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Diez asociaciones de esclerosis multiple
comparten grandes proyectos para visibilizar
su apoyo a los pacientes de EM

Inicio / Noticias AEDEM / Diez asociaciones de esclerosis multiple...

Los videos se encuentran dentro de la campana ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’ de Bristol Myers
Squibb, y cuenta con la colaboracion de diez asociaciones de ambito nacional, autonémico y
regional. Cada una de las piezas audiovisuales, que se publican desde el 14 de diciembre hasta el
dia 21 del mismo mes, tienen el objetivo de reforzar el rol de las organizaciones que empoderan al

paciente tras el diagndstico.

Con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple (EM), Bristol Myers Squibb en
colaboracién con diez organizaciones de EM de ambito nacional, autonémico y regional,
entre las cuales esta AEDEM-COCEMFE, publican diez piezas audiovisuales que reflejan diez
proyectos diferentes con los que ayudan a mejorar la calidad de vida de los pacientes. Estos
videos forman parte de la campana ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’, con la que se pretende
sensibilizar a la sociedad sobre el impacto de la EM y reforzar el rol de las organizaciones que
empoderan al paciente tras el diagnodstico con sus terapias y actividades. Los videos se publican

en la web de la campafia desde el dia 14 de diciembre hasta el dia 21 del mismo mes.
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Se puede acceder a la web de #EMpoderarTE y visualizar todos los videos a través del

siguiente enlace: https://www.proyectomultiplicarte.com/empoderarte/

“Las organizaciones que trabajan diariamente con los pacientes de esclerosis multiple permiten a
estos tomar el control de sus vidas desde el diagndstico. Pero, para ello, desarrollan un trabajo de
campo multidisciplinar; fisico, terapéutico, administrativo o legal, entre otros, que debemos realzar
y agradecer. La implicacion de estas organizaciones es excelente. Por ellas y por los pacientes,
desde BMS también continuaremos creando conciencia sobre el impacto de esta enfermedad e
innovando en su investigacion para apoyar el bienestar fisico y mental de los pacientes”, ha
explicado Javier Corral, director de la Unidad de Medicinas Innovadoras de Bristol Myers
Squibb.

Las diez organizaciones que participan en ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’ y los proyectos que

visibilizan son los siguientes:

1. Asociaciéon Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) — Proyecto ‘Empatiza con la
EM’

2. Esclerosis Multiple Espafa (EME) — Proteccion social

3. Asociacion de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Multiple (ACVEM) — Proyecto Music

4. Fundacion Grupo de Afectados de esclerosis multiple (Fundacion GAEM) — Terapia Celular de
Tolerancia Inmune

5. Fundacién Madrid contra la Esclerosis Multiple (FEM Madrid) — Programa de Atencién Integral
Perinatal

6. Fundacié Esclerosi Multiple (FEM Barcelona) — Becas Fem Talent

7. Esclerosis Multiple Euskadi (EM Euskadi) — Servicio de Actividad Fisica y Deporte.

8. Federacion de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA) — Publicaciones
FEDEMA

2de 11 19/12/2023, 11:45



Diez asociaciones de esclerosis multiple comparten grandes proyectos... https://aedem.org/diez-asociaciones-de-esclerosis-multiple-comparten...

9. Asociacion de Esclerosis Multiple de Lorca (AEMA 111) — Rehabilitacion 360: Atencion
Neuroldgica Integral

10. Asociacion Compostelana de Esclerosis Multiple (ACEM) — Terapia Logopédica
TESTIMONIOS Y PROYECTOS QUE DAN VIDA

Cada uno de los proyectos y servicios que muestran las diez organizaciones son diferentes, pero
comparten el mismo objetivo, ayudar a las personas con esclerosis multiple en el trayecto de la
enfermedad para, dentro de todas sus posibilidades, hacer que su vida sea igual a antes del
diagnéstico. Asi, Esperanza Arquets, usuaria de ACVEM, destaca: “Participar en estos
proyectos me hace sentirme mejor como persona, mas realizada y me ayuda a levantarme dia a
dia con una ilusion”. Como el caso de Arquets, Lorena Fernandez, usuaria del programa de
Atencion Integral Perinatal para personas con EM de FEM Madrid, sefiala: “Participar en este
programa significa una oportunidad fantastica, para cuidarme tanto fisica como emocionalmente

en este momento tan importante de la vida”.

Estas entidades se convierten en el impulso que los pacientes necesitan desde el primer impacto
al ser diagnosticados, y asi lo explica Antonio Galindo, secretario y usuario de FEDEMA:
“Recién diagnosticado y tras superar el primer impacto, acudi a FEDEMA y la persona que me
atendié me conto todo sobre la enfermedad con herramientas informativas que brinda la propia
organizacion. Esto fue clave”. Al ser una de las enfermedades neuroldgicas mas comunes entre
los jovenes (1), muchas de las entidades les aportan todo lo necesario para puedan continuar con
su proceso académico sin dificultades: “En FEM Barcelona, con nuestro proyecto Becas
FemTalent, buscamos favorecer la igualdad ofreciendo oportunidades en el acceso a formacion

superior”, cuenta Rosa Masriera, directora ejecutiva de esta fundacion.

Ademas, en las piezas audiovisuales, los pacientes entrevistados siempre encuentran palabras
para realzar la labor de los profesionales que trabajan con ellos. Domingo Lazaro, usuario de
EM Euskadi describe: “En mi caso vengo a la organizacién a realizar actividades deportivas, de la
mano de grandes profesionales que conocen mis limitaciones y me ayudan para que cada dia que
pase me encuentre mejor”. En esta linea, Lorenza Conesa, desde AEMA lll, destaca: “AEMA I
me ha aportado la confianza porque tienen un equipo de profesionales que me ayudan en

diferentes campos, como el administrativo y la fisioterapia”.
LAS ORGANIZACIONES RECLAMAN UNA MAYOR PROTECCION E IMPLICACION

Cada afio se detectan 1.800 nuevos casos de EM en Espafa y el 70% de ellos corresponden a
personas entre 20 y 40 afos. 55.000 personas padecen EM; representa la primera causa de
discapacidad por enfermedad entre los jévenes (mas prevalente en mujeres) y la segunda causa
de discapacidad mas frecuente entre ellos, solo por detras de los accidentes de trafico (1). Por

ello, las doctoras Yolanda Blanco y Sara Llufriu, desde Fundacién GAEM, realzan:
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“Necesitamos trabajar todos juntos para avanzar en el conocimiento de la enfermedad, y aunar el

esfuerzo de pacientes, profesionales y organizaciones para vencer a la esclerosis multiple”.

Las diferentes entidades son clave en la recuperacion de los pacientes; ofrecen servicios de
neurorrehabilitacion, psicologia, fisioterapia, logopedia, formacion, orientacion, asesoramiento
legal, entre otros, que ayudan al paciente a ganar confianza y autonomia. Como es el caso de la
terapia logopédica de ACEM: “La logopedia les garantiza mas autonomia, aumenta su autoestima,
gue puedan ir a comer a cualquier sitio sin miedo a atragantarse, tener una conversacion de
manera activa, en definitiva, les aporta calidad de vida”, cuenta la logopeda de ACEM, Jessica
Arufe.

Ademas, el responsable del area de Asesoria Juridica de EME, José Maria Ramos, explica en
el video de esta organizacion que la proteccién social para las personas con EM es necesaria
porque “es la via para alcanzar ese enfoque multidisciplinar que pide el neurdlogo. Para hacerlo, el

papel con el certificado de discapacidad no nos va a ayudar, pero va a abrir muchas puertas”.

En este sentido, Pedro Cuesta, presidente de AEDEM-COCEMFE, describe que estos proyectos
“son fundamentales en la vida de los afectados. Tenemos todo lo necesario para que las personas
vivan mejor y su calidad de vida sea estupenda”. Pero concluye: “Esta no es solo nuestra mision,
reivindicamos desde hace afos que esto son cosas del Estado; por lo que ademas de pedirles el
reconocimiento del 33% de discapacidad para estas personas, también queremos que se den

cuenta de la importancia que tenemos”.
Sobre la esclerosis multiple

La EM es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central (cerebro y médula espinal) y que
se manifiesta de forma distinta en cada paciente, por lo que ha adquirido el nombre de la
enfermedad de las “mil caras”. Aunque se comparta el mismo diagndstico, no todas las personas
tienen los mismos sintomas, existen diferentes tipos de EM y su evolucién es distinta. Quienes la
sufren tienen que convivir con ella sin una cura, de momento. Se calcula que en Espafa hay
alrededor de 55.000.

Acerca de Bristol Myers Squibb

Bristol Myers Squibb es una companiia biofarmacéutica global cuya mision es descubrir,
desarrollar y poner a disposicion de los pacientes medicamentos innovadores que les ayuden a
superar enfermedades graves. Para mas informacion sobre Bristol Myers Squibb, visitenos en:

www.bms.com/es ; LinkedIn ; Twitter

Referencias

(1). Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). https://www.sen.es/saladeprensa/pdf/Link404.pdf

Para mas informacion:
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— Comunicacion Bristol Myers Squibb Manuela Piedra, manuela.piedra@bms.com

— Cicero Comunicacion Maria de la Torre /Ainhoa Muyo Tels.: 91 750 06 40 / 664 2209 96

#EMpoderarTE

A ti, a todos

{h Bristol Myers Squibb’

AEDEM-COCEMFE
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Para encontrar el poder dentro de ti mismo.
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Dia mundial de la Esclerosis
Multiple: ADEMTA instala una mesa
informativa en la Plaza Mayor

18 de diciembre de 2023

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de
Ardoz (ADEMTA) instala una mesa informativa en la
Plaza Mayor con motivo del dia mundial de esta
enfermedad

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de Ardoz (ADEMTA)
instald ayer y esta mafiana una mesa informativa en la Plaza Mayor con
motivo del dia mundial de esta enfermedad que esta teniendo lugar hoy
lunes, 18 de diciembre. El alcalde, Alejandro Navarro Prieto, y el

concejal de Bienestar, Educacion e Inmigracion, Rubén Martinez, han

https://www.diariodetorrejon.es/dia-mundial-de-1a-esclerosis-multiple...
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visitado el stand en el que se ha informado sobre esta dolencia que

afecta en Espafia a mas 50.000 personas.

En el stand también se ha podido adquirir el calendario solidario de
ADEMTA del se han editado 500 ejemplares y cuyo precio es de 5 euros.
También se pueden conseguir en la sede de ADEMTA, que esta situada
en el Centro Polivalente Abogados de Atocha, los jueves de 11:00 a 13:00
horas y a través del teléfono 655 67 52 66.

Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), actualmente
se estima que hay mas de dos millones y medio de afectados por
esclerosis multiples en todo el mundo. Ademas, en Espafia hay unos
50.000 enfermos, a los que cada afio hay que sumar unos 1.800 nuevos

Casos.

Esta enfermedad neurodegenerativa, que se considera la segunda causa
de discapacidad en adultos jovenes, suele iniciarse entre los 20 y 40 afios
de edad y, por causas que aun se desconocen, es mds frecuente en

mujeres que en hombres.

“Hay que destacar la gran labor y el trabajo tan importante que realiza
la Asociacion de Esclerosis Multiple de la ciudad (ADEMTA), para ayudar
a las personas que sufren esta enfermedad de la que ademas se
desconocen y queremos apoyarles en todo lo que podamos”, indico el

alcalde, Alejandro Navarro Prieto.

En este sentido, hay que recordar que a fin de apoyar a las personas
afectadas por esta patologia y dar a conocer su punto de vista y sus
necesidades, un grupo de vecinos afectados promovieron con el apoyo
de las concejalias de Bienestar y Voluntariado, la constitucion de esta
nueva entidad, la Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de
Ardoz (ADEMTA).

La Esclerosis Multiple

Se trata de una enfermedad cuyos primeros sintomas se manifiestan
con la pérdida de sensibilidad en las extremidades, desequilibrio,
torpeza en el manejo de las manos, alteraciones de la marchay

trastornos visuales. Actualmente, se desconocen las causas que la

https://www.diariodetorrejon.es/dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple...
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producen, aunque se sabe a ciencia cierta que hay diversos mecanismos
autoinmunes involucrados y puede presentar una serie de sintomas que

aparecen en brotes o que progresan lentamente a lo largo del tiempo.

A causa de sus efectos sobre el sistema nervioso central, la Esclerosis
Multiple puede tener como consecuencia una movilidad reducida e
invalidez en los casos mas severos. Es, tras la epilepsia, la enfermedad
neuroldégica mas frecuente entre los adultos jovenes y la causa mas
frecuente de paralisis en los paises occidentales. Afecta
aproximadamente a 1 de cada 1.000 personas, en particular a las
mujeres. La mayoria de los casos se presentan cuando los pacientes

tienen entre 20 y 40 afios.

De momento no hay cura, pero su deteccidn precoz permite que los
pacientes tengan un mejor tratamiento para combatir los efectos y la
discapacidad progresiva que genera. La unica solucion son los
medicamentos y farmacos que posibilitan disminuir el numero de
brotes, la cantidad de lesiones y las alteraciones que se producen en la
corteza cerebral. Todo parece indicar que en los préoximos afnos se
descubriran nuevos medicamentos que permitan ofrecer un mejor
control de los sintomas, debido a que es una de las enfermedades
neuroldgicas en las que mas dinero se estd invirtiendo en su

investigacion.

&) iSiguenos en Telegram! o siguenos en
Facebook
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Sobreexplotacion, el lado oscuro de la
productividad

19 Diciembre 2023

a MARIA LUISA DE MIGUEL
|

OPINION DERECHOS HUMANOS Y MEDIO AMBIENTE SOBREEXPLOTACION INDUSTRIA

La sobreexplotacion es el mal de nuestro tiempo, sin darnos cuenta ha ido
impregnando todos los espacios de la vida humana, destruyendo la calidad de su
habitat y comprometiendo su salud. Todo se exprime hasta el extremo, en aras
del rendimiento y la productividad.

Estamos sobreexplotando los océanos con una pesca descontrolada e

o . [1] . . .

injustificada , que amenaza la supervivencia de muchas especies y la de los
ecosistemas donde viven, con graves consecuencias medioambientales y
F-manas. También los bosques, produciendo una deforestacion que, tan solo en

&.ltimos 13 afios'”, ha arrasado 43 millones de hectéreas en todo el mundo,
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la conservacion de la Naturaleza (UICN).

La libido de la acumulacién[g], de la que hablaba hace semanas en este mismo
diario, no tiene limites. Nuestro sistema productivo y economico es insaciable, no
se conforma con arrasar bosques, rios, océanos y atmosfera; no se conforma con
dejarnos sin peces, arboles y aire, quiere mas. El ser humano es la nueva especie
sobreexplotada, las cifras sobre el estado de salud mental de la poblacién mundial
hablan por si solas.

Las voces de alarma estan saltando por todas partes, aunque el problema viene de
largo. Hace unos dias “El Pais” publicaba la situacion de sobreexplotacion en el
mundo del deporte bajo el titular “el gran negocio del deporte atiborra el

calendario y lleva a los deportistas al limite””. En el mismo, Fernando Gutiérrez,
director del Centro de Medicina del Deporte del Consejo Superior de Deportes-CAR
de Madrid, apunta que “se rentabilizan al maximo las posibilidades
econdmicas exprimiendo a los deportistas. Como médico, puedo decir que el
90% de las lesiones de ahora estdn debidas a un calendario excesivamente
mercantilista”.“El cuerpo tiene un limite, y si no le dejamos descansar, no se
recupera, no asimila el entrenamiento ni la competicion y al sobrecargarse
empiezan las lesiones”. El problema es comun en el futbol, el tenis, el baloncesto o
el motociclismo.

A las lesiones y los problemas de salud fisico hay que afiadir los de salud mental
debido a la presion y el estrés. Numerosos casos, como el de Simone Biles, Alex
Abrines, Naomi Osaka, Ricky Rubio, Michael Phelps y otros muchos, lo atestiguan.

En el mundo de la musica ocurre algo similar: “Algo en esta industria hace

que la gente enferme”, destaca en titular el periddico El Pais’”. La gran cantidad
de suicidios y muertes prematuras que se producen entre los artistas no son
incidentes aislados, y no son los unicos afectados, pues los técnicos, managers,
prensa, montadores, conductores también sufren de problemas de salud mental.
El ritmo productivo es frenético, las giras largas, intensas y agotadoras. Se duerme
poco, se come mal y para aguantar se acude a sustancias que dafian la salud. Los
musicos se sienten explotados y exprimidos al maximo, la tendencia en la
industria es ir al limite. En “un mundo dominado por las plataformas en el que los
autores ya apenas reciben derechos de autor, los musicos deben estar girando casi
perpetuamente, y ese es uno de los riesgos mas grandes para su integridad.”

- o] ambito cientifico la sobreexplotacion esta produciendo un incremento

o . : [6]
.vo de publicaciones sin control. Xose Carlos Bermejo Barrera , afirma en su
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importante es hacer y publicar buena ciencia y no mas cantidad de ciencia. Si esta
voragine continua la erosion cientifica puede tener consecuencias para todos los
ambitos que afectan a la vida humana. La falta de rigor en la investigacion en
campos como la alimentacion, la psicologia, la farmacologia, 1a medicina, por citar
algunos, puede tener consecuencias graves para nuestra salud y nuestra vida.

En la empresa privada la situacion de sobreexplotacion es la misma. A lo largo del
2021y 2022 se han producido varios casos de muertes debidas al exceso de trabajo

en empresas tecnoldgicas en China'”. En todos ellos se denuncian horarios
laborales inhumanos, bajo el modelo 996: 12 horas durante 6 dias a la semana.
OpenAl subcontrata empresas en Kenia, Uganda o India que también trabajan
para Google, Meta y Microsoft por salarios que oscilan entre los 1,22 y los 1,85

euros la hora . La inteligencia artificial se expande a costa de la sobreexplotacion
humana, reproduciendo un sistema que recuerda al de las fabricas textiles del
siglo XIX, con condiciones de trabajo precarias en paises sin proteccion laboral,
utilizando mano de obra de menores, con tareas psicoldgicamente agotadoras,
segun revelan las investigaciones de la antropologa Mary Gray, recopiladas en su
libro “Ghost Work” (“trabajadores fantasmas”).

En Espafia, este afio, el Ministerio de Trabajo levantdé actas de inspeccion a las
cuatro grandes consultoras, conocidas como “Big Four”, por exceso de jornadas y
realizacion de horas extras ilegales y no remuneradas. Los indices de burnouty

estrés se han elevado de manera acelerada en los ultimos anos, causando

bajas laborales, consumo de sedantes y deterioro de la salud o

El cambio acelerado y constante, la presion cada vez mayor por adaptarse a €l, por

rendir mas, por producir mas, nos esta agotando, nos estamos quedando sin

, . . . . . s . [11]
energia, sin reservas. Segun una investigacion realizada por Gartner, en el 2022,

el colaborador promedio experimento 10 cambios empresariales, frente a dos en
2016. La marejada de cambios a la que estamos sometidos esta provocando efectos
secundarios no deseados: “fatiga del cambio”, caracterizada por estados de
frustracion, apatia, desmotivacion ansiedad y estrés, que acumulados en el tiempo
afectan a nuestra salud. Si a ello unimos que un 75% de los responsables de
Recursos Humanos informan que sus directivos se encuentran abrumados por el
crecimiento exponencial de sus responsabilidades laborales, segun otro estudio de
la consultora Gartner; la sobreexplotacion del talento parece evidente.

' ~onsumo de energia, esfuerzo y horas de vida al que estamos sometiendo
lento humano esta provocando que no pueda recuperarse y renovarse.

3de9 19/12/2023, 11:31



Sobreexplotacion, el lado oscuro de la productividad - Diario Responsable  https://diarioresponsable.com/opinion/36247-sobreexplotacion-el-lad...

Inioxicacion hacen que nuestra mente este exhausta, agotada, Inmersa en el

: [12] :
pensamiento acelerado -, sobreexplotada, incapaz de parar, descansar y
recuperarse.

La productividad ha colonizado nuestro pensamiento y nuestro suefio, nos ha
vuelto zombies, muertos en vida, en permanente estado de vigilia, hechizados a
merced de intereses externos y esclavizados por el “hacer constante”, el
rendimiento y la competitividad. Mas de cuatro millones de personas padecen de
insomnio cronico, los afortunados que pueden dormir, apenas lo hacen 6 horas en

, [13] - :
dias laborales . La falta de suefio no se recupera, al contrario, se acumula y se
transforma, con el tiempo, en nerviosismo, irritabilidad, cansancio, enfermedades,
disminucion de la esperanza de vida, tristeza y agobio.

Estamos destruyendo el medio ambiente, el talento y a las personas por la
sobreexplotacion. Estamos agotando y erosionando la atmadsfera, los océanos, la
tierra y también al ser humano. Si las personas viven estresadas, con falta de
suefio, fatigadas de tanto cambio, en estado de ansiedad permanente por
responder a todos los estimulos que les llegan, la calidad de su pensamiento se
resiente y con ello sus decisiones, su estado de animo se agrieta y se endurece, la
paciencia, la empatia, la asertividad desaparecen. Todo ello afecta a sus habitats
laborales, familiares y sociales. El aumento de consumo de alcohol, drogas,
ansioliticos y antidepresivos, los suicidios y problemas entre adolescentes, la
agresividad en forma de robos, peleas y agresiones sexuales, son un reflejo del
deterioro de nuestro ecosistema vital.

La capacidad productiva del ser humano, al igual que la de los océanos, no es
infinita. No podemos seguir explotandola anteponiendo los intereses comerciales
a su bienestar y salud porque las consecuencias pueden ser catastroficas: el ser
humano puede ser la proxima especie en peligro de extincion.

"' Un informe del 2022, del Centro Johns Hopkins, revela que los comercios y los
consumidores estadounidenses descartan cada afio 600.000 toneladas de pescado,
que suponen casi la mitad de las existencias que se distribuyen. Segun datos de la
FAO, el 25% de lo pescado se tira por la borda al no ser especies comerciales: unas
27 millones de toneladas anuales.

~ —n el tltimo medio siglo, la deforestacion ha arrasado un 15 por ciento de la
& rficie mundial de vegetacion, equivalente al territorio de Espafia, Portugal y
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Responsable. 13/11/23.https://acortarlink/OjESwK

' «Gavi y otros muchos: el gran negocio del deporte atiborra el calendario y lleva
a los deportistas al limite”. Diario El Pais. 26/11/23

ol “Algo en esta industria hace que la gente enferme”: por qué la musica no logra
romper con las drogas y el alcohol.” Diario El Pais. 26/11/23

! Catedratico de la facultad de Geografia e Historia de la Universidad de Santiago
de Compostela que ha publicado cuatro libros y cientos de articulos analizando y
sefialando los fraudes del sistema de publicaciones universitario mundial.

. Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad y Acreditacion (ANECA)

| Economista, Julio 2021: https://acortarlink/Y5SePr; Business Insider, Febrero
2022: https://acortarlink/bQxuMY; Forbes México, Julio 2022:https://acortarlink
/mNHQRE

ey ag abejas obreras del ChatGpt”. El Pais, 21/01/23.

[10] 1 . . s . I
“Responsabilidad social corporativa por emision de estrés”. Diario

Responsable.31/03/203. https://acortarlink/nulgE4

"1 «workforce Fatigue Change”. Gartner. 2022

[12]

e Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia.
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AEMEC expone sus reivindicaciones en el Dia de la Esclerosis Multiple

ELPERIODIC.COM - 18/12/2023

« Es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central y que sufren 55.000 personas en Espafia segun la Sociedad Esparfiola de
Neurologia

« Entre las reivindicaciones, solicitan el reconocimiento del 33% de discapacidad o un mayor apoyo de las administraciones publicas para
enfermos y familiares

Cada 18 de diciembre se conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, una enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso central y
gue hoy en dia sufren unas 55.000 personas en Espafia segun la Sociedad Espafiocla de Neurologia.

Con motivo de esta efemeéride, el Ayuntamiento de Elche junto a la Asociacion de Esclerosis Multiple de Elche y Crevillente (AEMEC) han organizado una
lectura de manifiesto en el Salon de Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, Maria Bonmati, junto a la presidenta de AEMEC, Maria
José Marroqui.

La encargada de leer el manifiesto ha sido una usuaria de la asociacién y vocal de su junta directiva, Nadine Ros. Ha comenzado su intervencién haciendo
un llamamiento al compromiso y la solidaridad con las personas con Esclerosis Mdltiple y sus familias con una serie de reivindicaciones.

Solicitan que con el diagnostico se les dé el reconocimiento del 33% del grado de discapacidad, “algo que mejoraria significativamente la calidad de vida de
quienes sufren la enfermedad” ha destacado Nadine. Piden un mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la Esclerosis Multiple, asi como a nuevos
tratamientos con la esperanza de lograr una cura definitiva. El acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, asi como la equidad
en el acceso al tratamiento farmacologico es ofra de sus reivindicaciones.

1 de 4 19/12/2023, 11:33



AEMEC expone sus reivindicaciones en el Dia de la Esclerosis Multiple  https://www.elperiodic.com/elx/aemec-expone-reivindicaciones-escler...

elperiodic Q
asociaciones, asi como un mayor compromiso con la Accesibilidad Universal y con la sensibilizacion y solidaridad de la sociedad.

Por ultimo, reivindican mas apoyo de las administraciones publicas hacia las familias, “que suelen ser los principales cuidadores de las personas con
Esclerosis Multiple”, y la puesta en marcha de campafias para concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que “el gobierno municipal es consciente de que queda mucho por hacer en esta materia, pero
mantenemos nuestro compromiso inequivoco con todos quienes sufren Esclerosis Multiple y con las reivindicaciones que se han puesto sobre el Salén de

Plenos del Ayuntamiento de Elche”.
MAS FOTOS
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Acaban a arafiazos y mordeduras: una pareja se apaliza en Elche y acaban detenidos

El viaje de Harold se proyecta en los Cines Ode6n del 20 al 23 de diciembre

Papa Noel llega a Elche el préximo 23 de diciembre

Cazan al ladrén de un centenar de rejillas de alcantarillado de Elche cuando intentaba venderlas
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AEMEC expone sus reivindicaciones en el Dia de
la Esclerosis Multiple

k4 18 DICIEMBRE, 2023

Es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central y que sufren
55.000 personas en Espaina segun la Sociedad Espafola de Neurologia

Cada 18 de diciembre se conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, una enfermedad
neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso central y que hoy en dia sufren unas 55.000
personas en Espaina segun la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Con motivo de esta efeméride, el Ayuntamiento de Elche junto a la Asociacién de Esclerosis
Multiple de Elche y Crevillente (AEMEC) han organizado una lectura de manifiesto en el Salén de
Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, Maria Bonmati, junto a la
presidenta de AEMEC, Maria José Marroqui.

Cookies VERSION ACCESIBLE

1de5 19/12/2023, 11:33



Dia de la Esclerosis Multiple - Ayuntamiento de Elche

2de5

La encargada de leer el manifiesto ha sido una usuaria de la asociacion y vocal de su junta directiva,
Nadine Ros. Ha comenzado su intervenciéon haciendo un llamamiento al compromiso y la

solidaridad con las personas con Esclerosis Multiple y sus familias con una serie de
reivindicaciones.

Solicitan que con el diagnéstico se les dé el reconocimiento del 33% del grado de discapacidad,
“algo que mejoraria significativamente la calidad de vida de quienes sufren la enfermedad” ha
destacado Nadine. Piden un mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la Esclerosis
Multiple, asi como a nuevos tratamientos con la esperanza de lograr una cura definitiva. El acceso a
un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, asi como la equidad en el acceso al
tratamiento farmacoldgico es otra de sus reivindicaciones.

Entre las reivindicaciones, solicitan el reconocimiento del 33% de
discapacidad o un mayor apoyo de las administraciones publicas
para enfermos y familiares

Ademas, solicitan un mayor compromiso del empresariado a la hora de adaptar a las personas con
Esclerosis Multiple a los puestos de trabajo cumpliendo el 2% que exige la legislacién en la
contratacién de personas con discapacidad. También piden continuar con el apoyo de la industria
farmacéutica a las asociaciones, asi como un mayor compromiso con la Accesibilidad Universal
y con la sensibilizacién y solidaridad de la sociedad.

Por ultimo, reivindican mas apoyo de las administraciones publicas hacia las familias, “que suelen
ser los principales cuidadores de las personas con Esclerosis Multiple”, y |la puesta en marcha de
campafas para concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que “el gobierno municipal es consciente de que
queda mucho por hacer en esta materia, pero mantenemos nuestro compromiso inequivoco
con todos quienes sufren Esclerosis Muiltiple y con las reivindicaciones que se han puesto sobre el

Cookies j VERSION ACCESIBLE |to de Elche”.
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EMASESA obtiene la certificacion de “Espacio
cerebroprotegido” en sus areas de “Atencion al
ciudadano” por la Fundacion Freno al Ilctus

18 diciembre 2023

. El ictus constituye la principal causa de discapacidad adquirida en adultos y
ocupa el segundo lugar en términos de mortalidad, siendo la principal causa de
muerte en mujeres.

. Cada ano, alrededor de 120.000 personas en Espaia se ven afectadas por esta
condicion, resultando en un alto porcentaje de muertes o discapacidades
graves.

. Se estima que aproximadamente una de cada cuatro personas experimentara
unictus alo largo de su vida

. Saber identificar los sintomas de un ictus y actuar correctamente, es clave en
la reduccion de la mortalidad y la discapacidad generada.

La Fundacion Freno al Ictus ha concedido a EMASESA la certificacidén “Espacio Cerebroprotegido” para las
distintas dreas de “Atencidn al Ciudadano”, reconocimiento otorgado a una organizacién con casi 50 afios de
experiencia en la gestion del ciclo integral del agua. Esta distincién resalta el compromiso de EMASESA en
asegurar la capacitacion de sus empleados para actuar de manera efectiva ante una posible emergencia por
ictus dentro de sus instalaciones. Ademdas, EMASESA se convierte en la primera empresa publica andaluza, asi
como en la primera empresa publica del ciclo integral del agua a escala nacional, en recibir esta acreditacion en
alguna de sus lineas de atencién a la poblacion.

Manuel Romero, consejero delegado de EMASESA, ha recibido el sello de reconocimiento destacando la
relevancia del proyecto “Espacio Cerebroprotegido: “mas alla del seguimiento continuo que nuestro
Departamento de Prevencion realiza a las personas que integran EMASESA para detectar factores
predisponientes a esta dolencia, con esta iniciativa damos un paso mas en nuestro compromiso con la
ciudadania atesorando unos conocimientos que pueden salvar vidas”.

Asi, EMASESA se une al conjunto de entidades espafiolas comprometidas con responsabilidad social. En su fase
inicial, el proyecto se ha centrado en la capacitacion en distintas areas de Atencion directa al ciudadano,
convirtiendo a estos colaboradores en pioneros capaces de identificar y aplicar el protocolo Cédigo Ictus,
generando asi un impacto transformador en su entorno.

El proyecto abarcara también la formacidn durante 2024 de toda la plantilla de EMASESA, teniendo asi
cobertura formativa para todos sus colaboradores y en todas sus areas de negocio.

En este contexto, el presidente de la Fundacion Freno al Ictus, Julio Agredano, destaco “EMASESA es pionera
entre las entidades publicas andaluzas en sumarse a la lucha contra el ictus, gracias a ellos y a sus empleados
de atencion al ciudadano, hoy hay mas gente formada para acelerar la cadena de supervivencia frente al ictus.
Esperemos que EMASESA marque el camino para que otras empresas publicas se sumen a la iniciativa espacio
cerebroprotegido”.

Segun las proyecciones de la Sociedad Espafiola de Neurologia, se espera que en menos de 15 afios el niumero
de casos de ictus aumente en un 35%. Si no se implementan medidas preventivas, se prevé un incremento del
45% en las muertes por ictus y un aumento del 25% en el nimero de sobrevivientes con discapacidad en los
préximos 10 afios en toda Europa.

Por esta razén es esencial la rapidez en la actuacidn y una formacién adecuada. Solo asi los empleados podran
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de Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de
Discapacidad, Maria Bonmati, junto a la presidenta de
AEMEC, Maria José Marroqui.

La encargada de leer el manifiesto ha sido una
usuaria de la asociacion y vocal de su junta
directiva, Nadine Ros. Ha comenzado su
intervencion haciendo un llamamiento al

compromiso y la solidaridad con las personas ELCONTENEDOR
MARRDN YA

con Esclerosis Multiple y sus familias con una :
pley ESTAEN

serie de reivindicaciones.

Solicitan que con el diagndstico se les dé el reconocimiento del
33% del grado de discapacidad, “algo que mejoraria
significativamente la calidad de vida de quienes sufren la
enfermedad” ha destacado Nadine. Piden un mayor apoyo
gubernamental a la investigacién de la Esclerosis Multiple, asi
como a nuevos tratamientos con la esperanza de lograr una

cura definitiva. El acceso a un tratamiento rehabilitador
integral, personalizado y gratuito, asi como la equidad en el
acceso al tratamiento farmacoldgico es otra de sus
reivindicaciones.

Ademas, solicitan un mayor compromiso del
empresariado a la hora de adaptar a las
personas con Esclerosis Multiple a los
puestos de trabajo cumpliendo el 2% que
exige la legislacion en la contratacion de
personas con discapacidad. También piden
continuar con el apoyo de la industria
farmacéutica a las asociaciones, asi como un
mayor compromiso con la Accesibilidad

Universal y con la sensibilizacion y solidaridad
de la sociedad.

Por altimo, reivindican mas apoyo de las administraciones
publicas hacia las familias, “que suelen ser los principales
cuidadores de las personas con Esclerosis Multiple”, y la
puesta en marcha de campanas para concienciar a la sociedad
sobre esta enfermedad.
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Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que “el f
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MADRID, 18 Dic. (EUROPA PRESS) - Las alteraciones de la voz, el habla y la comunicacién son muy

@infosalus_com

frecuentes en pacientes con esclerosis multiple, por este motivo los logopedas advierten de la
1

el objetivo de evitar su aislamiento, fobias y

, que se celebra este lunes, 18 de diciembre, el
de Madrid (CPLCM), quiere acercar a la sociedad

—

omas logopédicos en pacientes con esta
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La esclerosis multiple, enfermedad autoinmune y neurodegenerativa, afecta a mas de 55.000
personas en Espafa y cada afio se diagnostican mas de 2.000 nuevos casos, segun la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN). Estos pacientes, a menudo, presenta sintomas logopédicos que
incluyen alteraciones en la voz, el habla y la deglucion.

José Carlos Fernandez, logopeda especializado en neurorrehabilitacion y vocal del CPLCM, destaca
gue estos sintomas no solo representan desafios fisicos, sino que también afectan la vida diaria y las
relaciones sociales de los pacientes. "Las dificultades logopédicas pueden tener un impacto
significativo en la calidad de vida de los pacientes, y pueden generar aislamiento, fobias y depresion”,

afirma.

Thank you for watching

En este sentido, afirman que las alteraciones del habla y la comunicacién, a menudo, se traducen en
barreras significativas para la comunicacion efectiva, afectando tanto a la expresion verbal como a la
comprension. Y eso repercute negativamente en la capacidad de los pacientes para participar
activamente en la sociedad, ya que la comunicacion juega un papel central en la conexién con los
demas.

Asi, destaca la colaboracion multidisciplinar en el tratamiento integral de la esclerosis multiple, y
destaca la existencia de recursos y programas de apoyo especificos para pacientes con problemas
logopédicos.

"La rehabilitacion logopédica no solo aborda los sintomas fisicos, sino que también busca mejorar la
calidad de vida en su totalidad. La colaboracion entre profesionales y el apoyo de asociaciones son
fundamentales para ofrecer soluciones integrales y empoderar a los pacientes’, afiade.
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Los afectados por esclerosis multiple aumentan un 20% en 5 anos por las
infecciones virales y la contaminacion

e Las asociaciones de pacientes reclaman garantias para poder seguir contando con las subvenciones que les permiten desarrollar
distintos programas de rehabilitacion

000xO®O

J. Hernéndez

18-12-23 | 13:55 | Actualizado a las 17:49

Un grupo de personas realiza rehabilitacién con la asociacion ADEMA / INFORMACION

E n los ultimos cinco anos ha aumentado un 20% el numero de pacientes con esclerosis multiple, segun datos de la
Sociedad Espafiola Neurologia (SEN), un incremento en los casos que se debe a factores como infecciones virales, sobre todo
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hay investigaciones que elevan un 29% el riesgo de sufrir la enfermedad si se vive en ciudades frente a las zonas rurales. En
la actualidad existen en Espafa mas de 55.000 personas afectadas de esta enfermedad, de ellas mas de 2.000 en la provincia
de Alicante.

La esclerosis multiple no solo es el trastorno inflamatorio mas comun del sistema nervioso central, sino que es la principal
causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jéovenes del mundo occidental y la sequnda enfermedad neurolégica
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La terapia que necesitaban los pacientes de esclerosis era un enfermero
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El enfermero César Sanchez, en la consulta del hospital Cunqueiro M.MORALEJO

—

Los enfermos contactan por teléfono con César Sanchez y evitan visitas al hospital

19 dic 2023 . Actualizado a las 05:00 h.

@ %] f X Comentar - 0

la esclerosis miultiple la llaman la enfermedad de las mil caras porque nunca se sabe como se
A va a manifestar. En la mayoria de los pacientes, esta dolencia neuroldgica avanza a golpe de
brotes, pero es una incertidumbre cuando van a aparecer y de qué manera. La unidad de esclerosis
multiple del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo trata de combatir esta incertidumbre con
disponibilidad: el enfermero César Sanchez tiene un correo electronico y un teléfono movil a través de
los cuales los pacientes pueden contactar directamente con él para resolver dudas y urgencias sin

esperas.
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«Antes, los pacientes venian a urgencias. Vimos que necesitaban otra cosa. Ahora, los pacientes
pueden ponerse en contacto conmigo siempre que quierany, explica el enfermero, que ayer, Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple, intervino en el programa Las voces de tu ciudad, de Radio Voz. El
Cunqueiro tiene a 800 pacientes de EM en seguimiento, asi que la linea telefénica, que se abrié hace
cinco afios, no tardé en saturarse. El enfermero recibia 30 llamadas al dia, ademas de su trabajo en el
hospital.

Desde hace dos afos, funciona una cuenta de correo electronico a través de la cual los pacientes
contactan para cuestiones no urgentes (dudas, problemas en citas, etcétera) y una linea telefénica que
abre dos horas al dia. Tienen diez consultas diaria por cada via.

Esto evita que la mayoria de los pacientes acudan a urgencias. Si sufren un brote —un sintoma
persiste mas de 24 horas—, llaman por teléfono y les dan una cita médica, para una evaluacion,
ademas de medicacion si es necesario. Pero no siempre hay brotes, otras complicaciones se resuelven
por teléfono y el enfermo ya no va a urgencias. «Cada paciente es diferente, muchos sufren ansiedad
cuando ven un sintoma que no conocen. Y la ansiedad aumenta el riesgo de sufrir un brote», explica el
enfermero.

César Sanchez esta contratado por la Fundacion Biomédica Galicia Sur, vinculado a proyectos de
investigacién, de modo que compagina la labor asistencial con su trabajo de apoyo en investigaciones.
Actualmente participan en una quincena de proyectos, entre ensayos clinicos de farmacos y estudios
observacionales.

En realidad, él habia empezado a trabajar como enfermero de quiréfano. Estuvo diez afios. No tenia
contacto con los pacientes. Ahora es todo lo contrario.
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Lara Gonzalez y Nuria Marti Gayoso, ambas pacientes y socias de Avempo, flanquean a la psicéloga de la entidad, Rosa Carrii  M.MORALEJO

La incertidumbre del dia a dia

«Es nuestra persona de referencia, nuestro acueducto con el hospital», dice la paciente Nuria Marti
Gayoso, de 55 afos, que lleva 22 con el diagndstico de EM. Todo empezé porque se sentia mareada,
se despertaba con media cara sin sensibilidad y notaba solo una parte de la pierna dormida. Fue a
urgencias. El diagnéstico llegd seis meses después. «Mi incertidumbre es todos los dias al levantarme,
a ver qué tal estoy», explica. Trata de mantenerse activa. Va a la piscina y también a pilates. Trata de
caminar, pero le cuesta. Porta siempre dos bastones, uno de ellos con una pieza plegable que hace de
taburete para descansar. «Por la mafiana hago deporte, por la tarde soy un trocito de carne», dice.
Lleva la enfermedad con mucho humor, consciente de que no hay vuelta atras.

La EM se produce porque el sistema inmunitario ataca al sistema nervioso, destruyendo la vaina de

mielina que recubre y protege las neuronas. Es degenerativa y no tiene cura. En el Cunqueiro tienen
unos 25 casos nuevos al afo. La Sociedad Espainola de Neurologia estima que aparecen dos mil

casos nuevos cada afo en el pais. Suele aparecer en personas menores de 40 anos, sobre todo en
mujeres.

Como Lara Gonzalez, a quien se la detectaron hace cinco anos, con 32. Su diagnéstico si fue rapido.
Se le quedaban las manos dormidas. En una visita a urgencias, tras unas pruebas, ya le dijeron que
era EM. Ha tenido brotes que le han afectado a la vista y a la capacidad para tragar, entre otras cosas.
Lara Gonzalez preside la Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple de Pontevedra (Avempo), que
agrupa a unos 300 enfermos. Reivindican que les reconozcan una discapacidad del 33 % al
diagndstico. «El proceso de discapacidad va con dos afios de retraso. Las instituciones deberian
ponerse las pilas», pide.

Prestan servicios que no da el sistema sanitario. Por ejemplo, la psicologia. «El 50 % de los pacientes
van a tener depresion y ansiedad y esto probablemente esté relacionado no solo con el diagndstico
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sino también con el proceso inflamatorio», dice la psicéloga Rosa Carril, «el trabajo es reinterpretar lo
que les esta sucediendoy.

Archivado en: Hospital Alvaro Cunqueiro Esclerosis mdltiple Vigo ciudad
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Proyecto ImpulsEMos: mejorando la p i6n social en la is maltiple y su entorno

BIOGEN

El Proyecto ImpulsEMos propone 24 iniciativas para mejorar la proteccién social de personas con esclerosis miiltiple y sus familiares. Mas alli de la medicina, se aboga por un enfoque integral que incluye aspectos sociales, laborales y apoyo psicolégico

Bernardo Alvarez-Villar

18 diciembre, 2023 - 16:24
Compartir

La llaman la enfermedad de las mil caras, una enfermedad cronica compleja y heterogénea. La escl iltiple (EM) es un trastomo Sistema Nervioso C ass Espaa, i 10520 y los 40 afos. es la segunda causa j6venes. Desde la primera visita al médico hasta el diagnéstico
transcurre una media de 1.8 anos'. Un diagndstico temprano, que se lograria con un mayor intomas, estd ia en l pronstico.

“El espes fermedad es muy amplio”, explica Alfredo Rods iltiple, “hay pacientes sin st yenellos el miedo a lo que pueda pasar,  esa amenaza de una discapacidad proyectos vitales. Esa

L ‘menal entre ! de EM son 4 I de 6 Los datos de I encuesta realizada para el estudio ‘ImpulsEMos’ en Ia que han partcipado mis de 500 pacientes y familiares, dicen que el 44% de las personas con EM y el 36% de sus familiares suffen ansiedad o depresidn. El acceso a recursos de psicologia es uno de sus problemas mis urgentes.
“Ademis”, continia el neurdlogo, “en la EM encontramos a personas con realidades diversas, algunos con un alto nivel de discapacidad y otros con una gran funcionalidad y calidad de vida, similar a la de una persona sin esta condicién. Por elo, el impacto de la enfermedad y el ¢ g - mis alli i fisicos, e diagnd; 1 vida laboral, social y

académica del paciente.
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Proyecto ImpulsEMos: mejorando la proteccion social en la esclerosi... https://www.leonoticias.com/contentfactory/post/2023/12/18/proyect...

Esacs una de del proyecto ImpulsEMos, Biogen con Ia asociacién de pacientes Esclerosis Maltiple Espafia (EME), I Plataforma de Or Pacientes (POP), con el aval social de la Sociedad Espatiola de Neurologia (SEN) y llevado a cabo por el IESE Business School. Esta iniciativa propone 24 medidas que mejoren la proteccion social de las
personas con EM y su entorno, la P laboral y académico, asistencial, sociosanitario y familia, y personal.
El estudio de apuesta por én holistica a la enfermedad, ha identificado los principales obsticulos que afrontan los pacientes y sus familias, y que suponen una carga afiadida a I patologia. Entre cllos 1 limitad, ¥ fisioterapia, e retraso en el diagnéstico, la falta de espacios adaptados y la necesidad de planificacion familiar.

Pero entre los retos pendientes destaca la pé 1 laboral y acadé diagnostico, y a este respecto la encuesta EI73% la patologia ha afectado a su vida laboral o académica: el 25,1% ha tenido que dejar su trabajo, el 21,2% ha reducido su jornada y el 15,6% ha renunciado a n ascenso®

“El objetivo de cste estudio s visibilizar ¢l impacto que tien la EM cn los pacientes y su entorno, con el fn de dar a conocer la pérdida e propuestas para mej de estas personas”, comenta Christiano Silva, dircctor general de Biogen en Espaiia. “En Biogen desarroll ct van més alli del inico y también suponen una
mejora en la calidad de vida de las personas como es el caso del estudio ImpulsEMos”.

Es necesario, en palabras de Beatriz Martinez de Ia Cruz, directora de pacientes Esclerosis Maltiple Espai 3 q fisioterapia, logopeda y psictlogos”. Se trata de un i delq que hacer cargo de pacientes al no estar incluidas en la Seguridad Social.
Hay que tener en cuenta, explica, que muchos “si la 6 dolor. Son ! .y eso trac p de depresion o ansiedad. Hay i esa soledad y fica”
Las ] 1o mis variads y afectan a & diversos. Entre lus mis relevanies, el i sobre la EM; que personas; difundir esos mismos b as pymes; [ potencien 6n positiva; establecer
medidas de amparo para los pacientes; faciltar la conciliacion personal y laboral de sus cuidadores; impulsar Estrategia Nacional de las Enfermedadk cluir un pecifico para la EM; aumentar los rcy mejorar ¢l diagnd atodos e sanitarios involucrados,
Contra el estigma social y laboral
“Lo principal es que hemos avanzado mucho en terapias y medicinas en los ltimos afos”, Silva, “pero van mucho mis all. y por eso h 2% 1 cay mental, el ¥ académico, o ¢l personal”. Porque las med bien, “pero hacen fulta politicas pbli personas
pias sea mis holistico?”
Para avanzar en ese sentido es fundamental que haya mis c y I toda la poblacién. Martinez de Ia Cruz sefala que “queda mucho por hacer en este sentido. Estamos trabajando para que los meé 0 p bles”.
-—
Pero no se trata solo de que los al se pongan al dia Gltiple. Rodriguez apunta que, al tratarse de una enfermedad mal conocida, “las empresas tienen auna persona que, en ese moment empeorar. Aunque estés bien, esta enfermedad siempre conlleva un estigma porque esti mal entendida. Hacen fala politicas piblicas para
Fevertir esta situacion. porque aunque pucda tener . es posibl i adaptaciones”.
Aeste respecto, Beatriz Martinez de la Cruz aporta un 7 de cada 10 son despedidos de su trabajo en el del d cor”. Por esta razén, “much [ tienen la enfermedad. Tienen el trabajo y por eso, pese a I fatiga, siguen trabajando a un ritmo normal. El problema que hay s que, s no tienes el 33% de la discapacidad reconocida, y
es diffcil conseguir Tos pacient no tuviesen Ia enfermedad s empresas no reciben bonificaciones por la contratacién”.
Bajo el punto de vista de Silva, este es “un punto fundamental: hay que mantener das a nuestro P jando, estudiando y teniendo una vida. No deben verse afectadas por la discriminacion”.
El nivel de renta y el cédigo postal influyen
El estudio promovido por ol coste que supone un iliple. EI  derivado del uso de los recursos del sistema de salud, oscila en Espana enir los 10.486€ en los casos leves y los 27.217€ para los casos mis graves por paciente al aho. A o hay que afadirle los costes no sanitarios, que corren a cargo del paciente, y que andan enire
los 454 y los 25,850 curos anuales. Un precio que no st al alcance d lodo el mundo.
- o e e
“Esti claro que la EM tiene un fuerte impacto econdmico. Un impacto que, asumen en muchas ocasiones | le y sus familias, que supone una carga anadida a la patologia. En este sentido, se » ‘generar una mayor proteccion social para ellos y ellas”, dice Beatriz Martinez de la Cruz. Pero no es solo el nivel socioecondmico lo que influye a la
hora de diagnosticar y tratar Ia enfermedad. También el lugar de residencia es determinante en este proceso.
s necesario que el acceso a terapias y medicinas sea o més universal e todo el pais”, sentencia el de Biogen, “y lo mismo con la atencién holistica: logopeda, isioterapia, terapia ocupacional...”. Y si es necesario que sea asf es porque ahora o o es. “Dependiendo del codigo postal el abordaje de Ia enfermedad s diferente”, asegura Martinez de Ia Cruz “ por eso hace
falta una estrategia ¥ un pacto por la i mejore Ia calidad 1. pucsto que hay dif I -
“La conclusion principal, remata Cristiano Silva, “es que hay mucho por hacer como gobierno, sociedad civil y compaias farmacéuticas ™
+Roig M, Hidalgo G, Fernandez S. Diagnéstico Esclerosis Miltiple je par: a Esclerosis Miltiple Espafia. 2019. Disponible en: -manual pof [0l diciembre 2023]
 Estudio ImpulsEMos. Disp : [Uttima consulta: diciembre 2023]
BIOGEN
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Alzheimer: sigue estas pistas para
frenar a tiempo su evolucion

A traves de distintas pruebas, y de una valoracion profesional, se puede conocer si
existe un deterioro cognitivo, el perfil del mismo y su magnitud.

Libertad Digital 20/12/2023 - 07:46

Juirénsalud

Segun datos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), cerca de 800.000
espafnoles padecen Alzheimer, y se estima
que 8 de cada 10 casos leves de
enfermedad de Alzheimer estdn sin
diagnosticar. Se trata de una patologia
neurodegenerativa que, hoy en dia,
representa la principal causa de demencia
en todo el mundo, pero también Ila
enfermedad que mas discapacidad puede
ocasionar en la persona de edad

avanzada.

Por eso, frenar a tiempo el avance de la
enfermedad es fundamental para una

mayor calidad de vida de la persona, y
también de los que le rodean. "Gracias a
un diagnéstico precoz de la enfermedad
de Alzheimer podemos incorporar Ila
terapia mas adecuada en cada caso para
atenuar la progresion del deterioro
cognitivo en fase leve y moderada”,
destaca el doctor Fernando Ayuga Loro,
coordinador de Neurologia del Hospital
Quirdnsalud Toledo.

Asi, afirma que, a través de distintas
pruebas médicas, y de una valoracion
profesional, se puede conaocer si existe un
deterioro cognitivo, el perfil del mismo y
Su magnitud.

Para el doctor, "el objetivo es mantener
durante el mayor tiempo posible las
funciones cognitivas preservadas,
compensar las funciones que se puedan
encontrar

alteradas, y retrasar la

dependencia, alargando asi la
funcionalidad y la autonomia del

paciente, asi como su calidad de vida".

Es fundamental un

20/12/2023, 11:01
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tratamiento
multidisciplinar

Precisamente, y liderada por el doctor
Ayuga, el Hospital Quironsalud Toledo ha
puesto en marcha una unidad médica
especializada en la deteccion precoz de la
enfermedad de Alzheimer, que cuenta con
un equipo multidisciplinar de
especialistas tanto en Neurologia como en
Neuropsicologia, Psicologia, Radiologia y
Neurofisiologia Clinica.

Son los encargados de realizar una
valoracién individualizada del paciente,
apoyada en el analisis de biomarcadores
obtenidos a lo largo de las distintas fases
de evaluacién, que pueden incluir desde
una psicometria y una resonancia, hasta
una puncion lumbar, asi como a la
realizacion de otras pruebas, como el
PET/SPECT o un electroencefalograma
cuantificado.

En concreto, el doctor Ayuga mantiene
gue para diagnosticar esta patologia
neurodegenerativa las pruebas que suelen
realizarse inicialmente son:

 Analisis de sangre

» Antecedentes médicos detallados

« Examen fisico y neurolégico

e Pruebas de imagen cerebral (resonancia
magnética o TAC).

https://www.libertaddigital.com/ciencia-tecnologia/salud/2023-12-20/...

"Se trata de un servicio muy
especializado, dirigido a pacientes con
deterioro cognitivo leve, o indicios de
algun tipo de demencia, entre las que la
enfermedad de Alzheimer es una de las
mas conocidas y extendidas, con una
incidencia anual que aumenta cada afio,
especialmente a partir de los 65 afios, y
todo ello ligado al aumento de Ila
esperanza de vida y a un mayor
envejecimiento de la poblacion”, aclara
este neurologo.

Principales sintomas de
sospecha

3 T S
En concreto, el 1;' ”@

_ S 4
coordinador de Dr. Fernando
Ayuga Loro,

Neurologia del Hospital coordinador de

Quironsalud Toledo Neurologia del
. Hospital
considera que se debe Quirénsalud
Toledo.

sospechar de que una

persona pueda estar desarrollando esta
patologia neurodegenerativa si, por
ejemplo, depende del mdévil o de otros
dispositivos para acordarse de las cosas
importantes, pide la misma informacion
de manera repetida, olvida la informacion
recién aprendida, tiene problemas de
concentracién o a la hora de seguir una
conversacion en las que ya no participa,; le
lleva mas tiempo hacer las cosas; tiene
cambios de humor mas severos o
inesperados y esta méas tiempo deprimido,
ansioso o temeroso, por ejemplo.

"Es por ello por lo que desde el centro nos
hemos propuesto la creacibn de una

20/12/2023, 11:01
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unidad especializada que atienda a este
tipo de patologias, y que permita no solo
un diagnoéstico precoz, sino también una
intervencion  cognitiva, ademéas de
facilitar asesoramiento y apoyo a las
familias”, explica el doctor Fernando

Ayuga Loro.

Recuerda en este sentido el especialista
gue los farmacos disponibles hoy en dia
no son capaces de curar la enfermedad,
no se puede restaurar la funcién cognitiva
de los pacientes, sino que sélo pueden
enlentecer la progresion de los sintomas,
especialmente en las fases iniciales de la
enfermedad. Sin embargo, recientemente
se ha aprobado en USA un nuevo perfil de
tratamiento con capacidad modificadora
del curso evolutivo de la enfermedad.

https://www.libertaddigital.com/ciencia-tecnologia/salud/2023-12-20/...

Apuesta igualmente por una intervencion
sobre los factores de riesgo modificables
de la enfermedad, que actualmente si se
conocen, como la diabetes, Ia
hipertension, el tabaquismo, la
inactividad fisica, la depresion, la
obesidad, la inactividad cognitiva, la
hipoacusia, el aislamiento social o el bajo
nivel educativo. "Tal y como alerta la
Sociedad Espafiola de Neurologia, la
mitad de los casos de la enfermedad de
Alzheimer se puede atribuir a estos nueve
factores de

riesgo  potencialmente

modificables", concluye este neurologo.

© Libertad Digital SA Juan Esplandiu 13 - 28007 Madrid
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Y

LA MIRADA DE

Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple

Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

Francisca Expésito Orta, doctora y miembro del Grupo de Trabajo de Semergen de
Neurologia
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Hemeroteca Temas Pozuelo Radio Madrid Suscripcion

Martes, 19 de diciembre de 2023

Comunidad de Madrid
4.57°C

Q Torrejon

La Asociacion
de Esclerosis
Multiple de
Torrejon se
suma al Dia
Mundial con
una mesa
informativa
en la Plaza
Mayor

MIGUEL MUNOZ

| TORREJON DE
ARDOZ

| 18 DICIEMBRE
2023 17:16

La Asociacion de
Esclerosis Mdltiple
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de Torrejon de
Ardoz (ADEMTA) se
ha sumado a la
conmemoracion del
Dia Mundial de esta
enfermedad, este
lunes 18 de
diciembre, con una
mesa informativa
instalada en la
Plaza Mayor de la
localidad.

EN PORTADA

Madrid es la tercera region que mas creci6
en 2022 con un 7,2% y un aporte al PIB nacional
del 19,4%

El alquiler sube un 11,6% interanualmente en
la regiéon y se dispara en Pozuelo, Las Rozas,
Alcal3, Getafe y la capital

El invierno comienza este viernes a las 04.27
horas

El coste laboral en la regién sube un 7,2% en
el tercer trimestre

Cuatro detenidos por robar a mazazos en 23
bares y salones de juego de la region

Lo mas leido de la semana

Madrid, tercera ciudad del mundo mas atractiva
para el turismo en 2023 en el Euromonitor
International

)letines

cibir el boletin semanal con las

etu municipio ?

ence, jdarse de baja es un clic!
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ario

le Las Rozas (semanal)

le Valdemorillo (semanal)

le Humanes (semanal)

le Alcorcén (semanal)

le Sevilla la Nueva (semanal)
le Colmenar Viejo (semanal)
le Fuenlabrada (semanal)

le Arganda del Rey (semanal)
le Tres Cantos (semanal)

le Galapagar (semanal)

le Arroyomolinos (semanal)
s de la region de Madrid

le Torrején de A.

Feijoo compara el "fraude” de la amnistia con el
golpe de 23F y amenaza con crear una comision de
investigacion

lectrénico

icuerdo con los Términos y
y los Politica de privacidad

iVale, me suscribo!

La Consejeria de Cultura exhibe un belén del siglo
XIX del escultor Doménec Talarn con policromia
de Mariano Fortuny
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interesar

cion de Esclerosis Miiltiple de Torrejon
a Mundial con una mesa informativa en

r

El alcalde,
Alejandro Navarro
Prieto y el concejal
de bienestar,
Educacion e
Inmigracion, Rubén
Martinez, han
visitado el stand en
el que se ha
informado sobre
esta dolencia que
afecta en Espana a
mas 50.000
personas, ha
indicado el
Ayuntamiento en un
comunicado.

En el stand también
se puede adquirir el
calendario solidario
de ADEMTA, del se
han editado 500
ejemplares y cuyo
precio es de 5
euros, que también
se pueden
conseguir en la
sede de la
asociacion, situada
en el Centro
Polivalente
Abogados de
Atocha (jueves de
11a13 horasya

Las pensiones minimas y no contributivas subiran
un 6,9% en 2024

A la venta las entradas para el concierto benéfico
del 5 de enero de Estrella Morente y la Banda
Sinfénica Municipal en el Teatro Real

https://www.madridactual.es/7928581-torrejon-la-asociacion-de-escle...
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través del teléfono
655 67 52 66).

Segun datos de la
Sociedad Espafiola
de Neurologia
(SEN), actualmente
se estima que hay
mas de dos
millones y medio de
afectados por
esclerosis multiples
en todo el mundo.
Ademas, en Espafia
hay unos 50.000
enfermos, a los que
cada afio hay que
sumar unos 1.800
nuevos casos.

Esta enfermedad
neurodegenerativa,
que se considera la
segunda causa de
discapacidad en
adultos jovenes,
suele iniciarse entre
los 20 y 40 afios de
edady, por causas
que aun se
desconocen, es
mas frecuente en
mujeres que en
hombres.

"Hay que destacar
la gran labory el
trabajo tan
importante que
realiza la

5de 12

Lo mas leido del mes

La nueva red de autobuses nocturnos llega a
Madrid con frecuencias de 15 minutos, una linea
circular y mas flota

https://www.madridactual.es/7928581-torrejon-la-asociacion-de-escle...
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Asociacion de
Esclerosis Mdltiple
de la ciudad para
ayudar a las
personas que
sufren esta
enfermedad de la
que ademas se
desconoceny
queremos
apoyarles en todo
lo que podamos”,
ha destacado el
alcalde.

https://www.madridactual.es/7928581-torrejon-la-asociacion-de-escle...

La estacion de Sol de Metro permanecera cerrada
desde este jueves y hasta el sabado entrelas 18 y

las 21 horas

Apoyo
vecinal

En este sentido, a
fin de apoyar a las
personas afectadas
por esta patologia'y
dar a conocer su
punto de vistay sus
necesidades, un
grupo de vecinos
afectados
promovieron con el
apoyo de las
Concejalias de
Bienestary
Voluntariado, la
constitucién de
esta nueva entidad,
la Asociacién de

. L Encuentran muerta a la joven desaparecida el
Esclerosis Mdltiple domingo en Las Rozas

de Torrején de
Ardoz (ADEMTA).

Se trata de una

19/12/2023, 11:43
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enfermedad cuyos
primeros sintomas
se manifiestan con
la pérdida de
sensibilidad en las
extremidades,
desequilibrio,
torpeza en el
manejo de las
manos,
alteraciones de la
marchay

trastornos visuales.

Actualmente, se
desconocen las
causas que la
producen, aunque
se sabe a ciencia
cierta que hay
diversos
mecanismos
autoinmunes
involucrados y
puede presentar
una serie de
sintomas que
aparecen en brotes
0 que progresan
lentamente a lo
largo del tiempo.

A causa de sus
efectos sobre el
sistema nervioso
central, la
Esclerosis Mdltiple
puede tener como
consecuencia una
movilidad reducida

Los videos de Lagasca llevan al inquilino a retirar
la imputacion a cuatro agentes y a la fiscal el
delito

Diaz Ayuso pone en valor el "esfuerzo” de la
compaiiia de autocares Julian de Castro en su 110°
aniversario

https://www.madridactual.es/7928581-torrejon-la-asociacion-de-escle...
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e invalidez en los
casos Mas severos.
Es, tras la epilepsia,
la enfermedad
neurolégica mas
frecuente entre los
adultos jévenesy la
causa mas
frecuente de
paralisis en los
paises
occidentales.

Afecta
aproximadamente a
1 de cada 1.000
personas, en

https://www.madridactual.es/7928581-torrejon-la-asociacion-de-escle...

parUCUIar alas Abre sus puertas el tradicional Mercado de
mu jere s. La Navidad de la Plaza Mayor con un centenar de
puestos

mayoria de los
casos se presentan
cuando los
pacientes tienen
entre 20 y 40 anos.

De momento no
hay cura, pero su
deteccidn precoz
permite que los
pacientes tengan
un mejor
tratamiento para
combatir los
efectosyla
discapacidad
progresiva que
genera.

La unica solucidn

son los Museo Reina Sofia iniciara de forma "inmediata”
obras de "emergencia” en Palacio de Cristal,
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medicamentos y
farmacos que
posibilitan
disminuir el nimero
de brotes, la
cantidad de
lesiones y las
alteraciones que se
producen en la
corteza cerebral.
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académica
del 73 %
de los
pacientes

.l: Publicado 1 dia el 18/12/2023
Por
L 4 P : -
La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neurodegenerativa, cronicay
) de causa desconocida y evolucion impredecible, con una sintomatologia heteroy
afecta gravemente a la calidad de vida de los pacientes, pues al menos el 73 % ¢
N\ confiesa que ha visto afectada su vida laboral o académica y el 44 % asegu

diagnosticado con ansiedad o depresion.

Asi lo ha concluido el estudio ‘ImpulsEMos’ elaborado por Biogen, compania b
pionera en neurociencias, en colaboracion con la asociacion de pacientes Esclei
Espana (EME) y la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con e
la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), y llevado a cabo por el IESE Busii

Esta iniciativa tiene como objetivo principal mejorar la proteccion social de 1
con esclerosis multiple y sensibilizar a la sociedad y a las Administraciones pub
necesidad de aunar esfuerzos para fortalecer la atencion asistencial y la situa
las personas afectadas y sus familiares.

“Las personas con esclerosis multiple y la comunidad nos enfrentamos a grande
dificultades diarias como el coste econdmico de la enfermedad o la pérdida de o
en el terreno laboral y académico”, denuncia Beatriz Martinez de la Cruz, dire
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Concienciar sobre la brecha de genero
Medicina con “WOMEDS”

@ Publicado 53 segundos el 19/12/2023
Por

—
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La Federacion de Asociaciones Cientifico Médicas Espanolas (FACME) ha lanzado el j
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los datos recopilados durante el estudio de la brecha de género. Los cuatro ambitos a
a fondo son la asistencia sanitaria, la representacion cientifico-profesional, la carrer:

académicay la investigacion.

Asimismo, se exponen los datos recopilados por las distintas entidades que colabora
proyecto. En la web se encuentran graficos y tablas que desglosan las cifras de cada i:

La brecha de género en el ambito sanitario es muy marcada. EFE/ Marcial Guillén

CIENCIA 'Y SALUD

cTienes fobia a no estar en todos los pl
Puede ser FOMO

@ Publicado 6 mins el 19/12/2023
Por
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Te has ido de puente pero tus amigos estan celebrando un cumpleanos y estas mas p

de ellos que de lo que estas viviendo en tu viaje. Te crea ansiedad no estar alli. Podri
ejemplo de FOMO, que en la mayoria de las ocasiones es la punta del iceberg de un p
mayor de base.

“Es una especie de fobia o de miedo a no estar constantemente en planes que puedar
socialmente atractivos, que generen placer. Es la fobia a no estar constantemente co:
con los demas y que los demas no estén constantemente conectados conmigo y con |
hago, seria como ese miedo a perderse cosas, a no estar en todo”, abunda en declara
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con alzheimer durante la navidad

@ Publicado 23 horas el 18/12/2023
Por

La idea de estos consejos sobre el cuidado de las personas con alzhéimer en navidad
preservar sus habitos durante las reuniones familiares con el objetivo de lograr que s
cémodas.

Por otra parte, involucrar a los afectados en las tradiciones familiares contribuye a cr
sensacion de pertenencia y puede ayudar a estimular recuerdos y emociones positive

SEGUIR LEYENDO
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Fundacién, explica: “En estas fechas, en las que la rutina se ve interrumpida, las per:
alzhéimer pueden sentirse mas desorientadas de lo habitual”.

“C11idar a aloniian can 1a anfoarmedad -nracioinie 1a dartara Cramiint- rantiiare romnro
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La idea de estos consejos sobre el cuidado de las personas con alzhéimer en nav
preservar sus habitos durante las reuniones familiares con el objetivo de lograr
comodas.

Por otra parte, involucrar a los afectados en las tradiciones familiares contribuy
sensacion de pertenencia y puede ayudar a estimular recuerdos y emociones po

La Fundacion Pasqual Maragall ofrece estas recomendaciones y orientaciones a
dificultades para gestionar los cambios de rutina en estas fechas navidenas. Se t
estos dias festivos con la mayor armonia posible procurando el bienestar de tod

La doctora Nina Gramunt, neuropsicéloga experta en formacion y divulgacion d
Fundacion, explica: “En estas fechas, en las que la rutina se ve interrumpida, la:
alzhéimer pueden sentirse mas desorientadas de lo habitual”.
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AEMEC expone sus reivindicaciones en el
Dia de la Esclerosis Multiple

Por Noticias de Elche - 18 de diciembre de 2023

Es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central y que sufren
55.000 personas en Espafia segun la Sociedad Espafiola de Neurologia

Cada 18 de diciembre se conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, una
enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso central y que hoy en

dia sufren unas 55.000 personas en Espafia segun la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Con motivo de esta efeméride, el Ayuntamiento de Elche junto a la Asociacion de Esclerosis
Mdltiple de Elche y Crevillente (AEMEC) han organizado una lectura de manifiesto en el
Salén de Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, Maria

Bonmati, junto a la presidenta de AEMEC, Maria José Marroqui.

1de4 19/12/2023, 11:36
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Leer mas: Mas de 20.000 personas disfrutaron el pasado fin de
semana de las propuestas gastronémicas y de ocio de la séptima
edicion del Elx Street Market

La encargada de leer el manifiesto ha sido una usuaria de la asociacién y vocal de su junta
directiva, Nadine Ros. Ha comenzado su intervencién haciendo un llamamiento al
compromiso y la solidaridad con las personas con Esclerosis Multiple y sus familias

con una serie de reivindicaciones.

Solicitan que con el diagndstico se les dé el reconocimiento del 33%6 del grado de
discapacidad, “algo que mejoraria significativamente la calidad de vida de quienes
sufren la enfermedad” ha destacado Nadine. Piden un mayor apoyo gubernamental a la
investigacion de la Esclerosis Mdltiple, asi como a nuevos tratamientos con la esperanza de
lograr una cura definitiva. El acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y
gratuito, asi como la equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico es otra de sus

reivindicaciones.

Leer mas: La concejalia de Sanidad impulsa una jornada gratuita de

concienciacion y promocion del cuidado de la salud cardiovascular

para conmemorar el Dia Mundial del Corazén

Entre las reivindicaciones, solicitan el reconocimiento del 33% de discapacidad o
un mayor apoyo de las administraciones publicas para enfermos y familiares

Ademas, solicitan un mayor compromiso del empresariado a la hora de adaptar a las
personas con Esclerosis Multiple a los puestos de trabajo cumpliendo el 2% que exige la
legislacion en la contratacion de personas con discapacidad. También piden continuar con
el apoyo de la industria farmacéutica a las asociaciones, asi como un mayor
compromiso con la Accesibilidad Universal y con la sensibilizacién y solidaridad de la

sociedad.

Por dltimo, reivindican mas apoyo de las administraciones publicas hacia las familias, “que

suelen ser los principales cuidadores de las personas con Esclerosis Multiple”, y la puesta en

2 de 4 19/12/2023, 11:36
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marcha de campafias para concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Leer mas: La Policia Local detiene a dos mujeres por robar prendas y
objetos valorados en mas de 570 euros en tiendas de un centro
comercial

Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que ““el gobierno municipal es
consciente de que queda mucho por hacer en esta materia, pero mantenemos
nuestro compromiso inequivoco con todos quienes sufren Esclerosis Mdltiple y con

las reivindicaciones que se han puesto sobre el Salén de Plenos del Ayuntamiento de Eiche”.
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OPINION - PORTADA

Los logopedas advierten de |la necesidad
de abordar la comunicacion en los
pacientes con esclerosis multiple para
evitar su aislamiento, fobias y depresidon

2 moon @ 18 diciembre, 2023

En el marco del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, que se celebra hoy, 18 de diciembre,

el Colegio Profesional de Logopedas de la Comunidad de Madrid (CPLCM), quiere acercar a la
sociedad la realidad poco conocida pero significativa de los sintomas logopédicos en pacientes
con esta enfermedad. Los logopedas consideran clave entender como las alteraciones de la voz,
del hablay de la deglucion impactan la calidad de vida de los pacientes y el papel crucial que

desempefan estos profesionales sanitarios en su tratamiento.

La esclerosis multiple, enfermedad autoinmune y neurodegenerativa, afecta a mas de 55.000
personas en Espana y cada afno se diagnostican mas de 2.000 nuevos casos, segun la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN). Ademas, es la causa principal de discapacidad no traumatica en
adultos jovenes, ya que la edad de inicio esta entre los 20 y los 40 afos. El 75% de los pacientes

con esclerosis multiple tienen algun tipo de discapacidad reconocida.

Estos pacientes, a menudo, presenta sintomas logopédicos que incluyen alteraciones en la voz,
el habla y la deglucion. José Carlos Fernandez, logopeda especializado en neurorrehabilitacion y
vocal del CPLCM, destaca que estos sintomas no solo representan desafios fisicos, sino que
también afectan la vida diaria y las relaciones sociales de los pacientes. “Las dificultades
logopédicas pueden tener un impacto significativo en la calidad de vida de los pacientes, y

pueden generar aislamiento, fobias y depresion”.

Por ejemplo, las alteraciones del habla y la comunicacién, a menudo, se traducen en barreras
significativas para la comunicacién efectiva, afectando tanto a la expresién verbal como a la

comprension. Y eso repercute negativamente en la capacidad de los pacientes para participar
activamente en la sociedad, ya que la comunicacion juega un papel central en la conexién con

los demas.

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continia navegando esta dando su
consentimiento para la aceptacion de las mencionadas cookies y la aceptacion de nuestra politica de cookies, pinche el enlace

para mayor informacion. | |
ACEPTAR plugin cookie
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Los logopedas juegan un papel crucial en el manejo de los sintomas logopédicos en pacientes
con esclerosis multiple. Desde estrategias de rehabilitacion hasta el apoyo emocional,
Fernandez subraya como la intervencion logopédica puede marcar la diferencia en la vida de

estos pacientes, permitiéndoles afrontar y superar los desafios asociados.
Colaboracién multidisciplinar y recursos

La colaboracion multidisciplinar es fundamental en el tratamiento integral de la esclerosis
multiple. Este logopeda hace hincapié en la importancia de trabajar en conjunto con otros
profesionales de la salud para brindar a los pacientes un enfoque integral. Ademas, destaca la
existencia de recursos y programas de apoyo especificos para pacientes con problemas

logopédicos.

En el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, José Carlos Fernandez comparte un mensaje de
esperanza para aquellos que conviven con esta enfermedad y sus familias. «La rehabilitacion
logopédica no sélo aborda los sintomas fisicos, sino que también busca mejorar la calidad de
vida en su totalidad. La colaboracion entre profesionales y el apoyo de asociaciones son

fundamentales para ofrecer soluciones integrales y empoderar a los pacientes».

En un esfuerzo conjunto, logopedas, profesionales de la salud y organizaciones trabajan

incansablemente para mejorar la vida de aquellos afectados por esta enfermedad.
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Asi es la siesta japonesa que puede mejorar tu salud y tu actividad
durante el dia

Esta siesta alternativa es compatible con nuestro ritmo de vida actual, cada vez mas frenético.
¢ ¢Realmente sirve la meditacién para dormir? Esto dice un psicélogo especialista en trastornos del sueiio

¢ Por qué ronco al dormir: cuando puede suponer un riesgo para la salud, segin una experta en suefio

Alicia Bernal <
Madrid | 19.12.2023 10:07
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Asi es la siesta japonesa que puede mejorar tu salud y actividad | Pexels

Dormir es esencial para nuestro funcionamiento diario y nuestra productividad, sin embargo, entre un 20% y un 48% de
los espaiioles tienen una mala calidad del suefio, segun indica la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Aunque nuestras siestas sean famosas mundialmente, la realidad de hoy en dia contrasta fuertemente con la imagen
que se tiene de los espafioles tomando largas siestas después de comer. El ritmo frenético y los horarios de trabajo,
rara vez nos permiten esa pausa tras la comida. Ademas, acabamos mas tarde de trabajar que nuestros homélogos
europeos Y los horarios de comida tardios, junto con nuestros habitos de ocio, hacen que seamos uno de los paises
que mas tarde se va a dormir, perdiendo asi, horas de suefio cada dia.

Para encontrar alternativas compatibles con nuestro ritmo de vida actual, nos llega del pais nipén una técnica para
paliar los efectos de una mala noche de suefio y recuperar la vitalidad y productividad.

Se trata de la 'técnica Inemuri', o0 siesta "a la japonesa" y su traduccidn al espariol seria "dormir estando presente". Esta
técnica, arraigada desde hace décadas en la sociedad nipona, consiste en quedarse dormido mientras se realiza otra
actividad. Es comun, por ejemplo, ver a ciudadanos echando una cabezadita en el transporte publico, en un banco del
parque e incluso en su propia empresa.

No se trata de una siesta convencional o un suefio profundo, sino de una relajacién profunda que nos permite resetear
nuestro cuerpo y mente y volver a nuestras tareas renovados.

Beneficios de la siesta “a la japonesa”

Conscientes de los beneficios para aumentar el rendimiento de los trabajadores, cada vez mas empresas en Japén
habilitan espacios adecuados para esa breve desconexidn que permite a sus trabajadores recuperar su actividad con
energia renovada.

El 'inemuri' son siestas cortas, de entre cinco minutos y una hora (no se recomienda superar ese tiempo) y los
beneficios para nuestra salud y rendimiento son multiples. Segun un estudio publicado en la revista Sleep Health, una
siesta diaria de entre 20 y 30 minutos es bueno para nuestra salud y puede ayudar a ralentizar el proceso de
envejecimiento cerebral.

Otros estudios, como el de la Universidad de Singapur indican que este tipo de siestas mejoran el procesamiento de
informacién y la memoria, ayudan a nuestra agudeza mental y concentracion, agilizan nuestra capacidad para resolver
problemas y desarrollan nuestra creatividad. Ademas, los breves descansos durante la jornada son excelentes para
nuestra salud mental, reduciendo el estrés y mejorando nuestro humor.

4 MAS NOTICIAS

Economia y Trabajo Esta es la forma mas El video en directo de las Sumar lleva una Islandia de
llegan a un acuerdo para barata de calentar un increibles imagenes del proposicion de ley al estado de e
reformar el subsidio por piso cuando hace mucho volcan de Islandia Congreso para suprimir por la erup
desempleo frio el enaltecimiento del... volcan cer

Los consejos de los neurélogos expertos en suefio siguen vigentes, lo ideal para nuestra salud es dormir entre 7y 8
horas diarias, sin embargo, si no logras conciliar el suefio tanto tiempo o tu ritmo de vida no te lo permite, el inemuri
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La esclerosis multiple afecta la vida
laboral y académica

EFE | 18/12/2023 | 17:12

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad
neurodegenerativa, crénica y autoinmune de causa
desconocida y evolucion impredecible, con una
sintomatologia heterogénea que afecta gravemente a
la calidad de vida de los pacientes, pues al menos el 73
% de ellos confiesa que ha visto afectada su vida

https://planoinformativo.com/970724/la-esclerosis-multiple-afecta-la-...
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laboral o académica y el 44 % asegura haber sido
diagnosticado con ansiedad o depresion.

Asi lo ha concluido el estudio ‘ImpulsEMos’ elaborado
por Biogen, compafia biotecnoldgica pionera en
neurociencias, en colaboracidn con la asociacion de
pacientes Esclerosis Mdultiple Espana (EME) y la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con
el aval social de la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN), y llevado a cabo por el IESE Business School.

Esta iniciativa tiene como objetivo principal mejorar la
proteccion social de las personas con esclerosis
multiple y sensibilizar a la sociedad y a las
Administraciones publicas sobre la necesidad de aunar
esfuerzos para fortalecer la atencidon asistencial y la
situacion laboral de las personas afectadas y sus
familiares.

Una enfermedad con alto coste

La esclerosis multiple (EM) afecta no solo a nivel
sanitario, también genera una serie de costes
intangibles  relacionados  directamente con el
sufrimiento y la pérdida de oportunidad tanto para las
personas que la padecen como para sus familiares.

Ademas, supone un elevado consumo de recursos
relacionados con su diagnostico, tratamiento vy
seguimiento, asi como con la pérdida de productividad
laboral y gastos asociados a los cuidados formales e
informales de los pacientes.

“En esta enfermedad, encontramos a personas con
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realidades diversas, algunos con un alto nivel de
discapacidad y otros con una gran funcionalidad vy
calidad de vida, similar a la de una persona sin esta
condicion. Por ello, el impacto de la enfermedad y el
coste econdmico también es muy variable”, explica el
neurdlogo Alfredo Rodriguez, especializado en
esclerosis multiple.

Desde el punto de vista econdmico, el estudio sefala
que los costes sanitarios directos oscilan entre los
10.486€ en los casos leves y los 27.217€ para los casos
mas graves por paciente/ano.

Sin embargo, mas alla de los costes directos generados
por la esclerosis multiple, existen otros indirectos, que
repercuten en la sociedad, y estan relacionados con la
pérdida de productividad
(capacidad de trabajar) que padecen las personas
debido a la enfermedad.

El estudio ‘ImpulsEMos’ los cifra entre los 1.742€ y los
23.236€ paciente/ano.

Ademas, los costes intangibles relacionados con el
dolor y el sufrimiento de las personas con EM y los
familiares, provocan un descenso en la calidad de vida,
aislamiento social y deterioro de su satisfaccion
personal y se sitlan entre los 3.228€ y los 7.747€
paciente/ano.

¢Cuales son los retos de los pacientes con
esclerosis miultiple?
Mas alla de los costes de la patologia, diariamente, las

https://planoinformativo.com/970724/la-esclerosis-multiple-afecta-la-...
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personas con esta enfermedad neuroldgica se
enfrentan a multiples retos, entre los que destacan:

Pérdida de oportunidad académica y laboral:

El 73 % de los pacientes confiesa que la esclerosis
multiple ha afectado a su vida laboral o académica, el
25,1 % ha tenido que dejar de trabajar, el 21,2 % ha
reducido su jornada y el 15,6 % se ha visto obligado a
renunciar a un ascenso.

Retraso del diagnodstico de la esclerosis miiltiple:
Entre la primera visita al especialista médico tras la
aparicion de sintomas, hasta el diagndstico final,
transcurren una media de 1,8 anos, lo que imposibilita
un diagnostico rapido y preventivo.

Acceso limitado a los recursos de psicologia y
psiquiatria:

El estudio refleja que la ansiedad y la depresion de los
pacientes de esclerosis multiple es 4 veces superior a
la de la poblacion general. Ademas, el 29,6 % de los
pacientes afirma haber asistido al psicologo por la via
privada.

Falta de espacios adaptados:

A pesar de la adaptacion de muchos espacios publicos
en los Ultimos afios, todavia hay muchos lugares a los
que los pacientes de esclerosis multiple no pueden
acceder o lo hacen con limitaciones.

Apoyo en las tareas diarias a través de una
persona cuidadora:
El 55 % de las personas con esclerosis multiple indican

https://planoinformativo.com/970724/la-esclerosis-multiple-afecta-la-...
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que necesitan ayuda en su dia a dia debido a sus
problemas de movilidad, problemas de autonomia...

Falta de acceso a fisioterapia, logopeda y terapia
ocupacional:

El 67,7 % reclama un mayor acceso a profesionales de
fisioterapia porque desempefan un papel decisivo en
su cuidado integral.

Falta de asesoramiento legal y juridico:

Mas de un tercio de los participantes en el estudio
afirma que existe una ausencia de informacion en
referencia a los derechos laborales, juridicos vy
econdmicos.

Necesidad de planificacion familiar:

Debido a la evolucidon de la esclerosis multiple y sus
tratamientos, es preciso realizar una buena
planificacion familiar.

Impacto en las relaciones sociales y familiares:
Los pacientes con esclerosis multiple ven limitadas sus
actividades de ocio debido a la fatiga, problemas de
movilidad, dolores...
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24 propuestas para mejorar la calidad de vida de
los pacientes

El comité de expertos del estudio ‘ImpulsEMos' ha
definido 24 propuestas para mejorar la proteccion
social y la calidad de vida de las personas con
esclerosis multiple y sus familiares:

1. Fomentar campanas de concienciacion vy
sensibilizacion sobre la esclerosis multiple.

2. Incentivar a las grandes empresas por la
contratacidon de personas con esclerosis multiple.

3. Difundir los beneficios por la contratacion de
personas discapacitadas entre las pequenas

empresas.

4. Crear mecanismos que doten de flexibilidad a las
pequenas empresas.

5. Realizar cambios legislativos concretos potenciando
la discriminacion positiva.

6. Potenciar medidas de amparo desde el momento del
diagndstico.

7. Potenciar medidas de conciliacion laboral y personal.

https://planoinformativo.com/970724/la-esclerosis-multiple-afecta-la-...
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8. Impulsar la Estrategia Nacional de las Enfermedades
Neurodegenerativas e incluir un plan

asistencial especifico para la EM.

9. Aumentar los recursos para mejorar el diagnostico
temprano.

10. Formar y concienciar a todos los profesionales
sanitarios involucrados.

11. Abordar la esclerosis multiple mediante equipos
multidisciplinares de profesionales sanitarios.

12. Establecer grupos de trabajo en red entre equipos
multidisciplinares sanitarios y

asociaciones de pacientes.

13. Dotar de mayores recursos economicos a las
asociaciones de pacientes.

14. Mejorar la coordinacion entre las instituciones
sanitaras y los servicios sociales.

15. Asegurar la equidad en el acceso a los recursos.

16. Incrementar la inversion destinada a la atencién de
la dependencia.

17. Reconocer al cuidador informal facilitando Ia
reduccion de su jornada laboral y

complementando sus ingresos.

18. Mejorar la capacitacion de los cuidadores
informales y darles una atencion sociosanitaria integral.
19. Reconocer un grado minimo de discapacidad en el
momento del diagnostico.

20. Aprovechar la transformacion digital para mejorar
la atencidn personalizada.

21. Facilitar la asesoria y apoyo legal a pacientes y
familiares.

22. Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de
ginecologia y en coordinacidn con los servicios de

https://planoinformativo.com/970724/la-esclerosis-multiple-afecta-la-...
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neurologia.

23. Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio.

24. Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes
como recursos fundamentales para

mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares.
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El Hospital Universitario Gregorio
Maranon certifica la calidad de su
atencidén a pacientes con esclerosis
multiple con la norma ESCALEM

19 Dic, 2023 | Noticias

La Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del Servicio de
Neurologia ha certificado la calidad de sus procesos de atencién a
pacientes con esclerosis multiple con la norma de acreditacion
‘ESCALEM’, elaborada por la Sociedad Espanola de Calidad
Asistencial (SECA) con el patrocinio de Novartis
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La Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del Servicio de Neurologia del
Hospital Universitario Gregorio Marandén ha obtenido la certificacion
‘ESCALEM’ de la Sociedad Espanola de Calidad Asistencial (SECA), un
reconocimiento que certifica el nivel de calidad de la atencién que este

hospital presta a pacientes con esclerosis multiple.

Esta certificaciéon ayuda a las unidades que atienden a los pacientes con
esclerosis multiple a mejorar los procedimientos y resultados en beneficio de

los pacientes y de la eficiencia del sistema de salud.

Para ello, la norma, elaborada por la SECA con el patrocinio de Novartis,
establece una evaluacién con 32 criterios de calidad, que hacen referencia a
aspectos organizativos de las unidades, al uso de los recursos, al disefio y
desarrollo de los procesos, y a los resultados obtenidos. En este sentido, el
servicio de Neurologia del Hospital Universitario Fundacién Alcorcén ha
cumplido los 10 estandares requeridos para el primero de los tres niveles de

certificacion.

Para la ciudadania contar con un servicio certificado por la norma ‘ESCALEM’
supone una garantia de calidad, ya que esta distincién reconoce el grado en
gue la actividad desarrollada se ajusta a los estadndares elaborados por la
SECA, en colaboracién con un grupo de expertos en los que se incluyen todas

las partes interesadas e involucradas en la actividad objeto de este desarrollo.

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), de la Sociedad Espaiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH), la Sociedad
Espafola de Directivos de la Salud (SEDISA), Sociedad Espainola de Enfermeria
Neuroldgica (SEDENE), Sociedad Espafiola de Informaticos de la Salud (SEIS),
Sociedad Espafiola de Neurorradiologia (SENR) y Asociacién de pacientes
Esclerosis Multiple Espana (EME).

Esclerosis miiltiple

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldégica que afecta al sistema
nervioso central y que se desarrolla cuando el sistema inmunitario ataca por
error la mielina de las neuronas, causando problemas de comunicacién entre

el cerebro y el resto del organismo.

La mayoria de los casos se diagnostican entre los 20 y 40 aflos de edad, pero
también puede aparecer en niflos, adolescentes y ancianos. Segun datos del
Comité Médico Asesor de la Asociacién de pacientes Esclerosis Mudltiple
Espana, alrededor de 55.000 personas en Espafia padecen esta enfermedad
(con una prevalencia de 120 casos por 100.000 habitantes) y tres de cada

cuatro casos afectan a mujeres.

El sistema ‘ESCALEM’ (https://www.escalem.es/) pretende impulsar la mejora
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de la calidad en todo el proceso asistencial a estos pacientes, favoreciendo,
entre otros aspectos, la seguridad, la accesibilidad, la atencién basada en la
evidencia, la informacién y comunicacidén con los pacientes, el cumplimiento
de los plazos y la adecuaciéon de las instalaciones.

Sociedades Autonémicas: ACCA AMCA AVCA-AKEB PASQAL
SACA SADECA CALCAM SCQA SOGALCA SOMUCA

SOVCA
© SECA 2022 - Mapa Web Aviso legal - Politica de privacidad -
Politica de cookies secretariaseca@calidadasistencial.es +34
984 051 604

3de3 20/12/2023, 10:57



Los logopedas advierten de la necesidad de abordar la comunicacion e...

2de3

Psicologia

Tecnologia

https://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20231218150951/1...

Politica sanitaria

Los logopedas advierten de la necesidad
de abordar la comunicacion en los
pacientes con esclerosis multiple

Agencias
Lunes, 18 de diciembre de 2023, 15:09 h (CET)

@DiarioSigloXXI

MADRID, 18 (EUROPA PRESS)

Las alteraciones de la voz, el habla y la comunicacién son muy frecuentes en
pacientes con esclerosis multiple, por este motivo los logopedas advierten de la
necesidad de abordar la comunicacion con ellos, con el objetivo de evitar su
aislamiento, fobias y depresion.

En el marco del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, que se celebra este lunes,
18 de diciembre, el Colegio Profesional de Logopedas de la Comunidad de Madrid
(CPLCM), quiere acercar a la sociedad la realidad poco conocida pero significativa
de los sintomas logopédicos en pacientes con esta enfermedad.

La esclerosis miltiple, enfermedad autoinmune y neurodegenerativa, afecta a
mas de 55.000 personas en Espafia y cada afio se diagnostican mas de 2.000
nuevos casos, segln la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN). Estos pacientes,
a menudo, presenta sintomas logopédicos que incluyen alteraciones en la voz, el
habla y la deglucion.

José Carlos Fernandez, logopeda especializado en neurorrehabilitacion y vocal
del CPLCM, destaca que estos sintomas no soélo representan desafios fisicos,
sino que también afectan la vida diaria y las relaciones sociales de los pacientes.
"Las dificultades logopédicas pueden tener un impacto significativo en la calidad
de vida de los pacientes, y pueden generar aislamiento, fobias y depresién’,
afirma.

En este sentido, afirman que las alteraciones del habla y la comunicacién, a
menudo, se traducen en barreras significativas para la comunicacién efectiva,
afectando tanto a la expresién verbal como a la comprension. Y eso repercute
negativamente en la capacidad de los pacientes para participar activamente en la
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Médicos y pacientes piden a las
administraciones un modelo Afectivo-
Efectivo para tratar el mieloma multiple

Expertos afirman estar "ante un cambio
radical en el abordaje del Alzheimer" con
la llegada de nuevos medicamentos

Solo el 28% de la poblacion de entre 60 y
69 afos ha recibido la vacuna frente al
Covid-19, segiin datos de Sanidad
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sociedad, ya que la comunicacion juega un papel central en la conexién con los
demas.

Asi, destaca la colaboracion multidisciplinar en el tratamiento integral de la
esclerosis multiple, y destaca la existencia de recursos y programas de apoyo
especificos para pacientes con problemas logopédicos.

“La rehabilitacion logopédica no s6lo aborda los sintomas fisicos, sino que
también busca mejorar la calidad de vida en su totalidad. La colaboracién entre
profesionales y el apoyo de asociaciones son fundamentales para ofrecer
soluciones integrales y empoderar a los pacientes’, afiade.
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Tecnologia

Sociedad

Pacientes con esclerosis multiple
luchan por que sus derechos sociales se
hagan realidad

Agencias @DiarioSigloXXI
Lunes, 18 de diciembre de 2023, 10:44 h (CET)

MADRID 18 (SERVlMEDlA) Noticias relacionadas
El Congreso tramitara si debe obligarse a
Laura Lépez tiene 39 afios y le diagnosticaron esclerosis multiple hace seis. los deportistas a competir con la seleccién
espafola

Entonces sus hijos tenian 7 y 5 afios y ella gozaba de un puesto de trabajo con

royeccion en el &mbito bancario. Ya no puede trabajar, pero es muy positivay se
proy P jar, p yp y El PSOE logra incorporar al PP a una
afana dia a dia en estar activa para cuidar de su familia y para poder frenar el propuesta de 'pacto de Estado por la salud

P L. . e . mental’
avance de los sintomas, con la ayuda de Fundacién Esclerosis Multiple Madrid.

) ) La propuesta del PSOE sobre 'pacto de

Esta madrilefia asegura que las personas con esclerosis multiple como ella Estado por la salud mental' suscita criticas
necesitan rehabilitacion, ayuda psicoldgica y el reconocimiento de todos sus y recelos en los otros partidos
derechos sociales con el objetivo de tener una vida digna. Este afio, la defensa de . L
) i ] ) o El Congreso mantiene la obligacion de los
estos derechos sociales es la bandera del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, deportistas de competir con la seleccion
enfermedad neurodegenerativa que afecta a unas 55.000 personas en Espafia, espafiola
segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). L

CEAR censura la decision del
Ayuntamiento de Madrid de retirar las
Esclerosis Mdltiple Espafia, ademas de otras entidades de pacientes que ayudas para la atencién de subsaharianos
conforman el movimiento asociativo, lucha, entre otras cosas, por que la
discapacidad del 33% se reconozca de forma automatica, junto con el
diagnéstico, para facilitarles el acceso a derechos que ahora estén lejos de su

alcance.

PRIMERAS SENALES Y SINTOMAS

“El primer sintoma fue que se me quedd paralizado medio cuerpo en el trabajo,
pero cuando fui por primera vez al médico me dijeron que era una crisis de

ansiedad. A los pocos meses me dio una neuritis en el 0jo”, explica Laura Martin
en una entrevista a Servimedia. La neuritis fue un brote de la esclerosis y actué
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como un detonante para dar con el diagnéstico: el oftalmélogo le receté cortisona
y, por fortuna, la envié directamente al neurélogo para que valorara su caso.

Al poco tiempo ya tenia el diagnostico de esclerosis multiple, cosa que no le
sucedi6 a Begofia Matesanz, de 56 afos, que vive en Geronay lleva 13
diagnosticada de esta enfermedad degenerativa. Estuvo mds de un afio con
pruebas hasta que después de varias resonancias y una puncién lumbar sus
médicos dieron con la esclerosis mdltiple.

Por suerte, su enfermedad avanzé muy poco en los primeros seis afios. No
obstante, después de un brote medular intenso comenzé con los tratamientos
contra la esclerosis multiple.

“Mientras nadaba en el agua, noté una sensacién de hormigueo en una de las
piernas. También me di cuenta de que no tenia fuerza suficiente para andar con el
cochecito llevando a mi hija pequefa”, asi recuerda Begofia sus primeros
sintomas de esclerosis.

Ahora colabora activamente desde Gerona con la Federacion de Esclerosis
Multiple de Catalufia e incluso ha compuesto una cancion 'LIuitEM' ('Luchemos')
que interpreta para ayudar a los pacientes de esclerosis multiple, con musica del
compositor vasco Xavier Zabala.

"Me encantaria poderla cantar en castellano en algun acto sobre la esclerosis
multiple en Madrid o en alguna otra parte. La cancién 'LIuitEM' tiene tres
objetivos: agradecimiento a los facultativos por su dedicacion; empoderamiento y
ayuda para las personas con esclerosis multiple, como yo; y también ayuda a
visibilizar la esclerosis miltiple".

Para Begofia, esta cancion, que ha sido grabada en CD de forma solidaria, ha sido
una ayuda para superar esta enfermedad: "De alguna manera, cantarla me ha
dado fuerza y es una forma de visibilizar la esclerosis". Se la dedica al doctor Lluis
Ramid, su médico, por el apoyo recibido, y a todo el equipo de Neuroinmonologia
de Gerona.

SINTOMAS "INVISIBLES" DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Para las personas con esclerosis miltiple, el dia a dia puede hacerse muy cuesta
arriba, dependiendo de la intensidad con que les afecte esta patologia. Todas
tienen en comun que lidian con factores emocionales, ademas de sintomas
“invisibles” como la fatiga o la falta de concentracion, que la sociedad no percibe
facilmente, pero que afectan a varias esferas de su vida.

Por eso, acceder a una rehabilitacion, especifica para estos pacientes, es la clave
para poder seguir adelante. Por ello, Laura L6pez acude varias veces a la sesiones
de rehabilitacién de Madrid, que ahora paga gracias a los ingresos que recibe en
concepto de ayuda a la dependencia. "Antes me lo pagaba mi madre pero ahora
estoy mucho mas tranquila con esta ayuda, que va directamente a sufragar mi
rehabilitacion’, relata.

En Cataluifa, este servicio esta concertado y los pacientes de esclerosis mdltiple

https://www.diariosigloxxi.com/texto-s/mostrar/529595/pacientes-esc...
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tienen acceso directo a la rehabilitacion especializada.
OBJETIVO: CONSERVAR EL TRABAJO

Todos estos sintomas afectan también a la conservacion del puesto de trabajo, ya
que son una espada de Damocles que pende sobre las cabezas de estas
personas que, por encima de todo, quieren trabajar mientras puedan hacerlo.

A la fatiga o los problemas de concentracion se unen las citas médicas, las
pruebas o las bajas debidas a brotes... Como la esclerosis es una enfermedad
que es diagnosticada en personas muy jévenes de entre 20 a 35 afios, momento
en que arrancan su actividad laboral, los sintomas invisibles empiezan a pasar
factura en forma de despidos o no renovaciones de contrato.

“Puede ser que necesiten una serie de adaptaciones en el puesto de trabajo, por
ejemplo, en sus jornadas: que se permita hacer teletrabajo o facilitar unos
descansos a lo largo de la jornada laboral. Pero si no se dispone del 33% de
discapacidad, es muy dificil poderlo plantear en la empresa, ya que ésta no puede
tener un beneficio por el hecho de tener contratada una persona con
discapacidad, como son las bonificaciones fiscales”, aseguré Rosa Masriera,
directora ejecutiva de la Fundacion de Esclerosis Multiple de Catalufia.

Para ayudar a los pacientes, el colectivo Esclerosis Mlltiple Espafia elabor6 y
publicé este afio la ‘Guia practica para la defensa de los derechos de las personas
con Esclerosis Multiple’, una primera orientacion juridica sobre los temas de
consulta mas frecuentes entre las personas que viven con la enfermedad.

Pese a todo, los pacientes nunca se rinden y se ayudan entre ellos, sea cual sea
su patologia, como cuenta la paciente catalana Begofia Matesanz. "Hace poco fui
a una conferencia de Juan Carlos Unzué porque vino a Gerona a inaugurar el
curso de Medicina. Me hizo mucha ilusion regalarle un DVD de 'LIuitEM', salvando
las distancias porque él tiene ELA, aunque ambas son enfermedades
neurodegenerativas. Yo me siento muy identificada con su lucha".

Quiénes somos | Sobre nosotros | Contacto | Aviso legal | ad III] ‘] |
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NOTICIAS

18/12/2023

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de Ardoz (ADEMTA) instala una mesa
informativa en la Plaza Mayor con motivo del dia mundial de esta enfermedad

* Todos los 18 de diciembre se celebra el dia mundial de la lucha y concienciacion de esta enfermedad

* El alcalde, Alejandro Navarro Prieto y el concejal de Bienestar, Educacion e Inmigracion, Rubén Martinez, visitaron ayer el stand
en el que se ha informado sobre esta dolencia que afecta en Espafia a mas 50.000 personas

* En el stand también se ha podido adquirir el calendario solidario de ADEMTA del se han editado 500 ejemplares y cuyo precio es
de 5 euros. También se pueden conseguir en la sede de ADEMTA, que esta situada en el Centro Polivalente Abogados de Afocha,
los jueves de 11:00 a 13:00 horas y a través del teléfono 655 67 52 66

(http://www.ayto-torrejon.es/sites/default/files/2023-12/Ayto%20Torrejon%20ADEMTA%20231217JDS0357%20Web.jpg)

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de Ardoz (ADEMTA) instalo ayer y esta mainana una mesa informativa en

la Plaza Mayor con motivo del dia mundial de esta enfermedad que esta teniendo lugar hoy lunes, 18 de diciembre. El %

alcalde, Alejandro Navarro Prieto y el concejal de Bienestar, Educacion e Inmigracion, Rubén Martinez, han visitar

stand en Eligaecsedvhiinformeds s obrstests olendimgquessfeciaverrEspana a mas 50.000 personas. ) N e
Aceptar cookies  Rechazar cookies W

Torrejon d‘g"g‘.!g{,gf"%‘}’fé’ _’.'ci%%%'ﬁ‘r’%“ e Bﬁfff.f_ ne ssf_iaer:o t%%gfg%egé’ fa %S?ﬁdo adquirir el calendario solidario de ADEMT.
han editac?gbgﬁ de'_ejg?ﬁﬁg?gg 'ypté?.xdfoogtreé‘gfomé%'a%"_g'fgﬂ?gg.c?gfrﬁg%wgse pueden conseguir en la sede de ADEMTA, que esté”
en el CenfiS SNy arents A8 E 5805 Be AL iR omiteves de 11:00 a 13:00 horas y a través del teléfono 655 67 52 66.

1de2 19/12/2023, 11:24



La Asociacion de Esclerosis Multiple de Torrejon de Ardoz (ADEMTA) instala una mesa informativ... https://www.ayto-torrejon.es/noticia/nota-de-prensa/la-asociacion-de-esclerosis-multiple-de-torrejon...

2de?2

Seglin datos de ia Sae(ecld Espafiola de Neurologia (SEN), actualmente se estima que hay mas de dos millones y medio dom—
afectados por esclerosis multiples en todo el mundo. Ademas, en Espafia hay unos 50.000 enfermos, a los que cada afio hay que

umar unos 1. 800 NUevos casos. Esta enfermedad neurodegeneratlva que se con5|dera la segunda causa de discapacidad en
i RS t i ORMESG , Phusas te en mujeres

que en hombres. “Hay que destacar la gran labor y el trabajo tan importante que realiza la Asouacnon de Escler05|s Multiple de la
ciudad (ADEMTA), para ayudar a las personas que sufren esta enfermedad de la que ademas se desconocen y queremos
apoyarles en todo lo que podamos”, indico el alcalde, Alejandro Navarro Prieto.

En este sentido, hay que recordar que a fin de apoyar a las personas afectadas por esta patologia y dar a conocer su punto de vista
y sus necesidades, un grupo de vecinos afectados promovieron con el apoyo de las concejalias de Bienestar y Voluntariado, la
constitucion de esta nueva entidad, la Asociacion de Esclerosis Mltiple de Torrejon de Ardoz (ADEMTA).

La Esclerosis Multiple

Se trata de una enfermedad cuyos primeros sintomas se manifiestan con la pérdida de sensibilidad en las extremidades,
desequilibrio, torpeza en el manejo de las manos, alteraciones de la marcha y trastornos visuales. Actualmente, se desconocen las
causas que la producen, aunque se sabe a ciencia cierta que hay diversos mecanismos autoinmunes involucrados y puede
presentar una serie de sintomas que aparecen en brotes o que progresan lentamente a lo largo del tiempo. A causa de sus efectos
sobre el sistema nervioso central, la Esclerosis Multiple puede tener como consecuencia una movilidad reducida e invalidez en los
casos mas severos. Es, tras la epilepsia, la enfermedad neuroldgica mas frecuente entre los adultos jévenes y la causa mas
frecuente de paralisis en los paises occidentales. Afecta aproximadamente a 1 de cada 1.000 personas, en particular a las mujeres.
La mayoria de los casos se presentan cuando los pacientes tienen entre 20 y 40 afios.

De momento no hay cura, pero su deteccion precoz permite que los pacientes tengan un mejor tratamiento para combatir los
efectos y la discapacidad progresiva que genera. La Unica solucién son los medicamentos y farmacos que posibilitan disminuir el
numero de brotes, la cantidad de lesiones y las alteraciones que se producen en la corteza cerebral. Todo parece indicar que en los
proximos afios se descubriran nuevos medicamentos que permitan ofrecer un mejor control de los sintomas, debido a que es una
de las enfermedades neuroldgicas en las que mas dinero se esta invirtiendo en su investigacion.

NUESTROS PORTALES

Ayuntamiento (https://www.ayto-torrejon.es)
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Museo de la Ciudad (https://museo.ayto-torrejon.es/)

Magicas Navidades (https://parqguemagicasnavidades.es/)

Proteccion Civil (https://proteccioncivil.ayto-torrejon.es/)

Teatro Jose M? Rodero (http://www.teatrojmrodero.es/)

Torrején cultural (https://cultura.ayto-torrejon.es)
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