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Durante el ECTRIMS/ACTRIMS, el mayor encuentro anual
sobre EM con cerca de 7.000 profesionales inscritos
celebrado en Amsterdam a finales de octubre, hemos podido
comprobar cémo la ciencia ha «pisado el acelerador» en la
Esclerosis Maltiple.

Esto no quiere decir que estemos a las puertas de la
solucion definitiva, pero la llegada de una nueva generacion
de tratamientos que comenz6 con el natalizumab, y ahora
con los tratamientos orales, marca una nueva etapa muy
interesante con la bateria de farmacos que, segln nos han
anunciado, se aproxima.

Avances en la investigacion en células madre, genética
y prediccion sobre como se responderd a un determinado
tratamiento, son otros de los temas apasionantes que
hemos tenido oportunidad de conocer con mas profundidad
en la capital holandesa.

Las organizaciones de personas afectadas por EM presentes
en el ECTRIMS hemos coincidido al destacar un mensaje
comin: no se trata de la cantidad de informacion, sino
de su calidad. En FELEM hemos trabajado intensamente
en esta linea desde el principio; activos, pero rigurosos y
fiables, siempre al lado de las personas con EM (PcEM).

Alolargodequinceafiosdeandadura, FELEM se ha adaptado
para asumir nuevos retos para el futuro y estar preparados
pararesponderalasnecesidadesdelospréximosafios.Nos6lo
nos referimos a ser un referente informativo, sinotambién un
acicate que incluya la EM en la agenda politica y contribuya
con la investigacion de esta enfermedad y el increible
trabajo de sus entidades miembros junto a cada afectado.

Como veréis en las siguientes paginas de ‘Temas’, hemos
renovado nuestra imagen, estamos trabajando en la
defensa de los derechos de las PcEM, seguimos celebrando
importantes campafias como el ‘Méjate’ y el Dia Mundial
de la EM y promovemos acciones como el ascenso al
Kilimanjaro de Inés Grau.

Como solemos repetir, «nos queda mucho camino por
delante»... pero nos sentimos cada vez mas cerca.
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El grupo de la ascension, liderado por Lori Schneider, en la cumbre.

Un grupo de personas con Esclerosis
Multiple y Parkinson coronan el Kilimanjaro

Sobre estas lineas, Inés Grau en el Kilimanjaro.

El 18 de julio un grupo de personas con EM y Parkinson llegaron a la cima del
Kilimanjaro. La experiencia les ha ayudado a «sofiar en grande» y recuperar la
fuerza emocional que se puede perder con el diagndstico de una enfermedad
neurodegenerativa. Inés Grau fue la (inica espatiola en la expedicion.

» El ascenso se inici6 el dia 13 de julio. El
grupo al completo estaba formado por 29 per-
sonas; diez de ellas tenian Esclerosis Multi-
ple y cuatro la enfermedad de Pérkinson. Les
acompafiaba un equipo médico y escaladores
expertos. La expedicion fue organizada por Lori
Schneider, primera persona con EM en alcanzar
las Siete Cumbres y fundadora de ‘Empower-
ment Through Adventure’ (Empoderamiento a
través de la aventura), una iniciativa que pre-
tende potenciar la mejora de la calidad de vida
a través de la aventura.

Su mision: sensibilizar a la sociedad y llevar
un mensaje de fortaleza y superacion a todos
los afectados.

El esfuerzo que supone escalar una montafia
como el Kilimanjaro unido a las dificultades
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asociadas a una enfermedad neurodegenera-
tiva tan compleja como la Esclerosis Mdltiple
(incluso partiendo de un cuerpo en forma y
bien entrenado), aumenta el grado de incer-
tidumbre sobre el desenlace de la aventura. A
ésto se suma el ‘mal de altura’, respuesta fi-
siolégica (dolor de cabeza, nuseas y malestar
general, mareos, dificultades para dormir, etc.)
que se produce como consecuencia de la expo-
sicion a la baja presion de oxigeno que existe a
gran altitud.

No todas las personas con Esclerosis Mdltiple
pueden enfrentarse a un reto de estas carac-
teristicas, ya que cada caso es nico y la evo-
lucién de la enfermedad es muy caprichosa:
mientras en unos casos permite realizar una
vida practicamente ‘normal’, en otros la cali-

dad de vida puede verse muy afectada.

Antes de comenzar el ascenso, Schneider
transmitid a su equipo que la posibilidad de
abandonar se contemplaba como una de las
opciones mds responsables si llegaba el caso.
El dia 18 de julio de 2011, siete personas con
Esclerosis Maltiple (EM) y cuatro con Parkin-
son, junto con nueve compafieros escaladores,
alcanzaron el punto més alto de Africa (5.892
metros). Finalmente, fueron ocho personas las
que se retiraron.

El ‘antes’ y el ‘después’ de Inés Grau

Inés Grau, la mds joven del equipo y Gnica
espafiola que participd en la aventura con el
apoyo de la Federacién Espafiola para la Lu-
cha contra la Esclerosis Maltiple y Biogen Idec,



El mal de alturay la Esclerosis Mdltiple provocaron la retirada de ocho miembros del equipo.

«No tengais miedo a intentarlo. Cuando se diagnostica una
enfermedad que puede ser discapacitante, a veces tenemos
miedo a salirnos de los limites normales en nuestra vida.

No tengais miedo de correr un riesgo y probar algo que os
interese. Todos los suefios no tienen por qué ser necesariamente

de caracter fisico.

jNo tengais miedo a soiiar en GRANDE!».

(Lori Schneider)

consiguio —no sin dificultad— llegar a la cima.
Inés, que no tenia experiencia previa en alta
montafia, relata en su blog que «el momento
mas dificil fue decidir que, a pesar de no poder
continuar subiendo por el cansancio, iba a se-
guir intentandolo, poniendo un pie delante del
otro. Convivir con 14 almas luchadoras, posi-
tivas y con ganas de esforzarse para vencer
un miedo que compartimos te contagia esos
sentimientos y me hizo sentir mas fuerte que
nunca», afiade Inés.

Para Inés Grau, hay sin duda un ‘antes’ y un
‘después’ en toda esta historia. «Si con ella
hemos podido inspirar a una sola persona con
Esclerosis Maltiple aunque sea, si hemos lo-
grado despertar el sentimiento de fortaleza en
alguien o si hemos conseguido que alguien se

replantee el sentido de su enfermedad, enton-
ces ha merecido la pena».

«Claro esta que todos tenemos muchos Kili-
manjaros que subir, algunos mas altos que
otros, pero también estd claro que ha llega-
do el momento de buscar cambios o, mejor
dicho, de producirlos. Subir el Kilimanjaro
de nuestra vida es tomar las riendas y de-
cidir qué queremos hacer con ella, qué sen-
tido queremos darle a la Esclerosis Multiple
y qué podemos aportar nosotros para hacer
de esta vida con EM una vida mas plena.
Hablamos de implicarnos, de activarnos, de
salir a la calle y de decidir acerca de qué
queremos que ocurra a partir de ahora.

Y bien, ;quién se atreve a subir este Kili-
manjaro?».

Pedro Carrascal y Sandra Fernandez, de FELEM, con Inés
Grau, reunidos unos dias antes del ascenso.

«Todos tenemos muchos Kilimanjaros que subir». Inés Grau.
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‘Mojate’ por |a Esclerosis Multiple 2011

La campaiia ‘Mojate’ por la Esclerosis Milltiple (‘Mulla’t’) es ya un clasico entre
las acciones en apoyo a las personas con Esclerosis Multiple en Espaia. Se
celebra el segundo domingo de julio en mas de 900 playas y piscinas.

: Hace ya 18 afios que la Fundacion Es-
clerosis Multiple iniciara la campafia
en Catalufia. Cumpliendo la mayoria de
edad, 22 entidades de Esclerosis Multiple
se han adherido a ella con gran éxito en el
Pais Vasco, Comunidad de Madrid, Islas
Baleares, Comunidad Valenciana, Casti-
lla La Mancha, Castilla y Leon, Regién de
Murcia, La Rioja, Cantabria y Aragon. Este
afio se han sumado algunas instalaciones
en Extremadura, gracias a la iniciativa de
unos voluntarios.

Mas de novecientas playas y piscinas
acogieron este afio el ‘Méjate’, que tiene
como objetivos la sensibilizacion social y
la captacion de recursos para mejorar la
calidad de vida de las personas con Es-
clerosis Miltiple.

Para las asociaciones y fundaciones de
EM, que se vuelcan por completo en la or-
ganizacion de la campafia, la financiacion
de los servicios de rehabilitacion integral
para los afectados suele ser el principal
destino de los fondos recaudados, mejo-
rando asi su calidad de vida.

Las personas que se acercaron a las playas
y piscinas participantes el dia 10 de julio
tuvieron oportunidad de nadar en solidari-
dad con los enfermos y colaborar compran-
do camisetas y otros productos elaborados
especificamente para el ‘Méjate’.

Ademas de la implicacién de los mas de
3.000 voluntarios y personas conocidas
del mundo de la politica, deporte, salud
y espectaculo, la campafia cuenta con el
apoyo del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, ayuntamientos, ins-
talaciones deportivas, medios de comu-
nicacion y un buen nimero de empresas
colaboradoras.
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Un grupo de voluntarios atiende un puesto en
La playa de La Concha, escenario de excepcién para el acto central en Gipuzkoa. Alava, en la Fundacion Estadio.



Solidaridad y apoyo a raudales en
el ‘Méjate’ de Ibiza.

Cientos de personas participaron en la popular Un grupo de personas que nadaron por la EM en Menorca
jornada organizada por ARDEM (La Rioja). muestran su diploma.

Avelina Hortelano, presidenta de ADEMCU, marcé el inicio del (i La energia de los voluntarios y un sinfin de actividades,
‘Méjate’ en Cuenca. la EM. claves del éxito en Caceres.

Cientos de personas esperan la Fiesta ‘Méjate’ en una céntrica plaza de Ledn. La playa de El Sardinero acogid un afio més el ‘Mdjate’ en
Cantabria.

W,
2%

Un dia caluroso, con los objetivos cumplidos en Los deportistas palentinos Santiago Guerrero, Ana Isabel
En Valladolid destacd el apoyo de los distintos clubs deportivos de la ciudad. ~ Xativa. Alonso y Esther Rodriguez apadrinaron el ‘Méjate’ en Palencia.



Dia Mundial de la Esclerosis Maltiple

Congresos, conferencias, mesas informativas, jornadas de puertas abiertas,
actividades culturales y deportivas, talleres, exposiciones. .. En Espana las
organizaciones de pacientes hicieron un gran despliegue de medios

-
el —

Dr. Jaume Saste

L,

La presentacién de los resultados del EM Metaforum, moderada por el Secretario General de la OMC, el Dr. Serafin Romero Agiiit, contd con la presencia del Dr. Albert Jovell, presidente del Foro
Espafiol de Pacientes; Laura Fernandez, coordinadora de la Universidad de los Pacientes; el Dr. Jaume Sastre Garriga, subdirector del Centro de Esclerosis Mdltiple de Catalunya (CEMCAT); y
Ana Torredemer Marcet, presidenta de la Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Mdltiple.

» Los colores del logotipo del Dia Mundial de
la Esclerosis Multiple, azul y naranja, fueron
los protagonistas el 25 de mayo y fechas
proximas, con la celebracion de mas de 60
actividades en FELEM y sus entidades miem-
bros.

Una buena noticia en la defensa de los de-
rechos del colectivo de personas afectadas
por EM en Espafia marc el Dia Mundial de
la EM: el Congreso de los Diputados aprob6
por unanimidad la modificacion del baremo
del grado de discapacidad para EM y otras
enfermedades neurodegenerativas.

El dia 11 de mayo, la Federacion Espafiola
para la Lucha contra la Esclerosis Miltiple,
FELEM, la Fundacid Josep Laporte en el marco
del Aula de Esclerosis Maltiple de la Universi-
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dad de los Pacientes y el Centro de Esclerosis
Miltiple de Catalufia (CEM-Cat) organizaron
un encuentro nacional sobre Esclerosis Mul-
tiple. ‘EM Metaforum, evaluacion de nece-
sidades en Esclerosis Mualtiple’ conté con
la participacion de todos los agentes impli-
cados en la atencion del paciente con EM y
se tradujo en la elaboracion de una serie de
recomendaciones que servirdn para proponer
estrategias de accion que respondan mejor a
sus necesidades, prioridades y preferencias.

Con la implicacion en el ‘Multiple Sclerosis
Meeting - PARIS 2011’ en el Institute des
Cordeliers de Paris, los dias 12 y 13 de mayo,
FELEM apoy6 la investigacion de la enferme-
dad. El evento, que reunid a investigadores de
EM de toda Europa, fue una iniciativa de la

Asociacion Francesa para la investigacion de
la EM (ARSEP) desarrollada en colaboracion
con las organizaciones de personas con EM
de Alemania, Gran Bretafia, ltalia, Espafia
(FELEM) y Suiza.

Para conseguir una mayor sensibilizacidn
social, la Federacidon Espafiola para la Lucha
contra la Esclerosis Multiple puso a disposi-
cion de sus entidades miembros diferentes
recursos, como material audiovisual, ‘roll-
ups’, boligrafos, ‘pendrives’, folletos, logoti-
pos e informacion sobre la enfermedad.

Las organizaciones de pacientes instalaron
mesas informativas en hospitales, plazas y
otros puntos estratégicos de ciudades como
Burgos, Palencia, Barcelona, Girona, Lleida,
Reus, Xativa, La Rioja, Cartagena, Donostia...



Presentacion de la publicacion ‘La comunicacion en la
Esclerosis Mdltiple’, en Barcelona.

Encuentro nacional ‘EM Metaforum, evaluacion de Conferencia y presentacion de la publicacion ‘Legados
necesidades en Esclerosis Maltiple’. testamentarios’, en Barcelona.

Paella solidaria en Ibiza.

— .

i !
rosis MGHIpN

Charla sobre mujer y EM, en Palma de Mallorca. El presidente de ARDEM (La Rioja), en television. Actividades y talleres en Aragdn.
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Moteros solidarios apoyaron a ALDEM,
en Leén.

Mesa redonda ‘Esclerosis Multiple y mujer’, en Bilbao.
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Los actos informativos sobre
EM, centrados especialmente en
los avances en investigacion y
tratamientos, también ocuparon
las agendas en Bilbao, Barcelo-
na, Madrid, Baleares, Ledn, Can-
tabria, Lleida, Barcelona, Alican-
te, Xativa y Valladolid. Algunos
de ellos reunieron a mas de 400
Personas.

En Madrid se celebrd con gran
éxito ‘Corre por la Esclerosis
Miiltiple’, una carrera popular en
el lago de la Casa de Campo en
la que participaron 1.500 perso-
nas. En Barcelona, Girona, Lleida
y Reus se instalaron carpas infor-
mativas y se invit6 a la participa-
cion de los ciudadanos anudando
un lazo en un panel del Dia Mun-
dial de la EM. Una conferencia en
Barcelona incluyd la presentacion
del libro ‘Legados testamenta-
rios’. También se dio a conocer la
publicacién ‘La comunicacion en
la Esclerosis Miltiple’, que trata
sobre las dificultades del habla,
funciones lingilisticas y comuni-
cacion en general, asociadas a
la enfermedad. Un buen nimero
de asociaciones —como las de
Valladolid, Zamora, Xativa y Car-
tagena— aprovechd la fecha para
reunir a afectados, socios, fami-
liares profesionales y amigos en
torno a una mesa para comer 0
cenar. En Ibiza, por ejemplo, 320
personas compartieron una pae-
lla solidaria.

Muchos centros de rehabilitacion
para personas con Esclerosis
Mdltiple abrieron sus puertas al
publico. Las residencias de Zara-
goza y Bilbao, inauguradas hace
unos meses, hicieron lo propio.
Actividades relacionadas con la
misica, danza, teatro, cuenta-
cuentos... también tuvieron es-
pacio propio en Gava, Santander,
Leon y La Rioja el Dia Mundial.

En el nuevo centro de rehabilita-

FELEMy sus entidades
miembros celebraron
mas de 60 actos de
sensibilizacion

cion de Zaragoza se celebraron
talleres (alimentacion, espalda
sana, taller cognitivo, relaja-
cion...), exposiciones, concursos y
otras actividades (circuito en silla
de ruedas, hymkhana rehabilita-
dora...) en las que la Asociacion
recibid mas de 200 inscripciones.
También las Asociaciones de Va-
lladolid (‘Economia Articular’ vy
‘Sexualidad y pareja’) y Baix Llo-
bregat (‘Manualidades’) celebra-
ron talleres.

En Burgos, gracias al contacto de
un radioaficionado se activé un in-
dicativo especial para el Dia Mun-
dial (EGIEMB) y se realizaron 256
conexiones con personas de otras
provincias de Espafia e incluso de
otros paises. En Reus, el Hospital
de Dia Mas Sabater celebrd su X
Aniversario. 200 personas parti-
ciparon en la V Marcha Solidaria
en Cuenca. La mujer con EM, prin-
cipal afectada por la enfermedad,
fue la protagonista de un coloquio
y una mesa redonda en Baleares y
Bilbao, respectivamente.

En el Palacio de Exposiciones de
Santander se leyé un manifiesto
por el Dia Mundial de la EM ante
representantes de entidades e
instituciones publicas y privadas
de Cantabria. Una original inicia-
tiva en Ledn en la que colabord
‘Moteros solidarios’ consistid en
el recorrido en moto a personas
con EM. La actividad en las re-
des sociales y la respuesta de los
medios de comunicacion ha sido
satisfactoria.



El presidente del F. C. Barcelona, Sandro Rossell, y el President de la Generalitat de Catalunya,
Artur Mas, mostraron su apoyo al movimiento global de la EM en la vispera de la final de

la Liga de Campeones. En la imagen superior, junto a Peer Baneke, director general de la
Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple (MSIF), en Londres.

Un ‘beso de despedida a la EM’ en Australia.

La modelo Alessandra Ambrosio apoya a las
personas con EM.

Un video sobre la ‘Mujer Maravilla' triunfo

Y... (queé paso en el mundo el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple?

: Fuera de nuestras fronteras se
celebraron iniciativas tan ori-
ginales como la iluminacion de
las cataratas del Nidgara.

La Asociacion de EM de Austra-
lia pidio a la sociedad un «beso
de despedida a la EM»... hasta
desgastar el color rojo del l4piz de
labios. Una de las acciones con-
sistié en un ‘flashmob’ (accion or-
ganizada en |a que un gran grupo
de personas se relne de repente
en un lugar puablico, realiza algo
inusual y luego se dispersa rapi-
damente) en una céntrica calle de
la ciudad de Perth.

Video en: http://www.youtube.com
/watch?v=d4MAgWEXh4Y&NR=1)

Lori Schneider, primera mujer
con EM en alcanzar las siete
cumbres, subid los 1.655 esca-
lones de la Torre Eiffel, en Paris.
También en Francia, UNISEP
convocé un concurso e invité al
pablico en general a crear un
anuncio de 30 segundos sobre la
EM con el enfoque de las series
de television mas conocidas.

El video vencedor en:
http://www.dailymotion.
com/video/xidi6m_sepas-
vraiment-wonderwoman_
news#from=embed

El Gltimo partido de fithol esta
temporada entre los equipos
suizos Bellinzona 'y Grasshopper
Club Zurich se caracterizé por la
presencia de un gran nimero de
personas con EM. Las camisetas
de ambos equipos hacian refe-
rencia al Dia Mundial de la EM.

La top-model internacional de
origen brasilefio Alessandra Am-
brosio se uni6 al movimiento inter-

nacional de las personas con EM y
realizd un llamamiento a la socie-
dad para que mostrara su apoyo
con los afectados y con la investi-
gacion de la enfermedad. Su padre
tiene Esclerosis Multiple.

Video en:
http://www.youtube.com/
watch?v=R4wIW8nANrg

Los empleados de la cadena
Starbucks recaudaron mas
de 30.000 ddlares en los EE
UU para la lucha contra la EM
mediante la organizacion de
paseos por la EM a lo largo del
mes de mayo.

Cientos de personas se moviliza-
ron en Malasiay Corea y camina-
ron juntos por la EM.

Gracias a la intervencion de la
Federacion, con la valiosa co-
laboracion de la Fundacié Es-
clerosi Multiple, representantes
del Fatbol Club Barcelona man-
tuvieron una breve reunion en
Londres con Peer Baneke, direc-
tor general de la MSIF, en la que
se fotografiaron con la Bandera
del Dia Mundial de la EM en el
dia previo a la final de la Liga de
Campeones, celebrada el 27 de
mayo de 2011.

La Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Mual-
tiple reconoce y agradece la
magnifica labor de la Federacion
Internacional de Esclerosis Mil-
tiple en el impulso al movimiento
asociativo mundial de las perso-
nas con EM.

Mas informacion
www.worldmsday.org
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A\ FELEM PRESENTA SU NUEVA MARCA

El cambio nacid de la necesidad de actualizar la imagen
corporativa de la Federacion y el deseo de funcionar con un
nombre mas breve e identificable.

Hace unos meses FELEM se puso en contacto con el que se
convertiria en el artifice de la nueva imagen corporativa de la
Federacion, Emilio Saliquet, fundador de ‘Vanidad’, ‘View of
the Times' y actual director creativo de Réplica, una agencia
especializada en las areas de moda, belleza, y productos

que pretendan destacar como creadores de tendencia. Asi
comenz6 |a colaboracion altruista de Saliquet, que se puso
inmediatamente a trabajar en el tema.

El dia 1 de febrero de 2011, Saliquet envié en un correo
electronico con la nueva imagen de FELEM. «Me ha salido del
corazon», escribid en el e-mail. Y es de ahi, precisamente, de
donde mejor salen las cosas: del corazon.

El objetivo era englobar todo el concepto de FELEM en una sola
letra, en una sola marca, en una sola imagen. Y asi fue como
la ‘M’ asociada a las iniciales de Esclerosis Mdltiple Espafia,
consiguid captar todo el protagonismo.

El naranja es, desde hace varios afios, el color que mas

A FUNDACION MUTUA MADRILENA ENTREGA UN
DONATIVO A FELEM

FELEM, escogida por votacion popular, recibié una donacion de
la Fundacion Mutua Madrilefia, obtenida a través de los con-
ciertos celebrados en 2010.

La Fundacion Mutua Madrilefia doné a cuatro ONG la recau-
dacién integra de sus conciertos de 2010. La donacién as-
cendio a 28.000 euros y fue repartida equitativamente entre
la Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple, la Federacion Espafiola de Parkinson, la Funda-
cion ANAR y Asociacion Espafiola de Padres de Sordociegos.
Los propios mutualistas fueron los encargados de escoger a
qué asociaciones querian destinar el dinero recaudado a través
de una votacion desarrollada en la pagina web www.funda-
cionmutua.es.
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Emilio Saliquet. Editor, creativo y socio
fundador de Réplica, ha disefiado imagenes
corporativas y estrategias de comunicacién
para grandes clientes del lujo y de la moda.
En la actualidad, ademas de la direccion
creativa de Réplica, edita y disefia el
semestral de tendencias ‘View of the Times’
y esta desarrollando y disefiando el primer
programa libre dirigido a usuarios en Cloud
Computing Heaven.

frecuentemente se ha asociado a la Esclerosis Mltiple;
laimagen del Dia Mundial (en azul y naranja), las pulseras

de silicona por la EM que se comercializaron hace afios en

la campafia ‘Méjate’ por la Esclerosis Multiple y la imagen
corporativa de las entidades de EM con una trayectoria més
notable a nivel internacional escogieron el color naranja.

La tipografia es geométrica, moderna, muy legible.

El resultado es una marca limpia, sencilla, tnica, muy
reconocible. Varias organizaciones miembros de FELEM tienen
previsto compartir la esencia de esta marca.

Como adelanto al lanzamiento del nuevo logotipo, Inés Grau se
fotografio en la cima del Kilimanjaro llevando una bandera con
la nueva marca. A partir de ahora es nuestro propésito que la ‘M’
nos ayude a elevar a la maxima potencia la calidad de vida de
las personas con Esclerosis Multiple. En todos aquellos soportes y
lugares en los que quede plasmada, estara presente la Federacion
Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis Multiple.

La Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple —o, lo que es lo mismo, Esclerosis Multiple Espafia—
agradece a Emilio Saliquet y a su equipo de Réplica su
colaboracion con el movimiento asociativo de apoyo a las
personas con Esclerosis Multiple.

De izquierda a derecha, Dolores Romero Chacén (presidenta de la Asociacion Espafiola de

Padres de Sordociegos), Begofia Rueda (entonces presidenta de la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Multiple), Lorenzo Cooklin (director general de la Fundacién Mutua
Madrilefia), Silvia Moroder (presidenta de Fundacién ANAR) y Maria Galvez (directora de la
Federacién Espafiola de Parkinson).



Préxima apertura en Zaragoza de la
residencia de FADEMA.
Tel. de informacion: 976 74 27 67

Sobre estas lineas, Begofia Rueda y Ana Torredemer, actuales vicepresidenta y presidenta de FELEM, respectivamente.

A\ ASAMBLEA ANUAL DE FELEM EN
ZARAGOZA

Ana Torredemer fue nombrada presidenta de

|la Federacion Espafiola para la Lucha contra

la Esclerosis Mltiple. Representantes de las
entidades miembros de la Federacién Espafiola
para la Lucha contra la Esclerosis Mltiple
(FELEM) se reunieron el dia 4 de mayo en el
nuevo Centro de Rehabilitacion Integral de la
Fundacidn Aragonesa de Esclerosis Mltiple
(FADEMA), con motivo de la Asamblea Anual.
Durante la reunion, en la que se trataron
asuntos de interés para las organizaciones
convocadas, como |a inminente celebracion del
Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple, se produjo
el nombramiento de Ana Torredemer como
presidenta de FELEM.

Ana Torredemer tomd el relevo de Begofia Rueda,

A SE AMPLIA EL PROGRAMA ‘PROMOCION
DE LA AUTONOMIA PERSONAL PARA
PERSONAS CON EM EN SU ENTORNO
DOMICILIARIO Y COMUNITARIO’

El programa ‘Promocion de la Autonomia Personal
para personas con EM en su entorno domiciliario y

afectada por EM que ha liderado la actividad de

la Federacion desde el afio 2004, quien cesé su
cargoy asumid la vicepresidencia de la entidad.
Acerca del papel de las Asociaciones de EM, Ana
Torredemer afirma que «representan el vehiculo
necesario para transmitir las necesidades de las
personas con EM a la Administracion Piblicay a

la sociedad civil. Suponen, ademas, un vinculo de
union y de comprension para sus miembros, tan
necesario en momentos clave de la enfermedad
como pueden ser el diagndstico o las diversas fases
de evolucion de la misma».

Tras el almuerzo, representantes de FADEMA
acompafiaron a los asistentes a la Asamblea en
una visita por las instalaciones de su Centro de
Rehabilitacion Integral para personas con Esclerosis
Multiple y otras enfermedades neurodegenerativas,
que alberga en 1.200 m? una Residencia (17 plazas)
y un Centro de Dia (60 plazas).

comunitario’ se desarrolla gracias a una subvencion
del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad,
con cargo a la Asignacion Tributaria del Impuesto
sobre la Renta de Personas Fisicas (IRPF). Durante
este afio se estan atendiendo a 65 personas
afectadas de EMy se ha incorporado al programa la
Fundacion Aragonesa de EM (FADEMA).
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‘Bajo Presidn: vivir con EM en Europa’. Arriba, de izquierda a derecha, Walter Astrada (fotdgrafo), José Andreu
(cuidador de PcEM), Sabinne Paz Vergara (FELEM), Montserrat Roig Bonet (FELEM), Carmen Valls (FEMM), Carlos
Spottorno (fotdgrafo) y Carmela Vazquez (AEDEM-COCEMFE). Sentados, de izquierda a derecha, Fernando Moleres
(fotégrafo), Marilyn Smith (directora creativa del proyecto), Montserrat Gutiérrez (AEDEM-COCEMFE), Lurdes Basoli
(fotégrafa) y Madeleine Cutting (Internacional AEDEM-COCEMFE). En la jornada también participaron Maximiliano
Brown (fotégrafo) y la Dra. Celia Oreja Guevara.

Un momento de la jornada ‘MS Education Day’ celebrada en Madrid.

‘Bajo Presion: vivir con EM en Europa’

El proyecto recogera en imagenes
|a vida de personas con esta

enfermedad

» Un grupo de fotégrafos capta-
ran con sus camaras la vida co-
tidiana de personas con EM en
Europa. FELEM y AEDEM-COCE-
MFE participan en esta iniciativa
de la Plataforma Europea de Es-
clerosis Mltiple. La Plataforma
Europea de Esclerosis Miltiple
(EMSP) lidera el proyecto ‘Under
Pressure’, que cuenta en Espafia
con la participacion de la Aso-
ciacién Espafiola de Esclerosis
Maltiple (AEDEM-COCEMFE) vy
la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Mul-
tiple (FELEM). ‘Under Pressure:
Living with MS in Europe’ (Bajo
presion: vivir con EM en Euro-
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pa), tiene como objetivo explorar
la realidad de la vida diaria de
personas con EM (PcEM) a tra-
vés de doce paises de la Unidn
Europea —Espaiia entre ellos—y
plasmarla en fotografias. Seis
fotografos de diferentes nacio-
nalidades y de reconocido pres-
tigio en fotografia periodistica
(Carlos Spottorno, Walter Astra-
da, Lurdes R. Basoli, Maximilia-
no Braun y Fernando Moleres)
seran los encargados de captar
las imagenes. El proyecto ‘Under
Pressure’ desea mostrar hasta
qué punto las politicas nacio-
nales reflejan el Cadigo Europeo
de Buenas Practicas en EM, que

fue aprobado por el Parlamento
Europeo, ademdas de exponer
como dichas politicas afectan
a la vida diaria de las personas
con EM. Con ello, se pretende
demostrar que, para las mas de
500.000 personas con Esclerosis
Maltiple que residen en la UE, el
factor geografico (ciudad o pais
en el que se vive) es determinan-
te en el acceso a tratamientos,
servicios, atencién y otros am-
bitos que afectan a la calidad
de vida, produciendo enormes
desigualdades.

Jornada ‘MS Education Day’
(Educacion en EM) en Madrid
El dia 20 de septiembre se cele-
bré en Madrid una jornada de for-
macion en EM dirigida al grupo
de profesionales de la fotografia
implicado en el proyecto. La fina-
lidad de ‘MS Education Day’ era
transmitirles aquellos aspectos

més importantes en EM, para co-
nocer con mayor detalle la proble-
matica sociosanitaria asociada a
la enfermedad.

El proyecto fotografico se
desarrollara durante las préximas
semanas en distintos paises
europeos, y su presentacion esta
prevista en el marco del proximo
Congreso Anual de la EMSP, que se
celebrara en Barcelona.

Mas informacion en:
www.ms-in-europe.com

Se pretende demostrar

que en Europa el factor
geografico es determinante
en el acceso a tratamientos,
servicios, atencion y otros
ambitos que afectanala
calidad de vida, produciendo
enormes desigualdades



Sobre estas lineas, Sabinne Paz Vergara (FELEM), Julie Deleglise (EMSP) y Montserrat Roig (FELEM).

Representantes de |a Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple
y la Plataforma Europea de
Esclerosis Multiple visitan Espafia

» Zoe Burr, responsable de Desarro-
llo Internacional de la MSIF, y Julie
Deleglise, responsable de Asuntos
Internacionales y relaciones con
las Organizaciones Miembros de
la EMSP. han visitado la sede de
FELEM.

La reunién con la representante de
la MSIF, celebrada el 24 de marzo,
se centrd en iniciativas nacionales,
como la dimension internacional
entre personas con EM de habla
hispana del boletin electronico de
noticias de la Federacién Espafiola
para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple, el Programa de Promo-
cion de la Autonomia Personal y la

campafia ‘Méjate por la EM’, e in-
ternacionales, como el Dia Mundial
de la EM.

En su visita, que tuvo lugar el dia
18 de julio, Julie Deleglise mostr6
un gran interés por la expedicion
al Kilimanjaro, en la que participd
Inés Grau con el apoyo de la Fe-
deracion Espafiola para la Lucha
contra la Esclerosis Multiple. Las
representantes de ambas entida-
des se detuvieron, especialmente,
en los proyectos en los que colabo-
ran entidades europeas de EM, en
especial en aquellas iniciativas en
las que se han involucrado de ma-
nera conjunta.

Registro Europeo de Esclerosis

M
. El objetivo de la Plataforma
Europea de EM (EMSP) con el
proyecto EUReMS es desarrollar
una herramienta que permita
evaluar, comparar y mejorar la
situacion de las personas con
EM en Europa. El proyecto MS-ID
(2007-2009) demostré la via-
bilidad de un registro europeo
de esclerosis mdltiple. Por este
motivo, la EMSP prosigue sus
esfuerzos en preparar el Registro
Europeo de Esclerosis Miiltiple
(EUReMS), que sera una herra-
mienta para evaluar, comparary
mejorar la situacién de las per-
sonas con EM en toda la UE.

Este registro internacional orien-
tado al paciente se estd desarro-
llando en estrecha colaboracion
con varios registros nacionales
existentes ya desde hace varios
afios en Europa. Cuenta con la
participacion de los principales
cientificos expertos en EM, como
los profesores Michel Clanet,
Christian Confavreux, Jan Hillert,
Xavier Montalban, Chris Polman,
Soelberg Soerensen y muchos
otros, asi como la cooperacion
de organismos como el ECTRIMS,
EFNS, EFNA, el Consejo Europeo
del Cerebro, la Fundacién Euro-
pea Charcot, el Foro Europeo de
Pacientes, el Instituto Karolinska,
la Universidad de Goettingenyva-
rias asociaciones de EM, entre las
que esta FELEM. El objetivo ge-
neral de la EMSP con el proyecto
EUReMS es el desarrollo de una
herramienta (nica que permita
comparar y mejorar la situacion
de las personas con EM a lo largo
de la Unién Europea y mas alla
de sus fronteras, asi como eva-
luar el impacto a largo plazo de

tiple, EUReMS

emsp

European Register wr
Multiple Sclerosis
(ELIREMS)

.

los medicamentos modificadores
de la enfermedad.

EUReMS se sustenta en los
siguientes principios:
-Basarse en los registros y reco-
pilaciones de datos nacionales 0
regionales existentes.

-Implicar y unir la experiencia de
clinicos, investigadores y organi-
zaciones de pacientes.

-Abordar las cuestiones a nivel
internacional.

-Incluir los mayores conocimien-
tos técnicos disponibles relativos
a su organizacion y soluciones
técnicas. En dltima instancia,
contribuir a mejorar el acceso de
las personas con EM en Europa
a una evidencia basada en los
servicios de salud y ofrecer una
herramienta de investigacion de
vanguardia para adquirir mas
conocimientos  sobre  diversos
aspectos de la EM. La Federacion
Espafiola para la Lucha contra la
Esclerosis Miltiple es socio-cola-
borador del proyecto EUReMS.

Mas informacion en:
WWw.ms-in-europe.com
www.ms-id.org
www.ms-id.org/harometer2008
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Proactividad y voluntariado

La proactividad no
significa solo tomar la
Iniciativa, sino asumir
|a responsabilidad de
hacer que las cosas
sucedan; decidir en
cada momento lo que
(ueremos hacery
como lo vamos a hacer

: La Uni6n Europea ha designado el 2011 como Afio
Europeo del Voluntariado; ‘No es lo que hago, es por
qué lo hago’, es el lema.

Desde la creacion de FELEM en 1996 han sido mu-
chas las personas que se han puesto en contacto
con la organizacion ofreciéndose como voluntarios.
El abanico de maneras de colaborar con la Federa-
cién es cada vez mas grande y la implicacion de los
voluntarios es constante y fiel. Todos ellos conocen
de cerca la Esclerosis Miltiple y quieren actuar.
Jose es colaborador de FELEM. Su punto fuerte es €l
derecho y hace meses que resuelve las consultas le-
gales que se plantean desde |a Federacion. Esté con-
vencido de que «no podemos elegir lo que nos toca en
la vida, pero si podemos escoger cémo enfrentarnos a
ello. En mi caso, esto implicaba hacer cosas que otros
no pudieran hacer por ellos mismos. Colaboro como
voluntario porque estudié Derecho, tengo EM y creo
que, al final, todo lo que no se da, se pierde».
Carolina es traductora y hace ya tres afios que se
unié al grupo de traductores voluntarios de FELEM.
Durante este tiempo, su dedicacion y su profesiona-
lidad han resultado una valiosa ayuda. «Creo que a
todos se nos da bien algo y con ese algo podemos
hacer mucho mas de lo que pensamos, incluso si es
de manera puntual. La EM es una enfermedad de la
que Se conoce muy pocoy, cuantos mas nos unamos,
mas visible haremos que sea», afirma Carolina.

El afio pasado Laura viajo con FELEM a Rumania
y Noruega gracias a un programa de intercambio
para jovenes con EM. Unos meses mas tarde hizo
posible la colaboracién de la periodista Raquel San-
chez Silva en el movimiento de personas con EM con
la grabacion de un video de apoyo a las personas
con Esclerosis Multiple que fue difundido en el Dia
Mundial: «Conocia al equipo de FELEM y su trabajo.
FELEM es el referente para muchos afectados por la
EM; los indicados para hacer llegar el mensaje. Por
otra parte, agradezco muchisimo la colaboracion y
el carifio de Raquel».

En opinion de Jorge, «unirse al movimiento de apoyo a
las personas afectadas por EM aporta animoyy respaldo
ante una sociedad que nos aplastaria si estuviéramos
solos». El trabajo que Jorge desempeia en el sector



Gracias a las nuevas tecnologias,

Jose-» .

la distancia geografica no
representa un obstaculo

audiovisual ha permitido marcar una importante dife-
rencia en cuanto a la sensibilizacion social en Esclerosis
Multiple. «Cada dia es diferente, cada enfermedad es
diferente, pero si perdemos el &nimo y la sonrisa, el ba-
tacazo es inevitable, para nosotros y para la gente que
nos quiere», asegura.

Helen nacidé en Birmingham y trabajo en la Fede-
racion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF).
Hace un afio que reside en Madrid y colabora de ma-
nera puntual con la Federacién en campafias como
el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Aunque en
la actualidad es profesora, sigue teniendo muy pre-
sente el mundo de la EM, sus retos y la necesidad de
vivir el dia a dia: «He encontrado mucha gente con
Esclerosis Maltiple que me ha motivado con sus ac-
tos altruistas y valientes, viviendo con la enfermedad
y también luchando por sus derechos».

Estos son solo algunos ejemplos, pero hay
muchos mas...

Gracias a las nuevas tecnologias, la distancia geografi-
ca no representa un obstaculo para las personas proac-
tivas. Al hablar de la implicacion de los afectados —de
una manera u otra— por la Esclerosis Multiple nos gusta
utilizar este término: proactividad. La proactividad es
una actitud en la que el sujeto asume el pleno control
de su conducta vital de modo activo, lo que implica la
toma de iniciativa en el desarrollo de acciones creativas
y audaces para generar mejoras, haciendo prevalecer la
libertad de eleccion sobre las circunstancias de la vida.
«La proactividad no significa sélo tomar la iniciati-
va, sino asumir la responsabilidad de hacer que las
cosas sucedan; decidir en cada momento lo que que-
remos hacer y como lo vamos a hacer. Estas colabo-
raciones nos demuestran que dentro del movimiento
de apoyo al colectivo de personas con Esclerosis Mul-
tiple hay un corazén que palpita con fuerza; estamos
convencidos de que nos permitira conseguir los obje-
tivos que nos unen... y conseguirlos antes».

= Gracias a todos

VOLUNTARIADO
Temas



ADEMBI gestiona la primera Residencia de
Euskadi para personas con Esclerosis Multiple

» La Asociacion de Esclerosis Multiple de Bizkaia,
ADEMBI, gestiona la Residencia Urizartorre, la
primera de Euskadi para personas con EM. El
Centro de titularidad foral fue inuagurado el 28
de marzo en Bilbao, por el diputado general de
Bizkaia, José Luis Bilbao.

La Residencia Urizartorre se encuentra en el ba-
rrio bilbaino de Irala y consta de cuatro plantas,
que suman una superficie (til de 1.300 metros
cuadrados. En la planta baja se encuentra el
gimnasio, una zona de centro de dia y el come-
dor con una terraza exterior; en el primer piso se
ubica la zona de administracion con despachos
para rehabilitacién y una sala con ordenadores; y
en la segunda y tercera planta se encuentran las
habitaciones de los residentes, quince destina-
das a ingresos permanentes y una a estancias
temporales, de respiro. La dltima planta dispone
también de una amplia terraza.

En la residencia viven 16 personas con gran nivel
de dependencia, que requieren cuidados especi-
ficos para la realizacion de las actividades de la

Exterior de la residencia Urizartorre, en Bilbao. En la residencia
viven 16 personas con gran nivel de dependencia.

Acto de inauguracién de la residencia, en marzo de este afio.

Urizartorre ofrece un modelo de atencion basado en el principio
de ‘Rehabilitacion Integral’. Sobre estas lineas, el gimnasio.

vida diaria. Una de las plazas es de respiro.
Urizartorre ofrece un modelo de atencion basa-
do en el principio de ‘Rehabilitacion Integral’,
con personal especializado de ADEMBI. Entre
los servicios que se ofrecen destacan los de
rehabilitacion: psicologia, fisioterapia, logo-
pedia, terapia ocupacional y yoga. Ademas, se
fomenta el entrenamiento en las actividades
bésicas de la vida diaria y las actividades de
ocio y tiempo libre, para promover la autono-
mia personal.

Sesion informativa sobre Neuritis Optica

y Esclerosis Multip

» Enel marco del convenio de colaboracién en-
tre Fundacion Barraquer y Fundacion Esclero-
sis Multiple, expertos del Centro de Esclerosis
Multiple de Catalufia (CEM-Cat) y de la Clinica
Barraquer destacaron la elevada asociacién
entre la Neuritis Optica y la Esclerosis Mltiple
en una sesion informativa celebrada el dia 4
de octubre en el auditorio de la Clinica Barra-
quer.

En dicha sesidn, el Dr. Xavier Montalban ase-
guré que el 50% de los afectados por neuritis
Optica acaban desarrollando EM y, por ello,
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destaco la importancia del diagndstico oftal-
molégico de la Neuritis Optica para una de-
teccion precoz de la EM. Por su parte, el Dr.
Javier Elizalde afirmé que los origenes de la
neuritis 6ptica pueden ser diversos, de orden
infeccioso, bacteriano u otros agentes, y que
en muchas ocasiones va asociada a otra en-
fermedad, como puede ser el caso de la EM.

El Dr. Jaume Sastre-Garriga explicé que tras
el diagnéstico de la Neuritis Optica es basico
realizar una primera resonancia magnética y,
a veces, un estudio del liquido cefalorraquideo

e en Barcelona

La sesion ‘Neuritis Optica i Esclerosi Mdltiple’ corri6 a cargo
del Dr. Xavier Montalban, el Dr. Javier Elizalde y el Dr. Jaume
Sastre-Garriga.

para determinar el riesgo que tiene cada pa-
ciente de desarrollar Esclerosis Miltiple.



Cena Benéfica en Madrid

: Por 11° afio consecutivo la Fundacién Pri-
vada Madrid contra la Esclerosis Multiple
(FEMM) celebré su cena benéfica en Casa
Ménico en Madrid. Una cita en la que se
retinen los representantes del sector para
promover la investigacidn acerca de esta en-
fermedad y los planes que se han perfilado
para el préximo afio, junto con las personas
y empresas solidarias que quieren colaborar
con el colectivo de afectados por EM.
Nuestro agradecimiento muy especial a
Pullmantur, Nokia, EI Corte Inglés, Sam-
sonite y Hnos. de Marqués de Riscal, asi-
duos colaboradores de la FEMM.

La Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis Miltiple organiza cada afio una espectacular cena benéfica.

Jornada ‘Gestion Emocional en el ambito
sociosanitario’en Palma de Mallorca

JORNADA
GESTION
EMOCIONAL
ENEL

AMBITD
SOCIOSANITARIO

Sra. Carmen Castro, consejera de Salud, Bienestar y Familia del Gobierno de las Islas Baleares; Dr. Jordi Llabrés, director del Departamento de Psicologia del Area de Personalidad, Evaluacion
y Tratamiento Psicoldgico de la UIB; Dr. Joan Carulla, gerente del Hospital Sant Joan de Déu; y Sr. Juan Luis Sdnchez, presidente de ABDEM.

» Los profesionales estan expuestos continuamen-
te a situaciones en que los pacientes y sus familia-
res estan desbordados por la carga emocional que
genera la pérdida de salud. Una adecuada gestion
emocional repercute en el rendimiento y bienestar

laboral. El pasado dia 16 de septiembre, ABDEM,
en colaboracion con FELEM, la Universidad de las
Islas Baleares y el Hospital San Juan de Dios, or-
ganizaron una jornada sobre la gestion emocional
en el ambito sociosanitario. Los més de 100 profe-

sionales que asistieron valoraron, especialmente,
la oportunidad de profundizar sobre contenidos
relacionados con la gestion emocional, un aspecto
técnico tan necesario en su practica profesional
como olvidado en la formacién.
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Es deber de los
ciudadanos hacer
llegar a los politicos los
problemas del colectivo

» Conversar con Conxita Tarruella (Lleida, 1949)
siempre es un placer y es, ademas, muy inte-
resante. Su conexion personal con la Esclerosis
Multiple (EM), su paso por el mundo asociativo
de la EM y su dedicacion politica, hacen que
Conxita sea un referente para nuestro colectivo.

Conxita, casada, dos hijos y con la Esclerosis
Miiltiple ‘dentro de casa’. ;Qué supuso en vues-
tra familia el diagndstico de tu hijo?

Como podéis suponer, fue un golpe muy fuerte
para toda la familia, padres y hermano. Como
enfermera sabia lo que significaba el diagnds-
tico, pero era dificil aceptar que te tocaba en tu
propia familia y a un hijo que iba a cumplir los
20 afios. Pero también supe desde el primer mo-
mento que lo mejor era plantar cara, es decir,
luchary no rendirse nunca.

Supiste comhinar el trabajo en politica con tu
dedicacion a los demas como patrona de la FEM
(Fundacion Esclerosis Miiltiple de Catalunya),
presidenta de la Asociacion de EM de LLeida y,
posteriormente, como vicepresidenta de FELEM
(Federacion Espaiiola de Esclerosis Multiple).
iQué destacarias de esos afios?

Sobre todo, el no encontrarte sola, ver que hay
personas sensibles y preocupadas por tus pro-
blemas. Ademas, he hecho amistades que son
ya como mi familiay con las que estaré vincula-
da por el carifio y la ayuda recibida siempre.

A pesar del trabajo, era una manera de retroali-
mentarme para seguir luchando no sélo por mi
hijo, sino por todas las familias que se puedan
encontrar en situaciones similares. Siempre he
tenido muy claro que es dentro de los sistemas
organizados donde puedes encontrar las mejo-
ras que necesitas.

En esta (iltima legislatura has sido diputada en
el Congreso de los Diputados. Has participado
de manera muy activa en un gran nimero de
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Nacida el 10 de diciembre de 1949
en Benavent de Segria.
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Diplomada Universitaria de
Enfermeria.

Diplomada en Sanidad.

Master Oficial de Investigacion

en Cuidados por la Universidad
Complutense de Madrid.
Diputada Parlament de Catalunya
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Directora General de Infancia
(Generalitat de Catalunya)
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Diputada Parlament de Catalunya
(1999-2003).

Concejal Ayuntamiento de Lleida
(2004-2007)

«Que mi hijo
tuviera EM fue
un golpe fuerte»

CONXITA

TARRUELLA

Diputada de la IX legislatura en
el Congreso de los Diputados

comisiones, siendo portavoz de tu grupo (CIU)
en la Comision de Sanidad, Politica Social y Con-
sumo, asi como en la Comision para las Politicas
Integrales de la Discapacidad y adscrita a mu-
chas otras. Tu dia a dia tiene que ser, digamos,
intenso.

Intenso no, intensisimo, algunos dias agotador,
pero al final si logras avanzar un poquito en al-
guno de estos temas te sientes recompensada
por todo.

En relacion a la Esclerosis Miiltiple y otras en-
fermedades neurodegenerativas, tu papel ha
sido clave desde el primer momento, como por
ejemplo, en la propuesta de revision de los ba-
remos de valoracion de la Ley de Dependencia.
iQué supone para ti trabajar de esta forma al
servicio de este colectivo?

Yo estoy en politica por una vocacion de servicio.
Servicio a mi pais y a los ciudadanos. Si, ade-



mas, conoces o vives directamente en contacto
con colectivos que tienen unos determinados
problemas, para mi es una obligacion intentar
ayudar a buscar las soluciones, 0 al menos in-
tentarlo, y yo soy muy tozuda cuando se me mete
una propuesta entre ceja y ceja. ..

Fuiste galardonada por Diario Médico con el pre-
mio ‘Mejores ideas 2008’ y Redaccion Médica te
distinguio como Politica sanitaria mas relevante
de 2008. ;De qué iniciativas legales en las que te
has implicado estas especialmente orgullosa?

Cada vez que consigues que una propuesta
que defiendes prospera, estéas satisfecha, pero
para ver que es ya una realidad una peticion de
muchos afios de las asociaciones de padres de
nifios con cancer y que, ademas, haya sido po-
sible extenderla a otras muchas enfermedades
graves y entre ellas a la Esclerosis Multiple, ha
sido la iniciativa de la que me siento mas orgu-
llosa. Fue una larga lucha, que empez6 con una
Proposicion no de ley de nuestro grupo (GiU),
que defendi yo misma. Después, conseguir que
se modificaran tres leyes para que la prestacion
econdémica a uno de los dos padres fuera posi-
ble. Finalmente, tuve que reclamar con pregun-
tas orales en el pleno del Congreso varias veces
al ministro que sacara ya el decreto para que se
pudieran beneficiar muchas mas personas y no
s6lo los de cancer, que ya tenian reconocido su
derecho desde el 1 de enero. Tengo que confe-
sar que el dia que se aprobd este derecho, como
me siento un poquito la madre de la iniciativa,
senti un orgullo especial. Desde nuestras casas,
a solas con nuestra enfermedad, incluso junto
a otras personas con EM dentro del movimiento
asociativo, a veces pensamos que el Gobierno
estd ocupado en otras cosas, sentimos que a
nadie le importan nuestros problemas, lo que
vivimos cada dia por tener Esclerosis Multiple.

iQué dirias a todos los que se sienten asi?

Les recordaria que a pesar de la mala prensa
que tenemos los que nos dedicamos a la Poli-
tica, siempre, siempre habré alguien dispuesto
a preocuparse por sus problemas y a luchar por
solucionarlos. Es cuestion de moverse y saber
encontrarlos. Son tantas las enfermedades y los
problemas que existen, que se tiene la sensa-
cion de que nadie se preocupa por tu problema,
pero 0s puedo asegurar que no es cierto.

Como celebracién del Dia Mundial de la EM en el
afio 2010 FELEM celebrd una jornada informati-
va sobre la Esclerosis Miiltiple en el Congreso de
los Diputados. ;Crees que es util hacer presente
la EM a todos los ambitos de nuestra sociedad,
incluido el politico?

No sdlo creo que es (til, sino que es necesario.
Los politicos no sabemos siempre de todo, ni
mucho menos, y es un deber de los ciudadanos,
ademas de votar a quien crea que defiende me-
jor sus intereses, hacer llegar a los politicos los
problemas que cada colectivo tiene.

:Gomo valoras el papel de las asociaciones de
personas con EM?

Por mi respuesta anterior sabras que las ten-
go por fundamentales. No puede uno ir solo por
el mundo, es necesario agruparse e ir unidos
cuantos mas mejor para tener mas fuerza. Es
importante no sentirte nunca solo con tu lucha
con tu enfermedad, y las asociaciones tienen
aqui su papel mas importante. Personalmente,
ya he comentado que fueron mi mejor ayuda.

La campaiia ‘Méjate’ por la Esclerosis Multiple
(‘Mulla’t’) tiene una simbologia especial no sélo
para ti, que estuviste presente desde sus inicios,
sino para toda la sociedad. ;Cual es la clave
para este éxito y crecimiento constante?

Para mi, esta campafia, en la que estuve presen-
te ayudando a su impulsora Rosamaria Estrany
desde su gestacidn, es especial. Creo que es una
manera alegre y muy solidaria de sensibilizar
sobre la EMy, aunque han pasado muchos afios
desde su puesta en marcha, sigue gustando.

En el espacio de FELEM en Facehook hemos for-
mulado la pregunta ‘;Qué le dirias a una persona
recién diagnosticada de Esclerosis Miiltiple?'.
Las respuestas han sido muy interesantes. ;Qué
responderias ti, Conxita?

Yo les responderia con unas palabras que le he
oido muchas veces a mi hijo: «La Esclerosis Mal-
tiple es una enfermedad seria con la que tengo
que convivir. Haré todo lo posible para adaptar-
me a ella, pero seré yo quien mande sobre mi
vida, no la enfermedad». Eso es, pues, lo que
les diria: «La vida sigue. Que tu enfermedad no
te impida ser feliz, aunque a veces tengas que
hacer las cosas de manera diferente a como las
hacias antes».

El Congreso de los
Diputados insta al
Gobierno a modificar
el baremo del Grado
de Discapacidad para
la Esclerosis Multiple
y otras enfermedades
neurodegenerativas

: La Comision de Sanidad, Politica Social
y Consumo del Congreso de los Diputados
aprobd por unanimidad el dia 25 de mayo de
2011 (fecha en la que se celebrd el Dia Mun-
dial de la Esclerosis Multiple) una proposicion
no de ley (PNL) referente a las enfermeda-
des neurodegenerativas a iniciativa del Grupo
Parlamentario Catalan CiU y defendida por
la diputada Conxita Tarruella. Esta PNL fue
presentada a propuesta de la Federacion Es-
pafiola para la lucha contra la Esclerosis Mal-
tiple (FELEM) con el apoyo del CERMI. En ella
se acordd instar al Gobierno a:
1° Atender las peticiones de las asociaciones
de enfermos de Esclerosis Mltiple, Parkin-
son, ELA y otras enfermedades neurodege-
nerativas, teniendo en cuenta todas las
especificidades de estas enfermedades en
los procesos de revision y actualizacion de
los baremos buscando en todo momento
poder realizar los procesos de valoracion
con equidad y atendiendo a las caracteris-
ticas del avance del proceso degenerativo.
2° Instar a la modificacion del baremo para la
evaluacion del grado de discapacidad re-
conociendo tras el diagnéstico de enferme-
dades neurodegenerativas un porcentaje
de discapacidad del 33% independiente
de la propia valoracion, que compense la
especificidad en cuanto a variabilidad de
generacion y de explotacion que los cursos
de estas enfermedades generan.
Una vez aprobada esta proposicion no de ley por
el Congreso de los Diputados, FELEM, en nombre
de las asociaciones nacionales de pacientes de
Parkinson, ELA, neuromusculares y Esclerosis
Mltiple, pidi6 el dia 26 de mayo al IMSERSO
«que se lleve a efecto lo acordado en esta PNL».
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La espasticidad en Esclerosis Milltiple en
Espana: Estudio de pacientes 6E

La Federacion ha participado en el primer estudio en Espaia sobre la
espasticidad en Esclerosis Miltiple, basado en informacion del paciente.
Los resultados indican que dos tercios de las personas con EM presentan
sintomas tipicos de la espasticidad y que un gran nimero de ellas no
reciben tratamiento farmacoldgico.

» North American Research Comittee in Multiple
Sclerosis, NARCOMS, una base de datos activa
que abarca a cerca de 35.000 personas con Es-
clerosis Multiple, define la espasticidad como
una «tension inusual de los musculos, que se
percibe como rigidez o espasmos en las piernas,
sacudidas repetitivas en los pies y calambres
musculares en brazos o piernas. Las piernas se
quedan rigidas y se estiran o contraen».

Autores: Celia Oreja-Guevara, Diego

Gonzalez-Segura, Carlos Vila, Sonia de Sola

1. Servicio de Neurologia, H. U. La Paz,
Madrid, Espaiia.

2. Almirall Espaiia Departamento de
Medicina, Barcelona, Espaiia.

3. Almirall Global Medical Affairs,
Barcelona, Espaiia.

4. Redes GOC, Barcelona, Espaiia.

Para desarrollar el estudio ‘La espasticidad en
Esclerosis Miiltiple en Espafia: Estudio de pa-
cientes 6F fueron contactados, aproximada-
mente, 8.500 pacientes con EM de las dos prin-
cipales plataformas espafiolas de personas con
EM —FELEM y AEDEM- con el fin de completar
(ellos mismos o sus cuidadores) un cuestionario
‘online’. Un total de 2.627 sujetos respondieron
el cuestionario y 2.029 (77%) proporcionaron
datos vélidos para el anélisis.

El objetivo era determinar las caracteristicas de
la enfermedad, la gravedad de la espasticidad y
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Sobre estas lineas, el pdster del estudio, presentado en la dltima reunién del Comité Europeo para el Tratamiento y la
Investigacion en Esclerosis Mltiple, ECTRIMS, celebrado en Amsterdam entre los dias 19y 22 de octubre.

el deterioro funcional en una gran cohorte de pa-
cientes con Esclerosis Multiple (EM) en Espaiia,
baséandose en informacién del paciente.

Resumen de los resultados y
Conclusiones:

Los resultados mostraron que dos tercios de los
pacientes con EM en Espafia sufrian sintomas
tipicos de la Espasticidad y que el 40% de ellos
valoraron esta espasticidad de intensidad mode-
rada/severa. Existe una correlacion directa entre
el grado de |a espasticidad y la presencia de sin-
tomas como espasmos, problemas de movilidad,

disfuncion urinaria y trastornos del suefio.

Las personas con EM y espasticidad utilizaban
mas recursos de la salud, como el apoyo/cui-
dado, sesiones de rehabilitacion, atencion mé-
dica y prestaciones, pero, sorprendentemente,
s6lo un tercio de ellos informaron que habian
recibido tratamiento farmacoldgico para la es-
pasticidad en EM. Teniendo en cuenta el fuerte
impacto que la Espasticidad puede tener en la
calidad de vida, una mayor atencion y segui-
miento de su presencia y evolucion, asi como
iniciativas para su manejo, son recomendables
para mejorar el bienestar del paciente.



FEDERACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (FELEM)

Santa Hortensia, 15 Oficina B-2. 28002 Madrid. T 91 441 01 59 y 91 399 24 92 Fax: 91 399 24 92

www.esclerosismultiple.com

info@esclerosismultiple.com

ARAGON

FUNDACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (FADEMA)
(/ Pablo Ruiz Picasso n° 64. 50018 ZARAGOZA

Tel. y fax: 976 74 27 67

fadema@fadema.org www.fadema.org

ASOCIACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (ADEMA)
C/ Pablo Ruiz Picasso n° 64. 50018 ZARAGOZA

Tel.y fax: 976 74 27 67

fadema@fadema.org www.fadema.org

ISLAS BALEARES

ASOCIACION BALEAR DE ESCLEROSIS MULTIPLE (ABDEM)

Passeig de Marratxi, 15 (Son Gibert). 07008 PALMA DE MALLORCA
Tel.: 9712293 88 Fax: 97147 97 44

abdem@abdem.es www.abdem.es

ASOC. DE EM "ISLA DE MENORCA" (AEMIM)

Plaga Biosfera, 3. 07703. Ma6 (Menorca)

Tel.: 971 3577 50 Fax: 971 3500 70
emmenorca@hotmail.com www.esclerosimultiple.com

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

Tel: 9719321 46 Fax: 971932147
crnaemif@hotmail.com  www.aemif.com

FUNDACION EMBAT DE ESCLEROSIS MULTIPLE

¢/ Melicotoner, n° 4 (07008) Palma de Mallorca

Tel: 971 22 93 88 Fax: 971 47 97 44
embat@fundacioembat.org www.fundacioembat.org

CANTABRIA

ASOC. CANTABRA DE E.M. (ACDEM)

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

info@acdem.org  www.acdem.org

CASTILLA LA MANCHA

ASOCIACION DE EM DE CUENCA (ADEMCU)

C/ Hermanos Becerrill, 3. 16004- CUENCA

Tel. y fax: 969 235 623

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

CASTILLA'Y LEON

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

Centro Socio-sanitario Graciliano Urbaneja

Paseo de los Comendadores, s/n. 09001 BURGOS

Tel. y fax: 947 20 79 46

afaemburgos@gmail.com www.esclerosismultipleburgos.org

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

Tel.: 979100 150 Fax: 979 100 150

apem@ono.com www.esclerosismultiple.com/palencia

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

Tel.: 983 26 04 58 Fax: 983 26 04 58
emvalladolid@telefonica.net
www.esclerosismultiple.com/valladolid

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

Tel.: 987 2266 99 Fax: 987 276 312
aldem@aldemleon.es www.aldemleon.es

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

Tely fax: 980671204

azdemzamora@yahoo.es
www.esclerosismultiple.com/zamora

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE - J. M. Charcot
FEM Centro Especial de Empleo. Tamarit, 104 - 08015 Barcelona
Tel.- 902 1130 24

info@cet.fem.es

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE
Tamarit 104 — entresuelo. 08015 Barcelona
Tel: 9322896 99 Fax: 93.424.21.77
info@fem.es www.fem.es

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

C/ Dr. Castany, s/n

17190 Salt (Girona)

Tel.: 972 186 915

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

Tel.: 97370 53 64

fem@arnau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE TARRAGONA
Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater. 43203 REUS

Tel.: 977 12 80 24 Fax: 977 12 80 05
hdiareus@fem.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DEL BAIX LLOBREGAT
(AEMBA)

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: 965 1343 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

Asociaci6n de Xativa contra la Esclerosis Maltiple del Area 13.
AXEM — AREA 13

C/ Médico Salvador Ubeda, 5 bajo. 46800 Xativa

Tely fax: 96 204 75 56

AXEM13@hotmail.com

LARIOJA

Asociacién Riojana de Esclerosis Multiple (ARDEM)
Rey Pastor, 49-51, Bajo. 26005- Logrofio

Tel. y fax: 941 214 658

ardem@ardem.es www.ardem.es

MADRID

FUNDACION PRIVADA MADRID CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE
(FEMM)

G/ 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 Area Joven de Asociaciones

Avda de Nueva Cartagena, 64 Bajo n° 2

Urbanizacion Mediterraneo. 30310 Cartagena (MURCIA)

Tel.: 868 09 52 53 / 648 28 08 28
esclerosis__cartagena@hotmail.com www.esclerosis-cartagena.e

PAIS VASCO

FUNDACION VASCA DE ESCLEROSIS MULTIPLE “EUGENIA
EPALZA”

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 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.: 9432456 00 Fax: 943323259

info@ademgi.org www.ademgi.org
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