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El primer semestre del afio ha sido intenso para las entidades
de Esclerosis Multiple. La celebracién del segundo Dia
Mundial de la Esclerosis Miltiple, la organizacion de
la campaiia ‘Méjate por la Esclerosis Miltiple’ y proyectos
de muy diferente indole, han mantenido muy ocupados a
los representantes, trabajadores y colaboradores de estas
organizaciones.

EIDiaMundialdelaEMharepresentadouna granoportunidad
para buscar la implicacion de nuestros representantes
politicos en las actividades de sensibilizacion, como el acto
celebrado en el Congreso de los Diputados el dia 20 de mayo,
en el que nos acompafiaron D. José Bono, presidente del
Congreso de los Diputados, D. Gaspar Llamazares, di-
putado y presidente de la Comision de Sanidad, Politica
Social y Consumo, D. José Martinez Olmos, secretario
general de Sanidad, y los diputados Dfia. Conxita Ta-
rruella, Dia. Pilar Grande y D. Emilio Olabarria.

Estos acercamientos entre politicos y entidades de EM
pueden facilitar cambios significativos para el colectivo
de personas con EM, debido a la capacidad de decision
que ejercen sobre las leyes que nos afectan a todos los
ciudadanos. Es —por tanto— crucial realizar labores de
interlocucidn con los organismos pablicos y agentes sociales
en la sensibilizacion social y en la defensa de los derechos
de las personas con Esclerosis Multiple.

Las personas con EM, familiares y amigos de personas con
EM también tienen una gran responsabilidad en este tipo
de actos y actividades, pues con su presencia y apoyo dejan
constancia de la implicacion, necesidades, reivindicaciones
y unidad del colectivo de afectados por la enfermedad
que realiza las demandas. Son miltiples las formas de
colaborar en campafias, actos, actividad de las entidades y
todas ellas se pueden traducir en grandes logros en la lucha
contra la Esclerosis Milltiple.
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Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple 2010

La segunda edicion del Dia Mundial de la EM ha estado repleta de
actividades en todo el mundo. En Espaia el movimiento de EM ha tenido
una intensa actividad, que ha quedado reflejada en numerosos impactos
en los medios, muestras de apoyo por parte de los representantes de
instituciones publicas, ademas de una gran sensibilizacion social.

+El 20 de mayo, la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Mdltiple (FELEM) cele-
br6 en la sala Clara Campoamor del Congreso de
los Diputados un acto de sensibilizacion por el Dia
Mundial de la Esclerosis Miltiple.

Abrieron el acto D. José Bono, presidente del
Congreso de los Diputados; Dfia. Begofia Rue-
da, presidenta de FELEM; D. Gaspar Llama-
zares, diputado y presidente de la Comision
de Sanidad, Politica Social y Consumo; D. José
Martinez Olmos, secretario general de Sani-
dad; y D. Pedro Carrascal, director ejecutivo
de FELEM.

Ademds, se emitid el video del Dia Mundial de la
Esclerosis Miltiple e intervinieron la portavoz del
Grupo de Enfermedades Desmielinizantes de la
Sociedad Espafiola de Neurologfa, la Dra. Celia
Oreja-Guevara; Analia Pierini, una mujer con EM
que viajo recientemente alrededor del mundo co-
nociendo a personas afectadas por EM en diferen-
tes culturas; y Lori Schneider, primera mujer con
EM en alcanzar la cima del Everest el afio pasado
en fechas préximas al primer Dia Mundial de la
EM. El acto fue conducido por la reconocida perio-
dista Mayte Pascual.

El video del Dia Mundial, que cuenta con la msica
de ‘Beautiful day', del grupo irlandés U2, emocion6
al pablico.
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En laimagen, la diputada Conxita Tarruella, representantes de FELEM, ponentes y colaboradores.

Tras su emision, José Bono dio la bienvenida y
destact lo poco comdn que resulta que el Con-
greso acoja un acto como el que se estaba desa-
rrollando y afadio que «cuando mejor empleada
esta esta Casa es cuando se llena de personas
que habitualmente no estan en ella», refiriéndo-
se a las personas asistentes. También coment
durante su discurso «si no nos queda tiempo
para los asuntos de los ciudadanos... no val-
dria la pena».

Begofia Rueda destacd el trabajo, constancia y fuer-
za de las 28 asociaciones que forman FELEM, y que
«juntos, cada individuo, grupo y organizacion en el
mundo, podemos luchar para mejorar la calidad de
vida de las personas con Esclerosis Miltiple».

Durante su intervencion, Gaspar Llamazares asegurd
por su parte que en la Comision de Sanidad la Escle-
rosis Multiple «no es un tema nuevo y forma parte
de nuestra preocupacion y de nuestro debate». «La
Esclerosis Mltiple, como se dice en el video, tiene
mil caras, y en el Congreso vemos también las mil
cruces, los mil problemas que ocasiona esa enferme-
dad. Abordamos iniciativas y sabemos las dificulta-
des que supone la enfermedad para muchos jovenes
en su calidad de vida, por lo que también es muy
importante desarrollar politicas sociales que favorez-
can la inclusion y no la exclusion».

Acabd refiriéndose a la importancia de la ensefianza
que para todos supone lo que hacen los pacientes y
sus familiares, especialmente en la situacion de cri-



D. José Bono saluda a Begofia Rueda, presidenta de FELEM. |

«Cuando mejor empleada esta
esta Casa es cuando se llena de
personas que habitualmente no
estan en ella», José Bono

sis que esta viviendo el pais, ya que la gente con EM
y sus familias viven en «crisis sucesivas» y saben
superarlas dia a dia.

El secretario general de Sanidad, José Martinez
Olmos, acudid en representacién de la ministra
Trinidad Jiménez. OImos manifestd su solidaridad
y compromiso por seguir avanzando en la lucha
contra las consecuencias de esta enfermedad.
Hizo referencia a la emocion que habia percibido
en muchos de los rostros de los asistentes al ver el
video del Dia Mundial, debido a la gran magnitud
de esta patologia. Asegurd que desde el Ministe-

«La Esclerosis Multiple tiene mil caras,
y en el Congreso vemos también las
mil cruces, los mil problemas que
ocasiona esta enfermedad», Gaspar
Llamazares

rio de Sanidad y Politica Social estan haciendo
«esfuerzos en el sistema sanitario para favorecer
NuUevos avances y el acceso a nuevas terapias» in-
centivando la investigacion clinica en dos lineas:
la investigacion clinica independiente y la mejora
de la respuesta asistencial. Afirmd que en la con-
vocatoria de 2009 se dedicaron 1.700.000 euros
a financiar proyectos del area de enfermedades
neurodegenerativas (entre las que se incluye la
EM). También destacd la necesidad de una mayor
colaboracion con las organizaciones de afectados
y una mayor implicacién de los pacientes en el
Sistema Nacional de Salud.
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«La colahoracion con organizaciones de
pacientes va a tener que ser impulsada
desde los Sistemas Sanitarios para
responder mejor a las necesidades de las
personas enfermas y sus familias», José
Martinez Olmos

Pedro Carrascal, director ejecutivo de FELEM y miem-
bro de la Junta Directiva de la Federacion Interna-
cional de Esclerosis Mltiple (MSIF), se centr6 en los
altos costes de la enfermedad relacionados con la
actividad laboral de las personas con EM. También
hizo hincapié en la necesidad de cambios, como las
medidas laborales, la creacion de un observatorio de
la Esclerosis Multiple, una mayor implicacion de la
Administracion en la investigacion, y la suma de es-
fuerzos publicos y privados en el abordaje de la pato-
logia y prestacidn de servicios. Explicd que 150 afios
después de ser descrita, la Esclerosis Miltiple, sigue
siendo «incurable y de causa desconocida, aunque
existen nuevos tratamientos y grandes esperanzas
en investigacion.

La neurdloga Celia Oreja-Guevara, portavoz del Gru-
po de Enfermedades Desmielinizantes de la Socie-
dad Espafiola de Neurologia (SEN), destacd que la
EM es una enfermedad que se manifiesta en adul-
tos jovenes y es incurable, por lo que es importante
retrasar la discapacidad. Para ello, es fundamental
un diagndstico precoz para comenzar a tratar la en-
fermedad cuanto antes, un manejo multidisciplinar
y mas rehabilitacion. La investigacion de nuevos
tratamientos persigue «reparar los axones (remieli-
nizacion), que la administracién sea oral y disminuir
los efectos secundarios, algo que resulta bastante
complicado».

El acto concluyd con la intervencion de Analia Pierini
y Lori Schneider. La idea del viaje que realizd Analia
Pierini el pasado afio era «conseguir un abrazo uni-
versal para ver cémo es la vida cotidiana de personas
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con EMen otros lugares del planeta». Su experiencia,
que definié como «muy enriquecedora, le permitid
conocer de primera mano las grandes necesidades
que se tienen en paises de oriente, como China y
Tailandia, en los que el acceso a silla de ruedas es
practicamente imposible y las personas con EM se
ven obligadas a permanecer en cama, y las grandes
diferencias con respecto a Europa. «Creo que en Eu-
ropa somos muy afortunados», concluyd.

En un emocionante final de acto y tras relatar su
aventura coronando las montafias més altas del
mundo y superando los obstaculos mas grandes
de su vida —como el que supuso el diagndstico de
EM-, Lori Schneider escribid la dedicatoria ‘Live your
dreams. One step at a time’ (Vive tus suefios, paso a
paso) sobre una réplica de la bandera del Dia Mundial
de la EM que llev6 consigo al Everest €l afio pasado
y compartio con Pedro Carrascal y Begofia Rueda un
momento muy especial cuando les hizo entrega de
dos libros sobre su aventura como montafiera.

A'lo largo de la geografia espafiola las entidades
de EM celebraron numerosos y variados actos
de concienciacion: mesas informativas, charlas,
conferencias, jornadas, excursiones, marchas so-
lidarias, actividades deportivas (como la marcha
ciclo turista en Donosti), mesas redondas, ruedas
de prensa, espectaculos, comidas/cenas benéfi-
cas, conciertos, etc.

La actividad celebrada en Barcelona bajo el nom-
bre ‘Lliga per I'esclerosi multiple’ reunié a més de
300 voluntarios, que formaron una cadena huma-
na en solidaridad con las personas con EM. En el
acto se realizd también una exhibicion de Caste-
Ilers ante la Catedral.

El Simposio Internacional ‘Avances en el trata-
miento de la EM’ de Madrid, asi como las Jorna-
das informativas ‘Avanzamos juntos’ en Bilbao,
y ‘Perspectivas futuras del tratamiento de la Es-
clerosis Multiple’ en Barcelona, convocaron a un
gran nlimero de personas.

En muchas de las actividades organizadas parti-
ciparon representantes de instituciones pablicas,
como fue el caso del acto celebrado en el Parla-
mento de Cantabria, la publicacién que recoge
la adhesion de personalidades al Dia Mundial en
Ledn, la visita de la consejera de Servicios Sociales
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y Familia al nuevo centro de EM de Zaragoza, y un
largo etcétera.

Los medios de comunicacién mostraron un gran inte-
rés. TVE, Telecinco, Intereconomia TV, Television Casti-
llay Ledn, Canal 9... fueron algunas de las cadenas
de television que emitieron informacion sobre la Es-
clerosis Mltiple y las actividades celebradas por las
entidades de EM en sus programas e informativos.

Fuera de nuestras fronteras y en el marco del Dia

Mundial de la EM 2010, la Asociacién de EM Francesa
ARSEP y FELEM organizaron una reunion entre profe-
sionales de la Esclerosis Multiple en Parfs, el dia 3 de
mayo. El dia 27 de mayo en Stuttgart (Alemania) tuvo
lugar la Conferencia Anual de la Plataforma Europea
de EM, en la que Pedro Carrascal, director ejecutivo de
FELEM, explicd un proyecto desarrollado por la Federa-
cion sobre atencidn y cuidado de personas con EM.

Mas informacion e imagenes en
www.esclerosismultiple.com y flirck



Hacla el reconocimiento
de |a especificidad de
las enfermedades
neurodegenerativas

FELEM continua trabajando en la defensa

de los derechos de las personas con EM y
desarrollando acciones para que se reconozca
|a especificidad de la EM y otras enfermedades
neurodegenerativas en los baremos de
discapacidad y dependencia

et

Posicionamiento de FELEM ¥
otras asociaciones de
enfermedades
neurodegenerativas ante la
proxima reforma del Baremo v su
adaptacion a la norma C.LF.
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»Eldia 21 de abril de 2010 fue presentada ante
la Comision de Sanidad, Politica Social y Con-
sumo una Proposicién no de Ley por la que se
insta al Gobierno a asumir las peticiones de las
asociaciones de enfermos con enfermedades
neurodegenerativas, referentes a la creacion
de un nuevo tipo de discapacidad basado en
|a tipologia propia de estas enfermedades y la
modificacion del baremo.

Esta accion se enmarca en el trabajo que des-
de FELEM se esta realizando en relacién con
las modificaciones de los baremos de disca-
pacidad y dependencia. Anteriormente, repre-
sentantes de FELEM elaboraron informes (‘La
discapacidad producida por enfermedades
neurodegenerativas’ y ‘Posicionamiento de
FELEM y otras asociaciones de enfermedades
neurodegenerativas ante la préxima reforma
del Baremo y su adaptacion a la norma C.L.F.)
y documentacion sobre este tema que fueron
entregados al CERMI, Ministerio de Sanidad
y Politica Social, IMSERSO y Congreso de los
Diputados.

Después de una primera reunion de FELEM con
Luis Cayo, presidente del CERMI, para plantear
eltemay solicitar su colaboracion, el 17 de mar-
70 Pedro Carrascal en representacion de FELEM
acompafiado por la directora de la Federacién
Espafiola de Parkinson, Maria Galvez, asistie-
ron a una reunion en el Ministerio de Sanidad y
Politica Social con Mercedes Sanchez Mayoral,
vocal asesora en la Secretaria General de Poli-
tica Social y Consumo, y la nueva directora del
IMSERSO; Purificacion Causapié Lopesino, para
abordar este tema.

En esta reunién también se aportaron los
resultados de la encuesta sobre la aplica-
cién de la Ley de la Dependencia y la EM, asi
como un nuevo documento en el que se ana-
liza como afectaria al colectivo de personas
con enfermedades neurodegenerativas la
reforma del Baremo de acuerdo a los nuevos
sistemas de valoracion sobre los que se esta
trabajando, basados en la norma internacio-
nal de la OMS (CIF).

Puede acceder a los informes en:
www.esclerosismultiple.com
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Breves FELEM
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EI Dr. Jerénimo Sancho Rieger, presidente de la SEN, entrega el premio a Pedro Carrascal, director ejecutivo de FELEM.

e

A\ FELEM RECIBE EL PREMIO
ESCLEROSIS MULTIPLE SEN
2009 La Sociedad Espafiola de
Neurologia celebrd el pasado 5 de
mayo la octava edicion de su Acto
Institucional en el que hizo entrega
de los Premios SEN 2009, de las
Acreditaciones a los Miembros de
Honor y de la Mencién de Honor. La
Federacion Espafiola para la Lucha
contra la Esclerosis Maltiple (FELEM)
fue galardonada con el premio
Esclerosis Maltiple SEN 2009 en su
Categoria Social.
D. Pedro Carrascal, director ejecutivo
de FELEM, fue el encargado de
recoger el Premio de la mano
de la Dra. Celia Oreja-Guevara,
coordinadora del Grupo de Estudio
de Enfermedades Demielinizantes de
la Sociedad Espafiola de Neurologia.
«FELEM fue fundada en 1996 con
el objetivo de aunar los esfuerzos
de seis entidades regionales para

iy

promover el conocimiento de la
Esclerosis Maltiple y, sobre todo,
servir de apoyo para pacientesy
familiares. Asi, 14 afios después,
nos sentimos orgullosos de ver que
nuestros esfuerzos son valorados,
ya que gracias a la excelente
coordinacion de todo los que forman
parte de FELEM, hemos mejorado
la calidad de vida de muchas
familias», afirmé Pedro Carrascal.



Nicola Bedlington, directora del Foro Europeo de Pacientes y Sabinne Paz-Vergara, de FELEM, en la conferencia.

- U s

A V CONFERENCIA INTERNACIONAL DE SEGURIDAD miembro de la Red Ciudadana de formadores en
DEL PACIENTE Dentro del programa de actividades seguridad del paciente, iniciativa promovida por la
establecido por la Presidencia Espafiola de la Uni6n Agencia de Calidad del Ministerio de Sanidad y Politica
Europea, se organizd la V Conferencia Internacional de Social. Al evento acudieron unas 600 personas de
Seguridad del Paciente, en Madrid los dias 3 y 4 de junio diferentes ambitos de la atencion sanitaria y académica,
de 2010 en el Auditorio Ramon y Cajal de |a Facultad de asi como organizaciones sociales y de pacientes de
Medicina de la Universidad Complutense de Madrid. Espafa, Europa y América.
Participd como ponente Sabinne Paz-Vergara, de FELEM, Esta conferencia tuvo como objetivo compartir
quien expreso el punto de vista de los pacientes en experiencias internacionales y nacionales en la prevencion
relacion a las infecciones relacionadas con la atencion de las infecciones relacionadas con la atencidn sanitaria
sanitaria. Su participacion la realizé en calidad de (IRAS) y la resistencia antimicrobiana (RAM).

iTacio
‘ I <€ RUEDA DE PRENSA EN DEFENSA DE LOS DERECHOS DE LAS

PERSONAS CON DISCAPACIDAD El pasado 21 de mayo tuvo
lugar en Lleida una reunion y posterior rueda de prensa conjunta
entre la Federacion ECOM, el CERMIy FELEM en defensa de la
proteccion de los derechos de las personas con discapacidad ante
|a situacion actual de recortes por parte del Gobierno.

Durante la misma FELEM tuvo la oportunidad de comentar su
preocupacion ante el desarrollo de la Ley de la Dependencia en lo
que afecta a las personas con enfermedades neurodegenerativas,
proceso en el que esta trabajando intensamente.

Tras la finalizacion de la mencionada rueda de prensa tuvo lugar
una visita al Hospital Arau de Lleida para conocer ‘in situ’ el

i g 2 trabajo que la FEM realiza dentro de este hospital en la prestacion
Pedro Carrascal, FELEM, Josep Giralt y M.* José Vazquez ECOM, y Luis Cayo CERMI. . de servicios a las personas con EM, sin duda pionero y referente
Ve o LB S para muchas entidades en el resto de Espafia.
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Promocion de |a autonomia personal

Apoyo técnico al cuidador familiar

Ménica Lépez, técnica en Promocion de Autonomia Personal,

y un usuario del servicio. |

En el afio 2009 FELEM inici6 un programa
dirigido a personas con Esclerosis Maltiple y
sus cuidadores familiares con el objetivo de
mejorar |a calidad de vida de ambos. El ser-
vicio continuara ofreciéndose durante el afio
2010 en entidades miembros de FELEM.

Moénica Lopez Redondo es terapeuta ocupa-
cional de AFAEM y Técnica en Promocién de
Autonomia Personal (PAP) del servicio en la
provincia de Burgos.

iCudl es el perfil del cuidador en EM?

Los familiares son los principales cuidadores
y, mas concretamente, la pareja. Aunque las
responsabilidades sean las mismas, son las
mujeres las que se sienten mas cémodas con
este papel. Al ser esta enfermedad mas fre-
cuente en mujeres, en muchas ocasiones es
el hombre quien se convierte en cuidador. Es
entonces cuando ellos tienen que asumir unas
funciones a las que no estaban acostumbra-
dos y, cuando lo hacen, les cuesta mas expre-
sar sus emociones, pero no dejan de lado sus
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actividades sociales. Por el contrario, ellas ex-
presan facilmente sus emociones, pero corren
el riesgo de olvidar su tiempo de ocio.

iPor qué los cuidadores no piden ayuda?
Esta sociedad nos hace creer que lo mas
importante es la imagen que los demds ten-
gan de nosotros, por ello muchos cuidadores
creen que pedir ayuda hace parecer débil, no
quieren dar lastima o simplemente les da ver-
giienza. Otros cuidadores piensan que la per-
sona afectada es su responsabilidad y que es
natural que todo el peso recaiga sobre ellos.
También creen que los demas tienen su pro-
pia vida y no son quien para interferir en ella.
A veces piensan que nadie va a cuidar de su
familiar como ellos.

iEs normal que el cuidador sienta miedo?
Si, es normal; de hecho todo el mundo tie-
ne miedos. El miedo mas extendido entre los
cuidadores es el temor por el ‘;Qué pasara
cuando yo no esté?’, ‘;Quién se hace cargo
si yo no puedo?’. El miedo no es un signo de
debilidad; en cambio no aceptarlo y no in-
tentar vencerlo si lo es. Hay que enfrentarse
a esta situacion buscando soluciones, como
acudir a asociaciones o fundaciones en las
que nos proporcionaran alternativas a nues-
tro problema.

iComo y quién puede ayudar a un cuidador?
Nuestros familiares y amigos van a proporcio-
nar una ayuda fundamental, pero en ocasiones
no resulta suficiente. Es necesario acudir a
instituciones o asociaciones que proporcionen
al cuidador un respiro, asi como orientacion
en el cuidado de su familiar y, por supuesto,
no podemos olvidar que cuentan con profesio-
nales que les proporcionaran ayuda emocional
y fisica tanto a él como al afectado.

iHasta donde debe ayudar un cuidador?
Durante diez meses que se me ha dado la

oportunidad de trabajar en domicilio he visto
codmo la mujer, el padre o la hija... hacen en
muchas ocasiones a su familiar mas depen-
diente, son demasiado serviciales y creen que
de esta forma obran correctamente. En estas
situaciones me planteo una intervencion con
el cuidador, en la que tiene que reconocer las
limitaciones de la persona afectada, pero
también aceptar sus posibilidades, respetar
sus ideas, proporcionar libertad para tomar
decisiones... En pocas palabras: que eviten
la sobreproteccion y fomenten la autonomia.

iPor qué es importante que los profesiona-
les trabajen dentro del domicilio y no olvi-
den el contexto familiar?

Es importante trabajar en domicilio porque
nos va a permitir realizar una evaluacion y
un tratamiento global, tanto del afectado
como del cuidador. Es en el domicilio don-
de se ven las necesidades reales y vamos a
poder asesorar sobre el uso de ayudas técni-
cas y la adaptacion del hogar que haréan al
afectado mas auténomo y menos necesario
al cuidador.

También hay pacientes que no pueden acudir
a sus asociaciones y esto hace que su cuida-
dor tenga menos libertad. Acudiendo al domi-
cilio se cubre esta necesidad.

iQué proporciona a los cuidadores el PAP?
Qué mejor respuesta que la de los propios
cuidadores:

Tengo tiempo para otras personas, mis hi-

j0s, amigos. ..

Alguien a quien contarle mis preocupacio-

nes.

Ayuda.

M4s tiempo para planear mis sesiones de

pesca.

Una forma de aprender.

Me da un respiro.

iAlguna conclusion de todo esto?
Podria ser la frase de otro cuidador: «A veces
lo hacemos mas dificil porque no sabemos».



Proyecto de intercambio de
jovenes con EM, MS-Speaking

Entre los dias 14 y 26 de junio tuvo lugar un encuentro en Rumania y Noruega
entre jovenes con EM procedentes de cuatro paises europeos

+El objetivo de este proyecto de intercambio
era conocer a través de una interesante ex-
periencia vital las inquietudes de los jovenes
con EM, asi como dar testimonio de iniciativas
a favor de la promocion de la autonomia y la
superacion de ‘miedos’ relacionados con los
viajes a otras culturas.

En nuestro pais FELEM selecciond a cinco jove-
nes para participar en este proyecto: Isabel Pé-
rez (Bilbao), Laura Morales (Palma de Mallorca),
Laura Mosquera (Corufia), Juan Carlos Roman
(Barcelona) y Héctor Maray (Ledn), que compar-
tieron jornadas de trabajo en equipo, diversion e
intercambio cultural con otros 15 jévenes afec-
tados de EM de Rumania, Polonia y Noruega.

Durante la primera semana en Oradea (Ruma-
nia), celebraron una cena con platos tipicos y
canciones de cada pais, conocieron la ciudad y
pusieron en escena un espectaculo en una plaza
publica.

La segunda semana, ya en Oslo (Noruega), conti-
nuaron con las dindmicas de grupoy los jovenes
pusieron toda su creatividad al servicio de esta
iniciativa desarrollando actividades de gran ori-
ginalidad, como la composicion de una cancion
por parte de Dorota, integrante de la delegacion
de Polonia, que representaron en un bello esce-
nario sobre un lago en la ciudad de Eidsvoll.

La experiencia de este intercambio se puede defi-
nir como muy completa, ya que pudieron compar-
tir momentos de amistad, compafierismo, moti-
vacion personal y comprension entre los jovenes
asistentes.
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»150 neurblogos e investiga-
dores franceses y espafioles se
reunieron en Paris y compartie-
ron experiencia y conocimiento.

El alto nivel de los participantes,
la calidad de los trabajos pre-
sentados desde Espafia, unido
al importante namero de neu-
rélogos e investigadores que se
desplazaron a Paris gracias a la
colaboracion de FELEM, hicieron
que esta jornada fuera un éxito.

La reunién hispano-francesa
tuvo lugar en Paris, hermosa
ciudad donde nacid Jean-Martin
Charcot en 1825, uno de los mas
grandes médicos franceses co-
minmente considerado como el
padre de la Neurologia moderna
y el primero en describir la en-
fermedad de Esclerosis Maltiple
como una entidad clinicamente
definida.

Participaron los mas importan-
tes representantes de la inves-
tigacion en Esclerosis Mdltiple
de ambos paises, que fueron
agrupados en el Palacio de Con-
gresos de la capital francesa.

Las intervenciones fueron cana-
lizadas a lo largo de tres sesio-
nes: Neurodegeneraciony Neuro-
proteccion, organizada por José
Antonio Garcia-Merino (Madrid)
y Roland Liblau (Toulous - Fran-
cia); Tratamiento a cargo de
Xavier Montalban (Barcelona) y
Gilles Edan (Rennes - Francia);
y Epidemiologia, a cargo de Bo-
naventura Casanova (Valencia)
y Michel Clanet (Toulous).

Destacé la intervencion de Car-
los Matute (Bilbao), con una
original aproximacion acerca
de la relevancia del glutamato
y el ATP en la excitotoxicidad de
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Delegacion espaola desplazada a Paris.

Congreso franco-espanol sobre

Investigacion en Esclerosis Multi

le

La Asociacion Francesa para la investigacion de la
Esclerosis Multiple (ARSEP) y la Federacion Espaiiola
para la Lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM),
organizaron una jornada que tuvo lugar en el Palacio
de Congresos de Paris el pasado 3 de mayo de 2010,

en el marco del Dia Mundial de la EM

las lesiones de Esclerosis Multi-
ple, asi como |a intervencidon de
Harmut Wekerle (Munich - Ale-
mania), quien repasé de princi-
pio a fin y de forma magistral el
comportamiento de las células
T en la enfermedad y en el mo-
delo animal de Encefalomielitis
Autoinmune Experimental. Tras
dos intervenciones centradas en
estudios de imagen sobre pa-
cientes (Léorah Freeman - Pa-

ris, y Mar Tintoré - Barcelona),
los efectos neuroprotectores de
la Metiltioadenosina (MTA) fue-
ron expuestos a cargo de Jaume
Sastre-Garriga (Barcelona).

En la segunda sesién desta-
caron las intervenciones de
Manuel Comabella (Barcelona)
y su completo estudio farma-
cogenético en el tratamiento de
pacientes con interferén-beta,

asi como la centrada en el ma-
nejo del tratamiento de pacien-
tes con EM a cargo del francés
Bruno Brochet (Bodeaux), o la
intervencion de la joven Laure
Michel (Nantes), quien mostrd
los resultados de un estudio
multi-céntrico sobre fertiliza-
cion in vitro en pacientes con
EM. EI cierre de esta sesion
corrié a cargo de Pablo Villos-
lada (Barcelona), quien mostrd



nuevas oportunidades para la
neuroproteccion dentro de la
ruta NGF.

En la Gltima sesién, centrada en
epidemiologia de la EM, Oscar
Fernandez (Malaga) y Christian
Confavreux (Lyon), expusieron da-
tos epidemioldgicos, finalizando
la sesion con exposiciones menos
clinicas y mas basicas, como las
de Gregorie Chevalier (Toulouse)
y Beatriz Pignolet (Toulouse) los
cuales se centraron en el dafio
mediado por células T CD8 en Ia
enfermedad. Para cerrar, |a expo-
sicion de Romain Marigner (Lyon)
recordd la importancia de la ho-
meostasis del glutamato, en esta
ocasion respecto a la neuromieli-
tis optica.

Paralelamente, la sesion de
posteres gozd de alta partici-
pacién y pablico de maltiples
hospitales de ambos paises. El
grupo de Fernando de Castro,
del Hospital de Parapléjicos de
Toledo, recibi6 el premio al me-
jor poster espafiol.

El resultado de la reunién fa-
cilité la toma de contacto de
importantes investigadores en
el campo de la Esclerosis Mal-
tiple de ambos paises. Durante
la jornada se intercambiaron
distintas perspectivas cienti-
ficas y se promovid la colabo-
racion entre los centros de in-
vestigacién de ambos paises.
Esperamos poder ver los frutos
de sus colaboraciones en los
préximos afios.

Jaime Ramos-Cejudo.

Unidad de investigacion de Es-
clerosis Miltiple (Hospital La
Paz, Madrid) y miembro de la
delegacion espafiola gue viajo
a Paris.

El congreso reunié a 150 neurdlogos e investigadores expertos en EM.

Las intervenciones
fueron canalizadas
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Representantes de FELEM y varias de sus entidades miembros, en el campus de Chamartin del Instituto de Salud Carlos IIl.

Investigacion de la EM desde el
Instituto de Salud Carlos Il

+El pasado 14 de abril FELEM celebrd la Asamblea
Anual en el Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) de
Madrid y los representantes de sus asociaciones
miembros alli presentes pudieron, ademas de tra-
tar los asuntos propios de la Federacion, escuchar
de primera mano la situacién de la investigacion
piblica en Espafia sobre la EM en boca de Joa-
quin Arenas, subdirector general de Evaluacion y
Fomento de la Investigacidn del Instituto de Salud
Carlos IIl.

El Instituto de Salud Carlos Il (ISCHII) es un orga-
nismo publico espafiol, con caracter auténomo
adscrito en la actualidad al Ministerio de Ciencia
e Innovacion. Nace en 1986 con el objetivo de fo-
mentar la investigacion en biomedicina y ciencias
de la salud, asi como desarrollar y ofrecer servicios
cientifico y técnicos dirigidos al Sistema Nacional
de Salud y al conjunto de la sociedad.

La investigacion biomédica y sanitaria que finan-
cia el Instituto de Salud Carlos Ill a través de la
Subdireccion General de Evaluacion y Fomento de
la Investigacion esta incluida en el Plan Nacional
de Investigacion Cientifica, Desarrollo e [nnovacion
Tecnoldgica 2008-2011. Desde el afio 1988 hasta
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hoy se han sucedido 6 planes nacionales de Desa-
rrollo e Innovacion.

Una de sus acciones estratégicas en salud es la
atencion a las enfermedades cronicas y aquéllas
de base inflamatoria

Fundamentalmente la labor del Instituto es poneren
marcha proyectos y redes de investigacion a través
de grupos de investigacion que se unen entre si.

La Esclerosis Mltiple dispone de un espacio propio
en la labor del Instituto.

Entre los afios 2005 y 2009 se recibieron 97 solici-
tudes de financiacion de proyectos de investigacion
en EM, de los cuales se aprobaron 47. Estos pro-
yectos eran relativos al diagnéstico, fisiopatologia,
servicios sanitarios, ensayos clinicos, etc.

El porcentaje de proyectos aprobados en Esclero-
sis Mdltiple es bastante alto, aproximadamente
el 50%. Los criterios para la valoracion de estos
proyectos se fundamentan en la evaluacién me-
todol6gica, trayectoria de los grupos de investiga-
cion, etc. Esto pone de relieve la calidad de los

La labor del Instituto es
poner

profesionales que componen los grupos de inves-
tigadores en EM.

Actualmente, los grupos de investigacion en
EM son 16 (50% clinicos-50% basicos) y estan
compuestos por 112 investigadores. Dichos gru-
pos —todos ellos de altisimo nivel y dimension
internacional— componen la Red Espafiola de
Esclerosis Miltiple, REEM, dirigida por el Dr. Pa-
blo Villoslada.

La REEM tiene otorgado un presupuesto anual de
870.000 € para cuatro anualidades, que suman un
total de 3.480.000 € entre 2007 y 2011. También
recibe financiacion de la industria farmacéutica y
proyectos europeos.

Elfuturo del estudio del tratamiento de la EM tendra
un nexo comdn con el grupo de enfermedades in-
flamatorias, considerando sus particularidades en
cada caso. La dificultad que existe con respectoa la
EM esta asociada a la barrera hematoencefalica y
la variabilidad en las respuestas a la enfermedad.

El valor de los grupos de investigadores en EM re-
side no s6lo en generar conocimiento, sino también
en incorporarlo a la investigacion que se realiza a
nivel internacional, lo que les convierte en investi-
gadores de vanguardia.

Begofia Rueda y Joaquin Arenas.



Victor Valdes subasta sus botas

+El portero del FC Barcelona y uno de los guar-
dametas de la seleccion espafiola, Victor Valdés,
ha regalado las botas de futbol que utilizd en la
final de la Champions de Paris (Barga - Arsenal)
en 2006 a beneficio de la lucha contra la leuce-
miayla EM.

El dinero recaudado a través de esta accidn soli-
daria auspiciada por Canal+, que ha alcanzado
la cifra de 2.800€, se invertird en los programas
de la Fundacion Esclerosis Mdltiple y Fundacién
Josep Carreras contra la leucemia. La subasta se
ha realizado a través de Ebay.

Proyecto Carein. Inteligencia
Emocional en Atencion Sociosanitaria

»Los dias 4y 5 de marzo de 2010, tuvo lugar en
Bolonia (ltalia) la primera reunién transnacio-
nal del proyecto ‘Carein. Inteligencia Emocional
en la Atencion Sociosanitaria’. Este proyecto
europeo, liderado por la Asociacion Balear de
Esclerosis Mdltiple, es un proyecto de Trans-
ferencia de Innovacion del programa sectorial
Leonardo da Vinci, aprobado en 2009 a través
de la Comision Europea (Direccion General de
Educacién y Cultura), con una duracién de
2 afios, habiendo comenzado en octubre de
2009.

El proyecto Carein contempla como objetivo

Concepcion Velasco, presidenta de la Asociacion de
Familiares y Afectados de Esclerosis Miltiple de Burgos,
fallecio el dia 8 de julio de 2010 a causa de un cancer

Todas las entidades que formamos FELEM recordaremos de manera muy
especial a esta mujer luchadora y tenaz, que recibid el diagndstico de EM en
1990y que durante 10 afios ha estado al frente de AFAEM.

Perdemos una excelente colaboradora y gran persona.

principal elaborar un entorno de aprendizaje
basado en web 2.0, que ayudard a los trabaja-
dores sociosanitarios a adquirir competencias
en Inteligencia Emocional para mejorar la cali-
dad de sus actividades diarias y la calidad de
vida de los usuarios y beneficiarios del sector
sociosanitario.

La proxima reunion se celebrara en Dinamarca,
durante el mes de octubre de 2010

MAS INFORMACION EN:

Cena benéfica de
FEMMADRID

:De nuevo un afio mas, un buen grupo de
personas solidarias que aportan su grano de
arena en la lucha contra la EM se reunid en
La Casa de Monico el dia 10 de junio.
FEMMADRID aprovecha para agradecer su
esfuerzo en un afio tan dificil para todos y les
anima a seguir colaborando en el futuro.

ABDEMy Bancaja
continuan con la
hidroterapia adaptada

:El 31 de mayo finalizd el Programa de
Hidroterapia Adaptada que ofrecié ABDEM
durante todo el afio a sus usuarios y usua-
rias en la piscina de las instalaciones del
Polideportivo Son Hugo, con la colaboracién
de la Obra Social de Bancaja.

El programa de hidroterapia, cuyo objetivo prin-
cipal es ofrecer a las personas afectadas de
Esclerosis Miltiple y otras enfermedades neu-
rolégicas, un programa adaptado a sus nece-
sidades fisicas para conseguir mayor bienestar
biopsicosocial, continuaré desarrollandose has-
tael 31 de mayo de 2011, contando este afio de
nuevo con |a ayuda de la Obra Social de Bancaja
através de la Convocatoria de Ayudas a Entida-
des de Interés Piblico y Social.

MAS INFORMACION EN:




Representantes de |a Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple.

La Federacion Internacional de EM nombra
a FELEM primera organizacion de apoyo

multiple sclerosis
intfernaticnal federation

»En abril de 2010, la MSIF concedi6 el estatus
de organizacion de apoyo (‘supporting orga-
nisation’) a la Federacion Espafiola para la
lucha contra la Esclerosis Mdltiple, FELEM.
FELEM es la primera organizacién a nivel
mundial en recibir este reconocimiento.

Esta nueva forma de trabajar con la MSIF
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estd dirigida a organizaciones de Escle-
rosis Mdltiple en un pais donde ya hay un
miembro de la MSIF. Permite que las enti-
dades sigan contribuyendo y beneficiando-
se de los programas y proyectos de la MSIF.

Acerca de FELEM

FELEM esta involucrada en un gran nime-
ro de proyectos europeos sobre EM, colabo-
raciones e investigaciones internacionales
(programas de apoyo a otros paises, traduc-

ciones, etc.), asi como importantes iniciati-
vas en toda Espafia, como la promocién de
las campanias de sensibilizacion y captacion
de fondos.

Zoe Burr, responsable de Desarrollo Interna-
cional de la MSIF, afirmé que «<hemos tenido
una muy fructifera relacion con FELEM hasta
ahora y esperamos que su nueva situacion dé
lugar a una mayor colaboracion y estrechar los
lazos, en beneficio de las personas afectadas
por Esclerosis Miltiple en Espafia».



:El 1 de marzo de 2010, representantes de

A 0 ando a Ias ersonas la Federacion Espafiola para la lucha contra
p y p la EM (FELEM), visitaron a la Asociacion de
Esclerosis Maltiple de Cuba en su sede en La

co n EM e n c ba Habana, como parte del Programa de colabo-
u racién-hermanamiento ‘twinning’ de la Federa-

cion Internacional de Esclerosis Maltiple, MSIF.
El tesorero de FELEM, Sr. José Maria Perelld, y el
Sr. Luis Melero, colaborador de FELEM, entrega-
ron a la presidenta de EM Cuba, Margarita Ruiz,
y a la directora ejecutiva, Maria Elena Moscoso,
un ordenador portétil, lotes de publicaciones
sobre la EM de FELEM, asi como material de ofi-
cina. El ordenador portatil y material de oficina
permitira a Cuba EM mejorar su conexion con
la comunidad internacional y servir mejor a las
necesidades de las personas con EM en Cuba.
Las publicaciones facilitardn a la comunidad

cubana de EM el trabajo de concienciacion y
sensibilizacion, tan necesarios en ese pais.

Durante su estancia en La Habana, los sefiores
Perello y Melero conversaron sobre las actua-

- = —— ciones posibles entre ambos paises dentro del
De izquierda a derecha, Margarita Ruiz, Luis Melero, José Maria Perell¢ y Maria Elena Moscoso. = programa de colaboracion y establecieron acti-

| R . ¢ e . ¥ :
i vidades para los proximos meses y afios.

. . :El pasado 27 de mayo de 2010 se celebrd

FELEM nueVO mlembe 3300I3d0 de |a en Stuttgart (Alemania) la Asamblea anual

de la Plataforma Europea de Esclerosis

Plataforma Europea de Escler03|s Multlple Miltiple EMSP) donde se aprob6 el ingreso

_ de FELEM en la EMSP como miembro aso-

ciado, reconociendo de esta forma el im-

portante trabajo que FELEM ha hecho por la

Esclerosis Multiple a nivel europeo durante
todos estos afios.

También tuvieron lugar en Stuttgart los
dias 27 y 28 de mayo la Conferencia anual
sobre EM de la EMSP, en la que Pedro Ca-
rrascal participé como ponente, y la | Con-
ferencia Europea de Jovenes con EM, en la
que nos representd Inés Grau, una joven
con EM vinculada a la FEM.

Acto organizado por la Plataforma Europea de EM. e m S p
—
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Fotografia de Rafael Aparicio
Con agradecimiento a ACDEM

sombra

El libro ‘Luz en la sombra,
editaco por fa Asociacion
Leonesa de Esclerosis
Miltiple, recoge testimo-
nios de personas con EM.

+He aqui algunos fragmentos de estos testimonios
que, al ser contados en primera persona, ayudan a
comprender mejor lo que supone tener Esclerosis
Multiple. Se trata de vivencias de personas completa-
mente diferentes que residen en ciudades diferentes y
que comparten en su vida cotidiana el capricho con el
que actlia una enfermedad que, de alguna manera, les
une. Y esto es una pincelada de lo que dicen:

....Dicen que actiia indiscriminadamente

«Si hay algo que sabemos a ciencia cierta sobre esta
todavia bastante enigmatica enfermedad es precisa-
mente que se puede desarrollar en cualquier persona
y en cualquier momento de su vida», cuenta Amparo
Higdn, de Valencia, en su testimonio.

....Dicen que la EM ‘irrumpe’ en la vida de personas
jovenes cuando estan iniciando su proyecto de vida

Ana Belén, de Barcelona, o explica. «En principio, todo
maravilloso: una chica guapa, con un buen trabajo, bue-
nos compafieros, una familia genial, y comenzaba una
vida llena de ilusiones, empezando a pensar en la fecha
en la que me entregarian el piso que acababa de com-
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prarme. Pues con este panorama, nos situamos en enero:
hace frio en Galicia; en el trabajo hay que esforzarse, y se
nos presenta un pico pronunciado en nuestra estadistica
de rendimiento; y yo empiezo a presentar estrés. . .».

Karmele (Bilbao) cuenta como empez6 a convivir con
la EM. «La EM entr6 a formar parte de mi vida como
alguien que se cuela y se aloja sin pedir permiso, y se
siente con el derecho de decidir sobre mis costumbres,
mis ritmos. . . Cuando te das cuenta ha cambiado las
cosas de sitio y tiene sus cosas en tu habitacion».

....Dicen que cuesta llegar hasta el diagnstico de la EM

Eso lo sabe bien Rosa Emilia, de Pert, que iba perdien-
do fuerza en la pierna derecha cuando estaba en 4° de
secundaria, en el afio 2003. Visitd cinco traumatdlogos.
El primero le dijo que tenia un pie mas largo que otro. El
segundo que tenia el talén muy corto. El tercero que le
tenian que operar del talon de Aquiles. Por fin, el quinto,
le dijo que el origen era neuroldgico.

...Dicen que no es facil encajar el diagndstico de la EM

«Al principio, cuando me diagnosticaron, cogia el co-
che y me iba a llorar al Paseo Nuevo. No disfrutaba,
porque no salia del cochey las lagrimas no me dejaban
ver», escribe Silvia de Donostia.

«Entender que de pronto tu vida va a dar un giro de
180 grados no es facil, lanzas al viento cantidad de
preguntas que sabes no tienen respuesta: ;por qué a
mi?, ;qué he hecho mal?, ;lo he podido evitar?>, re-
cuerda Alicia de Madrid.

...Dicen que la variedad de sintomas es amplisima

«Es realmente fastidiado andar siempre asi, que si €l
bafio, que si veo mal, que me canso, que e me caen las
c0sas sin querer, que parece que a veces me falla la me-
moria, que va a hacer cuatro afios que no cojo el coche,
que hacer planes mas alla de un par de dias no merece
mucho la pena porque nunca sabes cémo vas a levantar-
te al dia siguiente. ... », dice Luis Maria de Ledn.

«Actividades tan sencillas como lavarse y secarse el pelo
suponian un gran cansancio y requerian de un descanso de
al menos media hora. Incluso en ocasiones necesitaba ir al
sofé entre platoy plato de comida, asegura Karmele.

El apoyo de profesionales puede ser muy (iil. Elpidia acu-

de al psicdlogoy al psiquiatra cuando esta deprimida.

....Dicen que vivir con EM es vivir con incertidumbre,
por la progresion de la enfermedad y la aparicion e
intensidad de los brotes.

Laura de Bilbao lo cuenta en su testimonio: «La vida con
EM es tan imprevisible que el mayor sentimiento al pen-
saren el futuroes el vértigo. Bien es cierto que ésa es una
caracteristica ineludible de la vida de todas las personas;
a cualquiera, enferma o no, la vida le puede traer cosas
que eran impensables dias o incluso horas antes».

....Dicen que es muy importante el apoyo de la familia
y los amigos

«Tumbada en mi cama, con las vias en los brazos, mi
madre en el pasillo con los médicos, y veo como em-
pieza a llorar: Dios mio, eso me dolié mucho mas que
cualquier cosa de las que me estaban pasando desde
hacia 48 horas. En ese mismo momento decidi que
£s0 que me estaba ocurriendo no podia hacer dafio a
nadie, por lo tanto, si no me lo hacia a mi, no podria
hacérselo a nadie més», recuerda Ana Belén.

....Dicen que hay que vivir el dia a dia

«Y en estos dias que me siento bien, la verdad es que
valen su peso en oro. Pienso que ya tendré tiempo de me-
dicarme si vuelvo a recaer, y que me quiten lo bailado,
porque el sentirte ‘normal’ vale mucho, aunque a veces
cuando te sientes fatigado, y tu familia cree que eres un
vago, te da bastante rabia», dice Bruno, de Valencia.

...Dicen que hay gente que elige llevarlo en secreto

Es el caso de Carmina. Sélo su familia y sus tres mejo-
res amigos saben que tiene Esclerosis Miltiple. «Desde
el diagndstico he intentado evadir que tengo EM para
mi familia. Por supuesto que saben que tengo la enfer-
medad, pero desconocen hasta qué punto me afecta.
Quiza esto no lo deberia hacer porque a veces sufro mu-
chisimo, y, si lo supieran, pues a lo mejor el sufrimiento
seria compartido».

Para conseguir el libro ‘Luz en la
sombra’, contacte con ALDEM



ARAGON

FUNDACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (FADEMA)
(/ Carlos Saura, 4 bajos. 50018 ZARAGOZA

Tel. y fax: 976 742 767

fadema@fadema.org www.fadema.org

CANTABRIA

ASOC. CANTABRA DE EM (ACDEM)

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

info@acdem.org  www.acdem.org

CASTILLA LA MANCHA

ASOCIACION DE EM DE CUENCA (ADEMCU)

C/ Hermanos Becerrill, 3. 16004 CUENCA

Tel. y fax: 969 235 623

esclerosiscu@terra.es
www.esclerosismultiplecuenca.castillalamancha.es

CASTILLAY LEON

ASOCIACION DE FAMLIARES Y AFECTADOS DE EM DE BURGOS (AFAEM)
Centro Socio-sanitario Graciliano Urbaneja

Paseo de los Comendadores, s/n. 09001 BURGOS

Tel. y fax: 947 207 946

afaemburgos@gmail.com

ASOCIACION PALENTINA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (APEM)
C/ Francisco Vighi, 23. 34003 PALENCIA

Tel.: 979100 150 Fax.: 979 100 150

apem@ono.com

ASOCIACION VALLISOLETANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AVEM)
Pza Carmen Ferreiro, 3. 47011 VALLADOLID

Tel.: 983260458 Fax: 983 260 458
emvalladolid@telefonica.net

ASOCIACION LEONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (ALDEM)
C/ Obispo Cuadrillero, 13. 24007 LEON

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

ASOCIACION ZAMORANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AZDEM)
Avda. Cardenal Cisneros, 26. 49030 ZAMORA

Tely fax: 980 671 204

azdemzamora@yahoo.es

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE -

J. M. Charcot

FEM Centro Especial de Empleo. Tamarit, 104 - 08015 BARCELONA
Tel.- 902 113 024

info@cet.fem.es

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE

Tamarit, 104 — entresuelo. 08015 BARCELONA
Tel.: 9322896 99 Fax: 934242777
info@fem.es www.fem.es

FEDERACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (FELEM)
C/ Ponzano, 53. 28003- MADRID Tel.: 91 441 01 59/9139924 92 Fax: 914514079

info@esclerosismultiple.com www.esclerosismultiple.com
Colahora: N.° de cuenta 2100-4111-94-2200051592

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 Marti i Pol
Avda. Alcalde Rovira Roure, 80. 25198 LLEIDA

Tel.: 973 705 364

fem@arnau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE TARRAGONA
Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater. 43203 REUS

Tel.: 977 128 024 Fax.: 977 128 005
hdiareus@fem.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE

DEL BAIX LLOBREGAT

C/ Mestre Falla, 11 bajos B. 08850 GAVA (Barcelona)
Tel.: 93 662 86 10 /659 549 000
aemgava@telefonica.net www.aemba.org

COMUNIDAD VALENCIANA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE

DE ALICANTE (ADEMA)

Poeta Blas de Lomas, 8 bajo. 03005 ALICANTE
Tel:965131512/96 513 14 16

Fax: 96 513 43 54

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

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD VALENCIANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ACVEM)

Serreria, 61 bajos. 46022 VALENCIA

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

AXEM — AREA 13.

Asociacion de Xétiva contra la Esclerosis Mltiple del Area 13
C/ Médico Salvador Ubeda, 5 bajo. 46800 XATIVA

Tel. y fax: 96 204 75 56

AXEM13@hotmail.com

ISLAS BALEARES

ASOCIACION BALEAR DE ESCLEROSIS MULTIPLE

(ABDEM)

Paseo de Marratxi, 15 (Son Gibert). 07008 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 971229 388 Fax.: 971 229 399

abdem@abdem.es www.abdem.es

ASOC. DE EM ISLA DE MENORCA (AEMIM)

Placa Biosfera, 3. 07703. MAQ (Menorca)

Tel.: 971350070 Fax.: 971350 070
emmenorca@hotmail.com  www.esclerosimultiple.com

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

Tel.: 971 932 146 Fax.: 971932 147
crnaemif@hotmail.com www.aemif.com

FUNDACION EMBAT DE ESCLEROSIS MULTIPLE

C/ Melicotoner, 4. 07008 PALMA DE MALLORCA

Tel.: 971 229 388 Fax: 971479 744
embat@fundacioembat.org www.fundacioembat.org

LARIOJA

ASOCIACION RIOJANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (ARDEM)
C/ Rey Pastor, 49-51, bajo. 26005 LOGRONO

Tel. y fax: 941 214 658

ardem@ardem.es www.ardem.es

MADRID

FUNDACION PRIVADA MADRID CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE (FEMM)

C/ Ponzano, 53 bajo. 28003 MADRID

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

MURCIA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE CARTAGENA
Y SU COMARCA

firea Joven de Asociaciones

Avda. de Nueva Cartagena, 64 bajo n° 2

Urbanizacién Mediterraneo. 30310 CARTAGENA (Murcia)
Tel.: 868 095 253 / 648 280 828
esclerosis__cartagena@hotmail.com

PAIS VASCO

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE DEL PAIS VASCO
EUGENIA EPALZA

C/ Ibarrekolanda, 17 trasera. 48015 BILBAO

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

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE BIZKAIA (ADEMBI)
C/ Ibarrekolanda, 17 trasera. 48015 BILBAO

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

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE ARABA (AEMAR)
C/ Etxezarra, n° 2. 01007 VITORIA

Tel. y fax.: 945 157 561

aemarvitoria@hotmail.com www.asociacionaemar.com

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE GIPUZKOA (ADEMGI)
Paseo de Zarategi, 68 trasera. 20015 SAN SEBASTIAN

Tel.: 943 245600 Fax: 943 323 259

info@ademgi.org www.ademgi.org

DIRECCIONES FELEM
Temas
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