


(\TIPLE E
N
5

O
Cf
O
N
[

2.5 MILLONES

En todo el mundo

700.000 ‘

En Europa

CADA 5 HORAS

se diagnostica un nuevo caso
en Espania

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Rios Rosas 28, 1°C.
28003 MADRID
Tel.: +34 91 441 01 59

info@esclerosismultiple.com
esclerosismultiple.com

@esclerosiseme
@

O
DOO

Diseno y produccion:
DieCut is Design

www.diecutisdesign.com

HETEROGENEA
También recibe el nombre de

“La enfermedad de las 1.000 caras”

SINTOMAS DIVERSOS
Problemas de movilidad, sensitivos,
de vision, fatiga, dificultades
cognitivas...

Su curso no se puede prever

uede empeorar DE DISCAPACIDAD

con certezay

Falla la transmision del
impulso nervioso

PRIMERA CAUSA
NEUROLOGICA

sobrevenidazpor enfermedad

0y 40 afos

{ entre los

L
NEUROLOGICA -

P

DOS DE CADA TRES
PERSONAS CON EM
SON MUJERES

6

LA
REHABILITACION
Y LOS HABITOS DE
VIDA SALUDABLES

resultan beneficiosos
en el diaadia

EXISTEN
TRATAMIENTOS
FARMACOLOGICOS

que pueden ayudar a
manejar la evolucién,
los brotes y los sintomas

LA
INVESTIGACION
Y TU APOYO

SON IMPRESCINDIBLES

o,V%
MA4s proxIMA

C



mailto:info@esclerosismultiple.com
http://www.diecutisdesign.com
https://www.esclerosismultiple.com/
https://twitter.com/esclerosiseme
https://twitter.com/esclerosiseme
https://www.facebook.com/esclerosismultipleespana
https://www.instagram.com/esclerosiseme/?hl=es
https://www.youtube.com/user/esclerosismultiple
https://www.flickr.com/photos/felem/sets/

INDICE

0 La Esclerosis Mltiple

e Esclerosis Miltiple Espana
2.1 Vision
2.2 Misién
2.3 Objetivos

2.4 Datos econémicos 2018

e Ambitos de actuacién y actividades 2018
3.1 Informacién y apoyo
3.1.1. Campanas de sensibilizacién social 2018
3.1.2. Internet
3.1.3. Conferencias y jornadas
3.2. Defensa de derechos de las personas con EM
3.3 Promocidn de la calidad de vida a través del movimiento asociativo
3.4 Investigacion

3.5 Movimiento internacional




ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

1. LAESCLEROSIS MULTIPLE

La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad
neurologica cronica que afecta al sistema
nervioso central (SNQ).

Lascélulasdelsistemainmunolégico(encargadas
de protegernos de las infecciones causadas
por microorganismos externos) reaccionan
de forma errénea atacando a la mielina del
sistema nervioso central, es decir, a la capa
protectora que rodea las fibras nerviosas.

En la actualidad, no tiene cura, pero existen
tratamientos para controlarla, reducir la
severidad de los brotes y combatir sus
sintomas.

Es la enfermedad neuroldgica mas frecuente
en adultos de entre 20 y 40 anos de edad.

Afecta predominantemente a la mujer (un
70% de los casos).

En los dltimos 20 anos, el numero de
personas con EM se ha duplicado.

Su evolucion es impredecible.

No es hereditaria, aunque influya el factor
genético.

No se conoce su causa. Se cree que tiene un
origen autoinmune y multifactorial.

Puede producir diversos sintomas, que
pueden variar de una persona a otra: fatiga,
faltadeequilibrioycoordinacién,alteraciones
visuales y cognitivas, dificultades del habla,
alteracidn de la sensibilidad...

Requiere un abordaje interdisciplinar.

LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN ESPANA:

Espana es
considerada una
zona de riesgo
medio-alto
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Lﬁ Andrea, Maria y Montse hablan sobre la invisibilidad, la incertidumbre y el
estigma en tres videos que se pueden ver en el canal de youtube de EME y
en https://www.esclerosismultiple.com/caras-de-la-esclerosis-multiple/.


https://www.esclerosismultiple.com/caras-de-la-esclerosis-multiple/
https://www.esclerosismultiple.com/caras-de-la-esclerosis-multiple/
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2. ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Esclerosis Mdltiple Espafia (EME) es una entidad
sin animo de lucro declarada de Utilidad Pdblica.
Tiene como finalidad primordial la promocién
de toda clase de acciones vy actividades
asistenciales, sanitarias y cientificas destinadas
a mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por Esclerosis Multiple, coordinando
la actuacion de sus entidades miembros vy
gestionando la ejecucion y financiacion de los
programas y proyectos conjuntos. La excelencia
de estas actividades y programas fue reconocida
en2017 conelSello delaFundacion del Cerebro.

* Esclerosis Mdltiple Espana fue creada en
1.996.

* Representa a 9.500 personas afectadas por
EMenEspanaatravés de sus 36 Asociaciones
y Fundaciones miembros:

- 30 de ellas disponen de un centro de
rehabilitacion integral

- En ellas trabajan mas de 350 profesionales
especializados (fisioterapeutas, trabajado-
res sociales, psicologos, neuropsicologos,
terapeutas ocupacionales, logopedas, mé-
dicos rehabilitadores, enfermeras, auxilia-
res...)

2.1. VISION

Mientras la ciencia siga destinando esfuerzos a
encontrar una solucion para esta enfermedad, la
vision de futuro que plantea Esclerosis Mdltiple
Espana es que las personas con EM tengan la
mejor calidad de vida posible, asi como el total
acceso a todo tipo de tratamientos y apoyos
sociopoliticos.

2.2. MISION

La mision de Esclerosis Multiple Espana es
integrar a organizaciones de Esclerosis Multiple en
Espana para contribuir a prestar la mejor atencion,

asesoramiento y servicios a las personas a quienes
representan, tratando de ser referente para ellas y
para las Administraciones Publicas y la sociedad en
su conjunto.

2.3. 0BJETIVOS

Esclerosis Multiple Espafa centra sus acciones
en las personas con Esclerosis Mdltiple,
trabajando en diferentes ambitos de actuacion
vinculados a los objetivos de ofrecer respuesta
a sus necesidades y de ayudar eficazmente en la
autogestion de su enfermedad.

1. Informacioén y apoyo.

2. Defensa de derechos de las
personas con EM.

YO

3. Promocion de la calidad de vida
a través del movimiento asociativo.

4. Investigacion.

5. Participacion en el movimiento
asociativo nacional e internacional.

il 3

La filosofia de trabajo de EME se fundamenta en
una actitud de respeto, colaboracién, union de
esfuerzos, actualizacion continua, participacion
y apoyo mutuo entre sus entidades miembros.



2.4.DATOS ECONOMICOS 2018

INGRESOS 2018
773.309.07 €

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

SUPERAVIT 2018
21.929.65 €

Cuotas de
entidades Otros Gastos por
miembro Donativos ayudas (M1
15.150,00 € 405-055,44 € investigacion)
2% 6% Otros 212.000,00 €
Subvenciones Ingresos gastos de
Admin. Pablica extraordinarios explotacion
Patrocinios y 313"3']9_:/);00 € 1’540'75 € 265.237,82 €
colaboraci_ones 0 GPastos df Amortizacion del Gastos
empresariales Donativos M1 ersona inmovilizado financieros
126.686,22 € 268.486,66€ 265.613,92 € 8.527,68 € 0€

16%

35%

3. AMBITOS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES 2018

3.1. INFORMACION Y APOYO

El objetivo de EME es sensibilizar a la
sociedad sobre la Esclerosis Multiple
y promover el empoderamiento y la
adecuada autogestion de la EM entre
los afectados y sus familias. Por eso,
un ano mas, desde Esclerosis Multiple
Espana se han celebrado las dos exitosas
campanas de sensibilizacion “M0ojate
por la EM"y "Dia Mundial de la EM", y la
jornada de intercambio de experiencias
y generacion de conocimientos Link EM.

En paralelo, EME informa continuamente
de la actualidad en EM a través de sus
canales digitales, siendo referente como
fuente de informacion en la poblacion
hispanoparlante.

Tanto en “Méjate por la EM” como en el "Dia
Mundial” se promueve la participacion de todos
los agentes implicados en el abordaje de la EM
y de la sociedad en general. El impacto de estas
campanastieneunagranrepercusibnenmediosy
enredessociales. EME, como entidad nacional, se
ocupa del diseno, planificacion, implementacion

y coordinaciéon de las campanas, asi como de
su difusidn a través de canales online y offline.
Esto, unido a un excelente trabajo colaborativo
de co-creacion en red, permite llegar cada ano a
un mayor nimero de personas.

De hecho, en 2018 han tenido un alcance
potencial de mas de seis millones de personas.

2018 ha sido clave para que “EM FORMA" se
convierta en a plataforma online de referencia
en informacion y herramientas para que las
personas con EM se mantengan activas vy
adquieran una mejor condicion fisica con laque
afrontar el dia a dia con Esclerosis Maltiple.

3.1.1. Campahas de sensibilizacion social

Cataluna ha celebrado por todo lo alto el 25
aniversario del Mulla't ("Mdojate”). Esta iniciativa se
origind alli en el ano 1994y, poco tiempo después,
fue acogida por otras comunidades auténomas.
Desde entonces, el segundo domingo de julio es
una fecha clave para Esclerosis Mltiple Espafia.

Las playas y piscinas de todo el pais acogen
a organizaciones de personas con Esclerosis
Mdltiple, voluntarios y miles de participantes que
"se mojan” para sensibilizar sobre la Esclerosis
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Mdltiple. Los metros nadados se suman de forma
simbolica en cada edicion.

Alrededor de esta actividad también se organizan
juegos para todas las edades y se pone a
disposicion de los asistentes merchandising
ilustrado con disefos originales cedidos en
exclusiva para la campana.

Sus objetivos son:
Concienciacién social sobre la enfermedad.

Recaudacion de fondos para mantener y mejorar
los servicios de atencion y rehabilitacion integral.

La cobertura y repercusiéon en los medios
fue excelente a lo largo de la jornada. Los
informativos de TVE, La Sexta Noticias, Telecinco,
Cuatro y Antena 3 se hicieron eco de la campana
en television el dia 8 de julio. Familias y personas
particulares expresaron su apoyo en las redes
sociales, compartiendo simpaticas fotografias
y videos "mojandose” por las personas con
Esclerosis Multiple.

Se celebro el 8 de julio.

900 playas y piscinas.

3.300 voluntarios.

112.000 participantes.

Més de 60.000.000 metros nadados

27 Asociaciones y Fundaciones or-
ganizaron actividades ludicas, cultu-
rales y deportivas: juegos infantiles,
saltos multitudinarios, actuaciones
musicales, exhibiciones de nata-
cién sincronizada, zumba, waterpo-
lo, aquagym...

#Mojate2018 y #Mullat2018 fue-
ron los hashtags oficiales de la cam-
pana y, un ano mas, llegaron a ser
trending topic. El tuit con el spot de
television, elaborado por EME con el
apoyo del Ministerio de Sanidad vy la
colaboracion de la FEM, fue de los
Mas exitosos.

Katuki Saguyaki y Xavier Mariscal
disenaron las imagenes de la campana.

www Web nacional: www.mojateporlaem.org

8 JULIO 2018

MOJATE

POR LA ESCLERDSIS

Lﬁ Imdgenes del "Méjate” 2018
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Lﬁ Las campanas de sensibilizacion
también tienen una intensa
actividad en las redes sociales.

EME agradece la colaboracion del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad y Novatrtis en esta campana.


https://www.youtube.com/watch?v=YgojNUD4jc4
http://www.mojateporlaem.org

Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple

El Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple 2018
se celebraron actividades durante todo el mes
de mayo batiéndose récords de participacion
en todo el mundo.

El objetivo fue poner en valor el papel de
la investigacion cientifica y sociosanitaria, y
reivindicar mas apoyo gubernamental. Bajo el
lema “La investigacion nos acerca al final de la
EM”, los afectados conectaron con cientificos,
estudiantes, enfermeros, recaudadores de
fondos o voluntarios y unieron fuerzas para
seguir avanzando hacia el final de la EM.
#BringingUsCloser  (acercdndonos) fue el
hashtag oficial de la campana.

EME coordind la participacion de sus entidades
miembros, y produjo y distribuy6 entre ellas
material de sensibilizacidn para utilizar en sus
numerosas actividades. Una de las acciones
mas aplaudidas fue el video de apoyo de las
jugadoras del Atlético de Madrid Femenino,
campeonas de liga 2017-2018.

Sus objetivos son:

* Visibilizar a las personas afectadas y defender
sus derechos.

* Concienciar a la sociedad sobre el desafio
que supone el dia a dia para la persona con
EM en lo referente a la realizacidon de sus
tareas cotidianas.

‘EsaMUndREM £ .'-'a'\- 1 dﬂm
: 006 o5 I Escherosis Miiple? J
- = 7
i.‘h--*ﬂ b ;FHDE:.;_- AR
1"‘! 1‘;‘14
g 2
! é *QE ﬂ.ll :
RS B
ene
fag acercd

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

diamundialdelaEM

HE

=N

[ ———]

30 DE MAYO

Se celebré el 30 de mayo.
Tema central: la investigacion.

Lema: “La investigacion nos acerca al fi-
nalde laEM".

A través del hashtag #BringingUsCloser
seconsiguié ponerenvalorelpapeldela
investigacion cientifica y sociosanitaria.
Espana ha sido el pais en el que mas
impacto ha tenido #BringingUsCloser
(31,7% de cuota).

#bringing
uscloser

Cada una de las 36 asociaciones y fun-
daciones miembros de EME organiza-
ron actividades informativas, depor-
tivas, formativas y culturales: charlas,
talleres, jornadas cientifico-sociales, ca-
rreras populares, degustaciones de pro-
ductos tradicionales, clases de zumba,
marchas y carreras populares, cenas
benéficas, actuaciones de teatro, bau-
tismos de buceo de afectados, visitas a
observatorios astronémicos, etc.

Web nacional: www.diamundialem.org

Esclerosis Multiple Espaia agradece al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, a
los voluntarios, colaboradores (Biogen, Novartis, Sanofi-Genzyme, Roche, Almirall y Merck),
organizaciones, personalidades, Administraciones, medios y, por supuesto, a todos los
participantes de las campanas, por hacer posible que sigan siendo un éxito ano tras ano.


http://www.diamundialem.org
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3.1.2. Internet

WEB www.esclerosismultiple.com
referente en informacion fiable, actual y

de calidad sobre EM en lengua hispana.
1.130.000 visitas en 2018.

Todas las publicaciones de Esclerosis
Multiple Espana estan disponibles
en formato digital descargable vy
accesible desde la web de manera
gratuita.

EME elabor6 la video-infografia
"“Una explicacion sencilla de la
Esclerosis Maltiple”.

Testimonios “Las mil caras de la
EM”, historias personales en las
que cada protagonista deja aflorar
sus emociones y sentimientos de
invisibilidad, estigma e incertidumbre,
y delamor en sus vidas.

EME se hizo eco de [a aprobacion de los
nuevos tratamientos modificadores
de la EM aprobados durante el afo
por las agencias internacionales
EMA vy FDA, asi como de las alertas
sanitarias que pueden afectar de una
U otra manera a las personas con EM.

En el afo 2017 comenzo el proyecto

"“Tips para vivir mejor con EM”, junto
a la Fundacién Mas que Ideas y con la
colaboracion de Merck, que se materializd en
2018 con la publicacién de un documento
fundamentado en los nuevos principios para
promover la calidad de vida de las personas
con EM. La elaboracién de estos principios
estuvo liderada a nivel internacional por la
MSIF.

Durante2018sedistribuyeronlosejemplares
‘Guia de Ejercicios sobre espasticidad en
Esclerosis Maltiple’, tras una colaboracion
entre profesionales de la rehabilitacién
expertos en Esclerosis Multiple, coordinados
por EME en una iniciativa de Almirall.

DATOS REDES SOCIALES 2018

Facebook http://facebook.
com/esclerosismultipleespa-
na: 25.464 seguidores.

y Twitter @esclerosiseme:
15.193 seguidores.

Instagram @esclerosiseme:
4.050 seguidores.

@ Youtube: http://youtube.com/
esclerosismultiple.

Flickr: http://flickr.com/felem.

LinkedIn: Esclerosis Multiple
Espana.


https://www.youtube.com/watch?v=DTHUm7MGmw8
http://www.esclerosismultiple.com
https://www.facebook.com/esclerosismultipleespana
https://twitter.com/esclerosiseme
https://www.instagram.com/esclerosiseme/?hl=es
https://www.youtube.com/user/esclerosismultiple
https://www.flickr.com/photos/felem/sets/
https://www.linkedin.com/company/esclerosis-m-ltiple-espa-a/

NEWLETTER

Q]_EK]J 11.594 personas suscritas.

3.1.3. Conferencias y jornadas

"Investigacion: ¢cémoy para qué?” fue el lema
de la tercera edicion de "Link EM: saber, co-
nectar e innovar en Esclerosis Mdltiple”. Este
evento, organizado por Esclerosis Mdltiple Es-
pana, se celebrd los dias 14, 15y 16 en Madrid
y se estructurd en tres partes: COMUNIDAD,
ORGANIZACIONES y NEURORREHABILITACION.

En la inauguracién de Link EM 2018 el presi-
dente de EME, Alfonso Castresana, afirmaba:
"Recordemos siempre que en la investigacion
es muy importante el cbmo; que se cuente con
la participacion del paciente desde un profun-
do respeto hacia la persona y su situacion. El
para qué estd claro: mejorar la calidad de vida
de todas las maneras posibles mientras se tra-
ta de dar con la solucion definitiva”.

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Lﬁ Toda la informacidn e imdgenes en: linkem.
esclerosismultiple.com.


https://www.esclerosismultiple.com/estos-son-todos-los-tratamientos-modificadores-de-la-esclerosis-multiple-autorizados-en-espana/
https://linkem.esclerosismultiple.com/
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COMUNIDAD

Esclerosis Multiple Espana abridé Link EM
2018 a la participacion y a la reflexion global
a través de la retransmision via streaming de
este espacio. Los pacientes exploraron todas
las vias para avanzar en investigacion en
Esclerosis Mdltiple a través de la narracion de
experiencias, realidades y compromisos:

ORGANIZACIONES

Eljueves 15 se dieron cita los responsables de
organizaciones.Pudieron conocer los objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS), aspectos
referentes a a transparencia e impacto social
en las ONGs y estrategia digital en la defensa
de derechos. En una sociedad cambiante, las
organizaciones de pacientes desempenaran
nuevos roles relacionados con estos temas.

Sensibilizacién, humanizacion,investigaciones
sociosanitarias, rehabilitaciéon y tendencias
fueron los temas tratados por los responsables
de comunicacion de las organizaciones.

NEURORREHABILITACION

Los profesionales de la neurorrehabilitacion
conocieron las Ultimas novedades internacionales
presentadas en el RIMS (European network for
best practice andresearchin MS Rehabilitation)
y el papel de las asociaciones de pacientes en
los procesos de creacion e impulso de estudios
e investigaciones. Asimismo, se compartio
el trabajo llevado a cabo en las entidades
miembros de EME.

EME agradece la colaboracion de:
Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, Fundacion
Esclerosis Multiple de Madrid (FEMM),
Novatrtis, Biogen, Sanofi Genzyme,
Roche, Almirall y Merck.

3.2 DEFENSA DE DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON ESCLEROSIS MULTIPLE

En 2018 EME se incorporé a COCEMFE,
la organizacibn mas representativa
de las personas con discapacidad

de Espana, para hacer llegar con mas
fuerza las reivindicaciones y demandas
del colectivo a las administraciones y

amplificar la intervencion en la elaboracion
de politicas sociales.

EMEtrabajatambiénenestrechacolaboracion

con la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes, la Neuroalianza y el CERM],
entre otras.

2018 destaco por las enérgicas movilizaciones
y multiples esfuerzos para conseguir el
reconocimiento automatico del 33% del
grado de discapacidad con el diagnéstico de
la Esclerosis Multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas, con independencia
de la valoracién. Estos movimientos se
materializaron el lunes 17 de diciembre, con la
entrega de 180.000 firmas recogidas a través
de Change.org, gracias al testimonio ofrecido
por Araceli Gabaldon.

El presidente de Esclerosis Multiple Espana,
Alfonso Castresana, explicaba a los medios
la importancia del reconocimiento del 33%
de discapacidad: "Es el requisito minimo
que permite acceder a ventajas fiscales, a
bonificaciones laborales y a proteccién social,
tan importantes para el colectivo”.

11

DE DISCAPA
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gorg/PorEl33

El mismo 17 de diciembre se produjo la
comparecencia de la Neuroalizanza ante la
Comision de Discapacidad del Congreso de
Diputados. Durante esta jornada se subray6
la importancia de la proteccion social de las
enfermedades neurodegenerativas (Alzheimer,
Parkinson, ELA, Enfermedades Neuromusculares)


https://www.change.org/p/reconocer-el-33-de-discapacidad-con-el-diagn%C3%B3stico-de-enfermedades-neurodegenerativas

0 ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

= . .

: 4j l Los testimonios de personas con
enfermedades neurodegenerativas

reafirmaron la necesidad de

Web para apoyar la iniciativa:
http://www.esclerosismultiple.com/actual.

y se ponia sobre la mesa la realidad de
los afectados a través de tres significativos
testimonios.

EME record6 al Gobierno su inactividad ante
las reivindicaciones de las personas con
enfermedades neurodegenerativas; y reitero
la peticion del reconocimiento automatico del
33% de discapacidad y la gestion urgente de
los casos mas graves. Pedro Carrascal, director
de EME, calificabade"escandaloso”elrecorrido
deestareivindicacion porno haberconseguido
concretarse en medidas positivas por parte
del Gobierno. Manifestaba no comprender
que se pudiera interpretar como un “abuso”
reconocer el 33% de discapacidad en vez de
verlo como una ventaja para la sociedad y una
ayuda para no perder el empleo, no perder el
capital humano debido a los costes asociados
a la pérdida de productividad que se derivan
de la enfermedad, para establecerse como
auténomo o para reservar plaza en facultades.

Sin embargo, no se obtuvo del Gobierno la
respuesta esperada: una fecha, un avance o
una solucion definitiva. Esclerosis Multiple
Espafna seguird insistiendo, junto con otras
organizaciones de pacientes, hasta conseguir
que esto sea asi y que el nuevo baremo o
legislacion que mejore la proteccién social
recoja efectivamente este acceso de forma
automatica tras el diagnostico.

proteccion social desde el
diagndstico.

En 2018, la Fundaciéon Merck Salud ha
publicado el 15° documento de la Coleccidon
de Informes del Experto “Derechos de los
pacientes cronicos”. Con especial referencia
a la Esclerosis Mdltiple”. El prélogo de este
documento, firmado por Pedro Carrascal, hace
hincapié en la urgente necesidad de proveer
a los afectados de Esclerosis Mdltiple de una
proteccidn social especial debido al “escaso
encaje en el actual sistema de proteccion
social, donde el baremo de discapacidad y su
33% de barrera de entrada y el baremo de
la dependencia marcan los limites de hasta
donde cabe el abordaje social por parte del
sistema publico”.

En 2018 EME formd parte de un equipo de
trabajo formado por expertos en EM, para (3
elaboracion de “Recomendaciones para una
Estrategia Nacional en Esclerosis Multiple”.

La unién de esfuerzos en el abordaje
multidisciplinar de la EM involucrando la
perspectiva de todos los agentes implicados
desde profesionales sanitarios, gestores
de politica sanitaria y farmacéutica a
representantes de pacientesy sus cuidadores,
aporta un valor anadido en la identificacion
necesaria de iniciativas concretas para la
mejora de la calidad de la atencién que reciben
las personas con EM y sus familias.


https://www.esclerosismultiple.com/la-reivindicacion-33ahora-se-hace-un-hueco-en-la-agenda-politica-y-social/
http://www.esclerosismultiple.com/actua/
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Representantes de EME intervinieron
a lo largo del anio en foros organizados
por organizaciones de pacientes,
empresas, universidades e insti-
tuciones (SEFH, ATAM, SEN, ARSEP,
EMSP, MSIF, Escuela Nacional de
Salud Publica de Portugal, UIMP,
ECTRIMS, Organizaciones de per-
sonas con EM, SEDENE, empresas
colaboradoras, etc.) para explicar
su trabajo en relacién a diferentes
aspectos que afectan a la calidad

Esta iniciativa fue liderada por Omakase de vida de las personas con Esclerosis Multi-
Consulting con el aval de EME, SEFH y ple en Espana.
financiada por Biogen.

Otra asignatura pendiente
durante 2018 fue el acceso
a los tratamientos farmaco-
légico vy rehabilitacion en
condiciones de igualdad en
todas las CCAA, ya que ac-
tualmente no existe equidad
en el Sistema Nacional de Sa-
lud. De hecho, la Estrategia
Nacional de Enfermedades
Neurodegenerativas prevé el
acceso a un tratamiento rehabilitador integral,
personalizado, gratuito y continuado en todas
las CCAA gue aln no se ha desarrollado.

EsclerosisMultiple Espafna contindatrabajando
en este sentido junto a la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes.

Alfonso Castresana, vicepresidente de Esclerosis
Mdltiple Espana, fue nombrado vicepresidente
de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

La POP representa en Espafia a mas de
10 millones de pacientes. Aglutina a las
principales entidades que representan a los
pacientes, personas con enfermedades o
sintomas cronificados en Espana. Su objetivo es
promover su participacion y defender sus derechos
en todos los ambitos, politicas y actuaciones que

. Javier Tobar representé a EME en la
afectan a sus vidas. asamblea de COCEMFE.



Desde 2011, Esclerosis Multiple Espafa presta
un servicio de asesoria juridica que da
respuesta a las distintas cuestiones legales
procedentes de las entidades miembros de
EME, y ofrece un primer asesoramiento a las
personas con EM y sus familiares que acuden
a éstas. También elabora informes juridicos
sobre legislacion que afecta a personas con
EM, redaccion de articulos divulgativos para
orientar a personas con EM o publicaciones
como la "Guia Juridica para la defensa de
los derechos de las personas con Esclerosis
Mdltiple”.

José Maria Ramos, licenciado en Derecho y
afectado de EM, es el voluntario responsable
del equipo de Asesoria Juridica desde 2012.
Este experto ofrece charlas para empoderar a
las personas con EM a través de la comprension
de conceptos juridicos. Y es que, ademas de
temas médicos, los afectados también se
enfrentan a cuestiones juridicas que afectan a
su dia a dia, como el grado de discapacidad o
incapacidad permanente laboral.

3.3 PROMOCION DE LA CALIDAD DE VIDA A
TRAVES DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

La mejora continua en la promocion
de la salud y la atencion sociosanitaria
que se ofrece desde las Asociaciones
y Fundaciones que conforman el
movimiento  asociativo en EM,
repercute en la calidad de vida de las
personas con Esclerosis Multiple y sus
familias.

Por ello, la identificacion de estrategias,
metodologias y buenas practicas para
el colectivo y la puesta en valor de los
diferentes servicios de rehabilitacion
es fundamental.

Cada ano, Esclerosis Multiple Espana

organiza encuentros de formacion
e intercambio de conocimiento vy
experiencias entre profesionales de la
fisioterapia, psicologia, neuropsicologia,
terapia ocupacional, trabajo social,
logopedia, medicina rehabilitadora,
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etc. Innovar en procesos de gestion,
incorporar el uso de las nuevas

tecnologias, impulsar proyectos que
aporten valor,

y explorar terapias
emergentes, optimizan la atencion
3 las personas afectadas al mismo
tiempo que contribuyen a la adecuada
autogestion de su enfermedad.

Los espacios ‘ORGANIZACIONES y
'NEURORREHABILITACION' de ‘Link EM'
volvieron a constituirse como un foro para que
responsables de comunicacion, gerentes vy
profesionales multidisciplinares debatieran
y compartieran experiencias, proyectos y
buenas practicas para mejorar los servicios de
atencion a las personas con EM. Conocieron
las novedades presentadas en RIMS 2018
y el papel de las asociaciones de pacientes
en los procesos de creacion e impulso de
estudios e investigaciones, y coincidieron en
la necesidad de crear una red potente entre
todos los implicados en la mejora de calidad
de vida de las personas con Esclerosis Multiple
y sus familias.

Los profesionales de la atencion sociosanitaria
compartieron un amplio abanico de Pildoras
de Buenas Practicas. Algunas de ellas
estuvieron relacionadas con: la busqueda
de escalas alternativas en espanol; planes
inteligentes (y sostenibles) que responden a
las necesidades de los pacientes en cuanto a
distancia geografica de los centros; activacion
cognitiva vinculada a la gamificacion a través
de talleres de memoria, cine, lectura, cocina
y fotografia; colaboracién en investigaciones
sobre fisioterapia respiratoria, sexualidad
y fuerza; puesta en marcha de servicios de
apoyo al empleo de personas con EM; uso
e investigacion en nuevas tecnologias de la
rehabilitacién en EM (como el exoesqueleto);
y cuestiones tabu, como el consumo de
sustancias y su efecto en la EM.

Las conclusiones de la investigacion “SICO",
la presentacion de las plataformas “Canal”
e “Incubadora de Proyectos” de EME, y la
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Lﬁ Profesionales y representantes de las
organizaciones de EM juegan un papel

muy destacado en Link EM.

dindmica multidisciplinar de Mindfulness y
Esclerosis Miltiple, pusieron el punto y final
al espacio Neurorrehabilitacion.

Esclerosis Mdltiple Espana inicié durante el
ano 2018 un programa de formacion que in-
cluia el curso “Construyendo vision comparti-
da para el trabajo interdisciplinar en equipos

de atencién en Esclerosis Mdaltiple”, dirigido
a los equipos profesionales de los Centros de
Atencion a personas con EM, con el objetivo de
generar un contexto de aprendizaje continuo,
intercambio y autocuidado que les permitiera
analizar el trabajo que desarrollan desde una
perspectiva de continua mejora y crecimiento.

Dadalaimportanciadeltrabajo interdisciplinar,y las
dificultades que pueden surgir en los equipos
a la hora de comunicarse de una manera
eficaz, se abordaron contenidos especialmente
orientados a la adquisicion de herramientas
de gestion emocional para minimizar los
riesgos del trabajo en el ambito de la relacidén
de ayuda (sobreimplicacién emocional, manejo
de la empatia, comunicacién asertiva...).

Con un solo ano de vida, el espacio "EM Forma”
se ha convertido en un referente de informacion
util y fiable sobre actividad fisica y habitos
saludable tanto para profesionales como para
personas con Esclerosis Mdltiple.

En diciembre de 2018 recibi6 el premio Somos
Pacientes al “"Mejor desarrollo web o aplicacion”
en la categoria Pacientes. Este reconocimiento
ha sido un impulso para seguir facilitando
informacion contrastada para desmitificar que
la actividad fisica sea perjudicial en Esclerosis
Mdltiple, concienciar a los pacientes sobre la
importancia de mantenerse activos,
fomentar habitos saludables que
prevengan comorbilidades asociadas
al sedentarismoy favorecer la actividad
fisica adaptada y planificada siempre
por profesionales.

LA ACTIVIDAD FiSICA
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http://emforma.esclerosismultiple.com/

Contenidos::informacion, materiales
descargables, tutoriales en video vy
experiencias de afectados.

Temas: actividad fisica, fisioterapia, psico-
logia, neurologia y habitos saludables.

Objetivo: Concienciar a las personas
con EM de que mantenerse activos
resultaclave paraevitarcomorbilidades
asociadas al sedentarismo y ayudar
a manejar algunos sintomas de la
enfermedad, como la fatiga.

WEB:

http://emforma.esclerosismultiple.
com

Www

VIDEO: ; Qué es EM FORMA?

En colaboracién con Sanofi-Genzyme

Cerca de 200 profesionales de la rehabilitacion
y del 3mbito del ejercicio (entrenadores,
monitores, fisioterapeutas...) han continuado
formandose en fisioterapia, psicologia, nutricion
y los habitos saludables en EM a través de la
plataforma digital "Promocion de la Actividad
Fisica EM"”. El objetivo es que adquieran
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conocimientos para poder asesorar a personas
con EM en el desarrollo de una actividad fisica
acorde con sus posibilidades y el estadio de la
enfermedad.

La plataforma facilita recursos, guias y experiencias
de diferentes profesionales y organizaciones
nacionales e internacionales relacionadas con
la EM.

Web (solo profesionales): http://actividadfisica.
esclerosismultiple.com

EME ha generado informacién de gran interés
sobre habitos de vida saludables (actividad fisica,
alimentacion, psicologia, etc.) y rehabilitacién, y
lo ha difundido a través de sus canales.

3.4. INVESTIGACION

El apoyo a la investigacion es uno de
los pilares principales de Esclerosis
Mdltiple Espana. Esta entidad centra sus
esfuerzos en la traduccion y divulgacion
de los ultimos avances cientificos,

en la participacion en estudios de

caracter sociosanitario y en el impulso del
estudio de la enfermedad, especialmente
desde que puso en marcha en 2013 el
Proyecto M1 de recaudaciéon de fondos
para contribuir a financiar proyectos de
investigacion.
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Lﬁ Videos sobre actividad fisica elaborados a profesionales de la atencion a personas con EM
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http://actividadfisica. esclerosismultiple.com

MEMORIA 2018

Lﬁ Exoesqueleto y mds innovacion en
rehabilitacion en Esclerosis Mdltiple

&

Te explicamos en 1 minuto el Proyecto M1 de
investigacion de Esclerosis Multiple

Proyecto M1 de recaudacion de fondos para
investigacion

El Proyecto M1 es una iniciativa pionera
de recaudacién de fondos para impulsar la
investigacion en Esclerosis Mdultiple. La puso
en marcha EME en 2013 vy, desde entonces,
se ha logrado recaudar cerca de 350.000
euros. Algunas de las entidades que en 2018
han ayudado a conseguir esta cifra han sido:
la Asociacién Riojana de Esclerosis Multiple
(ARDEM), la Asociacion de Esclerosis Mltiple Isla
de Menorca (AEMIM) o la Asociacién Zamorana
de Esclerosis Mdltiple (AZDEM), Grupo Dani
Garcia, Fundacion Atlético de Madrid, etc.

Hasta 2017, Esclerosis Mdltiple Espafia (EME)
destinaba la totalidad de los fondos recaudados
a la Alianza Internacional para la Esclerosis
Mdltiple. Esta entidad detecta los proyectos
de investigacion mas prometedores en torno
a las formas progresivas de esta enfermedad
a nivel mundial y los impulsa con inyecciones
financieras.

En mayo de 2017 se firmd una
colaboracion con la Red Espafiola de
Esclerosis Mdltiple (REEM) para hacerles
participes del reparto de estos fondos.
Esta es una de las Redes Temdticas de
Investigacion Cooperativa Sanitaria del
Instituto de Salud Carlos I, del Ministerio
de Economia y Competitividad.

En base a este acuerdo, EME ha
destinado 50.000 euros en 2018 a
impulsar el proyecto “"Estudio de los mecanismos
fisiopatologicos que juegan un papel importante
en las formas progresivas de EM”, que propone
la identificacion de los factores inmunolégicos y
ambientales que juegan un papel preponderante
en distintos tipos de EMPP.

Rueda de prensa de presentacion del primer
proyecto nacional sobre EM progresiva
liderado por la REEM

El 20 de abril de 2018 Esclerosis Mdltiple
Espana y la Red Espanola de Esclerosis
Mdltiple (REEM) presentaron la colaboracion
en un proyecto de investigacion sobre EM
progresiva, que recibié una dotacién de
50.000€ para llevarse a cabo. En el evento
participaron algunos de los cientificos mas
destacados de la REEM como la Dra. Luisa
M2 Villar, coordinadora de la REEM vy jefa
del Servicio de Inmunologia del Hospital
Universitario Ramon y Cajal, el Dr. Diego
Clemente, investigador principal del grupo
de Neuroinmuno-Reparacion del Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo, y la Dra.
Leyre Mestre Nieto, investigadora del Instituto
Cajal, CSIC.

También estuvo presente en este acto Asier
de la Iglesia, jugador de baloncesto y paciente
de EM, que recibi6 de parte de Esclerosis
Multiple Espana un reconocimiento por su
apoyo continuado a la investigacion de la
enfermedad.

Subastas solidarias del Proyecto M1

Las zapatillas de Rafa Nadal dieron el
pistoletazo de salida a las subastas solidarias
del Proyecto M1. Otros productos que han
salido a subasta durante 2018 son: una
camiseta firmada por Fernando Torres, otra
firmada por Antoine Griezmann, un balon
autografiado por gran parte de los jugadores


https://www.youtube.com/watch?v=nwCldYsD7Hk&t=2s
https://www.youtube.com/watch?v=ZGMfMlTAXDA

19

de la plantilla del Atlético de Madrid, las botas
utilizadas y firmadas por el piloto de Moto GP
Aleix Espargaro, etc.

Esclerosis Mdltiple Espafia contd con unos
aliados excepcionales para la concienciacion,
a nivel de sociedad en general, acerca de la
importancia de la investigaciéon en EM. Bajo
el lema ‘Juntos somos mas fuertes que la
Esclerosis Multiple’ Antonio Adan, portero
y por entonces ultimo fichaje estrella del
Atlético de Madrid, y Laia Aleixandri, defensa
del equipo femenino y subcampeona mundial
en sub-20, protagonizaron un spot solidario
en el que lanzaban un mensaje de union de
cara a la investigacion. La campana, que vio la
luz gracias a la Fundacion Atlético de Madrid
y Merck, fue proyectada en las pantallas del
estadio Wanda Metropolitano.

Previamente, ese mismo ano, EME contaba
para la campana del Dia Mundial de la EM
con las jugadoras del Atlético de Madrid Silvia
Mesenguer, Lola Gallardo y Andrea Pereira de
cara a la promocion de la investigacion.

“Juntos somos
mis fuertes
que la
Esclerosis
Muiltiple®

La Fundacion Atlético de Madrid se
unié a Esclerosis Multiple Espana por la
investigacion.

Asier de la Iglesia, Jugador del Ordizia
KE (Liga EBA), puso en marcha el proyecto
#BailaconEM  (web  www.bailaconem.org).
Buscaba conseguir fondos para apoyar el
Proyecto M1 a través de la venta de productos
solidarios con su lema de vida: "No esperes a
que pase la tormenta, aprende a bailar bajo la
lluvia”. Y acababa 2018 alcanzando los 57.000
euros recaudados.
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Lﬁ El popular jugador de baloncesto Asier de
la Iglesia colabora intensamente con la
investigacion de la EM.

El viernes 26 de octubre se congregaron casi
cien personas para disfrutar de la musica
de Both of Rod en el escenario del Bastardo
Hostel, que cedié sus instalaciones para la
ocasion. Esta iniciativa solidaria impulsada por
Inés Grau con el apoyo de EME tiene el doble
objetivo de concienciar a la sociedad sobre la
Esclerosis Mdultiple y conseguir mas apoyo en
investigacion a través de conciertos solidarios
en las terrazas mas exclusivas de Madrid.

Desde hace tres anos, coincidiendo con San
Valentin, Esclerosis Multiple Espana lanza
la campana global Kiss Goodbye to MS. Esta
originaliniciativa no solo anima a compartir los


https://www.esclerosismultiple.com/que-es-el-proyecto-m1/
https://www.esclerosismultiple.com/que-es-el-proyecto-m1/
https://www.esclerosismultiple.com/que-es-el-proyecto-m1/
http://www.bailaconem.org
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"besos de despedida ala EM" enredes sociales
(Facebook, Twitter e Instagram); también busca
el apoyo efectivo a la investigacion a través
del envio de SMS solidarios o la compra de las
camisetas solidarias.

En 2018, tan solo en Twitter se han registrado
mas de 1.800 mensajes con el hashtag
#KissGoodbyeToMS, obteniendo un alcance
potencial de mas de 4,4 millones de personas.
Ademas, entre los dias 1 y 14 de febrero se
registraron cientos de SMS solidarios, se
vendieron decenas de camisetas con laimagen
de Kiss Goodbye To MS vy se registraron mas
de 30 eventos de particulares y pequenos
comercios para recaudar fondos para la
investigacion de la Esclerosis Mdltiple. Destaco
la repercusion en medios de comunicacion.

Kiss Goodbye To MS 2018 estuvo presente en
diferentes puntos de la geografia espanola
a través de multitud de actividades: desde
un partido de Primera Division Femenina
de Futbol Sala hasta un recital poético,
pasando por stands en tabernas, cafés,
restaurantes, peluqguerias, farmacias, fruterias,
herboristerias, quioscos o centros comerciales.

CAMPEONES por la Esclerosis Mdltiple es una
iniciativa de EME para recaudar fondos para
la investigacion. Cualquier persona puede
elegir su propio reto divertido y gratificante
(deportivo, de aventura, etc.) y compartirlo a
través del portal de crowdfunding solidario
migranodearena.org para que otros puedan
donar la cantidad que consideren oportuna
o repartirla entre los retos que les resulten
mas atractivos. Campeones por la EM estuvo
presente en 2018 en eventos como la Mitja
Maratd y Maratd de Barcelona o la tradicional
carrera San Silvestre de Madrid.

Esclerosis Multiple Espana, con la colaboracidon
de Carlos Javier Rodriguez, voluntario de
traduccion cientifica, y con el apoyo de
la Federacion Internacional de Esclerosis
Multiple, trabaja para hacer llegar las ultimas
novedades en investigacion internacional a la
comunidad hispanohablante.

¢
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Investigadores y expertos informan sobre

los avances mds importantes a través de los
canales de EME. En la imagen, videos recogidos
en la conferencia cientifica organizada por

la Fundacion ARSEP con la colaboracion de
Esclerosis Multiple Espana, celebrada en Paris.

EME ha continuado durante 2018 con
la investigacion aplicada planificada en
2017: “Situaciones de gran vulnerabilidad
y riesgo de maltrato en Esclerosis Multiple”
(SICO). Este programa, que pone el acento
en las situaciones de vulnerabilidad, esta
subvencionado por el Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social.

El planteamiento inicial consiste en identificar
marcadores de Situaciones Complejas,
como potenciales factores predisponentes
indicadores de su presencia o riesgo de
ocurrencia, para generar un marco teérico lo
mas rico y completo posible respecto a las


https://www.esclerosismultiple.com/entrevistamos-neurologos-conferencia-arsep-eme-paris/
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situaciones de gran vulnerabilidad y riesgo
de maltrato en la poblacion de personas
con Esclerosis Mdltiple y su entorno. Como
resultado de esta investigacion, se ha
elaborado el manual "Pautas de abordaje de
Situaciones Complejas para profesionales del
ambito sociosanitario”.

SHUACIONESCOMPLEJAS

en esclerosis multipler

Otras investigaciones sociosanitarias

EME colabora con diferentes estudios de
caracter sociosanitario tanto promoviendo la
participacién de la comunidad de afectados
como difundiendo informacién  sobre
novedades y resultados obtenidos en estos
estudios.

Algunos de ellos quedan recogidos en
“Novedades sobre las cargas y gastos de
la EM en Europa”, que analiza la Esclerosis
Mdltiple desde un punto de vista econémico
cuantificando el coste de atencion médica,
rehabilitacion, atencién ambulatoriay hospitalaria
de la EM.

Esclerosis Multiple Espana comenzé su
colaboracion en 2017 con un buen numero
de estudios que continuaron desarrollandose
y difundiéndose durante el ano 2018: “ME
Interesa” (estudio impulsado por Novartis
para ahondar en el conocimiento de la EM y
las percepciones que tienen los pacientes
sobre su salud, calidad de vida, empleabilidad,
atencién  sociosanitaria  recibida, etc.);
“"AprEMde” (Aproximacién Psicosocial a
las personas con Esclerosis Multiple para
conocer sus necesidades y deseos en Espana,
impulsado por la compania Merck); y en los
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estudios "RecogEMos tu voz para avanzar en
Esclerosis Mdltiple” e “Infoseek-MS” (sobre las
necesidades de informacion de pacientes de
Esclerosis Multiple, impulsado por Roche).

3.5. MOVIMIENTO INTERNACIONAL

Esclerosis Mdltiple Espafa es muy
activa en el movimiento asociativo
internacional de personas con EM,
especialmente con las iniciativas de la
PlataformaEuropeade EM(EMSP)y dela

Federacion internacional de EM (MSIF).
Promueve y participa en iniciativas y
proyectos internacionales de interés
y se implica en la interlocucién y
representacion internacional.

Pedro Carrascal, presidente de la Plataforma
Europea de Esclerosis Multiple

En mayo de 2018 se nombro a Pedro Carrascal,
director de Esclerosis Mdltiple Espana, presidente
de la PlataformaEuropea de Esclerosis Multiple
(EMSP). Carrascal ha sido miembro de la
Junta Directiva de la EMSP desde 2012. Sus
proyectos mas importantes estan centrados
en mejorar la calidad de vida, asi como en el
acceso a tratamientos, atencion y empleo.

Cykelnerven: recorrer el Tour de Francia
2018 por la Esclerosis Maltiple

La Federacién Internacional de Esclerosis
Mdltiple (MSIF) se ha unido a Cykelnerven,
una iniciativa solidaria organizada por la
Asociacion Danesa de Esclerosis Multiple,
que permiti6 que apasionados deportistas
internacionales recorriesen algunos de los
tramos mas destacados del Tour de Francia
2018. El objetivo de esta aventura era
recaudar fondos para la investigacion a través
de la Alianza Internacional de EM Progresiva.

ECTRIMS 2018

Mas de 1.700 presentaciones sobre resultados
de ensayos clinicos e investigaciones en
reparacion de mielina, flora intestinal e
influencia del estilo de vida se expusieron
durante ECTRIMS 2018, la conferencia mas
grande del mundo sobre investigacion en EM.
En esta cita en Berlin se congregaron mas de
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9.400investigadores, clinicosy representantes
de la industria de todo el mundo a mediados
de octubre para compartir sus respectivos
progresos.

Seinform¢ de avances provenientes de muchas
lineas de investigacion: progresos que nos
podrian llevar a frenar la Esclerosis Mdltiple,
restaurar lo que se ha perdido e, incluso, a
una solucién definitiva para la enfermedad.
EME estuvo presente, un ano mas, en esta
conferencia internacional.

Como resultado de una apuesta por el trabajo
enred, que siempre se traduce en colaboracion
mutua y aprendizaje, EME se ha implicado
durante 2018 en los equipos de trabajo de
las campanas World MS Day vy Kiss Goodbye
to MS, en el grupo de trabajo creado en 2017
sobre recursos de informacion internacional,

en la newsletter de la Plataforma Europea, y
la asistencia y presentaciones en encuentros
internacionales de pacientes a lo largo de
2018.

Ana Torredemery Pedro Carrascal son miembros
de la Junta Directiva de la MSIF

La Plataforma Europea de Esclerosis Mdltiple
(EMSP) y la Federacién Internacional de EM,
recogen en sus canales (newsletter, redes
sociales...) noticias de Esclerosis Mdltiple
Espana.

Durante 2018, EME también ha ayudado a
afectados y familiares a acceder a recursos
informativos sobre investigacion o autogestion
de la enfermedad en otros idiomas a través de
la traduccién. Y viceversa. Ha promovido la
internacionalizacion de sus propios proyectos.
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Lﬁ Algunos expertos internacionales estdn implicados

personalmente en la investigacion de la EM.
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@ ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Esclerosis Mdltiple Espaiia une
sinergias con el movimiento
internacional de personas con
Esclerosis Multiple.
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ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Rios Rosas 28, 1°C.
28003 MADRID
Tel.: +34 91 441 01 59

info@esclerosismultiple.com

esclerosismultiple.com
@esclerosiseme
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Mas informacion sobre las entidades miembros de

Esclerosis Multiple Espafia en:

esclerosismultiple.com/conocenos/entidades
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