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- ‘ . Fue un shock tremendo, |
Cada vez que tengo que y . porque la Esclerosis Miltiple
canceiGEig Ifm e : a " afectaba directamente a mi
volver a la casilla de salida. y & 4 é“ \ carreradenotis gl e

Ainhoa - . ‘ 4 i, Javier Artero

Hace falta tener mucha : . : .
fortaleza mental para vivir ‘? ‘ , Cuida tu salud mental.
con algunos sintomas de oy , , | : ;No esperes a no poder mds!
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Seguimos en tiempos revueltos, en los que es importante mantener el rumbo y no apartarse @
de los objetivos fundamentales.

En 2023, hemos revisado nuestro Plan Estratégico para los proximos 4 afos, y hemos vuelto a
definir lo que mas nos importa: las personas con Esclerosis Multiple y su entorno mas inmediato.

Queremos que su vida se vea lo menos afectada por una enfermedad impredecible en su
evolucidn y que, si bien ha mejorado notablemente en su tratamiento y gestion,
aun ha de considerarse como una enfermedad grave.

Para ello, desde EME prestamos todo el apoyo a las Asociaciones de Pacientes y Fundaciones que
forman parte de nuestra entidad, y ejercemos el liderazgo en la defensa de los derechos de
nuestro colectivo. Ademas, seguimos sensibilizando a la sociedad e informando de todo cuanto
acontece, y apoyando a la investigacion mas puntera, dentro y fuera de nuestras fronteras.

Nuestro proyecto M1 ha cumplido 10 afios en 2023, distribuyendo mas de 1 M de euros.
Un éxito indudable.

Desde aqui, muchisimas gracias a todos los que habéis contribuido a ello, y gracias también
por la confianza depositada en nuestro trabajo.

Nos enfrentamos a nuevas maneras de llegar a la meta, a veces complicadas por desconocidas,
pero con el apoyo de todos lo conseguiremos, porque, juntos y juntas, seremos mas fuertes
que la Esclerosis Multiple.

Ana Torredemer
Presidenta de EME




La Esclerosis Multiple impacta en las personas con EM y en sus familias.

En Espana hay 55.000 familias que conviven con la EM.
Cada ano se diagnostican mas de 2.000 nuevos casos
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gue pueden ayudara manejar la
evolucion, los brotes y los sintomas

@esclerosisEME B3 W & B www.esclerosismultiple.com




Esclerosis Multiple
XY ENE

Investigacion

Nuestros
derechos

Eticay
transparencia

Promocion calidad
de vida

QKA &

Campanas de Entidades

sensibilizacion

miembros

O
S
O


https://esclerosismultiple.com/conocenos/quienes-somos/

Esclerosis Miuiltiple Eticay Campanas de . e Nuestros Promocion calidad Entidades
~ . Impacto ete s Investigacion . .
Espaina transparencia sensibilizacién derechos de vida miembros

Esclerosis Multiple Espaina (EME) es una entidad
sin animo de lucro declarada de Utilidad Puablica.

¢ Finalidad: promocién de acciones : | E ndacion
asistenciales, sanitarias y cientificas para
mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas por Esclerosis
Multiple y otras enfermedades del sistema
nervioso.

e EME fuecreadaen 1996

e Representa a 11.000 personas afectadas

por EM.

e Esunaorganizacion paraguas de 37
asociaciones y fundaciones locales:

E.
£

2

ambl

L As
EsSclerosis, Miltiple
Espana en 2023

e 30disponen de un centro de rehabilitacion integral.

— e Enellas trabajan 300 profesionales especializados.
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—> Que las personas con Esclerosis
Multiple tengan la mejor y mas
completa calidad de vida.

= Liderar el movimiento
de la EM en Espana.

Calidad de vida: Como una entidad representativa y referente
del colectivo de las personas con EM y otras
enfermedades neurolégicas en el ambito
estatal y con vocacion de cooperacién nacional
e internacional, especialmente en el ambito
hispanohablante.

El bienestar fisico, emocional, relaciones
entre personas, bienestar material,
desarrollo personal, autodeterminacion,
derechos e inclusién social, asi como el total
acceso a todo tipo de tratamientos y apoyos
sociopoliticos, mientras no exista una

e A R e e T ek Trabajamos estrechamente junto a nuestras 37

entidades miembros, a las que ayudamos a
crecer y fortalecerse, con profesionales del
ambito sociosanitario y cientifico, autoridades
sociosanitarias y en colaboracion con otras
entidades nacionales e internacionales.
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Espana transparencia sensibilizacién derechos de vida miembros

Una organizacion ética y transparente

Las cuentas anuales de Esclerosis Multiple Espaia han sido auditadas | n gresos 20 2 3
por un servicio externo de acuerdo a la normativa vigente.

" eReRPRp
Lt e Losingresos obtenidos han ascendido
e aun total de 729.167 €.

e e | os gastos realizados en el gjercicio ascienden a un total de 801.909 €.

Los fondos econdmicos obtenidos han sido destinados al funcionamiento

de la entidad, a la realizacion de los proyectos, acciones y actividades en Gastos 2023
cumplimiento de los objetivos fundacionales de Esclerosis Multiple Espana. -
Los gastos por ayuda a la investigacion en 2023 representaron un 28% y oot |

223.660,00€

Personal
37%
295.769,84€

engloban la aportacion que EME hace a dos organizaciones: la Red Espanola
de Esclerosis Multiple (REEM) y la Progressive MS Alliance (Alianza en EM - |
Progresiva) -a través de la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple- %_
para apoyar la investigacion de la Esclerosis Multiple.

@ Cdédigo ético @ Informe de auditoria

‘ Actividad
34%
272.279,74€

@ Comités consultivos



https://esclerosismultiple.com/ftp_publico/Codigo_Etico_EME.pdf
https://esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2024/06/Informe-Audiotoria-EME-2023.pdf
https://esclerosismultiple.com/conocenos/quienes-somos/transparencia/
https://esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2024/06/Informe-Audiotoria-EME-2023.pdf
https://esclerosismultiple.com/conocenos/quienes-somos/transparencia/
https://esclerosismultiple.com/ftp_publico/Codigo_Etico_EME.pdf

Ingresos 2023 @

Cuotas de

Subvenciones Publicas
entidades \ ‘ 20%
miembros

144.039,55 €
2%
16.250,00€

Colaboracion
entidades
privadas
23%
168.383,14 €

Donaciones particulares
55%
400.494,57 €

Total ingresos 2023: 729.167 €




Gastos 2023

Ayudas a la investigacion
(Proyecto M1)
28%

223.660,00€ Personal

37%
295.769,84€

Amortizacion y gastos financieros
1%
10.199,37€

Actividad
34%
272.279,74€

Total gastos 2023: 801.909 €




Comités consultivos

NEUROLOGIA + PERSONAS CON EM + CIENCIA

Consulta quiénes son los mas de 50 miembros
del Comité Médico Asesor de Esclerosis Miltiple Espana

PRESIDENTE

Dr. José Marfa Prieto Gonzalez

COMITE EJECUTIVO

MIEMBROS

Dr. Alfredo Rodriguez Antigliedad
Dra. Cristina Ifiguez Martinez
Dr. Jose Meca Lallana

Dra. Neus Tellez Lara

Dr. Rafael Arroyo Gonzalez

Dr. Xavier Montalban Gairin

Dr. Adrian Arés Lugue

Dr. Agustin Oterino Duran

Dr. Albert Saiz Hinarejos

Dra. Amaya Alvarez de Arcaya

Dra. Amelia Mendoza Rodriguez
Dra. Ana Belén Caminero Rodriguez
Dr. Angel Pérez Sempere

Dr. Bonaventura Casanovai Estruch
Dra. Carmen Arnal Garcia

Dra. Celia Oreja-Guevara

Dra. Delicias Munoz Garcia

Dr. Dionisio Fernandez Uria

Dr. Enrigue Monreal Laguillo

Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso

Dr. Jaume Sastre-Garriga

Dr. Javier Olascoaga Urtaza

Dr. Jesus Martin Martinez

MIEMBROS

Dr. Jordi Ballzbriga Planas

Dr. Jose A. Pérez Vicente

Dr. José Carlos Alvarez Cermefio
Dr. Jose Manuel Garcia Dominguez
Dr. Lluis Ramio Torrenta

Dra. Lucia Romero Pinel
Ura. Lucienne Losta Frossard

Dr. Luis Brieva Ruiz

Dra. Luisa M? Villar Guimerans
Dra. M® Carmen Calles

Dra. M? Eugenia Marzo Sola

Dr. Manuel Murie Fernandez
Dra. Mar Mendibe Bilbao

Dra. Mar Tintore Subirana

Dra. Marisa Martinez Gines

Dr. Miguel Angel Herndndez Pérez
Dr. Miguel Angel Llaneza Gonzalez
Dra. Montserrat Gonzalez Platas
Dra. Myriam Solar Sanchez

Dr. Oscar Fernandez Ferndndez
Dr. Ricardo Ginestal Lopez

Dra. Sara Eichau Maduefio

Dr. Sergio Martinez Yélamos
Dra.Susana Sainz de la Maza
Dra. Tarara Castille Trivino

Dra. Virginia Meca Lallana

Dra. Yolanda Aladro Benito

Dra. Yolanda Blanco Morgado

Consulta quiénes pertenecen al Comité de Personas con EM
de Esclerosis Multiple Espana, compuesto por 13 personas
afectadas por Esclerosis Multiple

Carmen Arana Rut Ayoso
Cataluna Islas Baleares

—

Marta Cueto Maria Cristina Diaz
Comunidad de Madrid Islas Baleares

Ainhoa Ruiz del Agua
Pais Vasco

Cristina Bajo
Comunidad de Madrid

Oxana Gorincioi
Castillay Ledn

Verénica Sarabia
Castillay Ledn

COMITE DE PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Ignacio Cancer Ana Cordén
familiar, Castilla La Mancha Castillay Ledn

Juan José Martin José Maria Ramos

Aragén Comunidad de Madrid
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L
Diana Torres 5 Pana

Castilla La Mancha

@ Conodcenos



https://www.diamundialem.org/2021/
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Esclerosis Muiltiple Eticay

Campanas de . .
~ . Impacto ete s Investigacion
Espana transparencia sensibilizacién

Las personas con EM vy la sociedad
saben mas y mejor

Esclerosis Multiple Espana lleva
informando 27 anos sobre:

e | aactualidad mas relevante
en Esclerosis Mdltiple.

e Lagestiondela EM.

e |acalidad de viday habitos
saludables.

e [ os avances mas importantes
en investigacion médica
y sociosanitaria.

La pagina web www.esclerosismultiple.com
es referente en informacion sobre Esclerosis

Multiple en lengua hispana a

1.032.202 visitas en 2023

Cuenta con el sello de calidad de la
Fundacion del Cerebro

13.500 personas estan suscritas a las
newsletters informativas de EM

@ Informacion sobre actividad

fisicay habitos saludables

Nuestros Promocion calidad Entidades
derechos de vida miembros

EME cuenta con miles de seguidores
en redes sociales

iEntre las primeras sobre EM en Europa!
iMas de 6.000 nuevos seguidores en 2023!

Facebook

:Si I
46.214 Megusta iSiguenos!
Twitter
20.559 Seguidores JRELCEUET
Instagram

20.469 Seguidores EERIElIY:

Youtube
7.570 Suscriptores EREIEEYLEE



https://www.esclerosismultiple.com
https://www.esclerosismultiple.com/
https://www.facebook.com/esclerosismultipleespana/
https://twitter.com/esclerosiseme
https://www.instagram.com/esclerosiseme/
https://www.youtube.com/user/esclerosismultiple
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Informacion
fiable sobre EM e

Esta es la web para personas con Esclerosis Miiltiple que buscan informacién
contrastada y veraz sobre actividad fisica y habitos de vida saludable

o
Las politicas santarias apuestan cada vez més por aplicar sistemas de prevencién, mientras que E M f o r m a P a C I e n t e S
ek dentae el st
fisica,

Esto, sumado al it

Por ORI

Sobre actividad fisica y otros

CONTENIDOS

habitos saludables que PRV B ) | EMforma Profesionales

benefician la calidad de vida By e DEF 4
dae las personas con EM.

NOVEDADES

No te pierdas los dltimos contenidos.

Circuitos de entrenamiento con Circuitos de entrenamiento con Circuitos de entrenamiento con
Esclerosis Mltiple, NIVEL Esclerosis Mltiple, NIVEL Esclerosis Multiple, NIVEL
AVANZADO ## #44'454/ (6 MEDIO # % #1244/ 15, FACIL %# # %205 ()

Licgan las Navidades y son dias enlos que:

Solemos cambiar huestras utinas: hay
2 diss st

conanterioridad ejercici fisicote IMEDI0.

de nwestras rutinas.. menor

Teer mis muchos de llos s.
leermis



https://emforma.esclerosismultiple.com/
https://emformaprofesionales.esclerosismultiple.com/
https://esclerosismultiple.com/
https://emforma.esclerosismultiple.com/
https://emdata.esclerosismultiple.com/
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Campanas de sensibilizacion social

EME informa a la sociedad 30 de mayo 10 de julio
sobre la EM a través de
sus canales y campanas SVl N e N
el ope . ia Mundia Ojate por ia Naciona
de sensibilizacion de la Esclerosis Multiple la Esclerosis Multiple de la Esclerosis Multiple

e incidencia social.

e Gracias a ello, cada dia

hay mas gente que sabe
qué es la Esclerosis _ \
Multiple y como puede &%
apoyar mejor.

L A

J ’
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EME agradece su apoyo a la Fundacion Once, a las personas voluntarias, colaboradores (Roche, Bristol Myers Squibb,
Novartis, Biogen, Sanofi, Sandoz, Almirall, Janssen, Merck), organizaciones, personalidades, Administraciones, medios
de comunicacion y a todos los participantes de las campanas.

Agradecemos a Carlos Rodriguez Hernandez su colaboracion en la traduccién de noticias de investigacion.



Una vida con mas oportunidades

e Por el Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple las personas con Esclerosis
Multiple pedimos una proteccion social
adecuada tras el diagnostico.

#ConexionesEM y #DiaMundialEsclerosisMultiple
Alcance potencial en Twitter: 15M

I
1BUENOS

o
[ =]
DiaMundial
EsclerosisMultiple

Una vids: en comunidq’d
Una vida con mas
OpOrtumdq es

CUANTO
TRABAJO, ESPERO
SENTIRME BIEN
PARA PODER
LLEGAR A TOPO

IGUAL CREEN
QUE SOY UNA VAGA. ..

jOJALA SUPIERAN
LO QUE ME CUESTA
A VECES!

iMENOS MALI
HOV HE LLEGADO
A TODO! VEREMOS



https://www.youtube.com/watch?v=-9_1OC6xvwg&t=7s
https://diamundialem.org/2023/
https://esclerosismultiple.com/dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple-2023-que-paso/
https://www.diamundialem.org/
https://www.youtube.com/watch?v=-9_1OC6xvwg&t=7s
https://esclerosismultiple.com/dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple-2023-que-paso/
https://www.youtube.com/watch?v=-9_1OC6xvwg&t=7s

Mojate por la EM

En la dltima edicidon de la campaina ‘Mdéjate por la Esclerosis
Multiple’, conté con la actualizacion del filtro 'Mojate’ de
Instagram para acceder a una version de ruleta de retos

en la que encontrar una manera original de mojarse.

Fueron muchas las personas reconocidas en la sociedad
gue “se mojaron” y ayudaron a difundir la iniciativa.

#Mojate2023 y #Mullat2022
Impresion potencial en Twitter: 12M

PER 'ESCLEROS| MULTIPLE

9 DE JuLioL
MULLAT.CAT

. Con agradecimiento a la colaboracion de Novartis y Atresmedia Corporacion.



https://www.mojateporlaem.org
https://esclerosismultiple.com/mojate-por-la-esclerosis-multiple-2021-supera-expectativas/?b=mojate
https://www.mojateporlaem.org/
https://esclerosismultiple.com/amor-humor-y-agua-en-mojate-por-la-esclerosis-multiple-2023/
https://www.mojateporlaem.org
https://www.youtube.com/watch?v=8vlk_7D9vzk
https://www.youtube.com/watch?v=qeIvsIxRKR8

Dia Nacional de la Esclerosis Multiple @

Las personas con Esclerosis Multiple y sus familias
necesitan informacion, capacitaciony
asesoramiento en defensa de derechos y una mayor
proteccion social, para disfrutar de una vida con
mas oportunidades.

Esclerosis Multiple Espanay sus asociaciones
y fundaciones miembros trabajan en defender,
reivindicar y dar a conocer los derechos de las
personas con Esclerosis Multiple.

@ Mas informacion



https://esclerosismultiple.com/dia-nacional-esclerosis-multiple-2022-salud-mental/
https://esclerosismultiple.com/en-el-dia-nacional-de-la-esclerosis-multiple-ponemos-el-foco-en-el-trabajo-por-la-defensa-de-los-derechos-del-colectivo/
https://esclerosismultiple.com/en-el-dia-nacional-de-la-esclerosis-multiple-ponemos-el-foco-en-el-trabajo-por-la-defensa-de-los-derechos-del-colectivo/

Esclerosis Muiltiple
Espana

Eticay

. Impacto
transparencia

Campanas de

sensibilizacién Investigacion derechos

Nuestros

10 anos impulsando la investigacion de la EM

El Proyecto M1

€

@ﬁ
%

@ Mas sobre el Proyecto M1

Es unainiciativa de recaudacion de fondos
para la investigacion de |la Esclerosis Multiple
puesta en marcha por EME en 2013.

Los fondos se destinan, fundamentalmente, a
la investigacion fundamentalmente a las
formas progresivas de la enfermedad, las mas
graves y para las que existen menos opciones
terapéuticas.

Con el dinero destinado, que ya supera los
1.700.000 euros, se han impulsado cerca de
90 estudios prioritarios y prometedores
desarrollados por equipos de investigacion
nacionales a través de la Red Espanola de
Esclerosis Multiple, e internacionales a través
de la Alianza Internacional de

EM Progresiva.

En 2023 celebramos su décimo
aniversario

Angel Hernandez y Noelia Martin
recibieron la insignia de plata por su
compromiso con la investigaciéon

Promocion calidad Entidades
de vida miembros

El fantasmade laEM

@ Stream benéfico

Alianzas en investigacion

@ Descarga el Nuevo Informe del Proyecto M1 @ EMDATA

indice


https://esclerosismultiple.com/estas-son-las-prioridades-en-investigacion-de-las-personas-con-esclerosis-multiple-en-espana/
https://proyectom1.es/
https://esclerosismultiple.com/publicacion/informe-del-proyecto-m1/
https://proyectom1.es/
https://esclerosismultiple.com/publicacion/informe-del-proyecto-m1/
https://www.youtube.com/live/d0BgepK1Clk?feature=share&t=1770

El fantasma
de la EM

Un anno mds, “El Fantasma de la
EM” hizo su aparicién en
Halloween concienciando al
publico mas joven sobre la EM,
y recaudando fondos para
combatirlo a través del mejor
“arma”: la investigacion.

. . o Pulsa en laimagen para saber mas del Fantasma de |la EM
@ Juega al videojuego solidario

iGracias a todas las personas que os sumasteis a nuestro
equipo de ‘cazafantasmas’ en 2023! Juntos/as, venceremos
al fantasma de la Esclerosis Multiple.. jCada vez somos mas! .

Un ano mas, el stream benéfico, los
videojuegos solidarios, y las actividades
llevadas a cabo en las organizaciones
de personas con EM locales, fueron
protagonistas de la campana.



https://www.youtube.com/watch?v=K5hri5C7F9I
https://www.juegofantasma2.com/
https://www.elfantasmadelaem.org/
https://www.elfantasmadelaem.org/
https://www.juegofantasma2.com/

Stream @

be n eﬁ CO e 12 horas, mas de 30 streamers, mas de 200.000

espectadores, decenas de regalos, diversion y solidaridad
araudales y mas de 25.000 euros recaudados hicieron
posible un nuevo éxito del stream solidario en la vispera
de Halloween.

Encabezados por el anfitrion de esta edicion, Outconsumer
y con la destacada participacion de la humorista Gema

Palacio (Esperansa Grasia), los streamers regalaron unas
horas de su tiempo para recaudar fondos para impulsar
la investigacion de la Esclerosis Multiple.

Por segundo afo, el stream permitié alcanzar mas de
30.000€ de recaudacion total, lo que permitird conceder en
la convocatoria de proyectos 2024 una nueva beca especial
para investigadores jovenes: ‘El Fantasma de la EM’.



https://www.youtube.com/watch?v=K5hri5C7F9I
https://esclerosismultiple.com/nuestro-equipo-supera-el-desafio-ante-el-fantasma-de-la-em-2023
https://esclerosismultiple.com/nuestro-equipo-supera-el-desafio-ante-el-fantasma-de-la-em-2023

El ISCIIl y la Asociacion Esclerosis Multiple Espana
colaboraran para impulsar la investigacion sobre
esta enfermedad

Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) y

|la Asociacion Esclerosis Multiple Espana
(EME) han firmado un Protocolo General de
Actuacion que establece un marco comun
de colaboracion entre ambas partes, con el
objetivo de desarrollar de manera conjunta
iniciativas para impulsar la investigacion
biomédicay sociosanitaria.

@ Ver mas



https://www.youtube.com/watch?v=K5hri5C7F9I
https://esclerosismultiple.com/isciii-y-esclerosis-multiple-espana-colaboraran-para-impulsar-la-investigacion/?b=isciii
https://esclerosismultiple.com/isciii-y-esclerosis-multiple-espana-colaboraran-para-impulsar-la-investigacion/?b=isciii

EMDATA es el primer datalake en castellano sobre EM,
de Esclerosis Multiple Espana

En 2023 se presentaron 5 nuevos informes relacionados con:
e Tratamiento farmacologico en Esclerosis Multiple.

e Percepcion de las personas recién diagnosticadas

de Esclerosis Multiple.

e Familiay Esclerosis Multiple (3 informes asociados).

e Objetivo: recoger, almacenar, cruzar y mostrar datos
de manera que ofrezcan una representacion fidedigna de la
situacion de las personas con Esclerosis Multiple en Espana.

A ¢ Integrainformacién de fuentes oficiales (BDCAP,
,’ INE, etc.) y de investigaciones sociosanitarias y

encuestas recientes. EMDATA ha sido reconocido y
L] premiado por:

ﬂ ¢ Fue reconocido por Microsoft como buena
practica.

e Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), 2023.
e Microsoft Iberia, 2022.
e Fundacion Merck, 2022.

=

eMDATA

O



https://www.youtube.com/watch?v=K5hri5C7F9I
https://www.youtube.com/watch?v=5l2-zX8dW30&t=3s
https://emdata.esclerosismultiple.com/
https://emdata.esclerosismultiple.com/
https://emdata.esclerosismultiple.com/
https://emdata.esclerosismultiple.com/
https://www.youtube.com/watch?v=5l2-zX8dW30&t=3s
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Ejerciendo nuestros derechos.
Derechos y dignidad de las personas con EM

&
N

Si tienes Esclerosis Multiple:

@ Inférmate sobre tus derechos Mejorar las competencias Guia practica para
la defensa de derechos
de IaS personas de las personas con
Artra) con EM en materia
|ACtua. ° V4 °
juridicay legal

Esclerosis Multiple Espana \@’
se ocupo de estas cuestiones,
prioritarias en 2023:

de EM especializada

Proteccionsocial  T)_ Servicio de @
tras el diagnostico ©); Asesoria Juridica



https://esclerosismultiple.com/actua/
https://esclerosismultiple.com/category/conoce-tus-derechos/
https://esclerosismultiple.com/category/conoce-tus-derechos/
https://esclerosismultiple.com/actua/

Mejorar las competencias de las personas
con EM en materia juridicay legal

C t _d El reconocimiento de persona con discapacidad permite

> 2 onteniao ‘7 beneficiarse de diversas medidas de fomento del empleoy en

Guia praCtlca para ’ ncapacida mas el ambito laboraly de Seguridad Social, asf como en materia fiscal.
e % i

la defensa de derechos

de las personas con )
”‘.‘-"‘ ‘ % ubilacién arnet de .
g.‘, } g( i ependencia anticipada i
4 ’\ @ Ié;lonﬂ osiclones

BONIFICACIONES RESERVA DE PUESTOS ACCESO ANTICIPADO
PARA LAS EMPRESAS DE TRABAJO A JUBILACION

BEE
B 0 R s
IS ‘

AYUDAS PARA ACCESO A VIVIENDA APOYOS EDUCATIVOS
TRANSPORTE PUBLICO

esclerosis
multiple

7 8 O/ de las personas El documento que ofrece una primera El objetivo es mejorar sus competencias
O encuestadas orientacion juridica, en leguaje claro para posibilitar una vida lo mas

para el ‘Estudio RECENT- y sencillo, sobre los temas de consulta auténoma posible, practicar el ejercicio
DEM’ manifestaron que mas frecuentes entre las personas de la libertad de eleccién, favorecer un
les interesaba “bastante” que viven con la enfermedad, como pleno desarrollo personal, asi como una
0 “mucho” recibir pasar un tribunal médico o pedir efectiva igualdad de oportunidades y
asesoramiento juridico una valoracion de su situaciéon de una integracién plena en la sociedad.
desde el debut dependencia o discapacidad.

de la enfermedad.
@ Ver mas



https://esclerosismultiple.com/guia-defensa-de-derechos-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/guia-defensa-de-derechos-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/guia-defensa-de-derechos-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/guia-defensa-de-derechos-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/guia-defensa-de-derechos-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/

LA PROTECCION SOCIAL
TRAS EL DIAGNOSTICO ES
FUNDAMENTAL PARA EL
DESARROLLO VITAL DELAS
PERSONAS CON £V, PERMITE
ACCEDER A MAS
OPORTUNIDADES EN MATERIA
DE EMPLEO, ESTUDIOS,
CUIDADOS, SUPRESION DE
BARRERAS, ETC.

Proteccion social tras o
el diagndstico de EM

Reivindicamos que las personas con
Esclerosis Multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas deben tener alguna
proteccion social tras el diagnostico.

iEs una prioridad en la defensa de derechos!

@ Ver mas



https://esclerosismultiple.com/desigualdades-europa-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/elecciones-generales-2023-12-anos-12-testimonios-por-la-proteccion-social-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/?b=protecci%C3%B3n%20social
https://esclerosismultiple.com/elecciones-generales-2023-12-anos-12-testimonios-por-la-proteccion-social-de-las-personas-con-esclerosis-multiple/?b=protecci%C3%B3n%20social

Serviciode
Asesoria Juridica
especializada

EME pone a disposicion de sus entidades
miembros desde hace 14 anos un
departamento de Asesoria Juridica con José
M? Ramos, voluntario licenciado en derecho
gue vive con Esclerosis Multiple, al frente.

“Cuando llega una consulta a mi mesa, sé que no va

)

a ser algo facil, porque hay una historia real detras’.

José M? Ramos.



https://https//esclerosismultiple.com/25-anos-de-defensa-de-derechos-en-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/25-anos-de-defensa-de-derechos-en-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/25-anos-de-defensa-de-derechos-en-esclerosis-multiple/

Esclerosis Muiltiple Eticay

Espana transparencia Impacto

Campanas de Nuestros Promocion calidad Entidades
derechos de vida miembros

sensibilizacion s

Organizaciones de personas con EM:
utiles y necesarias

e
El trabajo de las Organizaciones de

personas con Esclerosis Multiple es
fundamental para generar y compartir
conocimiento, reforzar la red de atencidn
sociosanitariay mejorar la calidad de vida
de las personas con Esclerosis Multiple.

Agradecemos el apoyo de los colaboradores Novartis, Sanofi, Bristol Myers Squibb, Roche, Sandoz, Biogen, Almirall, Janssen y Merck. O



“Link EM: saber, conectar e innovar @
en Esclerosis Multiple” 2023

Es un evento dirigido principalmente a profesionales de Encuentros, dinamicas, charlas expertas, entrega de
la atencidon y apoyo a las personas con EM. premios a las mejores iniciativas, y un coloquio sobre
“Esclerosis Multiple sin tapujos”, fueron algunas cosas

Su finalidad es compartir e intercambiar experiencias, que sucedieron durante Link EM 2023.

generar conocimiento y fomentar el debate en EM.

Se reunieron 100 profesionales.

oo:o
@ VIl ediciéon: “EM sin tapujos”.
—0—0-0—
000
000
&

15,16y 17 de noviembre.

Octava edicion “EM sin tapujos”.

Durante el Coloquio, los expertos debatieron sobre la
manera mas adecuada de arrojar luz sobre la informacion
mas delicada en la atencion sanitaria y sociosanitaria.

@ Pagina oficial Link EM



https://linkem.esclerosismultiple.com/
https://esclerosismultiple.com/link-em-2023-se-hablo-de-la-esclerosis-multiple-sin-tapujos/
https://esclerosismultiple.com/link-em-2023-se-hablo-de-la-esclerosis-multiple-sin-tapujos/
https://linkem.esclerosismultiple.com/
https://www.youtube.com/watch?v=T4EZlHEOdLo

Hablando
dela EM

sin tapujos

En el espacio comunidad de Link
EM conocimos las historias, sin
tapujos, de Jose, Martay Rut.



https://www.youtube.com/watch?v=jeCh9PisFo4

Canal EM

-

Es un espacio virtual exclusivo para profesionales de las Enelano 2023, EME organizé 5 formaciones dirigidas
Entidades Miembros de EME, como extension del evento a profesionales de sus 37 entidades miembros.

anual Link EM, para continuar compartiendo y generando

conocimiento enred.

Contiene una biblioteca especializada y actualizada, foros
de debate, un servicio de asesoria y formacion online.



https://canalem.esclerosismultiple.com/wp-login.php?redirect_to=https%3A%2F%2Fcanalem.esclerosismultiple.com%2F
https://canalem.esclerosismultiple.com/

Incubadora de proyectos @

(1
c .\ INCUBADORA
DE PROYECTOS

‘ s., SOBRE ESCLEROSIS MULTIPLE

Esta plataforma se cred para dar visibilidad a los proyectos, estudios e
investigaciones en torno a la EM desarrollados por las entidades miembros de EME.

Esclerosis Multiple Espana premié 3 proyectos de tres de sus entidades miembros,

relacionados con el tema central de |la EM. Los proyectos fueron explicados como
pildoras de buenas practicas en el espacio Neurorrehabilitacion de Link EM.



https://incubadora.esclerosismultiple.com/
https://incubadora.esclerosismultiple.com/

Evidencia y abordaje de la brecha Investigacion Europea sobre el
de género en Esclerosis Multiple Impacto de los Sintomas en EM -

Este programa pone el foco en la brechay el sesgo de géneroen EMy como

afecta a la calidad de vida de las mujeres con EM y mujeres cuidadoras de Los sintomas de la EM, su manejo y como afectan a las personas con EM no

personas con EM. estan bien documentados. Esta informacion es necesaria para ayudarnos a
comprenderlos mejor y priorizar la necesidad de una atenciéon adecuada,

El 24 de octubre de 2023 se celebré un Focus Group con algunos aspectos personalizada, accesible y oportuna, a nivel europeo.

propuestos, como son: autonomia, salud fisica y mental, red de apoyo,

oportunidades, accesibilidad, recursos y estigma.

La investigacion IMSS esta
. liderada por la Plataforma
H;uer Europea
¢selerosis de Esclerosis Miiltiple.

Multiple

Este proyecto es posible gracias a la cofinanciacién proporcionada por la @]

subvencion proveniente de la Agenda 2030.
> W

I B (1 2,
SOBIERNO  MINISTERIO . 5% ACENDA
e e DIRECCIGN GEMERAL BE

DEESPANA  DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMO  BEEEE S » S 2030

Y AGENDA 2030 T\



https://esclerosismultiple.com/estudio-europeo-impacto-de-los-sintomas-de-la-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/estudio-europeo-impacto-de-los-sintomas-de-la-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/estudio-europeo-impacto-de-los-sintomas-de-la-esclerosis-multiple/
https://esclerosismultiple.com/estudio-europeo-impacto-de-los-sintomas-de-la-esclerosis-multiple/

Investigacion Mundial
Global PROMS

Global PROMS, es una investigacion internacional
con el objetivo de que las voces de las personas con
EM se escuchen en el diseno de sus tratamientos y

servicios.

Esta liderada por la Asociacion ltalianade EMy

cuenta con el impulso de la Federaciéon
Internacional de Esclerosis Mdltiple, y el apoyo de
otras organizaciones, entre ellas Esclerosis Multiple
Espaia. Los miembros del Comité de Personas con
EM fueron de gran ayuda en el pilotaje de la
encuesta mundial.



https://esclerosismultiple.com/experiencia-esclerosis-multiple-proms-iniciativa-mundial/
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Asociaciones y fundaciones miembros,
cerca de ti

EME reune a 37 Asociaciones y Fundaciones de personas con

Beatriz
EM, y representa a mas de 11.000 socios y socias en Espana. Martinez de I3
En las Asociaciones y Fundaciones de EM, las personas con CfUZ
Esclerosis Multiple y sus familias pueden encontrar Directora de
informacion, atencion social, rehabilitacion y apoyo para Esclerosis
mejorar su calidad de vida. Multiple
@ Entidades Espana

(Y 4
La atencidon e
CCPIERACIC N 117 p)l | =5 Estos son algunos de los servicios de
ESCLEROSISIMULTIPLES . rehabilitacion especializados que prestan

las Asociaciones y Fundaciones de EM:

Sociosanitaria  ELTRATAMIENTO
en Asociaciones REHABILITADOR

Sedesconoce la cura para la Esclerosis Mltiple (EM) pero hay cada vez

°
F u n d a C I 0 n e S mas tratamientos que ayudan a controlarla mejor. Estos tratamientos
pueden ser farmacolégicos o rehabilitadores.

Con agradecimiento a todas las Asociaciones y Fundaciones O
de Esclerosis Multiple locales, que unen esfuerzos para que
la vida de las personas con EM y sus familias sea mejor.

El tratamiento rehabilitador esté orientado a prevenir complicaciones,
mejorar Ia autonomia y la calidad de vida. Tiene un enfoque social y
e e S sanitario.
[ ) (
. Las 7 caracteristicas de \
ese nCIa una rehabilitacion adecuada:

TERAPIA OCUPACIONAL
Sucul ¥ en act

Permite a las personas particiar en su cuidadoy en.
Trabaj

(D Atencion desde el principio.
) Esintegral.

{£) centradaen las funciones.

() Es personalizada.

() Es extensiva a la vida cotidiana.

() Educay asesora ensalud a personas
con EM, familiares y cuidadores.

@D Esinterdisciplinar.



https://esclerosismultiple.com/conocenos/entidades/
https://esclerosismultiple.com/conocenos/entidades/

En el entorno V.U.C.A (volatil, incierto, complejo y ambiguo,

por su traduccion al castellano) en el que nos encontramos,

es vital poner en valor la excepcional labor que ejercen nuestras
Asociaciones y Fundaciones en su trabajo diario de atencion
sociosanitaria, para mejorar la calidad de vida de las personas con
Esclerosis Multiple desde una perspectiva holistica.

Desde Esclerosis Multiple Espana hemos cocreado junto con nuestras
entidades el nuevo Plan Estratégico 2024- 2027, con el fin de
priorizar proyectos en donde aportamos mas valor,

y continuar trabajando en el fortalecimiento del movimiento
asociativo del que formamos parte.

Beatriz Martinez de la Cruz.
Directora de Esclerosis Multiple Espaiia.




La atencion Sociosanitaria en Asociaciones
y Fundaciones de EM es esencial

Un 90% de las entidades miembros de EM realizan una labor
esencial en la atencién social y rehabilitacion de personas con EM.



https://esclerosismultiple.com/esclerosis-multiple/tratamientos-de-la-esclerosis-multiple/#tratamiento-rehabilitador
https://esclerosismultiple.com/esclerosis-multiple/tratamientos-de-la-esclerosis-multiple/#tratamiento-rehabilitador

