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Claves para recuperar la confianza S.M. la Reina Letizia recibe Primera reunién de expertos en
cuando se vive con Esclerosis Multiple.  a Esclerosis Multiple Espaia. rehabilitacion de personas con EM.



Esclerosis Multiple

Nuestro reto: detener la progresién y mejorar la calidad de vida

La enfermedad de las mil caras

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad

neurodegenerativa y crénica. Se diagnostica generalmente
entre los 20 y 40 afios y no se conoce ni su causa ni su cura. €s muy
heterogénea, por eso se suele llamar la enfermedad de las mil caras

Primaria Progresiva 12 N ’h‘ De ellos, €l curso &
. el 25% dela EM [} espafia 46.000
Progresiva Recurrente 3% l’k evoluciona puede
hacia una EM -
Remitente Recurrente  85% RN TSt  variar {@ Europa 600.000

pre

[y Mundo 2.500.000

Progresiva

~Tratamientos modificadores de la enfermedad

Los tratamientos modificadores de fa €M tienen carécter preventivo
Principio Activo Nombre Laboratorio titular e a0 et gn  Frecuencia de administracion
- Reducen la frecuencia e intensidad
ici Acetato de glatirdmero Copaxone ® Teva Pharmaceuticals Ltd. 2002 Subcutaneo Cadadia
y servicios para
las personas con EM de los brotes
estin mejorando, pero Interferon beta-1a Avonex ® Biogen IDEC Limited 1997 Intramuscular Unavez/semana
no para todos ni . o "
eitodoslos Previenen la aparicién de nuevas lesiones Interferén beta- 1a Rebif ® Merck Serono Europe Ltd 1998 Subcutineo 3veces/semana
lugates en la Resonancia Magnética cerebral - - -
Interferon beta-1b Betaferon ® Bayer Pharma Ag 1995 Subcutaneo Cada dos dias
Pueden retrasar y reducir |as Interferon beta 1b Extavia® Novartis Europharm Ltd. 2008 Subcuténeo Cada dos dias
discapacidades adquiridas Fingolimod Gilenya® Novartis Europharm Ltd 2011 oral Cadadia
Mitoxantrona (en 1998 Frecuencia variable. Dosis
Existen efectos secundarios y no se puede gendricodesde 2006 NOVantrone® - Meda Pharma, SAU. (proc. nacional) ntravenoso i e 140 mgng
Saber con precisién cua’l vaaser |a reacciél’l Natalizumab Tysabri ® Biogen Idec Limited 2006 Intravenoso Cada 4 semanas
al tratamiento en cada persona Alemtuzumab® Lemtrada® Genzyme Therapeutics Ltd 2013 Intravenoso Ciclos de 5 6 3dias anuales
- - - - S‘Gm';j&"f"a"raw, Techidera ® Biogen Idec Limited 2014 Oral Dos veces/dia
€l tratamiento no le hara sentirse mejor,
ni reduciré |OS Sl’ntomas ni |a discapacidad Teriflunomida®™ Aubagio ® Sanofi-Aventis Groupe 2013 Oral Una vez/dia
2
generada por recaidas anteriores * Autorizado por la EMA, atin no comercializado (mayo 2014)
farmacos que se usan prina, Ciclofosfamida, Metotrexato...)
Aun no existe ningun tratamiento eficaz para la Esclerosis Multiple Primaria Progresiva (mas informacion en emel.es), pero jla investigacion continda!

A la hora de consensuar con su neurélogo el tratamiento modificador de la enfermedad, es importante tener en cuenta:

Efectos secundarios
que pueden aparecer

Beneficios / riesgos para
cada persona con EM

Modo v frecuencia
de la administracion

Valorar su impacto en la vida cotidiana: impacto emocional,
impacto en el estilo de vida, preferencias personales...

ATENCION Esclerosis Mltiple Espafia no puede hacer ninguna recomendacién ni juicio sobre la idoneidad
del tratamiento; las terapias siempre deben ser propuestas y supervisadas por un especialista cualificado

= I Ve
_Abordaje de los sintomas
Fatiga Problemas Problemas Afectacion del Alteraciones Disfunciones de vejiga,
8 de vision sensitivos hablay la degluc emocionales y cognitivas intestino y sexuales

En la Esclerosis Miltiple Recomendaciones generales
puede aparecer un gran

€l manejo del sintoma sera mas eficaz cuando...

La persona con EM informe a los profesionales sanitarios

abanico de sintomas, pero
no todas las personas con
EM experimentan todos
los sintomas ni con la
misma intensidad

" (neurélogo, enfermera, profesionales de la rehabilitacion...)
tan pronto como se note un nuevo sintoma

Se actue con un enfoque integral, centrado en la persona

Las estrategias de rehabilitacion y los tratamientos
farmacolégicos ayudan a manejar los sintomas

H ‘ Realice revisiones periédicas de salud

&y Mantenga siempre informado a su profesional de la salud sobre los
U cambios que note (nuevos sintomas, efectos secundarios, etc.)

Siga habitos de vida saludables: beneficiara significativamente
su calidad de vida. Sea responsable con su salud




PEDRO CARRASCAL
Director de Esclerosis Mdltiple Espafia / www.esclerosismultiple.com

EXPECTATIVAS Y DECISIONES RELACIONADAS
CON LOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

No nos cansamos de repetirlo cuando hablamos con los medios
de comunicacién, nuestros politicos, etc.. El momento de la
Esclerosis MUltiple (EM) ha llegado, le toca. Hay que invertir en ella
como sociedad, por fin la ciencia avanza a paso firme y nuestra
calidad de vida esta en juego.

Sibien es cierto que una cura total no es previsible a corto plazo,
el escenario de una vida mucho mas libre de los efectos de la

EM para los nuevos diagnosticados cobra cada vez mas fuerza.
Lamentablemente, con la EM progresiva nos encontramos unos
cuantos pasos por detras.

Nuestras expectativas y ansiedad crecen al ritmo que lo
hacen los avances en los tratamientos y de nuevo esa terrible
incertidumbre, ese panico a qué sera de nosotros al cabo de unos
afos. Es dificil aceptar el éxito en los avances en tratamientos
cuando levantarse al dia siguiente con EM supone seguir sintiendo
esa espada de Damocles encima, cuando la fatiga y nuestro Ultimo
brote siguen ahi.

Estas expectativas y ansiedad no deben condicionar aspectos
basicos como puede ser la relacion de confianza con nuestro
neurologo. La falta de certeza en |a eficacia del tratamiento que
tomamos (a pesar de que cada vez son mas eficaces de forma
general), la gestion de los riesgos asociados, la toma de decisiones
y la frustracion que produce una respuesta no deseada al
tratamiento.. Nos pueden generar cada vez mas rabia o impotencia.
Mucho més que cuando apenas habia opciones.

Necesitamos que este “nerviosismo” no lleve la batuta en
nuestras decisiones y no Nos condicione ni @ Nosotros ni a nuestros
neurdlogos.

Una vez mas, la informacion v la confianza en los profesionales
sanitarios que nos atienden es fundamental para gestionar
adecuadamente la EM.

OPINION { 3

EM 2.0 Nosotros vy las Redes Sociales
SIENTETE BIEN Conquistando el miedo en EM

A FONDO Dia Mundial de la Esclerosis
Mdltiple 2014

PRIMER PLANO La doctora Mar Mendibe aborda la
relacién vitamina D / sodio v la Esclerosis MUltiple

EN PRIMERA PERSONA Jesus Barony, ilustrador

A SOLAS Conversacion entre la enfermera Rosalia
Horno v Susanna Garcia, paciente de EM Progresiva

INVESTIGACION El marcador del proyecto M1
de recaudacion de fondos para la investigacion se
pone a cero

NUESTRO MUNDO. Actualidad.
Noticias de las organizaciones de personas con EM

REHABILITACION | Foro Sociosanitario sobre
Esclerosis Mdltiple,

ACCION LEGAL Tus derechos al viajar dentro de la
Unién Europea

€M HOY Informacién sobre tratamientos de EM:;
cuidado con lo que leemos. Diario de sintomas
y carpeta personal de salud ‘online’
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CRECEMOS CONTIGO

Siguenos en Facebook, Twitter, Youtube, Flickr... Podras obtener informacién inmediata y de primera mano, intercambiar
informacién sobre la EM, conocer personas afectadas y aprender mucho sobre la enfermedad.

@felem jMds de

8.000 seguidores en @twitter! #em jGracias!

estudios de investiga-
cion para luchar contra la #EsclerosisMultiple pro-

gresiva

considera que las
personas con #EsclerosisMdltiple cuidan bien de

si mismas

y esto incluye a la #EsclerosisMdltiple.

#+ NOSOTROS Y LAS REDES SOCIALES

TWITTER.COM/FELEM

ESTOS MESES
HEMOS HABLADO
DE...

Via @msocietyuk

FACEBOOK.COM/ESCLEROSISMULTIPLEESPANA

destinados a la Alianza de
Esclerosis Mltiple Progresiva ya se estan
empleando en nuevas investigaciones!

i€l concursante Jero

de nuevo con la ca-

miseta de la campa-

fia “Mdjate por la Es-
clerosis Mdltiple"!jjjGracias Jero!l!

al Centro para la

Salud Cerebral Lou
Ruvo de Cleveland Clinic? Su aportacién
ird destinada a la puesta en marcha de un
programa de apoyo a las personas con Es-
clerosis Mdltiple en honor al fallecido pa-
dre de Gloria Estefan, que tuvo la enfer-
medad. “Durante la enfermedad de mi pa-
dre me hice la fuerte, pero fue muy,
muy duro para mi y mi familia”, explica
Gloria Estefan.

Yo ya he tenido mi ‘Experience
Cube’. Ha sido duro sentir una enfermedad
a la que llaman “Las mil caras” y me siento
emocionada por haber sentido los efectos
que siente mi madre . La verdad es que so-
lo puedo decir... jEres una campeonal

Te prometo tener mds paciencia cuando
tus brazos pesen tanto que coger un va-
So te cueste como coger una roca: yo te
ayudaré a levantarlo; cuando por la pérdi-
da de sensibilidad te cueste sentir un be-
so, te daré mil besos mas; cuando tu vista
se nuble y te cueste leer aquellos libros
que te hacen volar a sitios que estan en
tu imaginacion, yo te los leeré; cuando la
fatiga se presente, nos sentaremos jun-
tas en el sofa con unas palomitas y una
gran pelicula y asi descansaremos, cuan-
do la dificultad de coordinacion te haga
tener un traspiés, siempre estard tu nieto
de 5 afitos para decirte: 'iNo pasa nada,
abuela, yo también me caigo y me tropie-
2o todo los dias!" Gracias a los coordina-
dores vy colaboradores que han hecho
sentirnos mas cerca de la EM.”

www.esclerosismultiple.com

una mujer afec-
tada por Esclerosis Mdltiple progresi-
va, que apoya la investigacion de la
Esclerosis Mdltiple a través de la cam-
pafia M1.

alas
personas con
EMen el Dia
Mundial de la
Esclerosis Mul-
tiple



Con mas de 50 millones de usuarios

registrados en todo el mundo, la

plataforma ha superado ya las 7.000
millones de fotos online. Por eso, desde EME también
queriamos nuestro canal. Abierto desde hace afios, en él
podras encontrar las mejores imagenes de todas las
actividades que organiza o en las que participa la Federacion.
La campafia Mdjate por la Esclerosis Mdltiple y el Dia Mundial

EN EL BLOG

QUE SABEN DIEZ
0S

A,
ANOS DE EM?

A salado. A amargo. A la tris-

POR

teza de seguir arrastrandola.
A la alegria de seguir comba-
tiéndola. A las caras que vi
celebrando el decenio. A las
risas recordando algunos
momentos (...)

Saben a valor, a
fuerza desmedida, a adapta-
cion, a lucha.

Saben a familia, a amigos.
Saben a sonreiry a llanto.
Saben a temor, a humildad...
4 afios.

de EM siempre tienen un apartado mas destacado, pero

también podras encontrar imagenes de nuestras asambleas o,
por ejemplo, del 'l Foro Sociosanitario’ sobre EM que se celebré

en abril de este afio.

FLICKR ES UN MUNDO DE IMAGENES..

LOS BUSCADORES

Que
se ven por las calles, en los
autobuses de linea, en las ofi-
cinas, en los puestos de ver-
dura. Que salen de dia y de
noche, haga frio o calor. Y que
siempre estan buscando, en-
tre los rincones, cualquier api-
ce de esperanza entre tanta
incertidumbre (...

www.esclerosismultiple.com

TEINTERESA

y.en
muchas ocasiones,
provoca una gran
incertidumbre.
Una buena planifi-
cacion proporcio-
nara muchas cosas
buenas
para el futuro.
iInteresantisimo!



#z» CONQUISTANDO EL MIEDO

EN ESCLEROSIS MULTIPLE

"Aprendi que el coraje no es la ausencia de miedo, sino el triunfo sobre él. Elhombre valiente no
es aquel que no siente miedo, sino el que conquista ese miedo”. Nelson Mandela.

Por Sandra Sénchez Vergés, ¢QUE ES EL MIEDO?

Psicologa Asociacion EM
Baix Llobregat

La definicién de miedo segun la
Real Academia Espafiola de la
Lengua reza lo siguiente: “(Del
lat. metus). 1. m. Perturbacién
angustiosa del animo por unries-
go o dafio real o imaginario. 2. m.
Recelo o aprension que alguien
tiene de que le suceda algo con-
trario a lo que desea.”

Tanto la primera resefia como la
segunda pueden explicar perfec-
tamente qué puede llegar a sen-

www.esclerosismultiple.com

tir una persona afectada por Es-
clerosis Mdltiple (en adelante
EM). Pero apostariamos algo a
que es la segunda la que mas de-
finiria lo que puede llegar a sen-
tir una persona afectada, su pro-
pio entorno, e incluso los profe-
sionales que estamos a su lado,
porque no solo tiene miedo la
propia persona afectada, sino
también quienes estamos a su
alrededor. Si bien la enfermedad
es real, y tiene su “dafio real” que
afecta y mucho en las activida-

des de vida diaria de |la persona
(fisica y emocionalmente), es
aquello que imaginamos lo que
quiza nos haga sentir mas miedo.

MIEDO Y EM

Con el diagnéstico de EM, el mie-
do puede aparecer: ante los pri-
meros sintomas (desconociendo
aun la enfermedad), antes del
diagndstico, después del diagnds-
tico, miedo ante la reaccién de
amigos y familiares (¢Y ahora qué
haré? ;Qué dirdn de mi?) y tam-



"Parece
que la
toco,
pero no..."

Fotografias vy textos de Alicia Merino para la Exposiciéon “Desde mi EM", presentada en la Asociacion Vallisoletana de Esclerosis Miiltiple.

bién, cémo no, ante su no reaccién
(¢Es qué no ve que no puedo? ;Por
qué no reacciona? ;Por qué reac-
ciona de esta forma?), antes de los
posibles brotes, durante los bro-
tes, después de los brotes, ante la
medicacion (nueva), al cambio de
medicacién, cuando la enferme-
dad evoluciona, ante el trabajo
(¢Podré hacerlo?), ante la vida so-
cial, ante la vida personal y relacio-
nal, ante la vida familiar, ante Ia
posible evolucién, ante el futuro, a
repetir patrones de comporta-

"Tu enemigo

no es una silla
y sus ruedas.
Tu enemigo

es el miedo.

El miedo esta
en ti de forma
que, sin saberlo,
ta puedes ser tu
peor enemigo al

creer, O mejor

dicho al no
creer en ti"

miento perjudiciales, a la materni-
dad, a la paternidad... Y asi podria-
mos estar relatando todo un lista-
do de miedos que puede llegar a
afrontar una persona con EM. Otra
cuestién que nos produce un ver-
dadero pavor y aversion cuando
hablamos de Esclerosis Mdltiple es
el hecho de no poder controlar lo
desconocido.Vivimos en una so-
ciedad que no ensefa a estar en-
fermo, una sociedad en que la en-
fermedad es aquella que te ancla
aunacama. De ahinuestraluchay

"Me ha

tocado a mi.

,I'e ha

tocado a ti?"

compromiso con la EM. Si se ve, si
existe, es real, y causa tanto mie-
do como cualquier otra enferme-
dad. El presente y el futuro se
vuelven inciertos para la persona
y para su entorno (social, personal
y familiar).

MIEDO POSITIVO

Cierta dosis de miedo es positivo:
nos hace sentir el instinto de con-
servacion propio del ser humano y
tener un mayor compromiso con
aquello que nos afecta y nos rodea.

www.esclerosismultiple.com



D SIENTETE BIEN s

RECUERDA...

El exceso de miedo nos paraliza o nos
puede llevar a cometer errores, mientras que
la falta total de miedo hace que nos creamos
invulnerables, descuidando aspectos de la vi-
da que nos pueden ayudar a continuar de ma-
nera mas adecuada y prudente. La vida es in-
segura por naturaleza y hay que aprender a
vivir con miedo.

A mis pacientes a veces les comento: debe
acompafarte en el viaje, porque es inevitable,
estd ahi. Pero tu compafiera de viaje no debe
llevar el volante del coche ni decidir hacia don-
de vas. Debe ir sentada en el asiento trasero
del coche.

LA CONFIANZA ES CLAVE
Confiemos en nosotros mismos, en nuestras
capacidades, como personas, como un todo.

CONQUISTANDO EL MIEDO

Confiemos en los profesionales que nos tratan
(siempre estamos a vuestro lado), escuche-
MOS SUS CONSejos, sus orientaciones, sus reco-
mendaciones. Y conozcamos la naturaleza
humana, capaz de realizar grandes hazafias,
capaz de cualquier tropiezo, pero también de
crear lo mas hermoso. No esperemos mas de
las personas de lo que podriamos esperar de
nosotros mismos. Si seguimos confiando en
nosotros, en nuestros profesionales y en la
propia naturaleza humana, seremos capaces
de sobrellevar nuestros miedos, de superarlos.

La EM tiene mil caras, aprendamos a identificar
cada una de ellas y aprenderemos a mantener
nuestros miedos atados vy a desarrollarlos de tal
manera que no se conviertan en abanderados
de nuestra vida, sino en un elemento mas que
nos ayuda a superar el dia a dia.

COMO PERDER EL MIEDO AL MIEDO

Con informacién adecuada
y veraz.

Trabajando con los profesionales
sanitarios que conocen la enfermedad.

Siendo responsables y
comprometiéndonos con nuestra
salud y tratamientos.

www.esclerosismultiple.com

Viviendo la vida intentando
disfrutarla tanto como nos sea posible.

La confianza es clave: confia en ti, en
los profesionales que te atienden, vy
también en la naturaleza humana.

La EM esta ahi'y es real, pero jno le
cedas las riendas de tu vida!
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ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA Y AEDEM-COCEMFE, JUNTOS CON UN DESEO

| movimiento asociativo de perso-

nas con EM en Espafia, representa-
do por sus principales plataformas Es-
clerosis Mdltiple Espafia y Aedem-Co-
cemfe, expreso su deseo de mejorar la
calidad de vida de las personas con
Esclerosis Mdltiple en Espafia v, para
ello, consideraron imprescindible;

Garantizar el acceso a
tratamientos con el fin de detener la
progresion de la enfermedad.

Defender los derechos de
personas con EM, insistiendo en el
reconocimiento del 33% en el baremo
de discapacidad con el diagnéstico.

Apoyar la investigacion de la EM.

Ofrecer servicios de informacién,
asesoramiento y rehabilitacion a las
personas afectadas.

Conseguir la igualdad real en el
"acceso” a las mismas herramientas,
servicios e instalaciones que
disfrutan las personas que no tienen
Esclerosis Mdltiple.

ACCESO A
TRATAMIENTOS

Desde el movimiento asociativo en
Espafia se focalizé el mensaje en el
“acceso a tratamientos”. Asi, Esclerosis
Mdltiple Espafia elabord carteles y
folletos que ofrecian informacion
general sobre la Esclerosis Mdltiple,
aportando pautas sobre la autogestion
de la enfermedad asociada a los
tratamientos modificadores y
sintomaticos de la EM, ademas de un
grafico que incluia los tratamientos
modificadores de la EM aprobados por
la Agencia Europea del Medicamento.

La Esclerosis Mdltiple se suele
llamar “la enfermedad de las 1.000
caras”, porque se manifiesta de
manera diferente en cada persona,
con diferentes sintomas y
evolucién. Con motivo del Dia
Mundial de la EM, la Fundacién
Vasca de EM presenté en el Museo
de Bellas Artes de Bilbao la
exposicién fotografica “Las 1.000
caras de la EM", que ha recorrido las
instalaciones de Metro Bilbao, el
aeropuerto de Loiu, el edificio de la
Plaza del Ensanche...y
préximamente visitara la Facultad
de Medicina de la UPV, el
Parlamento Vasco vy la Universidad
de Deusto. La muestra esta

formada por 18 fotografias con 20
personas con EM, en sus entornos
de trabajo, familiar, ocio, centros
sanitarios... y en algunos casos
acompafiados de sus familias o
neurélogos, reflejando la realidad
de esta enfermedad, rompiendo
estereotipos. ‘Las 1.000 caras de la
Esclerosis Mlltiple’ es una manera
diferente de comunicar qué es la
Esclerosis Mdltiple, sensibilizar y
emocionar, a través de los rostros
de sus protagonistas, las personas
que viven con esta enfermedad.

Fotografias realizadas por Enrique
Moreno Esquibel @morenoesquibel

www.esclerosismultiple.com
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Enel
siguiente link
podéis ver el
video de la
campania del
Dia Mundial
2014:

DiA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2014

ESCLEROSIS MULTIPLE 20147

El Gltimo miércoles de mayo de cada afio, organizaciones de personas con
Esclerosis Mdltiple de todo el mundo se unen para conmemorar el Dia Mundial
delaEMcon el objetivo de aumentar la visibilidad de la enfermedady la

concienciacion social,

entro de este marco global, el Dia Mun-

dial de la Esclerosis Mdltiple es promovi-

do cada afio por la Federaciéon Interna-

cional de Esclerosis Mdltiple (MSIF). El
tema central de este afio era el “Acceso”; abarcan-
do tanto el acceso a los tratamientos, al empleo, o
en definitiva a cualquier espacio, prestacién o ser-
vicio que pueda presentar barreras o trabas que
dificulten el acceso a las personas con Esclerosis
Mdltiple.

www.esclerosismultiple.com

En nuestro pais, Esclerosis Multiple Espafia y sus
entidades miembros también apoyaron esta inicia-
tiva a través de numerosos eventos y acciones or-
ganizadas a lo largo de todo el territorio nacional.

ORGANIZACIONES DE EM EN ESPANA

Con el animo de sensibilizar a la sociedad acerca de
la enfermedad, volvieron a ser numerosas las entida-
des que organizaron mesas informativas, como la
Asociacion de Cartagena y Comarca (EMACC), la Rio-



jana (ARDEM), o la de Lleida. Ademas,
muchas organizaciones quisieron tam-
bién acercar a la poblacion el trabajo que
se realiza desde las entidades, y planifi-
caron jornadas de puertas abiertas. Este
fue el caso de la Asociacién Leonesa de
Esclerosis Multiple (ALDEM) o la Asocia-
cion de EM de Ibizay Formentera (AEMIF),
entre otras. En Palma de Mallorca se cele-
bré un acto conmemorativo en el que se
fusionaron deporte y humor, y se presen-
t6 un manifiesto de los jévenes con EM.

Las actividades deportivas volvieron a
ser grandes protagonistas, destacando
por cuarto afo consecutivo la carrera po-
pular “Corre por la Esclerosis Mdltiple”,
de la Fundacién de Esclerosis Mdltiple de
Madrid (FEMM), el “Mdjate y Corre por la
Esclerosis Mdultiple” de la Fundacion de
EM de Catalufia (FEM), la "VIII Marcha
Solidaria” de la ADEMCU (Cuenca), la Ca-
rrera Popular Cerco de Zamora de
AZDEM, el popular “24 horas pedaleando

por la Esclerosis Mdltiple”, de la Asocia-
cién Cantabra (ACDEM).

Numerosas fueron también las jorna-
das, conferencias y talleres. Entre las
jornadas informativas sobre la enferme-
dad que se celebraron, cabe destacar
las V Jornadas Técnicas sobre EM de la
Asociaciéon AEMA I, la Jornada Informa-
tiva organizada de forma conjunta por
FEM Catalufa y el CEMCAT, las XVII Jor-
nadas de Informacién sobre la EM de
ARDEM (La Rioja), las IX Jornadas sobre
Esclerosis Mdltiple de AZDEM (Zamora)
o0 el acto conmemorativo celebrado por
la Asociacién Balear de Esclerosis Mul-
tiple (ABDEM), con el testimonio de de-
portistas olimpicos y la actuacién del
humorista Xavi Canyelles. Por otra par-
te, también se celebraron jornadas cien-
tificas, como la organizada por la Fun-
dacién Vasca, o jornadas sobre el futuro
de la EM, como la titulada “Cémo se va a
tratar la EM en 2015", de FEMM.
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También se celebraron conferencias so-
bre distintos aspectos de la EM, como
“Actualizacién terapéutica en los trata-
mientos de la EM", “Estaciones de mi vi-
da” y "Valoracién neuropsicolégica en
EM” en Navarra (ADEMNA), talleres como
el que trataba sobre el “Manejo del son-
daje vesical intermitente” en Zamora
(AZDEM) o los relacionados con rehabili-
tacién fisica y taichi, organizados por
AFAEM (Burgos); o charlas como la ofre-
cida por especialistas de la Asociacion
de X&tiva (AXEM-Area 13) sobre diver-
sos aspectos de la psicologia en EM.

Asimismo se organizaron galas, comi-
das y cenas benéficas, como las ofre-
cidas por EMACC, AVEM (Valladolid) o
AXEM-Area 13; programas de radio
como el ya clasico “Méjate por la Disca-
pacidad” de ALDEM; y experiencias in-
novadoras como el simulador de sinto-
mas “Experience Cube” de EME y FEM
Madrid.

www.esclerosismultiple.com
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MAS QUE
1.000
PALABRAS

En esta edicién, dos
exposiciones fotograficas, “Las
1.000 caras de la Esclerosis
Multiple”, de la Fundacién Vasca de

NUEVA AVENTURA
"€EM FIGHTER 2"

La neurona ‘Neuri’
continda su aventura
“Run and jump” en la que
sortea los obstaculos que
presenta la enfermedad.
El juego esta disponible
en Android y Apple y tras
el éxito de su primera
version, en el mes de
mayo se estrend también
en inglés.

En el marco del Dia
Mundial, el reto consistié
en superar los 5 millones
de puntos y se superé
con creces.

iSIGUE JUGANDO ;-) !

EM; v la Exposicidn de Fotografia
Conceptual de AVEM, “Desde mi
E.M., se presentaron en el Dia
Mundial con toda la fuerza

de unas imagenes que hablan
desde el silencio...

“EXPERIENCE CUBE” EN MADRID, EN EL DIA
MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

urante el Dia Mundial de la Esclerosis Mul-

tiple, los ciudadanos pudieron experimen-
tar sensaciones asociadas a algunos de los
sintomas que se presentan en las personas con
EM, en una instalacién con forma de cubo situa-
da en la Avda. Felipe Il (Madrid).

La iniciativa fue desarrollada por Esclerosis
Mdltiple Espafia vy la Fundacién Esclerosis Mal-
tiple de Madrid, con la colaboracién de Novartis.
Su lema: “Siente, conoce, comparte”, tres verbos
que nos acercan a la experiencia de personas
con Esclerosis Mdltiple.

www.esclerosismultiple.com

Muchos fueron los curiosos que se acercaron al
“cubo” para sentir sensaciones asociadas a sin-
tomas muy comunes que se presentan entre las
personas con EM, tales como la fatiga, los pro-
blemas de visién, la falta de sensibilidad, tem-
blores, falta de coordinacién y dificultad de
concentracion.

Algunos de ellos conocian que se iba a realizar
esta actividad a través del boletin de noticias,
la web o las redes de EME, y fueron acompafia-
dos de familiares y amigos para que también
formaran parte de la experiencia.



REPERCUSION MEDIATICA

NOS HICIMOS
ESCUCHAR

ada afio el Dia Mundial de la EM se convier-

te en un foco mediatico, debido a la multi-
tud de localidades que celebran actos en todo
el territorio.

En esta ocasion, reflejo de ello fue su aparicién
en los telediarios de las generalistas TVEL y
Cuatro, asi como en RTVCYL, la autondémica de
Castillay Ledn. Por otra parte, se hicieron eco
las cadenas radiofénicas Cadena Ser y Onda
Cero, que decidieron dedicar un importante
espacio al Dia Mundial; especialmente esta
ultima en su popular programa “Herrera en la
Onda”.

La prensa digital volvio a ser el medio que mas
espacios dedicé a esta campafa: El Mundo,
ABC, El Correo, El Digital, La Informacién, La
Voz de Galicia, El Diario de Navarra, el Norte de
Castilla, Diario de Burgos, Malaga Hoy o Madrid
Actual son algunos de los multiples medios
que informaron acerca del Dia Mundial.

PERSONAS POPULARES QUE NOS APOYARON | ¥

Descubre todos los tweets de apoyo de los famosos en nuestra web:

www.esclerosismultiple.com/documentos/noticias/Famosos%20
Twitter%202014.pdf

Mas de 60 personajes conocidos de nuestro pais
enviaron el 28 de mayo sus mensajes en apoyo a
las personas con EM

www.esclerosismultiple.com
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Y ASI VIVIO EL MUNDO...

€l Dia Mundial de la EM se celebra
en paises de todo el mundo de las
formas mas diversas.

€n Holanda, el Dia Mundial tuvo
una protagonista de excepcion: la
Reina Maxima recibid la primera
edicién holandesa del Atlas
Internacional de la Esclerosis
Mudiltiple, de manos de Dorinda
Roos, directora de la

Asociacion Holandesa de
Investigacion de la

Esclerosis Mdltiple

(Stichting MS Research).

Este afio, Australia (MS
Australia) volvié a poner en
marcha su campafia “Kiss
Goodbye to MS”, que busca que
sean los propios afectados, sus
familias y amigos los que
obtengan recursos para financiar

proyectos de investigacién en EM.

Dentro de esta campafia, se
organizo un flash mob que
recorrié varios puntos de Sidney.

€l Primer Ministro de Australia,
Tony Abbott, compartié su deseo
para las personas con EM en
YouTube. También mostré su
apoyo el Ministro de Salud de
Bosnia Herzegovina, asistiendo
a la Conferencia sobre EM en ese
pais.

En Bélgica, plantearon a todas
las personas que quisiesen

participar que les mandasen sus
deseos por correo electrénico.
Finalmente, con el motivo del Dia
Mundial, convirtieron esos
deseos en origamis (figuras de
papel) en forma de ranas,
simbolizando el espiritu de
superacioén y el coraje.

Por su parte, la Asociacion
de EM de Brasil (ABEM)
contd con el espectaculo
ofrecido por la banda
Falamansa, evento que
se retransmitié por la
cadena de televisién
SBT. En Finlandia, la
musica la puso un grupo que de
forma desinteresada grabé una
cancién dedicada al Dia Mundial,
y que se utilizé como banda
sonora de la campafia medidtica
de la entidad. ARSEP, en Francia,
quiso recordar en esta ocasion
que la EM afecta mds a mujeres
que a hombres, organizando
una accién de recaudacién de
fondos vinculada a las
floristerias.

€n Irdn, se volcaron con el
deporte, organizando una
semana de actividades que
incluyeron un partido de futbol
donde un equipo de jugadores
con EM se enfrenté a un equipo
de celebridades.

[un dia...]

La campafa propuesta por la Federacién Internacional
de Esclerosis Mdltiple para este afio usé la consigna
"Un dia...". Durante el mes de mayo, organizaciones de
personas con EM de todo el mundo pidieron a las
personas afectadas por EMy al publico en general, que
pensaran en los problemas de acceso a los que se
enfrentan las personas con EM, y que imaginaran un
mundo sin esas barreras, en forma de deseo.

www.esclerosismultiple.com
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..pasearé descalza por la hierba 'y
sentiré su murmullo en cada pisada”

...las personas entenderdn mejor a los
que tenemos EMy nos escucharan”

..volveré a mirar al futuro sin miedo”...



S.M. la Reina Dofia Letizia, entonces Princesa de Asturias, con la representacion de Esclerosis Mdltiple Espafia.

AUDIENCIA CON LA REINA LETIZIA

Su Majestad mostro un graninterés en la investigacion de la Esclerosis Mdltiple progresiva,
considerada una prioridad a nivel internacional, gue cuenta con laimplicacion de Esclerosis

Multiple Espafia a través del Proyecto M1

Asturias recibio en el Palacio de La Zarzuela a una
representacion de Esclerosis Multiple Espafia, enca-
bezada por su presidenta, Ana Torredemer.

E | 14 de marzo, la -en aquel momento- Princesa de

Durante la reunién a puerta cerrada, Dofia Letizia mostré
un gran interés y ofrecié todo su apoyo a la investigacién de
la Esclerosis Mdltiple, especialmente la de sus formas pro-
gresivas, a través del Proyecto M1 de busqueda de financia-
cién en esta linea.

Acudieron a la audiencia la presidenta de la organiza-
cién, Ana Torredemer; la vicepresidenta, Begofia Rueda; el
director, Pedro Carrascal; la secretaria, Carmen Valls; el teso-
rero, Josep M? Perell6; los vocales Carmen F. Cabo, Josep M?
Fornds, Mateu Llodra y José M? Franco; la patrona de la FEM,
Fina Querol; la diputada Conxita Tarruella; y el presidente
del Comité Médico Asesor de Esclerosis Mdltiple Espafia, Dr.
Xavier Montalban.

© Casa de S.M. el Rey / Borja Fotégrafos

S.M. la Reina saluda a Ana Torredemer, presidenta
de Esclerosis Mdltiple Espafia.

www.esclerosismultiple.com




INVESTIGACION 3 VITAMINAD, SODIO Y EM

Y ESCLEROSIS MULTIPLE

Hace unos meses, en los foros cientificos y en los
medios de comunicacion se habld mucho del efecto
delavitamina D en la salud.

En el caso de las personas con EM, se estudia la
asociacion de niveles bajos de vitamina D con el
riesgo de desarrollar una EM.

Esto parece tener sentido cuando se ha
comprobado que en los paises alejados del ecuador,
situados mas al norte, con menos horas de soly mas
deficit de vitamina D, se dan mas casos de Esclerosis
Mltiple.

Ademas, ahora se estd cuestionando lainfluencia
del sodio en esta patologia

La doctora Mar Mendibe es neurdloga clinicay
responsable de la Unidad de Esclerosis Mdiltiple del
Hospital Universitario de Cruces, en Bilbao.

Ademas es profesora asociada en la Universidad del
Pais \Vasco. Ha participado en el ECTRIMS celebrado en
Boston del 10 al 13 de septiembre

Tiene la dltimas informaciones acerca de las
investigaciones relativas a la vitamina D y el sodio, dos
elementos que pueden influir en el desarrollo de la EM.

www.esclerosismultiple.com

a Esclerosis Mdltiple es una enfermedad

autoinmune que afecta al sistema ner-

vioso central. La teoria de la interaccién

entre factores genéticos y ambientales
esta tomando especial relevancia en los dltimos
afios. Esta interaccion altera el sistema inmuno-
légico v puede generar distintas enfermedades
autoinmunes.

Se han estudiado distintos factores de riesgo
que intentamos relacionar con la EM. Y algunos
de ellos son la vitamina D, el sobrepeso, el taba-
quismo o el sodio. Son hoy en dia los que tienen
mas relevancia y estudios en relacién con los des-
encadenantes de la EM. Actualmente, es cierto
que podemos afirmar que la Vitamina D tiene un
papel inmunomodulador bastante importante
sobre el sistema inmunolégico”.

{QUE RELACION EXISTE

ENTRE LA EM Y VITAMINA D?

Los estudios sobre la relacién existente entre
Vitamina D y EM se remontan a hace aproximada-
mente 30 afos. Desde ese momento se estudian
las interrelaciones entre algunos factores gené-
ticos que determinan el HLA (antigenos leucoci-
tarios humanos) y el déficit de Vitamina D. Aun
asi, hoy en dia, y a pesar de que existen varios
estudios, no tenemos evidencias reales de que la
ingesta de suplementos de vitamina D sea eficaz
en la EM, salvo que los pacientes tengan déficit
de esta vitamina.

En el congreso ECTRIMS-ACTRIMS, celebrado re-
cientemente en Boston, se presentaron varios
trabajos en los que se estudiaban la relacion de la
Vitamina Dy la EM. A pesar de todo, actualmente
no existe evidencia cientifica de que sea o no
eficaz. Se necesitan mds estudios, con mayor



ndmero de pacientes y seguimiento mas
largo para demostrar la eficacia de la vi-
tamina D en la EM.

{QUE SINTOMAS TIENEN

LAS PERSONAS CON DEFICIT

DE VITAMINA D?

Generalmente, el déficit de vitamina D
se detecta mediante unos analisis ruti-
narios. La vitamina D tiene un papel fun-
damental en el metabolismo del calcio,
asicomo en la formacion y estructura de
los huesos...

EL SOL ES FUENTE NATURAL

DE VITAMINA D, (ES LA MEJOR
OPCION PARA RECUPERAR ESE
DEFICIT VITAMINICO?

Numerosos estudios han demostrado la
relacién que existe entre un buen nivel
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"PARECE QUE LA ALTA INGESTA DE
SAL PUEDE AFECTAR A LA RESPUESTA
INMUNE, INCLUSO PUEDE EMPEORAR
LA ENFERMEDAD EN MODELOS
EXPERIMENTALES DE EM”

de vitamina Dy laintensidad y las radia-
ciones ultravioletas, que son la principal
fuente de esta vitamina. Es cierto que el
sol y las radiaciones ultravioletas son
perfectos para activar la vitaminaD en el
organismo; pero en nuestro pais no care-
cemos de horas de sol. En paises nérdi-
cos, donde hay menos luz solar, si puede
haber un aporte bajo, pero en Espafia no
suele ocurrir, siempre que el paciente
tenga estables los niveles de vitamina D
en sangre.

€l cuerpo utiliza el sodio para controlar la
presion arterial y el volumen sanguineo.
También se necesita para que los mus-
culos y los nervios funcionen apropiada-

mente. Este elemento quimico se pre-
senta de manera natural en un gran nu-
mero de alimentos (leche, jamén serrano
o0 apio...), aunque la forma mas comdn de
sodio es el cloruro de sodio, que corres-
ponde a la sal de cocina. Seguln un estu-
dio observacional recientemente publi-
cado en el ‘Journal of Neurology, Neuro-
surgery & Psychiatry’, el consumo
excesivo de sodio [sal] podria afectar a
las personas con EM.

¢SE PUEDE AFIRMAR QUE EL ALTO
CONSUMO DE SODIO PUEDA
PRODUCIR MAYOR ACTIVIDAD
CLINICA Y RADIOLOGICA EN LAS
PERSONAS CON EM?

€l sodio, igual que la vitamina D se esta
barajando como factor de riesgo. Recien-
temente, se ha publicado un estudio en

www.esclerosismultiple.com
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colaboracion con la Universidad de Harvard donde
se intenta relacionar el consumo excesivo de sal
con la EM y con otras enfermedades autoinmu-
nes. Parece que la alta ingesta de sodio puede
afectar a la respuesta autoinmune, incluso puede
empeorar la enfermedad en modelos experimen-
tales de EM.

{PODRIA SER BENEFICIOSO EL CONTROL
EN EL CONSUMO DE SODIO PARA LA EM?
Sin duda. La OMS (Organizacion Mundial de la
Salud) recomienda el consumo de menos de dos
gramos al dia de sal, menos a ser posible; pero
nos encontramos a muchos pacientes que toman
de 4-5 gramos diarios. Hay que controlar el con-
sumo de sal, que también se relaciona con otras
enfermedades cardiovasculares.

EN EL LIBRO ‘ALIMENTACION SANA PARA
LA ESCLEROSIS MULTIPLE’, LOS AUTORES
ACONSEJABAN ‘COMER CON POCA SAL'.
({ESTA DE ACUERDO?

Completamente, pero no solo lo recomiendo a los
pacientes con EM, sino que el bajo consumo de sal
es aconsejable para la mayoria de los pacientes
con enfermedades crénicas.

{QUE OTROS FACTORES PUEDEN
ACELERAR EL DESARROLLO DE LA EM?

El tabaquismo: los pacientes que fuman y tienen
EM tienen un peor prondstico. Ademas, hay varios
estudios que indican que si se padece obesidad
en lainfanciay en la adolescencia hay mas proba-
bilidades de desarrollar la enfermedad. Los facto-
res de riesgo los podemos controlar y modificar,
pero el factor genético se escapa de todo control.
Estamos ya en otra fase de la enfermedad: pode-
mos empezar a hablar de prevenir el desarrollo de
la EMy la Unica manera de conseguirlo es median-
te la investigacion.

www.esclerosismultiple.com

Desde su punto de vista, ;cuanto
se ha avanzado en la investigacion
de la Esclerosis Multiple en los
ultimos afios?

En distintos aspectos de la
enfermedad, cada vez se
diagnostica y trata antes y mejor.
€l papel del neurélogo
especializado en esta
enfermedad me parece decisivo
para ofrecer una buena calidad
asistencial. Por otra parte, se
investiga en pruebas
complementarias: el papel de la
resonancia tanto en el
diagndstico como en el
seguimiento de la enfermedad,
el papel del liquido
cefaloraquideo, de los
biomarcadores que se estan
investigando... Pero donde mas
ha cambiado la enfermedad es
en los tratamientos. En 1994 se
realizé el primer ensayo clinico
con el Interferén BETA, en 1995
se comercializé en Espafiay a
partir de ahi existen once
farmacos aprobados por la EMA y
diez aprobados por la FDA, asi
como innumerables farmacos en
fase experimental.

¢Como han mejorado la vida de
los pacientes estos
tratamientos?

Han sido importantisimos para
muchos pacientes porque han
mejorado tanto el prondstico
como la supervivenciay la
calidad de vida, reduciendo el
numero de brotes, retrasando la
discapacidad y actuando sobre
los distintos sintomas. Hay varios
tipos de tratamientos
farmacoldgicos: aquellos que
tratan los brotes o las recaidas,
los que modifican la evolucion
de la enfermedad y los

 VITAMINA D, SODIO Y EM

tratamientos de los los distintos
sintomas que puedan presentar
pacientes (fatiga, la astenia,
trastornos esfinterianos...)

€l abordaje debe ser
multidisciplinar: tienen que
intervenir diferentes
especialistas ademas del
neurdlogo. También es muy
importante la actitud positiva
de los pacientes.

En cuanto a investigacion, ;en
qué momento estamos hoy?
Con los medios que tenemos a
nuestra disposicion, la
investigacion de la EM en Europa
y en Espaia tiene un papel
importantisimo. Para los propios
pacientes la asistencia médica
en Espafia sigue siendo muy
buena. Las conclusiones de un
estudio reciente aseguran que
los neurdlogos estatales éramos
los mas accesibles para los
pacientes de EM de
practicamente toda Europa. Creo
que se tiene que seguir
invirtiendo en investigacion, que
es el futuro de este tipo de
enfermedades neurogenerativas.

¢Para cuando una cura?

Poner fechas es muy complicado,
sobre todo porque la medicina no
es solo ciencia sino que tiene
una parte de arte.

€s muy dificil. El futuro préximo
va a ser cronificar la enfermedad,
de la misma manera que se estd
haciendo con otras
enfermedades oncoldgicas, de
modo que los pacientes gocen
de la mayor estabilidad posible,
que hagan vida activay
auténoma, y a partir de la
cronificacién se podra controlar
la enfermedad.
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{Qué recomienda a sus pacientes
para enfrentarse a la EM?

Una actitud positiva, que sean los
primeros que cuiden su salud, que
controlen la alimentacién, que hagan
ejercicio y una vida lo mas saludable
posible sin tabaco ni otros toxicos,

N

prondstico.

que sigan activos intelectualmente
y que hagan ejercicio.

ZY a sus familias y amigos?
Muchas veces para los familiares

también es muy impactante, sobre
todo por la incertidumbre del

Les recomiendo que les traten

como si no tuvieran la enfermedad,
intentar no sobreprotegerles

y que les recuerden que no son
solo pacientes o enfermos,

sino sobre todo personas con

la enfermedad.

MUY PERSONAL

¢Cual es para usted el trabajo mas importante de un
neurélogo? ;Y lo mas dificil?

Me defino como neurdloga clinica, por lo que la labor mas
importante siempre es la dedicada al paciente. También me
dedico a la investigacion clinica, sobre todo centrada en la
EM. La mayoria de los neurdlogos somos grandes curiosos,
algo que nos ayuda a avanzar. €n los dltimos veinte afios, se
ha estudiado y avanzado mas en el conocimiento de la EM
que en los cien anteriores. La década de los 90 fue la
década del cerebro, la que impulsé la investigacién en
muchas enfermedades neurodegenerativas. Por otro lado,
lo mas complejo en el dia a dia es la falta de tiempo para
llegar a todo. Asimismo, es preocupante la fuga de cerebros:
es algo terrible. No podemos permitir que residentes MIR
muy bien formados acaben la residencia después de una
carrera de seis afios, unas oposiciones del MIR y cuatro afios
mas de residencia, y tengan que quedarse en paro o irse
fuera de Espafia. Me parece terrible.

¢Cuando vy por qué decidié especializarse en EM?

En el afio 1995 comencé como MIR de neurologia en el
Hospital de Cruces en Vizcaya. Unos afos antes (1987),
siguiendo el modelo asistencial de Ontario (Canadd) se
habia creado una consulta monografica dedicadaala EM en
este hospital, que se ha mantenido de manera
ininterrumpida hasta hoy. En esta consulta se realiza desde
hace 27 afios un seguimiento de la “Cohorte de pacientes
de EM de Vizcaya” en la que se lleva a cabo una ingente
labor asistencial y de investigacion clinica continuada. En
este tiempo he tenido la oportunidad de visitar muchos
centros de referencia en EM (San Francisco, London-Ontario,

Hospital Monte Sinai de Nueva York y me he quedado con
lo mejor de cada centro. Posteriormente hice la tesis
doctoral sobre “Historia Natural de la EM pediatrica”. A dia
de hoy continto en el proyecto de la Cohorte de pacientes
de EM de Vizcaya que se ha convertido en mucho mas que
un trabajo.

¢Como se vive el momento del diagnoéstico a un paciente?

Es un momento decisivo en la vida, un proceso que poco a
poco los pacientes tienen que ir entendiendo, aceptando. Es
muy delicado, Es un proceso que requiere mucho tiempo,
dedicacion, inteligencia emocional y establecer unarelacién
de confianza mutua con el paciente. En marzo del afio que
viene vamos a organizar un curso sobre EM para MIR de
neurologia en Bilbao, y hemos creado un taller innovador
sobre la comunicacién del diagndéstico para poder hacer
trabajos de role playing’ [simulacién de situaciones reales]
entre los residentes.

www.esclerosismultiple.com



EN PRIMERA PERSONA

JESUS BARONY, ILUSTRADOR

JESUS BARONY, DIBUJANTE DE COMICS - ILUSTRADOR

[

aque

orrfamayo de 2008 cuando perdi la capacidad

de hablar. Mi brazo y pierna derechas no res-

pondian a mis érdenes. Mi ojo derecho solo me

mostraba una nube de color gris. El izquierdo
tampoco iba mucho mejor.

Entré por urgencias sabiendo lo que me iban a decir:
me enfrentaba a miprimer "brote” de Esclerosis Mltiple,
esa enfermedad horrible que me iba a convertir en un
trozo de carne incapaz de hacer nada por si solo, esa
enfermedad horrible que llevaba afios persiguiéndome
sinencontrarme.. La cosa no quedd ahti: el divorcio llegd
en siete meses. Un mes después, el trabajo se termind.
No podia ni tirarme por la ventana porque no tenfa las
fuerzas necesarias para trepar al alféizar.
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‘uut: la bocina

Tras la separacién, me fui a vivir a casa de un amigo. Un
tercero sin ascensor.. Casi nada...

Un dia, tras subir los tres pisos "tironeando” de mi pier-
nay de una bolsa con comida, al abrir la puerta me en-
contré con mi amigo mirando la tele. Volvio la cabeza
hacia mi y me preguntd si habia traido pan. No pude
responder, estaba destrozado por el esfuerzo. Entonces
me preguntd si queria una Coca-Cola fresquita. No pude
responder. Apenas podia mantenerme en pie. Y enton-
ces me dijo: "4 Te doy una bocina? Dos "tuuts’ son que si,
y uno solo, que no". {Y empezamos los dos a reiros a
carcajadas!

Ese dia cambi6 algo. La enfermedad-horrible-que-me-
iba-a-convertir-en-un-pedazo-de-carne-indtil, era de



repente motivo de risa. A partir de
entonces, cada nuevo incidente es
motivo de risa: si me caigo al suelo
en la calle, es que he visto un billete
de cinco euros. Si me escoro hacia
la pared, es que quiero ver de cerca
el tipo de ladrillos de ese edificio. Si
me tengo que sentar en un banco
publico, estoy disfrutando de este
hermoso dia vy saludando a mis
CONVecinos..

He vuelto a pintar. Me cuesta
trabajo, me duelen el hombro dere-
cho vy la mano. Pero mi fisiotera-
peuta me dice que ese ejercicio me
viene bien. Cuando le “pillo el rollo”
a un cuadro, me paso las horas
muertas con él. He aprendido a ha-
cer cosas sencillas con la mano iz-
quierda, a sombrear zonas que lle-
van el mismo tono, a solucionar
detalles de los fondos, cosas asi. Mi
mano yano me permite hacer dibu-
jos en pequefio, por eso ahora pin-
to cuadros grandes. E£so, 0 cosas en
plan humoristico o sencillito. A ve-
ces hago un tebeo para un periddi-
o, 0 para revistas diversas. Algu-
nas portadas de libros...

Y cada dia por la mafiana me
preparo para nuevos retos, y cada
noche me meto enlacamaconuna
sonrisa de oreja a oreja.

www.esclerosismultiple.com
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= ENFERMERA'Y PACIENTE

ASOLAS =

ROSALIA HORNO Y SUSANNA GARCIA

—nfermeray paciente,
Dero también

ESTA ES UNA CONVERSACION CUALQUIERA, EN UNA TERRAZA
CUALQUIERA, CON . TAN DIFERENTES
COMO SU FORMA DE VIVIR Y DE ENTENDER LA ESCLEROSIS MULTIPLE...

osalia Horno llega agobiada porque ha te-

nido un mal dia por razones que a ella se le

escapan y en las que no quiere entrar. Le

preocupan mucho sus pacientes y el pro-
blema de hoy le ha afectado especialmente. Susanna
Garcia, paciente de Esclerosis MUltiple Primaria Pro-
gresiva, le tranquiliza mientras trata de explicar algo la
situacion: “Ella es la que tiene que dar la cara por todo,
aungue nosotros sepamos que ella no tiene nada que
ver”

Surelacion es de confianza y admiracion. "Nos cono-
cemos desde hace un montén de afios”, puntualiza
Rosalia. "Me diagnosticaron Esclerosis Mltiple en el
98", continlia Susanna "y empecé a ir al Hospital Vall
d'Hebron en el 99 0 2000. Al principio no tenfamos
mucho contacto, pero llegd un momento en que la
necesité un montén. Me dijeron que empezara un
tratamiento inyectable y yo... jEn mi vidal Soy de las
que las veo.."-omite cuidadosamente la palabra "agu-
jas"- y me mareo, y pensé: 'No. Yo no aprenderé nun-
ca” Rosalia estalla en carcajadas. “Me acuerdo feno-
menal. Hay mucha gente que te dice: ‘iNi hablar!" Y
piensas: 'Vaaale, vale. Ya iremos haciendo, ya™.

Susanna continla divertida la historia; “Me sacaste ahi
una cosa muy rara, grande, verde, que era para ayudar
a inyectarte. La aguja o yo qué sé. {Madre mial jUn
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agobiol Y me empezaste a decir.'Nooo, ya veras. Es un
inyector nuevo y es muy, muy, facil' Me explicé todovy,
bueno... Yo pasé de estar aterrada a motivarme. Me
dijo:‘Cuando lo necesites, tU vienes aqui, yo te ensefio
y repetimos las veces que necesites’. Lo hicimos las
dos solas, en la intimidad [rien con ganas] y tengo
buen recuerdo. Bueno, mezcla de mal y buenrecuerdo,

pero muy bien” “Tienes que saber lo que necesita la
persona que tienes enfrente”, puntualiza Rosalia.

La relacién de estas dos mujeres es especial y tiene
algo de fascinacion mutua. "Admiro como Susanna ha
ido aceptando todo lo que e ha ido pasando. Es como
VO, estricta, pero ella es muuuucho mas dulce. Es la
gran diferencia entre ella y yo [risas]. Yo tengo una voz
muy potentey ellala tiene mucho mas dulce. Me gus-
ta mucho como ha ido aceptandolo todo, supongo
qQue no tan bien como puede aparentar, pero poco a
poco lo haido asumiendo. Ella también tiene la suerte
de tener un marido que siempre esta ahi. Quiere ser
independiente —cosa que yo valoro mucho—. Lo mas
importante es vivir tu vida, no querer que los demas se
metan en ellay te la dirijan. Ella vive su vida, con su
marido, con su hijo. Ahora quiere irse a Madrid, pero
quiere hacerlo independiente”,. “Ah, claro”, replica entre
risas Susanna. “Me voy con unas amigas”.

Pero no todo es ‘tranquila aceptacion’. En la vida de



Susanna también ha habido momentos de rebeldia:

“iClarol Y los sigo teniendo”, replica muy seria, “pero hay
que seguir para adelante”. "Tienes que saber cémo era
la persona antes del diagndstico porque ella es la mis-
ma persona. Ella es Susanna antes del diagndstico v
después del diagndéstico, pero las cosas cambiaron
mucho y ella se haido amoldando”. “Si, la vida me cam-

bié mucho. Mucho”,

/Y qué admira Susanna de Rosalia? “Yo la definiria co-
mo una persona fuerte, potente, pero sin embargo,
para mi siempre ha sido muy cercana. Siempre has es-
tado ahi cuando te he necesitado. Siempre”. "Espero
que si", responde entre risas la enfermera. "Es muy

buena profesional y muy resolutiva. Para mi, la mejor”.

LA CIENCIA

Ambas estan de acuerdo en que el momento cientifico
que estamos viviendo es apasionante; “La investiga-
cion se esta moviendo mucho vy te dan mas oportuni-
dades de participar en ensayos clinicos” Susanna sabe
de qué habla. Desde hace dos afios participa en uno de
los mas importantes relacionado con la Esclerosis MUl-
tiple Primaria Progresiva. La incertidumbre esta siem-
pre presente, pero también la esperanza y esta gana
casi siempre la partida. “Pasas miedo, si, pero jcuando
no hay otra cosal El protocolo es brutal: todo el papeleo
que te dan, todo lo que se va afiadiendo..”. “La gente
tiene que quitarse la imagen de conejillo de indias”
puntualiza Rosalia, "porque jno hay paciente mas vigi-
lado que el que esta en el ensayo clinico!”. Susanna
consigue aportar naturalidad al temor: su temple llena
la conversacién, la acapara. “Tienes que ser valiente,
pero tienes tanta necesidad: es nada o esto y nada es
imposible”. Sin embargo, no piensa que ahi esté su fu-
turo: "Sssse... [muy poco convencida]. A lo mejor el mio
no, pero el de muchos otros si"

Rosalia escucha con admiracidny replica répidamente;
"Esa frase es muy tipica de los pacientes de Esclerosis
Mdltiple: si no sirve para mi, al menos que sirva para
otros” "Hombre, la parte positiva de los ensayos clini-
cos es que si funcionan, tl vas a ser el primer paciente

que directamente vas a tomarla”, afiade Susanna..

AUTOGESTIONANDO ADVERSIDADES

Susannano tiene grandes secretos para tratar con su
Esclerosis Mdltiple: "Lo mas importante es ser positiva
frente a las adversidades porgue te van viniendo, te
van cayendo, y hay que intentar tomarlo de la mejor
manera. Estar rodeado de buena gente. La familia es
para mi muy importante, los amigos, sentirte querida,
dejarte querer, querer a los deméas... Yo necesito a la

gente a mi alrededor mas que antes. Es una necesidad
emocional que me hace sentir fuerte, bien, y si me
siento bien de aqui [sefiala la cabeza], todo va mucho
mejor aunque arrastre la ‘pata’ mas que nuncay tenga
la mano hecha un asco..”

Cuidarse es para ella fundamental: “Me importa tener
un buen aspecto para mi, no para los demas. Me gusta
mirarme y sentirme bien. Hoy me pondré este anillo,
hoy me pintaré... Es una chorrada, pero me ayuda a
seguir hacia delante”. “No es una chorrada’, responde
Rosalia recuperando su papel de enfermera. “Yo no
quiero llegar al trabajo y que me vean hecha un adefe-
sio. Me gusta verme bien. Una mujer y un hombre que
salen de casa descuidados son descuidados en todo.
Es muy importante verte un poco arregladita, decir:
‘Mira, no estoy mal” "El dia que veo a un paciente que
no va arreglado le digo:'sAlgo te pasa, verdad?' E inten-
to ayudarle” La frase la acaba Susanna: “En ella siem-
pre encuentras un apoyo”. “Pero no siempre el que me
gustarfa dar porque tl sabes como vamos alli... Es que

hay un montén de trabajo”.

ADHESION AL TRATAMIENTO

El papel de las enfermeras en la continuidad del trata-
miento esta claro para ellas. “Estd mas que demostra-
do: en Espafia hay dos estudios que afirman que don-
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SUSANNA GARCIA, PACIENTE

de hay enfermeras que hacen el seguimiento de los
pacientes, hay una adhesion del 85-90%. Ese 15% es
por falta de eficacia, porque buscan un embarazo.. No
es que el paciente no se quede. Eso es imposible jcon
lo machaconas que somaos! Mi compafiera, M? José
—que se jubild en abril—y yo hemos sido machacooo-
nas’, continlia Rosalia. Para esta enfermera, la decision
no es sencillay la gente se toma su tiempo para pen-
sar si toma o no la medicacién. La mayoria de las per-
sonas decide seguir un tratamiento que modificara el
curso de su enfermedad. “Todos necesitamos nuestro
tiempo. Para unos serd un mes y para otros, un afio. A
mi me ha costado mucho vy lloro mucho adn’, replica
Susanna. “Todavia lloro”.

PROYECTO M1

“Yo formo parte del Proyecto M1, una campafia de
sensibilizacion de la sociedad de la [Esclerosis Mdilti-
ple] Progresiva’, continta la paciente. En Espafia, pri-
marios seremos unos 4.000. Luego estd la EM secun-
daria progresiva. Si nos sumamos seremos unos
8.000.. Yo flipé cuando me llamaron para hacerme
unas fotos, cuando me dijeron que Rosalia habia pen-
sado en mi.. Lo hice stper contenta. Me lo pasé muy
bien”

En esta campafia, ambas tienen depositadas grandes
esperanzas. Susanna toma la palabra con seriedad:

www.esclerosismultiple.com
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"Hay investigadores muy validos vy lo que necesita-
mos es dinero. Cabezas, las tenemos y muy buenas.
Para mi, lainvestigacién es primordial. Sin investiga-
cion no hay evoluciény para esta evolucion la cam-
pafia es muy importante. Cada uno debemos inten-
tar poner un granito de arena...”

Rosalfa se dirige a Susannay le pregunta sin con-
templaciones: “;Qué mas te gustaria recibir de en-
fermerfa?”. "No tengo mucha mas necesidad. No
sabria decirte...”. "Tu siempre me llamas y me dices:
‘No quiero molestar'y yo te digo: 'Por favor, no quie-
ro escuchar esa palabra’, me hace pensar que los
pacientes se sienten mal por llamar, cuando ese es
mi trabajo’, explica Rosalia. “Evidentemente, me
gustarfa estar mas con cada uno de vosotros, pe-
ro..” Susanna vuelve a convertirse en su paciente y
le reconforta explicandole cuanto valoran ellos su
trabajo vy su esfuerzo. “Tienes que saber con qué
recursos cuentas. A mi lo que me interesa es el pa-
ciente: con lo que hay, qué se puede hacer, un mix
entre la teoria vy la practica por el bien de la enfer-
merfay de los pacientes”.

"Yo aqui recibo mucho carifio”, afiade Rosalia. "Si al-
guna vez me tuviera que marchar de aqui, lo haria
con mucha pena porque nunca me sentiré tan que-
rida como aqui. Doy pero recibo mucho. Mucho”.
"iEso es muy bonito, jeh?”, le responde conmovida
Susanna

"TIENES QUE SABER LO QUE
NECESITA LA PERSONA QUE
TIENES ENFRENTE"




INVESTIGACION

= DIA A DIA

El marcador del
recaudacion de fondos se pone a Cero

Finaliza la primera etapa del Proyecto M1 de recaudacion de fondos para la
investigacion de la Esclerosis MUltiple, con 35.726€. Ahora, tu colaboracion

sigue siendo importante,

nmayo de 201 3 se puso en marcha la

primera iniciativa de recaudacion de

fondos para la EM impulsada por Es-
clerosis Multiple Espafia: El Proyecto M1
(www.emel.es).

Para esta primera etapa, se fijé que la canti-
dad integra obtenida a través de esta inicia-
tiva se destinase a la investigacion de las
formas progresivas de la enfermedad, para
las que no existe aln ningln tratamiento
capaz de modificar su curso, o frenar su
avance. Con este animo, Esclerosis Multiple
Espafia entré a formar parte de la Alianza de
EM Progresiva (Progressive MS Alliance),
impulsada desde la Federacion Internacio-
nal de Esclerosis Mdltiple (MSIF).

COLABORACIONES DESDE 1€

Para impulsar esta plataforma, que buscaba
la recaudacion de fondos masiva desde la
donacién minima de tan solo 1€, se elabaord
un spot, en que colaboraron nUMerosos per-
sonajes conocidos del mundo de la musica,
el cine, el teatro o la television. Como resul-
tado de todo el esfuerzo, y de la generosi-
dad y solidaridad de cientos de personas,
EME pudo hacer entrega el dia 28 de abril de
2014, en el marco de la reunion de la Junta

Directiva de la Federacién Internacional de
Esclerosis Mdltiple, de los 35.726€ recau-
dados durante 2013y parte de 2014 ala
Alianza de EM Progresiva, que los destinara
a suvez a la financiacién de 22 proyectos
elegidos de entre los 195 presentados por
equipos de investigacién de todo el mundo.

Para facilitar el seguimiento de los fondos
recaudados por todas las organizaciones
pertenecientes a la Alianza, asi como para
informar acerca de sus actividades y de los
dltimos avances en investigacién en EM
progresiva, se disefi¢ en el mes de junio su
nueva pagina web: www.progressivemsa-
lliance.org

Y AHORA.. ;QUE?

Para 2014, Esclerosis Multiple Espafia ha
decidido seguir apoyando a la investigacion
en las formas progresivas de Esclerosis MUl-
tiple, y por tanto volver a destinar |a totali-
dad de los fondos recaudados con su Pro-
yecto M1 a la Alianza de EM Progresiva.
Encontrar tratamientos eficaces para com-
batir estas formas de la enfermedad es una
de las méximas prioridades a nivel interna-
cional. Ahora, con el marcador a cero, tu co-
laboracion sigue siendo muy importante

Desde Esclerosis Multiple Espafia, quere-
mos agradecer profundamente tu apoyo, asi
como informarte de que el Proyecto M1 si-
gue en marcha y que tu colaboracion sigue
siendo muy importante.

de

ESCLEROSIS MULTIPLE
ESPANA ENTREGA 3
35.726€ A LA FEDERACION
INTERNACIONAL DE

ESCLEROSIS MULTIPLE

Esclerosis Mdltiple Espafia ha en-
tregado en Manchester el dinero
recaudado a través del Proyecto M1
de recaudacion de fondos de inves-
tigacion (www.emel.es) a la Fede-
racion Internacional de Esclerosis
Mdltiple (MSIF).

El total de la recaudacién consegui-
da con este proyecto asciende a
35.726€, que contribuirdn a avan-
zar en la investigacion en Esclero-
sis Mdltiple.

En la imagen superior, Peer Baneke,
director de la MSIF; Pedro Carrascal,
director de Esclerosis Mdltiple Es-
pafia; Antonella Moretti, directora
de la Asociacion Italiana de EM; y
Graham Reynolds, en representa-
cion de la NMSS.

www.esclerosismultiple.com



INVESTIGACION s piaADiA

La union hace

Un esfuerzo mundial por la investigacion
dela EM EImovimiento asociativo de
personas con EM apuesta por la investigacion
de la Esclerosis MUltiple progresiva.

a Progressive MS Alliance (Alianza en EM

Progresiva) es una alianza en expansioén

formada por organizaciones de todo el
mundo que estdn trabajando juntas para co-
nectar recursos y expertos internacionales con
el fin de encontrar respuestas para terminar
con la EM progresiva. Esclerosis Multiple Es-
pafia colabora en este programa de inves-
tigacion de la EM Progresiva a través de la
campafa de captacién de fondos para la
investigacién M1. A través de la pagina web

de la alianza, www.progressivemsalliance.
org, podremos conocer los 22 proyectos finan-
ciados gracias a los fondos recaudados por sus
organizaciones, informacién sobre las activida-
des organizadas por sus entidades miembros y
las dltimas noticias y avances en investigacion
en estas formas de la enfermedad. De este
modo, abre una nueva via para dar a conocer el
trabajo realizado desde sus organizaciones, asi
como para ofrecer informacién de calidad a
afectados y profesionales.

La valiosa contribucion de las
entidades nacionales y locales de EM

Las Asociaciones y Fundaciones de EM son cons-
cientes de la importancia de que tiene la investiga-
cion de la Esclerosis MUltiple, muy especialmente
en este momento socioecondmico que nos afecta.
Saben que la esperanza de sus socios y del colecti-
vo en general estd depositada en la investigacion,
por lo que la confianza en lalabor de los profesiona-
les sanitarios implicados en la investigacion clinica
de la EM, esimprescindible. También saben que esta
investigacion es mas eficaz cuando se realiza entre

expertos que trabajan coordinados a nivel mundial.
Conocen, ademas, que la investigacion de la EM
progresiva es una apuesta para el futuro de un gran
ndmero de personas con EM que, tarde o temprano,
evolucionaran hacia formas progresivas, actual-
mente sin tratamientos disponibles. Por todo esto,
cada vez mas entidades de EM se suman en el es-
fuerzo global de captar fondos para la investigacion
de la Esclerosis MUltiple Progresiva.

www.esclerosismultiple.com

LA FUNDACION VASCA
DE EM EUGENIA
EPALZA COLABORA
EN LA INVESTIGACION

La entidad ha aportado su
granito de arena donando al
proyecto M1 la cantidad de
5.000€ para la investigacion
mundial.

En la imagen, Alfonso
Castresana, vicepresidente de
la Fundacién Vasca de EM, hace
entrega del donativo a Ana
Torredemer, presidenta de EME.

LA ASOCIACION
BALEARDE
ESCLEROSIS MULTIPLE
SUMA ESFUERZOS

ABDEM también se ha unido

al movimiento mundial
contribuyendo a la investigacion
de la EM Progresiva con 1.500€.

Sobre estas lineas, Mateu Llodra
entrega el cheque a Begofia
Rueda, en representacion de
ABDEM y EME respectivamente.



NUES TRO MUNDO

> ACTUALIDAD

COMUNIDAD DE MADRID

Durante la celebracién de ‘Test
the Best, en Cercedilla (Madrid)
en el mes de mayo, uno de los
eventos mas relevantes en el
mundo de la Mountain Bike
(MTB), tuvo lugar la donacién
por parte de Compex de dos de
los equipos Wireless de
electroestimulacién valorados
en 2.500 euros a Esclerosis
Multiple Espafia, como
resultado de la campafia
solidaria #RETOCOMPEX.
Compex Wireless es una
herramienta de
electroestimulacién que puede
resultar beneficiosa a la hora
de mejorar el rendimiento
deportivoy el bienestar. Para
personas con Esclerosis
Mdltiple se recomienda su uso
bajo la supervisién de un
fisioterapeuta especializado.

CUENTO INFANTIL

ADRIANA ABENIA DONA _
A ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

SU PREMIO DE

“Esto me hace muchisima ilusién porque tenia
ganas de colaborar con la Federacién Espafiola
para la Lucha contra la Esclerosis Multiple”,
afirmé tras conocer que era la ganadora en
“Mira Quién Baila" del dia 24 de febrero.

Adriana Abenia es diplomada en Turismo por la
Universidad de Zaragoza, modelo,
presentadora de televisidn, escritora y actriz.
Se reveld como reportera en ‘Salvame’,
programa en el que entrevisté a los personajes

publicos y politicos mas importantes del
momento. Se confiesa adicta a las redes
sociales; solo en Twitter supera los 200.000
seguidores. En el quinto programa, Adriana
Abenia se proclamé vencedora y pudo cumplir
su deseo de realizar la donacién a Esclerosis
Mdltiple Espafia.

Reiteramos nuestro agradecimiento a Adriana
Abenia por su apoyo a las personas con
Esclerosis Mdltiple.

"EL HERMANO DE "

La escritora Ester Sola Melgosa, afectada
de EM desde hace 15 afios, ha cedido a
Esclerosis Mdltiple Espafia el primer libro de
una serie de cinco que tiene por objetivo
contribuir a explicar al publico infantil en
qué consiste la Esclerosis Mdltiple.

La idea surgio de la necesidad de la autora
de explicar a su hija qué era la Esclerosis

€L HERMANO
D€ PINOCHO

Multiple. Ester se dio cuenta de que a este problema debian
enfrentarse todos los padres y madres afectados por la

enfermedad, y de que al ser tan compleja era dificil que los nifios
pudiesen entenderla. Para lograrlo, a través de su imaginacion, y
de una forma muy amena y didactica, se lanzé a relatar este
cuento, que recoge la historia de “Tilito", el hermano de Pinocho,
que tiene EM. El "hada Mielina”, el “hada Escle”, o “Neurata”,
“Neureta”, y “Neurita”, son algunos de los personajes que
protagonizan esta historia que seguro ayudara a muchos nifios y
nifas a entender la EM.

www.esclerosismultiple.com



NUESTRO MUNDQ = AcTUAUDAD

RECONOCIMIENTO INTERNACIONAL

PREMIO PARA EL LIBRO

El doctor Javier Olascoaga.

I libro “Alimentacién sana

para la Esclerosis Mdltiple”

ha obtenido el tercer premio
en la categoria de libros gastroné-
micos solidarios de Europa en el
“Gourmand World Cookbook
Awards", la feria internacional mds
importante dedicada a los libros de
gastronomia de todo el mundo. En
la final, celebrada en Pekin, esta-
ban presentes los diez mejores li-

bros de cada categoria, que
previamente tuvieron que obtener
el primer lugar en sus respectivos
paises.

“Alimentacion sana para la Esclero-
sis Mdltiple” es un libro escrito por
los doctores Javier Olascoaga y Ta-
mara Castillo-Trivifio de la Unidad
de Esclerosis Mdltiple del Hospital
Universitario Donostia-Instituto
Biodonostiay editado por ALGUSTO
Ediciones, en el que han colaborado
el periodista Manolo Gonzalez y el
gastrénomo Mikel Corcuera.

Su publicacién fue posible gracias a
la esponsorizacién de Biogen Idec,
Genzyme, Merck Serono y Novartis,
ya que toda la tirada, de 10.000
ejemplares, se entregd para su ven-
ta a las asociaciones de pacientes
de Esclerosis Mdltiple representa-
das por Esclerosis Mdltiple Espafia.

iASI FUE LA CAMPANA
"M( POR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE’ 2014

Un total de 900 playas y piscinas de todo el
pais fueron escenario de esta iniciativa de
sensibilizacién sobre la Esclerosis Mdltiple el
dia 13 dejulio. Se trata de la campafia de
sensibilizacién y captacién de fondos mas
importante de Espafia. Iniciada en Catalufia
por la Fundacién Esclerosis Mdltiple en 1994,
es una combinacién perfecta entre deporte y
solidaridad en la que participan mds de 3.000
voluntarios. La gran mayoria de las
organizaciones de personas con EM
destinaran los fondos recaudados con la
venta de material de merchandising al
mantenimiento de los servicios de atencién y
rehabilitacién integral de los centros.

Los numeros del ‘Méjate’

Metros nadados: 63.450.000

Participantes: 110.600

N° de voluntarios: 3.200

Piscinas y playas: 9500

N° de entidades que celebran el ‘Méjate”: 25
(10 comunidades auténomas)

MS IN FOCUS

INFORMACION,

6mo sacar el maximo partido de Inter-
net? Esta edicién de 'MS in focus’ trata
de la informacion: dénde encontrarla,
cémo utilizarla, de qué forma conecta a las perso-
nas y cémo deberia evaluarse. Tanto si una per-
sona esta recién diagnosticada de EM como si
lleva con la enfermedad mucho tiempo, la infor-
macioén disponible en la red puede ser abrumado-
ra y muchos no sabrian siquiera por dénde

www.esclerosismultiple.com

YEM

empezar. Internet pone a su disposicidn gran
cantidad de informacién relacionada con la EM,
pero puede ser al mismo tiempo una fuente con-
fusa, inexacta, sesgada o engafiosa. La clave esta
en tener los recursos necesarios para ser capaces
de filtrarla.
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LARIOJA NAVARRA CANTABRIA

EL GOLF SE ADEMNA PRESENTA DEPORTE, SOLIDARIDAD Y EM EN SANTANDER
SOLIDARIZA CON SU CENTRO DE DIA

LA ASOCIACION PARA EM

RIOJANA DE EM

El club de Golf Sojuela en La
Rioja acogid el 6 de julio el Il
Torneo benéfico de la
Asociacién Riojana de
Esclerosis Mdltiple. Ademas, el
club riojano doné el 100% de
la recaudacién a la asociacion.

BALEARES

€l 19 de febrero se presento
en Ansoain un centro de dia
para enfermedades
neurodegenerativas.
ADEMNA lleva trabajando
con personas afectadas por
Esclerosis Multiple y otras
enfermedades similares
desde el afio 1995.

La asociacién benéfica “Buscando sonrisas”, en colaboracion con el
Ayuntamiento de Santander, organizé dos actividades relacionadas
con la superacién y el deporte para recaudar fondos para el
Proyecto M1. €l 20 de junio, en el Palacio de la Magdalena, tuvo
lugar la conferencia “Ser feliz corriendo”, con la participacién de
Ramoén Arroyo que explicé su experiencia y cdmo el deporte le ha
ayudado a superarse. Al dia siguiente tuvo lugar el prestigioso
campeonato “100 kilémetros pedestres Ciudad de Santander”, una
carrera muy reconocida a nivel internacional.

RECORD MUNDIAL EN LAS

| 28 de febrero se celebrd

el evento “24 horas co-

rriendo por la Esclerosis
Mdiltiple”, una competicién soli-
daria que buscaba la sensibiliza-
ciony ademas la recaudacion de
fondos en favor de la Asocia-
cion Balear de Esclerosis Multi-
ple (ABDEM).

Mds de 300 personas
acudieron a animar a los
corredores o a participar
corriendo en las cintas,
bicicletas estaticas o elipticas
dispuestas por el recinto. Entre
ellos se encontraba Andreu
Anglada, presidente de la
ABDEM, el alcalde de Sa Pobla,
Biel Serra, y el director general
de Gestién Econdmica y
Farmacia de las Islas Baleares,

César Vicente. La noticia del
dia la protagonizaron dos
corredores profesionales,
Miquel Capé y Toni Contesti,
que colaboraron a través del
reto de correr durante 24 horas
en la cinta.

Ambos lograron su desafio,
pero Miquel Capé fue mas alla.
Con una distancia total de
247,6 km, logré batir el récord
mundial de distancia recorrida
en cinta. Aun asi, para Miquel
Cap6 eso no era lo importante,
tal y como decia en su blog:
“Todo el esfuerzo que
realizamos ese dia y en los
meses previos tenia un
objetivo principal y muy
importante: recaudar fondos
para la Asociacion Balear de
Esclerosis Mdltiple”.

www.esclerosismultiple.com
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CASTILLAY LEON

El grupo Avatar Ledn eligié el
proyecto de la Asociacion
Leonesa de Esclerosis Mdltiple
para desarrollar su proceso de
liderazgo.

La labor consistio en remodelar
su sede mediante la renovacion
de pintura del exterior e
interior del local, renovar
mesas V sillas de los despachos,
una televisién nueva y
ordenador con los requisitos
necesarios para el software

ESPANA

CION DE LA SEDE DE
ESCLEROSIS MULTIPLE LEON, ALDEM

‘Virtual Rehab’ de
estimulacién neurosensorial.

| dia 18 de junio se cele-

bré la Asamblea Anual

de Esclerosis Multiple
Espafia.

Don Ignacio Tremifio dio la
bienvenida a los
representantes de EME en las
instalaciones del Real
Patronato sobre Discapacidad.

Durante la Asamblea se
aprobaron la memoria de
actividades, las cuentas

CON LAS PERSONAS
CON ESCLEROSIS MULTIPLE

anuales y el presupuesto de la
organizacién desarrollados
durante el afio pasado, se
debatieron cuestiones de
actualidad -como la revisién
del Baremo de Discapacidad- y
se plantearon nuevos
proyectos vy objetivos.

Begofia Rueda, quien fuera
presidenta de Esclerosis
Mdltiple Espafia desde el afio
2004 hasta 2011 vy
vicepresidenta durante los
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tres dltimos afios, anuncio su
renuncia al cargo. Los
asistentes agradecieron su
compromiso con el movimiento
asociativo de personas con
EM, que comenzé hace mas de
30 afios, con un carifioso
homenaje.

Alfonso Castresana, actual
vicepresidente de Ia
Asociacién de Esclerosis
Mualtiple de Bizkaia, fue
nombrado vicepresidente.

VISITA DE ASGEM

A LA SEDE DE LAS
CORTES DE CASTILLA
Y LEON

El 2 de abril, los socios de la
Asociacién Segoviana de
Esclerosis Multiple, ASGEM,
visitaron en Valladolid la sede
de las Cortes de Castillay
Ledn.

PAIS VASCO

12 GALA "ILUSION-
FUSION" A
BENEFICIO DE LA
ASOCIACION DE EM
DE GIPUZKOA

'Arte, Dedicacidn, Esfuerzo,
Moda, Gastronomia,
Innovacion’ fue el lema de
esta Gala, organizada por
primera vez en Gipuzkoa. Tras
el concierto de lker Lauroba, la
disefiadora Amagoia
Etxeberria presentd su nueva
coleccion KARISMA. Los
fondos obtenidos se
destinaron a financiar los
servicios de rehabilitacién que
se ofrecen en ADEMGI.
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CATALUNA CATALUNAY MADRID

AL LICEQ, POR LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

EXITO DE LA CAMPANA
"UNA MANZANA POR
LA VIDA"

Durante los dias 7 y 8 de marzo se
celebrd esta campafia de
concienciacion y recaudacién de
fondos, gracias a la colaboracion
de decenas de voluntarios y de
los supermercados CONDIS, que
posibilitaron la venta de la
manzana solidaria en sus
establecimientos. La Fundacién
Esclerosis Multiple de Catalufia

La Fundacidn Esclerosis Mdltiple, durante este afio ha PAIS VASCO

(FEM) y la Fundacion Privada
Madrid contra la Esclerosis
Multiple (FEMMadrid),
organizadores de la campafia,
agradecieron la colaboracién a los
cientos de personas que se
acercaron a los supermercados a
adquirir, por 1,5 euros, una
manzana solidaria con las
personas afectadas por EM.

organizado diferentes actos para conmemorar su 25
aniversario y el 16 de noviembre celebra un concierto
en el Teatro Liceo de Barcelona.

La Orquestra UNESCO de Barcelona y la Coral Polifénica
de Puig-Reig, ofrecerdn un concierto en el que se
interpretardn dos piezas de Mozart, la Sinfonian® 41y
el Réquiem. También se proyectara un video resumen de
los 25 afios de la entidad.

El objetivo de la FEM a lo largo de estos afios ha sido
dar respuesta a la misién fijada durante su creacién:
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de
Esclerosis Mdltiple. En este sentido se han alcanzado
muchos de los retos fijados, pero es necesario seguir
luchando para combatir esta enfermedad, seguir
trabajando con el objetivo de conseguir que la Esclerosis
Mdiltiple disponga de mas recursos para avanzar.

ADEMGI RECIBE EL
‘CASCABEL DE ORO’

La Asociacién de EM de Gipuzkoa
recogid el ‘Cascabel de Oro’, que
anualmente otorga la ONCE, por su
trayectoria en la mejora de la
calidad de vida de las personas
que padecen EM en Gipuzkoa
desde hace 20 afios.

La Carrera de Cascabeles es un
acto organizado por ONCE
Gipuzkoa que consiste en correr
con un cascabel en solidaridad
con las personas ciegas

www.esclerosismultiple.com



REHABILITACION ‘5 1 FORO SOCIOSANITARIO SOBRE EM

Participantes y organizadores del Foro.

SOBRE ESCLEROSIS MULTIPLE

Este espacio de actualizacion e intercambio reunio a sesenta expertos en larehabilitacion de
personas con EM. El aprendizaje que se deriva de estos encuentros repercute en la calidad de
vida de los afectados

T

e

| 'l Foro Sociosanitario

sobre la Esclerosis Mdl-

tiple’, organizado por

Esclerosis Multiple Es-

pafia en colaboracién
con Novartis, tuvo lugar en Madrid
los dias 3y 4 de abril. Este evento
adquirié una dimension sin prece-
dentes, convocando a 60 expertos
en rehabilitacion de todas sus en-
tidades miembros.

Fisioterapeutas, psicélogos,
neuropsicologos, trabajadores so-
ciales, coordinadores, terapeutas
ocupacionales, técnicos de promo-
cién de la autonomia personal y
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otros profesionales, se reunieron
con el principal objetivo de compar-
tir conocimiento y experiencias
para mejorar la atencién y rehabili-
tacién de las personas con EM en
los centros de organizaciones de
personas afectadas.

El Foro fue inaugurado por Pedro
Carrascal, director de Esclerosis
Mdltiple Espafia; Raquel Garcia,
responsable del Area de Pacientes
de Novartis; y Mercedes Jaraba, de
la Direccién General de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad del Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad.

El Dr. Rafael Arroyo, neurélogo
Coordinador de la Unidad de Escle-
rosis Multiple del Hospital Clinico
San Carlos de Madrid, realizé una
aproximacion a la actualidad cien-
tifica en torno a la EM, ofrecié in-
formacién actualizada sobre los
altimos avances de la enfermedad,
explicando los principales ensayos
clinicos que estan en marcha para
el desarrollo de nuevos farmacos
para el tratamiento de la EM, y des-
taco algunos resultados de investi-
gaciones clinicas relacionadas con
el uso de algunos farmacos.

Arroyo afirmé que el componen-



Foto izquierda, Dr. Manuel Murie, durante su intervencion. Derecha: Pedro Carrascal, Carmen Valls, Raquel
Garcia, Rafael Arroyo y Montse Roig. Imagenes inferiores, Rafael Arroyo y Clara Amat en el transcurso de sus

presentaciones.

te neurodegenerativo de la
enfermedad es el reto mas
importante, y que “existen
muchos sintomas que los pro-
fesionales infravaloramos y
que son basicos en la vida de
los pacientes”. Enrelacién ala
investigacion con células ma-
dre, asegurd que “no se puede
recomendar a los pacientes
que se practiquen trasplantes
de células madre, a no ser que
sea en el marco de estudios
clinicos”.

€l Dr. Manuel Murie, director
de la Unidad de Neurorrehabi-
litacion del Departamento de
Neurologia de la Universidad
de Navarra, nos acerco a la
evidencia cientifica en rela-
cion al abordaje integral de la
persona con EM, deteniéndose en
los conceptos de neuroplasticidad
y la neurorestauraciéon como proce-
sos clave para la rehabilitacion.
Murie invité al grupo de expertos a
plantearse los objetivos de la reha-
bilitacion en funcién del tipo de
lesiones detectadas, a iniciar la re-
habilitacion lo antes posible tras el
dafio para conseguir mejores resul-
tados, y presenté algunas de las
lineas de trabajo mas innovadoras
en neurorrehabilitacién.

En su exposicion, destaco la im-
portancia del abordaje de la EM
desde el entorno familiar, ya que la
EM tiene la particularidad de que
se presenta en jévenes, lo que no
es frecuente en otras enfermeda-
des neurodegenerativas. También
hizo hincapié en la necesidad de
actuar de manera interdisciplinar y
global (investigando también los
factores personales), y en la gran
utilidad de planificar actividades
fisicas y rehabilitacién para lograr

un mayor control de muchos de
los sintomas que se pueden pre-
sentar.

Clara Amat, experta en infor-
macién y comunicacién médica
de Novartis, explicéd cémo obte-
ner informacién sanitaria de ca-
lidad en Internet para mejorar el
conocimiento en torno a la EM,
presentando las principales
fuentes de informacion médica
de calidad disponibles en la red
y ofreciendo a los profesionales
estrategias para evitar la “in-
foxicacion”. Ademads, el hecho
de manejar estos recursos per-
mitira a los especialistas orien-
tar adecuadamente a las
personas con EM en la basque-
da de informacion para gestio-
nar su enfermedad. "El mero

hecho de buscar informacion re-
vierte en beneficios para el pacien-
te: ademas de encontrar
informacion de la enfermedad, au-
menta su bienestar y también la
adherencia al tratamiento”, afirmé
Clara Amat.

CASOS CLINICOS EN EM

Por primera vez en un encuentro
profesional organizado por Esclero-
sis Mdltiple Espafia, se expusieron
una serie de casos clinicos aborda-

www.esclerosismultiple.com
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Presentacién de casos clinicos sobre la rehabilitacion de personas con Esclerosis Multiple.

dos de manera interdisciplinar. A través de un
nuevo sistema de televoto, los participantes
tuvieron oportunidad de seleccionar qué in-
tervencién sociosanitaria consideraban mds
adecuada una vez planteado el caso.

La sesion puso de relieve los aspectos que
comparten los profesionales de diferentes
disciplinas, a pesar de realizar sus funciones
en distintos centros y organizaciones.

Presentaron casos clinicos: Irene Bartolomé,
fisioterapeuta-coordinadora del centro de
rehabilitacién de la Fundacién Privada Ma-
drid contra la Esclerosis Mdltiple (FEMM);
Montserrat Janer y Carolina Cerqueda, fisio-
terapeuta y neuropsicéloga del Centro de
Esclerosis Mdltiple de Catalufia (Cemcat);
Maria de Lluc Lladd y Nuria Moreno, trabaja-
dora social-subdirectora, y terapeuta ocupa-
cional de la Asociacion Balear de Esclerosis
Multiple (ABDEM) respectivamente; Leire
Moreno y Erika Otxoa, directora de la resi-
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dencia “Urizartorre” de Bilbao y responsable
del servicio de fisioterapia de la Asociacién
de Esclerosis Mdltiple de Bizkaia (ADEMBI)
respectivamente; y Sandra Fernandez, res-
ponsable de comunicacién y coordinacién de
Esclerosis Multiple Espafia.

Montserrat Roig, responsable de gestion y
desarrollo de Esclerosis Mdltiple Espafia, fue
la encargada de moderar el Foro, exponer las
conclusiones y clausurar el acto.

Esclerosis Mdltiple Espafia organiza encuen-
tros profesionales desde el afio 2005. Los
conocimientos, oportunidades y recursos
que se comparten en estas reuniones reper-
cuten en la mejora de los servicios sociosa-
nitarios que ofrecen las organizaciones de
personas con EMy, por tanto, promueven la
mejora de la calidad de vida de las personas
con EM y sus familiares.



ACCION LEGAL 5 peviag

dentro de la Union Europea

Sivas anecesitar asistencia sanitaria en un Estado miembro distinto de Espana,
inférmate bien sobre cuales son tus derechos antes de partir; un documento elaborado
por Esclerosis Multiple Espafa puede resultarte Util

a asistencia sanitaria transfronteriza es la

asistencia sanitaria prestada o recetada

en un Estado miembro distinto del Estado

miembro de afiliacion; en el caso de los/as
espafoles/as, la asistencia sanitaria prestada o
recetada en un pais de la Unién Europea (UE) dis-
tinto de Espafia.

¢QUE DERECHOS SUPONE
LA “ASISTENCIA SANITARIA
TRANSFRONTERIZA" PARA
LOS PACIENTES?

€n febrero de 2014 entrd en vigor en nuestro pais
una nueva normativa que, aplicando una Directiva
Europea, regula los derechos de los pacientes en la
llamada asistencia sanitaria transfronteriza. €s
decir, en el caso de los/as espafioles y espafiolas,
la asistencia sanitaria prestada o recetada en un
pais de la Unién Europea (UE) distinto de Espafia.
Dentro de esta publicacién, recogemos en qué con-
sisten estos derechos, a qué prestaciones se pue-

de acceder, cd6mo obtener mas
informacion para la situacién concreta de
cada persona, qué novedades supone
esta nueva normativa con respecto a la
normativa anterior y las cuestiones pre-
vias sobre las que te has de informar y
tener en cuenta antes de viajar a otros
paises de la UE para recibir asistencia
sanitaria.

El documento sobre asistencia sanita-

ria transfronteriza al que puedes acceder

a través de esta noticia ha sido elabora-

do por el departamento de Asesoria Juri-

dica de Esclerosis Mdltiple Espafia. En él

serecogen una serie de preguntas y res-

puestas sobre la regulacién vigente (¢En

qué consiste la asistencia sanitaria

transfronteriza? ;Cual es su finalidad? ;Quién pue-

de acogerse? ;Qué tratamientos se reembolsan?

;Donde me puedo informar?...) y algunas cuestio-

nes especificas sobre Esclerosis Multiple, que pue-

den implicar desplazamientos a otras comunidades
auténomas o paises, como:

-"Me diagnostican EMy quiero tener una segun-
da opinién médica”.

-"Se me acaba la medicacién y en mi hospital no
disponen de existencias para suministrarme la
medicacién que necesito”.

-"Tengo conocimiento de un tratamiento nuevo
en otro pais de la UE que no se da en Espafia”.

- "He tenido conocimiento de un tratamiento
nuevo en otra comunidad auténoma que no se da
en la mia".

www.esclerosismultiple.com
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sobre

lo largo de la vida de

las personas con EMy

sus familias surgiran
numerosas dudas relacionadas
con la enfermedad.

El acceso ainformacion rigu-
rosay fiable sobre la EM es es-
pecialmente importante en el
primer momento, cuando el pa-
ciente recibe el diagnosticoy la
informacion es tan necesaria
para despejar incognitas. A pe-
sar de que a dia de hoy no exis-

www.esclerosismultiple.com

tratamientos de EM:
cuidado con lo que leemos

Desde el momento del diagnostico, es fundamental acceder a
informacion completay fiable para participar activamente en |a
autogestion de la EM, despejando incognitas y tomando decisiones
informadas con el asesoramiento de los profesionales sanitarios.

te una cura definitiva para la
EM, enlos Ultimos afios ha habi-
do un cambio sustancial en el
tratamientoy en elmanejo dela
enfermedad.

Encontramos la posibilidad de
recurrir a dos tipos de trata-
mientos que resultan comple-
mentarios entre si: el tratamien-
to farmacolégicoy el tratamien-
to rehabilitador.

Dentro del tratamiento far-
macolégico -y seglin cudl sea
Su objetivo- se diferencian:

Por lo general, las personas
con EM amplian la
informacion relacionada con
su salud a través de los
medios que tienen a su
disposicion, recurriendo a
Internet cada vez con mas
frecuencia. Para saber como
identificar los espacios que
ofrecen informacion fiable y
de calidad sobre EM,
conviene tener presentes
las siguientes cuestiones:

v ;Quién controla el sitio?
v/ ;Qué tipo de informacion
se publica en él? Si los
mensajes que se dan son
demasiado buenos para ser
verdad, sea critico

v ;Cudndo fue publicadala
informacion?

v ;Continda siendo fiable y
actualizada? Tenga en
cuenta que la investigacion
en Esclerosis Multiple ofrece
novedades relacionadas con
tratamientos
permanentemente.

v iPor qué existe el sitio?

v ;Se vende algln tipo de
producto o servicio?

* El tratamiento modificador
de la enfermedad es un trata-
miento a largo plazo, que tiene
como principal objetivo reducir
la frecuencia y la severidad de
los brotes.

- Tratamiento agudo o de los
brotes, que tiene por objetivo
disminuir los sintomas v la dura-
cién de los ataques clinicos.

- El tratamiento sintomatico
es aquel dirigido a mejorar los
sintomas derivados de la enfer-
medad.
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SOBRE TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS EN EM?

El neurdlogo es el profesional sani-
tario que mejor conoce cada caso
concreto. También pueden resultar
de gran ayuda los profesionales de
la enfermeria.

Las organizaciones de personas
con EMy algunos centros hospita-
larios suelen celebrar charlas divul-
gativas sobre EMy tratamientos
disponibles. Es una oportunidad
para estar al corriente y aclarar
cuestiones. Pregunte en la organi-
zacion de personas con EM mas
proxima a su domicilio.

Algunas organizaciones de EMy
personas con EM elaboran publica-
ciones sobre tratamientos disponi-
bles. Estas publicaciones pueden
quedar obsoletas muy pronto debi-
do a la continua aparicién de nue-
VOS avances y tratamientos, por lo
que es importante fijarse en la fe-
cha de publicacion.

La publicacion mas reciente y com-
pleta sobre tratamientos en EM en
castellano es:

"Guia de Practica Clinica sobre
la atencion a las personas con
Esclerosis Mdltiple”

La guia ha sido realizada por la AlA-
QS el Cemcat, con la participacion
de mas de 80 especialistas, asf co-
mo representantes de sociedades
cientificas y organizaciones de pa-
cientes, como la Fundacion Escle-
rosis Multiple, Esclerosis Mdltiple
Espafia, y AEMBA (Baix Llobregat).
El documento tiene como objetivo
orientar alos profesionales sanita-
rios en la toma de decisiones y dis-
minuir la variabilidad en la atencion
alas personas con EM. Ademas,
proporciona informacion Util a pa-

cientes, familiares y cuidadores so-
bre diagndstico, tratamientos mo-
dificadores, sintomaticos y rehabili-
tadores, etcétera.

Publicacién sobre tratamientos
farmacolégicos

Larevista'MS in focus, editada por
la Federacion Internacional de EM
(MSIF), dispone de un nimero dedi-
cado a los tratamientos farmacolo-
gicos. Aunque se publico en el afio
2011, lainformacion que ofrece es
bastante clara.

Ofrecen informacion actualizada
sobre tratamientos disponibles en
Espafiay Europa:

Agencia Espafiola del Medica-
mento: www.aemps.gob.es
Proporciona informacion completa
acerca de cada uno de los trata-
mientos (en castellano).

*Procedimiento de busqueda de
medicamentos: al introducir el
nombre del medicamento se acce-
derd a los datos administrativos de
identificacion, y alli apareceran los
iconos correspondientes ala ficha
técnica, prospecto, e informe publi-
co de evaluacion de cada trata-
miento.

www.aemps.gob.es/cima/fichas-
Tecnicas.do?metodo=detalleForm

Agencia Europea del Medica-
mento: www.ema.europa.eu
Ofrece informacién completay ac-
tualizada sobre cada uno de los tra-
tamientos disponibles en Europa.
La normativa europea para el acce-
so a tratamientos en EM es aplica-
ble a Espafia.

*Procedimiento de busqueda de
medicamentos: incluir el nombre
del tratamiento en el buscador de
laweb v se indicaran los links co-

rrespondientes a la informacion.

También son una fuente fiable de
informacion las entidades relacio-
nadas con la neurologia, como la
Sociedad Espaiiola de Neurolo-
gia: www.sen.es

Las paginas web, newslettersy
redes sociales de organizaciones
de personas con EM se hacen eco-
de los nuevos medicamentos
aprobados:

Esclerosis Miiltiple Espafia:
www.esclerosismultiple.com

Observatorio Esclerosis Multi-
ple: www.observatorioesclero-
sismultiple.com

Plataforma Europea de Escle-
rosis Multiple: www.emsp.org
Tratamientos para la EM (inglés)

www.emsp.org/oral-ms-therapies

‘App’ de la AEMPS sobre medi-
camentos autorizados en Espa-
fia: “aempsCIMA”

La Agencia Espafiola de Medica-
mentos vy Productos Sanitarios
ha creado esta aplicacién que
ofrece informacién completa de
los medicamentos autorizados
en Espafia.

Ademas de ofrecer informacién so-
bre los tratamientos que comercia-
lizan, suelen disponer de servicios
de consulta.

www.esclerosismultiple.com
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Diario de sintomas vy carpeta personal de salud ‘online’

a EMes una enfermedad impredeci-

ble, con sintomas que varfan tanto

en la manera en que se manifiestan
Ccomo en su gravedad con el paso del tiem-
poy que dependen de cada persona. Cada
experiencia individual es Unica. Ante esta
realidad, las personas pueden sentirse
desplazadas, traicionadas por sus cuerpos
e indefensas ante la enfermedad.

La buena noticia es que este organismo
Unico e impredecible es también una
fuente de informacion vital, clave para au-
mentar la concienciaciony la capacidad, y
que capacita tanto al individuo como al
equipo médico para gestionar eficazmen-
te la enfermedad.

Este articulo resalta diferentes métodos
para recopilary gestionar esta informacion,
utilizarla para autogestionar mejor los sin-
tomas, poder identificar y comunicar las
necesidades e introducir cambios positivos.

DIARIO DE SINTOMAS

Un diario de sintomas puede ser una herra-
mienta de ayuda inestimable para auto-
gestionar la EM. El diario es un espacio
donde ir reflejando diariamente los sinto-
mas gque uno padece v la gravedad de di-
chos sintomas; asf como actividades (nivel
y tipo), emociones, entorno (calor, hume-
dad), estrés, suefio y dieta.

Con el uso frecuente de un diario de sinto-
mas, un paciente puede empezar a darse
cuenta de desencadenantes y patrones
sintomaticos que de lo contrario pasarian
desapercibidos. Por ejemplo, sson los sinto-
mas ciclicos por naturaleza, son constantes
0 en progreso? ;Empeoran durante la
menstruacion o durante determinados pa-
trones climaticos? sDisminuyeron los sinto-
mas tras alguna actividad concreta? Las

personas también pueden determinar cua-
les son sus horas del dia de maximo rendi-
miento y organizar sus horarios y estilo de
vida en funcién de ellas para poder ahorrar
energia y maximizar la productividad. Una
persona puede incluso aprender los «tiem-
pos de recuperacion» que necesitara para
recuperarse de actividades especialmente
estresantes ointensas. Escuchandoy pres-
tando atencién a sus patrones fisicos y de
salud, una persona con EM podria mejorar
la gestiony prediccion de sintomas e intro-
ducir pequefios cambios en su vida que
podrian mejorar su funcionamiento diario.

Escribir un diario de sintomas también le
resultara (til cuando tenga que hablar con
profesionales sanitarios. Una ojeada rapida
al diario antes de la consulta podria ayudar-
le a decidir qué temas a tratar son priorita-
rios y permitirle emitir un relato mas preciso
de su condicién y necesidades del que lo
serfa con solo la ayuda de la memoria. Un
repaso con su médico al diario de sintomas
también puede ayudar a determinar la efi-
cacia y posibles efectos secundarios de la
medicacion actual. Lainformacién recopila-
da permite a un paciente establecer sus
necesidades conrespectoa suEMy podria
sugerir pequefios cambios para convivir
con su enfermedad de la mejor manera.

Un simple cuaderno serd suficiente para
registrar los sintomas. Los mas duchos en
las nuevas tecnologias tienen a su disposi-
cion muchas aplicaciones moviles (gratui-
tas) que permiten registrar y analizar datos
desde cualquier localizacién. El mejor tipo
de diario de sintomas sera aquel que
esté accesible para el paciente y que
se actualice con regularidad

www.esclerosismultiple.com

CARPETA PERSONAL DE SALUD

Similar en contenido a la Historia Cli-
nica Electrénica llevada por un médi-
co, una Carpeta Personal de Salud
(PHR por sus siglas en inglés) es un
registro que los pacientes mismos
pueden gestionar y utilizar para or-
ganizar y administrar su atencién
médica. El contenido de una Carpeta
Personal de Salud dependera de ca-
da individuo, pero la mayorfa incluird
lo siguiente:

e Contactos importantes

¢ Informacion de contacto
personal y de emergencia

¢ NUmero de pdliza de seguro e
informacion de contacto
(donde corresponda)

¢ Informacion de contacto para
todos los médicos

¢ Informacion médica actual

e Medicamentos y dosis

e [istado de alergias (tanto a
medicamentos como a
alimentos)

¢ Cualquier afeccion médica
actual o cronica

¢ Informacion médica pasada

e Historial médico familiar

e (Cirugias ointervenciones
importantes (con fechas)

e Registro de inmunizacion

¢ Informes de laboratorio y
resultados por imagenes

e Formularios de
consentimiento y
autorizacion

e Directivas avanzadas

Una Carpeta Personal de Salud
puede ser tan simple como un cua-
derno o un sistema de ficheros en
casa; aunque también existen otras
opciones en Internet que ofrecen
beneficios y caracteristicas afiadi-
das. Las Carpetas Personales de
Salud Electronicas pueden mejorar
la comunicacién entre una persona
con EMy su médico.
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FUNDACION ARAGONESA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (FADEMA)

C/ Pablo Ruiz Picasso n° 64.

50018 Zaragoza

Tel.y fax: 976 74 27 67
fadema@fadema.org www.fadema.org

ASOCIACION ARAGONESA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ADEMA)

C/ Pablo Ruiz Picasso n° 64.

50018 Zaragoza

Tel.y fax:976 74 27 67
fadema@fadema.org www.fadema.org

ASIOCIACI('JN BALEAR DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ABDEM)

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

Tel: 971229388 Fax: 9714797 44
abdem@abdem.es www.abdem.es

ASOC. DE EM "ISLA DE MENORCA”
(AEMIM)

Centro Polivalente Carlos Mir. Cami de
Trepucé, s/n

07713 Mad (Menorca)

Tel: 971363677 Fax:971353680
emmenorca@hotmail.com
www.esclerosimultiple.com

ASOC.DEE.M.DEIBIZAY
FORMENTERA (AEMIF)

C/ Aubarca, 22 bajos, local 3.
Ibiza 07800. Tel.: 97193 21 46
auxaemif@hotmail.com
www.aemif.com

FUNDACION EMBAT DE EM

¢/ Melicotoner, n° 4

(07008) Palma de Mallorca

Tel: 9712293 88 Fax: 9714797 44
embat@fundacioembat.org
www.fundacioembat.org

ASOC. CANTABRA DE E.M. (ACDEM)

C/ General Davila, 127 bajo. 39007
Santander. Tel. y fax: 942 338622
info@esclerosismultiplecantabria.org
www.esclerosismultiplecantabria.org

ASOCIACION DE EM DE CUENCA
(ADEMCU)

C/ Hermanos Becerril, 3.
16004- CUENCA

Tel.y fax: 969 235 623
esclerosiscu@terra.com
www.esclerosismultiplecuenca.
castillalamancha.es

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

Centro Socio-Sanitario Graciliano
Urbaneja. P° de los Comendadores, s/n.
05001 BURGOS

Tel.y fax: 947 20 79 46
afaemburgos@gmail.com
www.esclerosismultipleburgos.org

AS’OCIACI(')N LEONESA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ALDEM)

C/ Obispo Cuadrillero, 13. 24007 Le6n
Tel.:987 226699 Fax:987 276312
aldem@aldemleon.es /
www.aldemleon.es

ASOCIACION PALENTINA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (APEM)

C/ Francisco Vighi, 23.

34003 Palencia

Tel: 979100150 Fax:979 100 150
apem@ono.com
www.esclerosismultiple.com/palencia

ASOCIACION VALLISOLETANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (AVEM)

Pza Carmen Ferreiro, 3.

47011 Valladolid

Tel.: 983 26 04 58 Fax: 983 26 04 58
emvalladolid@telefonica.net
www.avemva.es

ASOCIACION ZAMORANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (AZDEM)

Avda. Cardenal Cisneros, 26.
49030 Zamora

Tely fax: 980671204
azdemzamora@gmail.com
www.azdemzamora.es

ASOCIACION SEGOVIANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ASGEM)

Direccién: Avenida de la Constitucion n°
17,40006 Segovia

Tel.: 921 42 37 58y 620 607 860
esclerosissegovia@gmail.com
www.segoviaesclerosis.org

ASOCIACION CATALANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE - ). M. Charcot

FEM Centro Especial de Empleo.
Tamarit, 104 - 08015 Barcelona
Tel. 902 113024
informacio@tlmk.fem.es
www.femcet.com

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE

-EME

08015 Barcelona
Tel.. 9322896 99 Fax:93.424.27.77
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.. 972 186 915

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION
DE LLEIDA

Hospital de Dia d'Esclerosi Mdltiple
Miquel Martii Pol

Avda. Alcalde Rovira Roure, 80.
25198 Lleida

Tel.: 973 70 53 64 / fem@arnau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION
DE TARRAGONA

Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater.

43203 Reus (Tarragona)

Tel: 977 128024 Fax:977 128005
hdiareus@fem.es

ASOCIACION DE EM DEL BAIX
LLOBREGAT (AEMBA)

Rambla Vayreda 68 bajos

08850 Gava (Barcelona)

Tel: 93.662.86.10 /659.54.90.00
aemgava@telefonica.net
www.aemba.org

FUNDACION PRIVADA MADRID
CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE
(FEMM)

C/ Ponzano, 53 bajo. 28003 Madrid
Tel: 913993245 Fax:914514079
info@femmadrid.org
www.femmadrid.org

AS’OCIACI(’JN DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE ALICANTE (ADEMA)

Poeta Blas de Lomas, 8 bajo.
03005Alicante
Tel:965131512/96513 1416
info@ademalicante.org ademalicante@
hotmail.com www.ademalicante.org

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ACVEM)

Serreria, 61 bajos. 46022 Valencia
Tel.: 96 356 28 20 Fax:96 37208 88
acvem@hotmail.com www.acvem.org

ASOCIACION DE XATIVA CONTRA LA
EM DEL AREA 13. AXEM - AREA 13

Tamarit 104 - entresuelo

C/ Médico Salvador Ubeda, 5 bajo

46800 Xativa. Tel y fax: 96 204 75 56
axem13@hotmail.com
www.axem13.org

ASIOCIACI()N RIOJANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (ARDEM)

Rey Pastor, 49-51, Bajo.

26005- Logrofio.

Tel.y fax: 941214658
ardem@ardem.es www.ardem.es

AS,OCIACI(')N DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE NAVARRA (ADEMNA)
¢/ Lerin, 25 Bajo. 31013 Ansoain
Tel.y fax: 948 384 396
info@ademna.es www.ademna.es

FUNDACION VASCA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE "EUGENIA EPALZA”

C/ Ibarrekolanda, 17 trasera.
48015 - Bilbao.

Tel:94 47651 38
info@emfundazioa.org
www.emfundazioa.org

ASIOCIACI()N DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE BIZKAIA (ADEMBI)
C/ Ibarrekolanda, 17 trasera.
48015 Bilbao. Tel.. 94 476 51 38
info@emfundazioa.org
www.emfundazioa.org

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE ARABA (AEMAR)

Avd. de los Derechos Humanos, 37.
01015 Vitoria - Gasteiz (Alava)
Tel.y fax: 945 157 561
info@asociacionaemar.com
www.asociacionaemar.com

ASOCIACION DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE GIPUZKOA (ADEMGI)
Paseo de Zarategi, 68 trasera.

20015 Donostia/San Sebastian

Tel. 9432456 00 Fax:943 323259
info@ademgi.org www.ademgi.org

EM ASOCIACION DE CARTAGENA
Y SU COMARCA, EMACC

C/ Sor Francisca Armendariz n° 4
Edificio La Milagrosa. 30201 Cartagena
(Murcia)

Tel. 868095253 / 648280828
esclerosis_cartagena@hotmail.com
www.esclerosis-cartagena.es

ASOCIACI()N ESCLEROSIS MULTIPLE
AREA Il - AEMATII

C/ Francisco Escobar Barberan, S/N.
3800 Lorca. (Murcia)

Tel.: 689 333 202
aema3@aema3.org www.aema3.org

www.esclerosismultiple.com



ALIMENTACION
SANA PARA

LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

DESCUBRE LA IMPORTANCIA
DE LA DIETA A LA HORA
DE AFRONTAR LA EM

Todos
"En esta obra, ademas de describir qué es la Esclerosis Multiple, los beneficios
se recogen los Ultimos conocimientos sobre la enfermedad y se obtenidos de la venta
explica en detalle la importancia de la alimentacion a la hora de del libro se destinaran
afrontarla. Para ello hemos contado con la colaboracion de mas de integramente a las
medio centenar de restaurantes de toda Espafia, que han cedido

desinteresadamente sus recetas”

organizaciones de personas
con Esclerosis Multiple

Doctor Javier Olascoaga, autor y coeditor del libro, y coordinador de la representadas por
Unidad de Esclerosis Mdltiple del Hospital Universitario de Donostia Esclerosis Multiple

Espaiia.

Esclerosis MUltiple Espafia agradece al Dr. Javier Olascoaga, la Dra. Tamara Castillo-Trivifio,
Manuel Gonzalez (Algusto Ediciones), empresas colaboradoras y, por supuesto, a los mas
de 50 chefs y restaurantes, su apoyo desinteresado en la elaboracién y publicaciéon de esta obra.

Consiga un ejemplar en la entidad miembro de Esclerosis Multiple Espafia mdas préxima a su domicilio.
(Direcciones en www.esclerosismultiple.com/asociaciones)
Mas informacién: 000000000 v alimentacionem@gmail.com

Con la colaboracién de:





