exista una cura defi-
nitiva para esta enfermedad.

2.2. Mision

La mision de FELEM es aglutinar a asociaciones y enti-
dades de Esclerosis Mdltiple en Espafa, para prestar el
mejor servicio que les permita mejorar la calidad de vida
de las personas con Esclerosis Multiple que representan,
tratando de ser un referente interno hacia ellas y externo
hacia las Administraciones Publicas y la sociedad. En este
sentido tiene como principal finalidad la defensa de los
derechos y la promocién de su salud y calidad de vida.
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2.3. Objetivos

FELEM centra sus acciones en la persona con EM (PcEM)
y sus necesidades:

7 Informando a las PcEM, con el fin de facilitar su
empoderamiento y adecuada autogestion de su
enfermedad.

7 Informando y sensibilizando a la sociedad sobre
los problemas asociados a la EM, bajo principios de
solidaridad vy ética.

7 Defendiendo sus derechos, a través de una inter
locucién eficaz ante organizaciones e instituciones
publicas.

7 Potenciando el acceso a servicios especializados.

7 Apoyando la investigacion de la EM para encontrar
una solucioén definitiva, tratamientos eficaces, una re-
habilitacién adecuada e investigaciones de caracter
sociosanitario.

7 Promoviendo el movimiento asociativo de las
personas con EM:

1. Apoyando a las entidades miembros de FELEM

7 Formando una red unida, de mutuo apoyo con las
entidades miembros.

2 Contribuyendo al desarrollo y la gestion eficaz
de las entidades, respetando su independencia
y promoviendo la implantacion de sistemas de
calidad en las entidades.

7 Fomentando el intercambio activo de informa-
cion de buenas practicas entre los profesiona-
les de los centros de rehabilitacién integral.

72 Coordinando acciones conjuntas de sensibili-
zacion, voluntariado y captacién de recursos.

2. Favoreciendo el movimiento asociativo mundial

7 Promoviendo y participando en iniciativas y pro-
yectos internacionales de interés.

7 Implicandose en la interlocucion y representa-
cion internacional.



Representantes de FELEM y entidades miembros.

Junta Directiva

Director
Pedro Carrascal Rueda

. COMUNICACION & ADMINISTRACION &
GESTION & DESARROLLO COORDINACION CONTABILIDAD

Montserrat Roig Bonet

EQUIPO PAP- PROGRAMA

Sandra Fernandez Villota Sabinne Paz-Vergara

DE PROMQCION DELA EQUIPO VOLUNTARIOS
AUTONOMIA PERSONAL FELEM

(6 profesionales)

2.4. Organigrama de
FELEM

La Asamblea es el maximo 6rgano de decision de la Fede-
racion. Esta integrada por los representantes o delegados
de todos los miembros federados y, como tal, representa su
voluntad.

La Junta Directiva es el 6rgano de gobierno al que se le en-
comienda la representacién, administracion y direccion de la
entidad en nombre de la Asamblea General.

La Junta Directiva de FELEM est& compuesta por:

Presidenta: M? Begoina Rueda Martinez
Vicepresidenta: Rosamaria Estrany Llorens
Secretaria: Carmen Valls Capell

Tesorero: Josep M° Perellé Junca

Vocal: Carmen F. Cabo Sanchez

Vocal: Nuria Martinez Royuela

Vocal: Juan Luis Sanchez Bauza
memoria 2010 FELEM 5




Miembros de la Junta Directiva .

2.5. Datos econdmicos
2010

Para una organizacion como FELEM la diversificacion y
ampliacién de las fuentes de financiacion es clave. Las
proporciones de ingresos correspondientes al afo 2010
son —como se aprecia en el grafico- compensadas y
equilibradas.

Tal y como se preveia el afo pasado, el porcentaje corres-
pondiente a donativos se ha incrementado notoriamente,
pasando de un 5% en el ejercicio anterior a un 14% en
2010. Ha aumentado también la proporcién de colabora-
ciones por parte de empresas (23%), mientras que el
porcentaje correspondiente a las cuotas de los afiliados
se ha reducido a un 5% del total del ejercicio, sin que esto
haya supuesto una reduccion en los ingresos correspon-
dientes a las cuotas de las entidades miembros.

Los ingresos obtenidos por subvenciones publicas —que,
con un 56%, continla representando la mayor fuente de
financiacién de la Federacion— vy los proyectos europeos
(2%) no han sufrido variaciones significativas en cuanto a
cantidad, pero su proporciéon con respecto al total de
ingresos ha descendido ligeramente.
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Josep M? Perelld, tesorero de FELEM, informa de los resultados econémicos.

B Patrocinios empresas

B Cuotas afiliados
Donativos

B Sub. publica estatal

B Sub. publica Europa




3.1. Informacion y apoyo

FELEM sabe que la calidad vy fiabilidad de la informacion I

sobre EM dirigida a las personas afectadas es de vital im-
portancia para una gestion adecuada de la enfermedad.

La mejora de las herramientas de informacion y comunica-
cion, sean estas electronicos —como la nueva web y el boletin
de FELEM, por ejemplo—, impresas, o de otro tipo, asi como
la participacién en nuevos canales como las redes sociales
—que promueven el activismo digital-, son objetivos estraté-
gicos de FELEM.

Las jornadas y las campanas también cumplen un importante
papel en sensibilizacién social. El ‘Mdjate por la Esclerosis
Mudltiple’y el ‘Dia Mundial de la EM’facilitan la concienciacion
y las posibilidades de movilizacién del colectivo de personas
afectadas. En 2010, ‘Fly for MS’ se sumoé a estas iniciativas
habituales cada ano. Como siempre, el apoyo de los medios
de comunicacion en la difusion de informacion sobre la EM
es fundamental.

3.1.1. Campanas de
sensibilizacion social
Mojate por la Esclerosis Multiple

La campana ‘Méjate por la Esclerosis Mdltiple’ es una ac-
cién de sensibilizacion social y de solidaridad con las mas de
45.000 personas que sufren Esclerosis Multiple en Espana.
El 'Mojate’, iniciado en Espana por la Fundacion Esclerosis
Multiple (FEM) en 1994, es un acto de participacion ciuda-
dana y de captacion de recursos, cuyo objetivo es mejorar
la calidad de la atencién a las personas afectadas y apoyar la
investigacién de la Esclerosis Multiple en nuestro pais.

Todos los afos, FELEM coordina la campana de sensibiliza-
cién y captacion de recursos ‘Moéjate por la Esclerosis Mul-
tiple’, celebrada el segundo domingo de julio. La presencia
en los medios, asi como la difusién del spot televisivo, es
potenciada a nivel provincial por las entidades organizadoras
y también desde la misma Federacion. La formula del ‘Mdja-
te’ se mejora afno tras aho para conseguir un mayor éxito. En

Ambitos de actuacion y actividades 2010
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Acto central de la Campafia ‘Méjate’ (Mulla't) en Cata- e o
iMojate

lufia, con la presencia de numerosas personalidades.

por la ESCLEROSIS MULTIPLE!

el ano 2010, 22 entidades se adhirie-
ron al ‘Moéjate’. 910 piscinas y playas
fueron escenario de la campana en
Espafa.

La repercusion de la campanfa en los
medios es importante. A nivel nacio-
nal, el programa ‘Espafa Directo’ emi-
ti6 un reportaje bajo el titulo ‘Mujeres
valientes' abordando tres casos de
tres mujeres jévenes con EM en el marco de la campana
‘Mojate por la Esclerosis Multiple’. Numerosos canales auto-
némicos también se acercaron a las playas y piscinas el dia
11 de julio.

Los actores de ‘Becari@s’, una serie de humor y entreteni-
miento que se emite en Telecinco.es y en Canal 7, respon-
dieron a la llamada de la Federacion y también ‘se mojaron’
por la Esclerosis Multiple en un simpético video que se
puede visualizar en http://www.mitele.telecinco.es/series/
becarios/107403.shtml

Destaco la presencia de la ministra de Ciencia e Innovacion
Dna. Cristina Garmendia, en el acto central de Madrid, al que
también asisti6 el juez Baltasar Garzon.

FELEM agradece la colaboracion del Ministerio de Sanidad y
Politica Social e Igualdad en la campana ‘Mdjate por la Escle-
rosis Multiple’ (Mulla’t), asi como el esfuerzo de los mas de
3.000 voluntarios que participan en esta iniciativa cada ano.

memoria 2010 FELEM




Dia Mundial ds

D. José Martinez Olmos, Dfia. Begofia Rueda, D. José Bono, D. Gaspar Llamazares y D. Pedro Carrascal, en el

Congreso de los Diputados.

La Federacion Espanola para la Lucha contra la Esclerosis
MUiltiple reconoce y agradece a la Fundacion Esclerosis Mul-
tiple (FEM) su importante labor en la promocidn e impulso de
esta iniciativa de apoyo a las personas con EM.

Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2010

FELEM forma parte desde el afno 2008 del equipo de trabajo
de la Federacién Internacional de EM para la celebracion del
Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple, que en 2010 se centré
en el tema del empleo. La MSIF presenté el documento ‘Car
ga econémica mundial de la Esclerosis Multiple’, difundido
por FELEM vy otras entidades de EM en todo el mundo.

El 20 de mayo, la Federacion Espafola para la Lucha con-
tra la Esclerosis Mdltiple (FELEM) celebré en la sala Cla-
ra Campoamor del Congreso de los Diputados un acto
de sensibilizaciéon por el Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple conducido por la periodista Mayte Pascual.

Abrieron el acto D. José Bono, presidente del Congreso de
los Diputados; Dia. Begoiia Rueda, presidenta de FELEM;
D. Gaspar Llamazares, diputado y presidente de la Comision
de Sanidad, Politica Social y Consumo; D. José Martinez Ol-
mos, secretario general de Sanidad; y D. Pedro Carrascal,
director de FELEM.

Ademas, se emitio el video del Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple (disponible en youtube) e intervinieron la portavoz
del Grupo de Enfermedades Desmielinizantes de la Socie-
dad Espafola de Neurologia, la Dra. Celia Oreja-Guevara,
Analia Pierini, una mujer con EM que viajé recientemente
alrededor del mundo conociendo a personas afectadas por
EM en diferentes culturas, y Lori Schneider, primera mujer
con EM en alcanzar la cima del Everest en 2009 en fechas
préoximas al primer Dia Mundial de la EM.

A lo largo de la geografia espanola las entidades de EM ce-
lebraron numerosos y variados actos de concienciacion: me-
sas informativas, charlas, conferencias, jornadas, salidas/ex-
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Lori Schneider y Begofia Rueda.

cursiones, marchas solidarias, actividades deportivas, mesas
redondas, ruedas de prensa, espectaculos, comidas/cenas
benéficas, conciertos, etc.

En Espafa, Elsa Pataky, Messi, Josep Guardiola, Rafa Nadal,
Cesc Fabregas, Ainhoa Arbizu, Manuel Quijano, Lorenzo Quinn,
Nacho Sierra, Fernando Ramos y Juan Camus fueron algunas
de las personas conocidas que dedicaron frases de apoyo a las
personas con EM en el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

TVE vy Telecinco fueron algunas de las cadenas de televi-
sién que hicieron difusién del Dia Mundial de la EM en sus
informativos.

Gracias al movimiento de las personas con Esclerosis Mul-
tiple en las redes sociales se difundié informacién sobre la
EM vy el Dia Mundial. El grupo de FELEM en facebook mani-
festd un gran apoyo e interés por los acontencimientos, rea-
lizando comentarios sobre las noticias, utilizando el logo del
Dia Mundial como imagen de perfil, etc.

Fly for MS -Vuela por la EM

‘Fly for MS’ fue una iniciativa en la que dos jovenes realizaron
un vuelo en avioneta con escala en 30 paises para aumentar
la concienciacién sobre la Esclerosis Multiple. A mediados del
mes de agosto, el equipo del proyecto se embarcd en una
avioneta en Nueva York para realizar un vuelo transatlantico y
transeuropeo de 32.000 kilémetros que hizo escala en 30 pai-
ses a lo largo de seis semanas, lo que supuso 90 vuelos, 154
horas de vuelo y 46.659 km en 62 dias. Ademas de aumentar
el nivel de concienciacion, se actud directamente en la vida de
unas 100 personas con EM en todo el mundo, que durante
unas horas se convirtieron en pasajeros de la nave.

El aparato, una Cescna 340 bimotor, pasé por Barcelona y
Madrid los dias 17, 18 y 19 de octubre. FELEM coordiné en

Espana esta accion de sensibilizacion.

El 17 de octubre, los dos pilotos que estaban al frente de
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la iniciativa aterrizaron en el aeropuerto de Sabadell y fue-
ron recibidos por representantes de la Fundacié Esclerosi
Multiple, FEM. Tras atender al gran nimero de medios de
comunicacion convocados, realizaron tres vuelos sobre el
espacio aéreo de Sabadell llevando a varios afectados de
EM. Al dia siguiente visitaron las instalaciones del Centro
Especial de Empleo de la FEM (FEMCET).

En Madrid les acompanaron representantes de FELEM,
representantes de la Fundacién Privada Madrid contra la
Esclerosis Multiple, una mujer con EM y un grupo de pe-
riodistas. Tras sobrevolar Madrid, los pilotos se acercaron
al centro de rehabilitacion de la FEMM para conocer la
actividad de la Fundacion.

El informativo de TVE del dia 17 de octubre, TV3 vy
Telemadrid, se hicieron eco del proyecto ‘Fly for MS’
(www.flyms.org).

3.1.2. Publicaciones

A lo largo del aflo 2010 FELEM ha publicado material
informativo en formato impreso y digital, ademas de cola-
borar con medios nacionales e internacionales en la difu-
sién de informacién sobre la EM.

FELEM continta editando la revista gratuita 'TEMAS de
Esclerosis Multiple, que también esta a disposicion de
los internautas en formato PDF en el website www.escle-
rosismultiple.com.

Para favorecer la sensibilizacién, FELEM elaboré, produjo
y distribuyé carteles vy flyers informativos, globos y dorsa-
les entre sus entidades con informacioén sobre la EM que
se difundieron en el Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple.

FELEM facilité la colaboracién entre la Fundacién
Esclerosis Mdltiple y Almirall para producir mas de 20

Rosamaria Estrany, presidenta de la FEM y vicepresidenta
de FELEM, con los pilotos de ‘Fly for MS'.

videos sobre Esclerosis Multiple, que seran traducidos a
diferentes idiomas y tendrén difusion internacional. Esta
informacién esté disponible en la padgina web www.vivir-
conem.com.

La Federacion colabora de manera habitual en la traduc-
cion, adaptacion y difusién de documentos y publicacio-
nes internacionales sobre la EM.

El afo pasado, profesionales de FELEM colaboraron con
la elaboracion de articulos de la revista ‘MS in focus’, de
la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple, en la
traduccion de perfiles de su boletin electronico ‘Making
Connections’, en el ‘Programme abstracts’ de la Jornada
‘Meeting on Multiple Sclerosis’, organizada por ARSEP
en colaboracién con FELEM en Paris el dia 3 de mayo de
2010, y otros documentos de interés.

FELEM colabora con asociaciones de EM de otros paises
en la revisién de publicaciones en castellano. La publica-
cion “Terapias con células madre en la EM’ surgio por el
gran interés cientifico y de los medios de comunicacion
en las células madre como posible tratamiento para la
EM. Escrita por algunos de los investigadores internacio-
nales mas respetados, ha sido publicada por las asocia-
ciones de EM del Reino Unido, EE.UU., ltalia, Francia y
Australia, con la MSIF. Ahora esté disponible en inglés y
espafnol gracias a la colaboracion de la Federacion
Espafola para la Lucha contra la Esclerosis Multiple
(FELEM) en su revision.

En noviembre, FELEM revisé la version en castellano de
la publicacion ‘Multiple Sclerosis’ editada por la Multiple
Sclerosis Society (Asociacion de EM del Reino Unido).

FELEM hace llegar a sus entidades miembros publicacio-
nes de interés, como ‘“Todo lo que usted siempre quiso
saber acerca de la Esclerosis Multiple y no se atrevio
a preguntar’, escrita por Oscar Fernandez.
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3.1.3. Internet

Nueva web de FELEM:
www.esclerosismultiple.com

El dia 25 de noviembre de 2010 entré en funcionamiento
la nueva web de FELEM, con mejor navegabilidad y un
manejo mas intuitivo. Esta web pretende seguir siendo
referente en informacién sobre EM.

Una de las mejoras es la posibilidad de acceder desde
cualquier pagina de la web a las noticias mas destacadas
de los apartados de Publicaciones, Investigacion vy
Actividades. La seccion de '‘Noticias de prensa’ se actua-
liza diariamente, mostrando las noticias mas relevantes
sobre Esclerosis Multiple publicadas en los medios de
comunicacién y difundidas en Internet.

En elano 2010, FELEM ha utilizado las Nuevas Tecnologias
y las plataformas digitales de informacién y comunicacion
para aumentar la repercusion del ‘Mojate por la Esclerosis
Multiple’. FELEM cuenta en su pagina web con links a su
espacio en redes sociales en Internet, tales como
Facebook, Youtube, Flickr, Blogger y Twitter, de las que
se sirve para difundir informacion e imagenes entre per-
sonas interesadas en la Esclerosis Multiple.

La repercusion en las redes sociales ha sido importante.
El espacio de FELEM en Facebook es referente en EM en
habla hispana a nivel mundial.

Visitas a www.esclerosismultiple.com
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La pagina web de FELEM, www.esclerosismultiple.com,
es referente en EM en cuanto a fiabilidad, cantidad y calidad
de los contenidos.

El nimero de visitas en el afio 2010 fue de 575.450, 46.332
mas que en 2009.

Boletin electronico

6.873 usuarios se han suscrito al boletin electrénico de
FELEM desde su puesta en marcha, a finales del afno 2006.
Mensualmente se envian 3 boletines. La repercusion de las
actividades desarrolladas por FELEM y sus entidades miem-
bros es significativamente mayor desde que la entidad utiliza
este sistema de difusion de informacién en EM.

De los usuarios, el 50% tiene EM y el 33% son amigos o
familiares. El resto son investigadores/neurélogos (3%),
otros profesionales sanitarios (7 %), periodistas (1%), trabaja-
dores o voluntarios en centros de EM (3%) y otros (3%). Un
60% residen en Espana. Es destacable que un 35% consul-
ta el boletin de FELEM desde Latinoamérica, siendo los pai-
ses mas representados México, Argentina y Colombia.

Aunque se han suscrito al boletin personas desde todas las
provincias espafolas, contindian siendo Madrid y Barcelona
donde reside el mayor numero de ellas, seguidas por
Valencia, Alicante, Vizcaya y Malaga.

FELEM en las Redes Sociales: Activismo
digital contra la Esclerosis Multiple

La Federacién Espanola de Esclerosis Multiple (FELEM) lanzé
en diciembre de 2010 un novedoso portal, www.esclerosis-
multiple.com/redessociales, para fomentar el Activismo’ en
las Redes Sociales (Facebook, YouTube, Twitter, Flickr, Blog-
ger, etc.) como estrategia para movilizar al colectivo y sensibi-
lizar a la sociedad sobre la Esclerosis MUltiple.

Las redes sociales representan una extraordinaria oportuni-
dad para FELEM, ya que permiten la participacién en un dialo-
go continuo con un amplio publico. Son, ademas, gratuitos (o
de bajo coste) y veloces, posibilitando la difusién de noticias
y actos en un tiempo muy breve y de manera independiente
(es decir, usado de forma personal), cada lector es potencial-
mente autor y viceversa.

En la medida que los nuevos tratamientos en EM vayan me-
jorando la calidad de vida y modificando el curso de la en-
fermedad, la relacién entre las personas con EM vy las aso-
ciaciones ird cambiando, siendo los &mbitos de informacién,
apoyo, asesoramiento, defensa de sus derechos, ocio, etc.
los que puedan experimentar un mayor recorrido.



Xavier Montalbén, Oscar Fernéndez, Pablo Villoslada, Jaume Sastre-Garriga, Mar Tintore, Alfredo Antigiiedad, Manuel Comabella, Juan Antonio Garcia Merino, Bonaventura
Casanova, Yolanda Blanco, Matute Almau, Beatriz Moreno, Carmen Espejo Ruiz, Marta Fernandez Bustamante, Susana Otero Romero, Sunny Malhotra, M? José Mansilla L6pez,
Olatz Oyanguren, Carlos Maria Dominguez Mozo, Jaime Ramos Cejudo, Carmen Gil Ayuso-Gontén, Maria José Magraner, Ana Venegas, Verénica Moliné, Fernando de Castro y
Ana Martinez Gil fueron los neurdlogos y bidlogos que asistieron al evento. FELEM estuvo representada por Pedro Carrascal, Ana Torredemer y Sabinne Paz-Vergara.

Asi, el asociacionismo clésico tiende a transformarse por
unas nuevas redes y formas de relacionarnos. Es fundamen-
tal que las asociaciones estemos activas en este sentido para
adaptarnos cuanto antes al cambio.

Este portal especifico estd basado en una idea original de la
Asociacion ltaliana de Esclerosis Mdltiple.

Material audiovisual

Previamente a la celebracidon del Dia Mundial de la EM,
FELEM difundi6 material audiovisual entre sus entidades
miembros a través de una direccion FTP Dicho material
audiovisual incluia diferentes versiones de distinta duracién
del DVD ‘Vivir con Esclerosis Mltiple’ y del video del Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple.

Ese material se utilizé en los diferentes eventos de informa-
cion y sensibilizacion organizados por FELEM vy sus entida-
des miembros con motivo de la celebracién del Dia Mundial
de la Esclerosis Multiple.

3.1.4. Conferencias y Jornadas

ARSEP y FELEM organizan el Meeting on
Multiple Sclerosis en Paris.

En el marco del Dia Mundial de la EM 2010, la Asociacién de
EM Francesa ARSEP y FELEM organizaron una reunion entre
profesionales de la Esclerosis MUltiple en Paris, el dia 3 de
mayo. Una delegaciéon formada por 30 expertos en neurolo-
gia 'y EM liderada por la Federacion Espanola de Esclerosis
Multiple, se desplazé a Paris para participar en el evento.

Conferencia Anual de la Plataforma Europea de
EM en Stuttgart

Con el mensaje «Cree en ti mismo y vive tus suefos», abrié el
evento Lori Schneider el dia 27 de mayo. Peter Flachenecker,
Marianne Nabe Nielsen, Hamalainen Paivi, Michel Adam, Motta

Roberta y Pedro Carrascal (FELEM) ofrecieron informacion
acerca de rehabilitacion, investigacion, asesoramiento a perso-
nas con EM, enfermeria y atencion profesionalizada en EM.

El dia siguiente, 28 de mayo, se celebré el Congreso de la
Juventud 2010, al que asistié una joven barcelonesa con EM.

V Conferencia Internacional de Seguridad del
Paciente

Dentro del programa de actividades establecido por la
Presidencia Espanola de la Union Europea se organizo la V
Conferencia Internacional de Seguridad del Paciente, en
Madrid los dias 3y 4 de junio de 2010 en el Auditorio Ramén
y Cajal de la Facultad de Medicina de la Universidad
Complutense de Madrid.

Participd como ponente Sabinne Paz-Vergara, de FELEM,
quien expreso el punto de vista de los pacientes en relacion
a las infecciones relacionadas con la atencion sanitaria. Su
participacion la realizd6 en calidad de miembro de la Red
Ciudadana de formadores en seguridad del paciente, iniciati-
va promovida por la Agencia de Calidad del Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Al evento acudieron unas 600 per
sonas de diferentes dmbitos de la atencién sanitaria y acadé-
mica, asi como organizaciones sociales y de pacientes de
Espana, Europa y América.

3.1.5. Promocidon del voluntariado

En la actualidad una autogestion excelente de una persona
con una enfermedad como la EM, pasa por una implicacién
activa en el movimiento asociativo con una forma de parti-
cipacion o colaboracion ajustada/adecuada a cada caso con-
creto. FELEM ha detectado esta tendencia de caracter social
en las relaciones establecidas con su equipo de voluntarios.

FELEM y sus entidades promocionan el voluntariado a través
de diferentes soportes y medios (Internet, eventos, campa-

Aas, material informativo...), actos y jornadas de sensibiliza-
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La diputada Conxita Tarruella, representantes de FELEM, ponentes y colaboradores, en el Dia
Mundial de la EM.

cién social en diversas ciudades de Espana, el boletin digital
de FELEM (enviado a 6.873 usuarios) y las paginas web de
la Federacion y sus asociaciones.

Una nueva férmula de voluntariado, el cibervoluntariado,
supera las distancias y permite la difusién y promocién de las
acciones a favor de las personas con Esclerosis Multiple por
parte de mas de mil voluntarios virtuales, la colaboracién de
un grupo de personas de habla hispana en traducciones vy la
implicacién de personas afectadas por EM gracias a las
redes sociales. Estas redes propician la colaboracién de per
sonas sensibles a la problematica que genera la Esclerosis
Multiple y favorecen el ciberactivismo.

A nivel particular FELEM recibe la colaboracion de un amplio

abanico de voluntarios: personas con EM, familiares de per

sonas con EM, otros particulares y empresas. Su colabora-

cién se desarrolla en:

7 diferentes &mbitos,

7 distintos niveles y grados de intensidad,

7 através de diferentes canales de comunicacion: presen-
cial, virtual, telefonica...

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

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad colabora
en las acciones de FELEM de promocién del voluntariado.

3.2. Defensa de derechos
de las personas con EM

Las investigaciones de caracter sociosanitario desarrolladas
por FELEM han conseguido un gran conocimiento de las
necesidades de las personas con Esclerosis Multiple en
Espana. Esto resulta clave a la hora de representar al colecti-
VO y participar en las decisiones que repercuten en €l, tanto
a nivel nacional como internacional.
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Dfia. Begofia Rueda, D. José Bono, D. Gaspar Llamazares y
la Dra. Celia Oreja

Es preciso mantener una interlocucién fluida con los organis-
mos publicos correspondientes para articular planes de
accion. El acto de sensibilizacién con motivo del Dia Mundial
de la EM en el Congreso de los Diputados, la celebracién de
la Asamblea General Anual en el Instituto de Salud Carlos I,
los vinculos y el trabajo conjunto con otras plataformas del
sector, la implicacién de FELEM en la elaboracién de la ‘Guia
metodoldgica sobre enfermedades neurodegenerativas’ para
la valoracion de la dependencia y la formacién de evaluadores
de la Ley de la Dependencia son buena muestra de ello.

El reconocimiento a FELEM ‘Esclerosis Multiple SEN 2009
por parte de la Sociedad Espanola de Neurologia en su
Categoria Social, y el Premio Top 10 a la Asociacién de
Pacientes mas relevante 2009/2010" del medio especializado
‘Redaccion Médica’ avalan las acciones de FELEM desarro-
lladas a lo largo del ano 2010.

La EM en el Congreso de los Diputados en
el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, el
dia 20 de mayo FELEM organizdé un acto de sensibiliza-
cion en la Sala Clara Campoamor del Congreso de los
Diputados en el que intervinieron —ademas de los repre-
sentantes de FELEM y personas afectadas por la enfer-
medad- D. José Bono, presidente del Congreso de los
Diputados; D. Gaspar Llamazares, diputado y presidente
de la Comisién de Sanidad, Politica Social y Consumo; D.
José Martinez Olmos, secretario general de Sanidad; y
Dna. Celia Oreja Guevara, portavoz del Grupo de
Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Espafola
de Neurologia.

D. José Bono abri6 el acto insistiendo en el buen uso al que
se destinaba la sala para el acto del Dia Mundial de la EM.
«En el Congreso vemos las mil caras de la Esclerosis
Multiple, pero también las mil cruces. Abordamos iniciativas
y sabemos las dificultades que supone la enfermedad para
la calidad de vida de los jévenes, por lo que también es muy



Premio Esclerosis Mdltiple SEN 2009 a FELEM.

importante desarrollar politicas sociales y de infraestructuras
que favorezcan la inclusion», afirmé Llamazares durante su
intervencion. Martinez Olmos destacé que en el Sistema
Nacional de Salud hay que seguir trabajando para «favorecer
el diagnoéstico precoz y la atencién con criterios de equidad,
e incorporar la participacion de organizaciones de afectados
para responder mejor a sus necesidades».

Todos los que forman parte de la Federacién confian que
este tipo de actos contribuya a la sensibilizacién de nues-
tros representantes politicos y esta sensibilizacién se
traduzca en actos.

FELEM participa en la formacion de
evaluadores de la ley de la Dependencia

El dia 16 de diciembre de 2010, José Maria Ramos
—colaborador de FELEM- y Pedro Carrascal —director de
FELEM- participaron como ponentes en el marco del
‘Curso de formacion de formadores/as en valoracion de la
situacion oficial de dependencia’ que se celebré en la sede
del IMSERSO en Madrid.

El curso fue organizado por el IMSERSO en colaboracién
con FICE (Instituto de envejecimiento de la Universidad
Auténoma de Barcelona-UAB). Este curso pretendia desta-
car la relevancia de la formacién de los equipos de valora-
cién y el papel fundamental que las asociaciones represen-
tativas de los colectivos en situacién de dependencia pue-
den desempenfiar en esta cuestion. Se abarcaron aspectos
relativos a la clinica y sintomatologia de la Esclerosis Mul-
tiple, sus posibilidades terapéuticas, aspectos clave a
identificar en el informe de salud y de entorno, asi como el
funcionamiento en las actividades de la vida diaria y los
aspectos a tener en cuenta en la relacién con la persona y
el entorno familiar.

Asamblea Anual en el Instituto de Salud
Carlos Il

El dia 14 de abril FELEM celebrd la Asamblea Anual en el

Dfia. Begofia Rueda y D. Joaquin Arenas en el ISCIII.

Instituto de Salud Carlos Il de Madrid. Los representantes de
las entidades miembros de FELEM pudieron, ademéas de
tratar los asuntos propios de la Federacion, escuchar de
primera mano la situacion de la investigacion publica en
Espana sobre la EM. D. Joaquin Arenas, subdirector general
de Evaluacién y Fomento de la Investigacion del Instituto de
Salud Carlos Ill, explicé en detalle el lugar que ocupa la EM en
los proyectos y redes de investigacion que lidera el Instituto.

El Instituto de Salud Carlos Il (ISCII) es un organismo
publico espanol que surgié con el objetivo de fomentar la
investigacion en biomedicina y ciencias de la salud, asi como
desarrollar y ofrecer servicios cientificos y técnicos dirigidos
al Sistema Nacional de Salud y al conjunto de la sociedad.

Premio Esclerosis Multiple SEN 2009

La Sociedad Espanola de Neurologia celebrd el 5 de mayo
de 2010 la octava edicién de su Acto Institucional en el que
hizo entrega de los Premios SEN 2009, de las Acreditaciones
a los Miembros de Honor y de la Mencién de Honor. La
Federacién Espanola para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple (FELEM) fue galardonada con el premio Esclerosis
Muiltiple SEN 2009 en su Categoria Social como recono-
cimiento a sus esfuerzos para el conocimiento social de
esta enfermedad.

D. Pedro Carrascal, director de FELEM, fue el encargado de
recoger el Premio de mano de la Dra. Celia Oreja-Guevara,
coordinadora del Grupo de Estudio de Enfermedades
Demielinizantes de la Sociedad Espanola de Neurologia.

«FELEM fue fundada en 1996 con el objetivo de aunar los
esfuerzos de seis entidades regionales para promover el
conocimiento de la Esclerosis Mdltiple vy, sobre todo, servir
de apoyo para pacientes y familiares. Asi, 14 afos después,
nos sentimos orgullosos de ver que nuestros esfuerzos son
valorados, ya que gracias a la excelente coordinacion de
todos los que forman parte de FELEM, hemos contribuido
en la mejora de la calidad de vida de muchas familias», afir
mo Pedro Carrascal en su discurso de agradecimiento.
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Premio Top 10 a la Asociacion de Pacientes mds relevante Pedro Carrascal (FELEM), Josep Giralt (ECOM), Luis Cayo (CERMI) y M? José Vazquez (ECOM).

2009/2010.

FELEM, Premio Top 10 a la ‘Asociacién de
Pacientes mas relevante 2009/2010’

Sanitaria 2000 es un grupo editorial interesado de forma
preferencial en Sanidad. ‘Redaccién Médica’, una de sus
publicaciones, es un periédico digital dirigido al sector sanita-
rio, médicos, farmacéuticos, laboratorios..., con una difusiéon
diaria en la actualidad de 80.000 ejemplares.

‘Redaccion Médica’ realiza cada mes una encuesta entre sus
lectores, llamada Top 10/, en la que se les plantea la eleccion
de la opcidon més destacada de un determinado dmbito sani-
tario: hospitales publicos y privados, Colegios de Médicos,
Servicios Hospitalarios, etc.

La Federacion Espafola para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple (FELEM) resultd elegida por los lectores de
‘Redaccion Médica’, como la asociacion de pacientes mas
relevante en el ultimo afno. Asi lo consideraron el 50,77 %
de los lectores que votaron en esta edicion de los Premios
Top 10 a lo largo del mes de junio.

La entrega de premios se celebré el 21 de julio. Ademas de
los representantes de las organizaciones de pacientes
finalistas, asistieron D. Pablo Rivero de Corte, director
general de la Agencia de Calidad del Sistema Nacional de
Salud, D. José Maria Pino, presidente de Sanitaria 2000 y D.
Ricardo Lopez, director de Sanitaria 2000.

D. Pablo Rivero de Corte hizo entrega de la placa a la presi-
denta de la Federacién Espanola para la Lucha contra la
Esclerosis Multiple, Begoha Rueda. El acto fue recogido por
los medios de comunicacién de Sanitaria 2000.

Rueda de prensa en defensa de los derechos
de las personas con discapacidad

El 21 de mayo tuvo lugar en Lleida una reunién y posterior
rueda de prensa conjunta entre la Federacion ECOM, el
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CERMI y FELEM en defensa de la protecciéon de los dere-
chos de las personas con discapacidad ante la situacion
actual de recortes por parte del Gobierno.

Durante la misma, FELEM tuvo la oportunidad de comentar
su preocupacion ante el desarrollo de la Ley de la Dependencia
en lo que afecta a las personas con enfermedades neurode-
generativas.

FELEM trabaja en la elaboracion de la
‘Guia metodoldgica sobre enfermedades
neurodegenerativas’ para la valoracion de la
dependencia

Durante todo el primer semestre de 2010 FELEM trabajé en
la creacion de documentos, informes, asi como con una
proposicion no de ley en el reconocimiento de la especifici-
dad de las enfermedades neurodegenerativas de cara a la
Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de Dependencia, asi como la renova-
cién de su baremo.

El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia vy
Atencién a la Dependencia (SAAD) en acuerdo de 1 de junio
de 2010 «sobre modificaciéon del baremo de valoracion de la
situacion de dependencia establecido en el Real Decreto
504/2007 de 20 de abril», establecié actuaciones para la
mejora en la implantacién de la nueva versiéon del Baremo y
entre ellas, la elaboracion de ‘Guias metodoldgicas’ con
orientaciones adaptadas a las caracteristicas especifica de
las distintas condiciones de salud.

La creacion de la ‘Guia metodoldgica sobre enfermedades
neurodegenerativas’ surgié como respuesta a la reivindica-
cién de FELEM de dar cobertura en el baremo a la discapaci-
dad producida por enfermedades neurodegenerativas, al
tener elementos especificos, como la progresion, la incerti-
dumbre, la variabilidad de los sintomas y no estar enmarca-
das de forma estricta en una discapacidad fisica. Asi lo pre-



En la imagen, Sabinne Paz-Vergara, de FELEM, junto con
Nicola Bedlington, directora del Foro Europeo de Pacientes.

sentd la Federacion el 22 de septiembre de 2009 en su
comparecencia ante la Comisiéon para las Politicas integrales
de la Discapacidad.

FELEM es la organizacion encargada de coordinar este traba-
jo con los otros colectivos incluidos en esta guia, como
Parkinson, enfermedades neuromusculares, ELA, etc., y
participara en la formacion y capacitacion de las personas
valoradoras de la Ley de la Dependencia.

Reunion de la Red Ciudadana de Formadores
en Seguridad del Paciente

Los dias 21, 22 y 23 de septiembre se desarrollé en Mahén
(Menorca) una reunion de la Red Ciudadana de Formadores
en Seguridad del Paciente, iniciativa de la Agencia de Calidad
del Ministerio de Sanidad y Politica Social.

El objetivo de esta reunion fue el perfeccionamiento de las habi-
lidades como formadores adquiridas por los participantes para
impartir cursos en varias CC.AA. A través de estos cursos se
espera difundir a la ciudadania practicas sencillas para promover
una mayor seguridad en el ambito sanitario y en el hogar.

Integracion de FELEM en la Alianza General
de Pacientes

En junio de 2010 FELEM se integré en la plataforma ‘Alianza
General de Pacientes’, creada por la Fundacion de Ciencias
del Medicamento y Productos Sanitarios (FUNDAMED) para
impulsar el didlogo 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
consultoria en gestién de calidad para obtener la certifica-
cion GCRP-25, sello de calidad que identifica las asocia-
ciones de pacientes que cumplen con los criterios de
calidad y responsabilidad social.

Reunidn de la Red Ciudadana de Formadores en Seguridad del Paciente.

Trabajo conjunto con el Foro Espanol de
Pacientes

FELEM se adhiri¢ al Foro Espafnol de Pacientes con el fin
de unir sinergias para conseguir una sanidad mejor, méas
democratica y colaborativa con el paciente, resultado
directo de la cooperacion, participacion y trabajo cons-
tante 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 espafoles.

Frecuentemente, el FEP consulta a sus entidades miem-
bros —entre las que figura la Federacién— acerca de
politicas o normativas sanitarias de actualidad para hacer
llegar a las instituciones publicas correspondientes el
posicionamiento de las organizaciones de pacientes.

Interlocucion Internacional

FELEM trabaja intensamente en la interlocucion interna-
cional para la defensa de derechos de las personas con
EM.

Ofrece respuesta a consultas de personas con EM pro-
cedentes de diferentes paises en todo el mundo sobre
migraciones, derechos, cambios de residencia, sistemas
sanitarios, tratamientos, etc., que en muchas ocasiones
supone una eficaz coordinacién con entidades de EM de
otros paises. También participa en la defensa de dere-
chos a nivel internacional, apoyando las reivindicaciones
de paises de habla hispana, la Unién Europea
(Eurobarémetro, Cédigo Europeo de Buenas Practicas,
etc.) y la Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple
(Principios para Promover la Calidad de Vida de las
Personas con Esclerosis Multiple, etc.).
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3.3. Potenciacion
de servicios

FELEM engloba a casi 300 profesionales de la rehabilita-
cion expertos en Esclerosis Multiple (fisioterapeutas,
psicoélogos, neuropsicélogos, trabajadores sociales, auxi-
liares, enfermeros, logopedas, terapeutas ocupacionales,
animadores socioculturales, médicos rehabilitadores,
etc.). El numero de profesionales se vio incrementado
cuando se inicié —en el ano 2009- el programa ‘Promocion
de la Autonomia Personal para personas con EM en su
entorno domiciliario y comunitario’, subvencionado por el
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. En el ano
2010, FELEM ampli6 este servicio a una nueva entidad de
EM.

Un cuidador,
Dos vidas.
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Las reuniones del equipo de trabajo formado por los
responsables del programa en las entidades beneficiarias
y los talleres dirigidos a cuidadores celebrados en
diferentes asociaciones constituyeron un recurso de gran
utilidad en el &mbito del cuidado de personas con EM el
pasado ano.

Las entidades de EM realizan una importantisima labor en
la atencién a las personas con EM. Es fundamental que
cuenten con apoyos para que los servicios que ofrecen
los equipos interdisciplinares gocen de una calidad cada
vez mayor y el movimiento asociativo se fortalezca.
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la Autonomia

‘Promocion de
Personal para personas con EM en su
entorno domiciliario y comunitario’

Programa

En el ano 2010, FELEM llevé a cabo la segunda edicién
del programa ‘Promocién de la Autonomia Personal para
personas con EM en su entorno domiciliario y comunita-
rio’ gracias a una subvenciéon del Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad, con cargo a la Asignacién
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 acompanamiento vy
apoyo a la rehabilitacion.
4. Fomentar la continuidad de los efectos rehabilita-
dores recibidos en su Centro.
5. Recoger las demandas individuales en el domicilio.
6. Mejorar las condiciones fisicas y psicoldgicas de
los familiares cuidadores.

En esta nueva edicién, se ha ampliado el servicio a 58
usuarios de seis entidades de EM en Madrid, Reus,
Burgos, Leodn, Palma de Mallorca y Santander, y que se
han visto beneficiadas con este programa. Los técnicos
en promocién de la Autonomia Personal, TePAR se dieron
cita en Madrid para celebrar un encuentro de coordina-
cion del proyecto el 5 de febrero.



Reunién de coordinacion de los técnicos en promocion de la Autonomia Personal.

Las actividades desarrolladas han sido las siguientes:

A) Recogida de informacion: necesidades de Autonomia
Personal de las personas con Esclerosis Multiple (PcEM)
y sus cuidadores familiares.

B) Formacién de los cuidadores por parte del equipo téc-
nico del Centro en: habilidades psico-sociales, técnicas
rehabilitadoras (posturas y habitos posicionales), habilida-
des comunicativas y actividades de acompafnamiento.

C) Intervencién domiciliaria de Promocion de Autonomia
Personal.

Talleres de apoyo al cuidador familiar de
personas con dependencia

FELEM vy la Fundacién ‘La Caixa’, en el ambito del
'Programa de apoyo al cuidador familiar de personas con
dependencia’ de Fundacion ‘La Caixa’, firmaron un nuevo
convenio de colaboracién para el aho 2010 con la finalidad
de seguir ofreciendo a cuidadores familiares de personas
con EM recursos e instrumentos que facilitaran, por una
parte, su labor diaria en el cuidado del familiar dependien-
te y, por otra, su autocuidado, mejorando de esta forma
la calidad de vida de las familias que se encuentran en
esta situacion.

Desde el afio 2009, 187 personas han asistido a los talle-
res de apoyo al cuidador familiar de personas con EM vy
se han distribuido 1.000 ejemplares de la guia ‘Un cuida-
dor. Dos vidas', elaborada por Fundacién ‘La Caixa’' con la
colaboracién de FELEM.

Asesoramiento

Ademaés de la coordinacién de las campanas, FELEM

Sesidn de fisioterapia.

ofrece un servicio de asesoramiento personalizado, adap-
tado a las necesidades particulares de cada entidad, muy
diversas teniendo en cuenta las diferencias de infraes-
tructura que existen entre las mismas, debido al acceso a
ayudas y recursos, diferencias de caracter local, experien-
cia, etc.

La Asociacién Riojana de EM, ARDEM, se
incorpora a FELEM

&)

T ASDCIACION

RICAMA

ESCLEROSIS

ARDEM MULTIPLE

Varios anos después de que ARDEM celebrara con éxito
algunas ediciones de la campafa 'Mojate por la Esclerosis
Mudltiple’, solicité la incorporacién a FELEM. En la
Asamblea Anual de la Federacién, que tuvo lugar en abril,
se aprobé por unanimidad la adhesién de ARDEM a la
entidad.

Los objetivos de ARDEM son:

A Agrupar a personas con Esclerosis Multiple y sus
familias.

7 Sensibilizar a la opinién publica y a las administracio-
nes.

7 Editar publicaciones informativas sobre la enferme-
dad.

2 Promover sistemas de ayuda y terapias para sus aso-
ciados.

7 Fomentar la investigacioén cientifica.

El movimiento asociativo en La Rioja dio sus primeros
pasos en el ano 1983. El 13 de julio de 2000 la Asociacion
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Miguel Coca, deportista con EM.

puso en marcha el Centro de Atencién Integral, con la
finalidad de prestar los servicios terapéuticos necesarios
para la mejora de la calidad de vida de las personas con
EM vy sus familias.

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, Politica
Social e Igualdad. Por este motivo, FELEM contrata todos
los afnos dos seguros, uno de Responsabilidad Civil y otro
de Accidentes, que abarca a todos los voluntarios de
FELEM vy sus entidades miembros.

Colaboraciones

Universidades, ONL, Instituciones publicas y privadas,
profesionales y estudiantes, recurren a FELEM para
ampliar informacién relativa a nuestra tematica y sec-
tor, o bien solicitando trasladar la experiencia de la
organizacion.

En el ano 2010, FELEM colaboré con estudiantes en la
elaboracién de proyectos de fin de carrera, trabajos de
bachillerato, tesis doctorales, etc.

La actividad de la Federacién se ha ido incrementando
significativamente en los Ultimos afos. Tanto es asi, que
ha sido necesario recurrir a servicios externos a la
Federacion. Por este motivo, FELEM contrata habitual-
mente los servicios del Centro Especial de Empleo
(FEM-CET). EI FEM-CET es una iniciativa sociolaboral
emprendida por la Fundacién Esclerosis Multiple (FEM)
que tiene como objetivo formar e integrar laboralmente a
personas con discapacidad fisica y/o sensorial, en los
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Concha Torres, vocal de FELEM, recoge el donativo de la Logia Masénica Javea 40.

ambitos de trabajo en los que son plenamente competiti-
vos y facilitar al maximo su posible incorporacion a la
empresa ordinaria.

Un buen numero de deportistas colaboraron con FELEM
en el ano 2010, vistiendo camisetas de apoyo a las perso-
nas con EM disefadas por FELEM en diferentes compe-
ticiones deportivas.

Donaciones a la entidad

Durante el anho 2010, y a pesar de la aguda situacion eco-
némica que afecta al pais, los donativos de particulares y
empresas a través de las cuentas de FELEM en diferen-
tes entidades bancarias, se han mantenido e incluso, en
algunos casos, se han visto incrementados.

Cabe mencionar, de manera especial, los donativos reci-
bidos por parte de agrupaciones de empleados de dife-
rentes empresas, que destinan su recaudacién anual a
distintas entidades de atencioén social. Entre otras colabo-
raciones, la Logia Masdnica Javea 40 hizo entrega de un
donativo a FELEM durante la Cena de Damas 2010, cele-
brada el 22 de octubre en Alicante.

FELEM agradece a todas estas personas que permiten
continuar con los proyectos que estdn en marcha e iniciar
otros nuevos.

Red ciudadana de formadores en Seguridad
del Paciente

La Red Ciudadana de Formadores en Seguridad del
Paciente es una iniciativa de caracter formativo, impulsa-
da por la Agencia de Calidad del Sistema Nacional de
Salud que tiene como objetivo lograr la participacion acti-



va de pacientes y ciudadania en las politicas de Seguridad
del Paciente.

Esta Red, que comenzé su actividad en el afo 2009, ha
continuado durante 2010 con la formacién a los integrantes
de la red en julio y en noviembre y ha participado en actos
publicos, como la 'V Conferencia Internacional en Seguridad
del Paciente’ realizada en junio.

Ademas, en el segundo semestre del afio, se iniciaron los
planes de formacién dirigidos a asociaciones de pacientes
en las comunidades autdnomas de Galicia y Madrid, los
cuales se han impartido en tres médulos: seguridad en los
cuidados, seguridad en el uso de medicamentos y preven-
cién de infecciones. El objetivo de la formaciéon que se
imparte es que ésta sea transmitida en talleres, cursos,
jornadas, etc. a los socios de las diferentes asociaciones
de pacientes, logrando con esto llegar a un mayor nimero
de personas. Se espera que durante el afo 2011 se siga
con esta dindmica en otras comunidades autbnomas.

Consultas a FELEM

En FELEM se reciben frecuentemente consultas a través
del correo electrénico y teléfono.

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

Las estadisticas sefalan que, de las personas que reali-
zan consultas por correo electrénico a FELEM:

El 37% son personas con EM.

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.

El 7% son amigos de PcEM.

7 El 5% son entidades de EM.

N N NN

N

Acerca de los temas mas recurrentes, la enfermedad y
sus tratamientos (38%) son los que méas dudas generan,
aunque también se producen muchas consultas sobre
voluntariado y campanfas de sensibilizacién (15%). Hay un
13% de personas que contactan para solicitar material
impreso o audiovisual sobre la EM (13%). A la asistencia
sanitaria e informacién sobre entidades de EM (ubicacion,
hacerse socios...) se dedican un 11% de consultas res-
pectivamente. También se reciben correos electrénicos
solicitando informacién sobre ayudas econémicas (6%) y
rehabilitacion (4%).

FEDERACION ESPARDLA
PARA LALLCHA CONTRA LA,
ESCLEROSIES MULTIPLE

3.4. Investigacion

La difusion y promocion de la investigacion de la EM es
otra de las lineas estratégicas de la Federacion.
Colaboraciones como la que mantiene FELEM con la
Federaciéon Internacional de EM y la Red Espafola de
Esclerosis Multiple para la traduccion de noticias sobre
investigacion contribuyen a que FELEM sea una entidad
referente en habla hispana. Las investigaciones asociadas
a los proyectos europeos con la Plataforma Europea de EM
y otras organizaciones nacionales de EM otorgan plena
actividad a FELEM dentro del panorama internacional.

El apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad en el
desarrollo de investigaciones de tipo sociosanitario en los
Ultimos anos permite a FELEM conocer en mayor profun-
didad y difundir informacién acerca de la situacion de las
personas con EM en Espana.

Pero, tanto en investigacién sociosanitaria como en la
clinica, aun hay mucho por hacer. Con la determinacion de
crear una linea de ayudas a la investigacion nacional y
mundial, FELEM demanda a la Administracion Publica
maés investigacion para encontrar la cura de la Esclerosis
Multiple.

Estudio Mapa de recursos sociosanitarios
Durante el afo 2010 se ha llevado a cabo el estudio
‘Recursos Sociosanitarios para la Atencion Integral de

la Esclerosis Multiple en las Asociaciones de Afectados
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Desde el movimiento de las personas con EM se promueve la investigacion sobre la Esclerosis Mltiple y las necesidades de las personas afectadas en todo el mundo.

y Familiares. Mapa de Recursos de FELEM;, financiado
por el Real Patronato sobre Discapacidad.

El objetivo general fue la promocién de la autogestién en
la atencién sociosanitaria de la Esclerosis Multiple por
parte de las personas afectadas, asi como de sus fami-
lias, mediante la elaboraciéon de una herramienta que
muestre los recursos a su disposicién. A lo largo del estu-
dio, se desarrollaron los siguientes objetivos especificos:

1. Elaborar un directorio completo y actualizado de los
recursos sociosanitarios disponibles en las entidades
de EM miembros de FELEM, que permita la descrip-
cion de un mapa de recursos como herramienta de
uso accesible y comun para todo su publico destina-
tario.

2. Fomentar vias de colaboracion de trabajo en red
entre agentes activos en la promocion y mejora de la
calidad de vida del colectivo.

Servicio de difusiéon de noticias sobre
investigacion y Esclerosis Multiple

Ante la gran demanda de informacién sobre los avances
en investigacién de la EM, FELEM ofrece desde el afio
2007 un servicio que difunde semanalmente noticias de
investigacion en Esclerosis Mdltiple en castellano entre
mas de 6.500 personas.

Este servicio, por el que FELEM fue galardonado en
diciembre de 2008 en la categoria de ‘Compromiso con la
investigacion” dentro de los ‘Premios a las Mejores
Iniciativas de Servicio al Paciente’ convocados por la
Fundacion Farmaindustria, es resultado de la colaboracién
entre FELEM, la Federacién Internacional de Esclerosis
Mudltiple, un equipo de neurdlogos expertos en Esclerosis
Multiple y un grupo de cibervoluntarios que participa
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muy activamente en este servicio, realizando labores de
traduccion desde mediados del pasado ano.

La Caja de Ahorros de Navarra, CAN, financia este servi-
cio bajo el titulo ‘Al dia en Esclerosis Multiple' a través del
programa ‘Tu eliges, tu decides’. Categoria: discapacidad
- enfermedades degenerativas, n° de proyecto: 12499.

www.cajanavarra.es/es/tus-derechos/tu-eliges-tu-deci-
des/elige-tus-proyectos/buscador/default.
htm?origen=tetd&txt=FELEM

Acuerdo con la Red Espanola de Esclerosis
Multiple (REEM)

En el ano 2010, FELEM llegd a un acuerdo con la Red
Espanola de Esclerosis Multiple (REEM) acerca de la tra-
duccién de las noticias de investigacién en EM. Este
acuerdo entre FELEM y la REEM ha marcado un antes y
un después en la difusién de la informacién sobre inves-
tigacion de la EM en idioma castellano del que se benefi-
cia toda la comunidad hispanoparlante de personas afec-
tadas por EM.

La REEM estd formada por un grupo de investigadores
bésicos vy clinicos de nuestro pals, interesados en investi-
gar sobre las causas de la Esclerosis Multiple y desarrollar
nuevos métodos diagndsticos y tratamientos. Es una de
las RedesTeméticas de Investigacion Cooperativa Sanitaria
del Instituto de Salud Carlos Ill, del Ministerio de Ciencia
e Innovacion.

Registro Europeo de Esclerosis Multiple
(EUReMS project)

FELEM es socio colaborador del proyecto European
Register for Multiple Sclerosis.
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El colectivo cientifico, formado por expertos en esta enfermedad, colabora con las organizaciones nacionales, la Plataforma Europea (EMSP) y la Federacion

Internacional de Esclerosis Miultiple (MSIF).

Actualmente existe

un amplio reconoci-

miento de falta de

informacién sobre:

72 Datos epide-
mioldégicos
especificos de
edad y sexo en
los paises euro-
peos.

7 Elconocimiento
sobre los agen-
tes causantes
de la enferme-
dad.

7 La informacién
sobre el acceso
y la eficacia real
de los medicamentos modificadores de la enferme-
dad.

7 Coste social de la EM y recursos socioecondmicos.

European Register ra
Multiple Sclerosis
(EUReMS)

EUReMS es una herramienta para evaluar, comparar y mejo-
rar la situacion de las personas con EM en toda la UE.
Multiple  Sclerosis-Nurse ~ Empowering
EDucation (MS-NEED)

El 14 de octubre de 2010 en el Centro de Congresos de
Gotemburgo, Suecia, se celebrd un taller interactivo
sobre la atencion a las personas con EM desde el area de
enfermeria en el que participé un profesional de la rehabi-
litacion en representacion de FELEM. Se tratd de un foro
abierto centrado en el estudio recientemente publicado
sobre los resultados de la encuesta asociada al proyecto
MS-NEED.

Los principales objetivos del taller fueron los siguientes:

2 Involucrar y movilizar a los responsables locales para
apoyar las medidas de colaboracién para la normaliza-
cion y certificacién de las enfermeras especialistas
en EM a nivel local y europeo.

7 lIdentificar las adaptaciones/desarrollo de herramien-
tas educativas nacionales y programas para las enfer-
meras de EM, baséndose en las recomendaciones de
la encuesta, los resultados de las mesas redondas y
la practica nacional bien documentada en varios pai-
Ses europeos.

Con el MS-NEED se pretende identificar los instrumentos
de referencia y recursos y establecer acuerdos sobre las
medidas nacionales para que estas recomendaciones se
lleven a la practica en la mayor medida posible.

multiple sclerosis .
nurse empowering

education ms_n e e d
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‘Meeting on Multiple Sclerosis’, organizado por ARSEP y FELEM en Paris.

Colaboracion con entidades estatales

referentes en neurologia y EM

Una entidad que representa a un importante nimero de
personas con EM, como es la Federacién Espanola de
Esclerosis Multiple, ha de trabajar estrechamente con el
colectivo médico en algunas de sus acciones mas impor-
tantes, de la misma manera que uno de los objetivos del
colectivo médico-cientifico es poseer un amplio conoci-
miento de las necesidades de los pacientes para mejorar
la calidad de su atencién médica.

Por esta uniéon en la persecucion de objetivos comunes
para la lucha contra la Esclerosis Multiple en apoyo a las
personas con EM vy sus familiares, FELEM agradece la
colaboraciéon de la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN), la Red Espanola de Esclerosis Multiple (REEM) y la
Fundacion Espafola de Enfermedades Neurolégicas
(FEEN).

FELEM también quiere agradecer el apoyo y asesora-
miento de expertos en Esclerosis MUltiple de reconocido
prestigio a nivel nacional e internacional, con especial
mencién al Centro de Esclerosis Multiple de Cataluia,
CEM-Cat.

FELEM memoria 2010

3.5. Lucha internacional
contra la EM

La consolidacién de nuestro papel en la actividad interna-
cional de las personas con EM posibilita tanto la difusion
y representatividad de nuestras acciones como el apren-
dizaje de otras entidades de EM europeas e internaciona-
les, lo que resulta altamente beneficioso para el movi-
miento asociativo.

La coordinacién con ARSEP en la organizacién del
‘Meeting on MS’, el proyecto de intercambio de jovenes
con EM "MS-Speaking’, el trabajo con Esclerosis Multiple
Cuba dentro del programa de twinning de la Federacion
Internacional de EM, los proyectos europeos, etc., no son
sino muestras de que la unién de esfuerzos siempre da
buenos resultados.

En abril de 2010 y después de varios anos de colabora-
cion, la Federacion Internacional de EM nombré a FELEM
primera Organizacion de Apoyo, mientras que un mes
mas tarde, en mayo, la Plataforma Europea nombraba a la
Federacion nuevo Miembro Asociado.



Zoe Burr con miembros del equipo de FELEM.

La Federacion Internacional de EM nombra a
FELEM primera Organizacion de Apoyo

En abril de 2010, la MSIF concedi6 el estatus de
Organizacion de Apoyo ('supporting organisation’) a la
Federacion Espafnola para la lucha contra la Esclerosis
Multiple, FELEM. FELEM es la primera organizacion a
nivel mundial en recibir este reconocimiento.

Zoe Burr, responsable de Desarrollo Internacional de la
MSIF, afirmé: «Hemos tenido una muy fructifera relacién
con FELEM hasta ahora y esperamos que su nueva situa-
cion dé lugar a una mayor colaboracién y estrechar los
lazos, en beneficio de las personas afectadas por
Esclerosis Multiple en Espanan».

Desde el nombramiento en el afno 2007 de Pedro
Carrascal, director de FELEM, como miembro de la Junta
Directiva de la MSIF y Portavoz del Area de Desarrollo
Internacional de la MSIF, se ha intensificado la involucra-
cion de Espafa en decisiones relacionadas con el apoyo
a las PcEM a nivel global.

FELEM, nuevo Miembro Asociado de la
Plataforma Europea de Esclerosis Multiple

El 27 de mayo se celebré en Stuttgart (Alemania) la
Asamblea anual de la Plataforma Europea de Esclerosis
Multiple (EMSP) donde se aprobd el ingreso de FELEM
en la EMSP como Miembro Asociado, reconociendo de
esta forma el importante trabajo que FELEM ha hecho
por la Esclerosis Multiple a nivel europeo durante todos
estos anos.

También tuvieron lugar en Stuttgart los dias 27 y 28 de
mayo la Conferencia Anual sobre EM de la EMSP en la
que Pedro Carrascal participd como ponente, y la
'l Conferencia Europea de Joévenes con EM'.

Jovenes espafioles del programa de intercambio ‘MS-Speaking'.

Colaboraciéon con la Asociacion de EM

francesa ARSEP

El 3 de mayo de 2010 en el Palacio de Congresos de Paris
tuvo lugar un congreso internacional entre expertos en
Esclerosis Multiple co-organizado por ARSEP y FELEM, enti-
dades de EM francesa y espafiola respectivamente.

En Paris, un grupo formado por investigadores expertos en
EM de Espafa compartieron con expecialistas franceses
informacién sobre las investigaciones mas recientes e intere-
santes en EM. Esta colaboracién continuaré en el afo 2011 y
se ampliara a otras entidades de EM europeas.

La permanente actualizacion de nuestros profesionales de la
salud ofrece las mayores garantias en la calidad en la atencién
y el tratamiento de las personas con EM, asi como un enfo-
que adecuado de los proyectos de investigacion que lideran.

MS-Speaking - Proyecto de intercambio de
jovenes con EM

Entre los dias 14 y 26 de junio tuvo lugar un encuentro en
Rumania y Noruega entre jovenes con EM de edades com-
prendidas entre los 18 y los 30 afios procedentes de cuatro
paises europeos: Rumania, Espafa, Noruega y Polonia.

Los dos objetivos principales eran:

1. Identificar y superar los obstaculos que los jévenes con
EM se encuentran, asi como el aislamiento que pueden
generar las diferentes formas de exclusion social.

2. Estimular la busqueda de nuevas formas de educacion no
formal y comunicacién acerca de su enfermedad en un
entorno intercultural.

Durante la primera semana en Oradea (Rumania), cele-
braron una cena con platos tipicos y canciones de cada
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FELEM ha colaborado con EM Cuba dentro del programa de Cooperacion Internacional de la Federacién Internacional de Esclerosis Miiltiple.

pafs, conocieron la ciudad y pusieron en escena un espec-
taculo en una plaza publica.

La segunda semana, ya en Oslo (Noruega), continuaron
con las dindmicas de grupo vy el equipo de jévenes puso toda
su creatividad al servicio de esta iniciativa desarrollando
actividades de gran originalidad.

Video disponible en:
http://www.msyouth.ro/en/galerii/video/public_
spectacle_1/

“Twinning’ Espana-Cuba

Colaboracion FELEM - EM Cuba (2009-2010). Dentro del
Programa de Cooperacion Internacional de la MSIF
FELEM ha compartido sus mejores préacticas con EM
Cuba y ha cooperado en el acceso a informacion y equipa-
miento para favorecer una mejora significativa en el apoyo
a las personas con EM desde la entidad cubana.

El 1 de marzo de 2010, representantes de FELEM visita-
ron a la Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Cuba en su
sede en La Habana, como parte del Programa de colabo-
racidon-hermanamiento ‘twinning’ de la MSIFE. Alli hicieron
entrega de material informativo y un ordenador portétil,
gentileza de un seguidor del facebook de FELEM.

Meses después, entre los dias 11 y 17 de diciembre, la presi-
denta de la Asociaciéon de Esclerosis Multiple de Cuba, Dia.
Julia Margarita Ruiz Peraza; y DAa. Maria Elena Moscoso
Hernandez, visitaron Barcelona invitadas por FELEM vy la
Fundacion Esclerosis Multiple de Catalunya (FEM).

Las representantes cubanas tuvieron oportunidad de conocer
las instalaciones y el funcionamiento de: el Hospital de Dia de
la FEM en Barcelona, el Hospital de Dia Méas Sabater en Reus,
la Unidad de Neuroinmunologia Clinica del Hospital
Universitario de la Vall d'Hebron de Barcelona, el Centro
Especial de Empleo FEM-CET, el departamento de comunica-
cion y captacion de fondos de la FEM. También se entrevista-
ron con el Patronato y directivos de la FEM y FELEM.

Traducciéon de documentacion al espanol

Durante el afio 2010, FELEM ha traducido al espafiol material
informativo relacionado con la EM elaborado por la Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple, gran parte de él difundi-
do a través del boletin electrénico de la MSIF ‘Making
Connections, y otras entidades de EM.

La colaboracién en este sentido contribuye a unir fuerzas,
facilitando el avance internacional en la lucha contra la EM y
fomentando lazos que estrechan las relaciones internaciona-
les entre entidades y personas con EM.

FELEM quiere expresar su agradecimiento a las instituciones publicas y agentes sociales que consideran en sus
acciones a las personas con Esclerosis Multiple, a las organizaciones cientificas y expertos en EM que apoyan a la
Federacion en las iniciativas que desarrolla, a la industria farmacéutica y todas aquellas empresas y particulares que
se unen a la lucha contra la Esclerosis Multiple, a las personas voluntarias que participan en las campanas de sensi-
bilizacion o que colaboran de otros modos muy diversos y, por supuesto, a los medios de comunicaciéon que han
contribuido en la difusion de informacién sobre la EM en el aiio 2010.

Gracias a las entidades miembros y a los profesionales que trabajan en ellas, por su compromiso, dedicacion y
esfuerzo. Gracias porque su experiencia es garantia de calidad y su actitud de colaboracion nos sirve de estimulo.

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

mejorar y crecer.

Ellos son el centro y movil de nuestro trabajo.

FELEM memoria 2010



FEDERACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (FELEM)
Santa Hortensia, 15 Oficina B-2. 28002 Madrid Tel.: 91 441 0159/9139924 92 Fax: 91 399 24 92
info@esclerosismultiple.com www.esclerosismultiple.com

Si usted o alguien de su entorno tiene Esclerosis Multiple, puede asesorarse en FELEM y sus entidades miembros

ARAGON

FUNDACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(FADEMA)

(/ Pablo Ruiz Picasso, 64. 50018 ZARAGOZA

Tel. y fax: 976 742 767

fadema@fadema.org www.fadema.org

ISLAS BALEARES

ASOCIACION BALEAR DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(ABDEM)

Passeig de Marratxi, 15 (Son Gibert).

07008 PALMA DE MALLORCA

Tel. 971229 388 Fax: 971479744
abdem@abdem.es www.abdem.es

ASQC. DE EM 'ISLA DE MENORCA' (AEMIM)

Plaga Biosfera, 3. 07703. MAQ (MENORCA)

Tel.: 971 357 750 Fax: 971 350 070
emmenorca@hotmail.com  www.esclerosimultiple.com

ASOC. DE EM DE IBIZA Y FORMENTERA (AEMIF)
C/ Aubarca, 22 bajos, local 3. 07800 IBIZA

Tel.: 971932 146 Fax: 971932 147
crnaemif@hotmail.com  www.aemif.com

FUNDACION EMBAT DE ESCLEROSIS MULTIPLE

¢/ Melicotoner, n° 4. 07008 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971229 388 Fax: 971479 744
embat@fundacioembat.org www.fundacioembat.org

CANTABRIA

ASOC. CANTABRA DE EM (ACDEM)

C/ General Davila, 127 bajo. 39007 SANTANDER
Tel. y fax: 942 338 622

info@acdem.org www.acdem.org

CASTILLA LA MANCHA

ASOCIACION DE EM DE CUENCA (ADEMCU)

C/ Hermanos Becerrill, 3. 16004 CUENCA

Tel. y fax: 969 235 623

esclerosiscu@terra.es
www.esclerosismultiplecuenca.castillalamancha.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 fax: 947 207 946

afaemburgos@gmail.com
www.esclerosismultipleburgos.org

ASOCIACION PALENTINA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(APEM)

C/ Francisco Vighi, 23. 34003 PALENCIA

Tel. 979100 150 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 26 04 58

emvalladolid@telefonica.net
www.esclerosismultiple.com/valladolid

ASOCIACION LEONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(ALDEM)

C/ Obispo Cuadrillero, 13. 24007 LEON

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

ASOCIACION 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

info@cet.fem.es

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE

Tamarit 104 — entresuelo. 08015 BARCELONA
Tel 932289699 Fax: 934242777
info@fem.es  www.fem.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE GIRONA
IAS Centro Socio-sanitario. Despacho 5

C/ Dr. Castany, s/n

17190 SALT (GIRONA)

Tel. 972186 915

ESCLEROSIS MULTIPLE - ASOCIACION DE LLEIDA
Hospital de Dia d'Esclerosi Mltiple Miquel Marti i Pol
Avda. Alcalde Rovira Roure, 80. 25198 LLEIDA

Tel.: 973705 364

fem@arnau.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

hdiareus@fem.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DEL BAIX
LLOBREGAT (AEMBA)

C/ Mestre Falla, 11 bajos B.

08850 GAVA (BARCELONA)

Tel.: 9366286 10 /659 549 000
aemgava@telefonica.net

www.aemba.org

COMUNIDAD VALENCIANA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE ALICANTE
(ADEMA)

Poeta Blas de Lomas, 8 bajo. 03005 ALICANTE

Tels.: 965131512/96 513 1416

Fax: 965 13 43 54

info@ademalicante.org ademalicante@hotmail.com
www.ademalicante.org

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD VALENCIANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ACVEM)

Serrerfa, 61 bajos. 46022 VALENCIA

Tel.: 9635628 20 Fax: 96 372 08 88
acvem@hotmail.com www.acvem.org

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

€/ Médico Salvador Ubeda, 5 bajo

46800 XATIVA

Tel. y fax: 96 204 75 56

AXEM13@hotmail.com

LARIOJA

ASOCIACION RIOJANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(ARDEM)

Rey Pastor, 49-51, Bajo. 26005 LOGRONO

Tel.y fax: 941 214 658

ardem@ardem.es www.ardem.es

MADRID

FUNDACION PRIVADA MADRID CONTRA LA ESCLERO-
SIS MULTIPLE (FEMM)

(C/ Ponzano, 53 bajo. 28003 MADRID

Tel: 913993245 Fax: 914514079
info@femmadrid.org www.femmadrid.org

MURCIA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE CARTAGE-
NA'YY SU COMARCA

Area Joven de Asaciaciones

Avda de Nueva Cartagena, 64 Bajo n°2

Urbanizacién Mediterraneo.

30310 CARTAGENA (MURCIA)

Tel.: 868 0952 53 / 64828 08 28
esclerosis__cartagena@hotmail.com
www.esclerosis-cartagena.es

PAIS VASCO

FUNDACION VASCA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
EUGENIA EPALZA

C/ Ibarrekolanda, 17 trasera. 48015 BILBAQO
Tel.: 944765138 Fax: 94 476 60 96
info@emfundazioa.org www.emfundazioa.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE BIZKAIA
(ADEMBI)

C/ Ibarrekolanda, 17 trasera. 48015 BILBAQ

Tel 944765138 Fax: 94 476 60 96
info@emfundazioa.org www.emfundazioa.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE ARABA
(AEMAR)

(/ Etxezarra, n° 2. 01007 VITORIA

Tel. y fax: 945 157 561

aemarvitoria@hotmail.com www.asociacionaemar.com

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE GIPUZKOA
(ADEMGI)

Paseo de Zarategi, 68 trasera. 20015 SAN SEBASTIAN
Tel: 943245600 Fax: 943323259

info@ademgi.org  www.ademgi.org
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Federacion Espaiiola para la Lucha
contra la Esclerosis Multiple (FELEM)

Santa Hortensia, 15 Oficina B-2.

28002 Madrid

Tel.: 91 441 01 569 = 91 399 24 92
Fax: 91 399 24 92
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