











La Asociacion Balear de Esclerosis
Multiple lidera el Proyecto PwD Employ

o

: PwD Employ-Entorno Personal de Apren-
dizaje para la Contratacion Eficaz de Per-
sonas con Discapacidad es un proyecto
liderado por ABDEM en el que participan
siete organizaciones de diversos paises de
la Unién Europea. El proyecto se enmarca
en el ambito de la mejora de la insercién
laboral de las personas con discapacidad
fisica, y estd financiado con fondos euro-
peos a través del Organismo Auténomo de
Programas Educativos Europeos (OAPEE).

El principal objetivo del proyecto es favo-

recer la contratacién laboral de las perso-
nas con discapacidad fisica, facilitando

MAS INFORMACION EN:

Enel proyecto participan siete organizacio

a través de la formacion la adquisicion y
utilizacion de nuevos conocimientos que
permitan mejorar la inclusién laboral de
este colectivo. Para conseguirlo se creard
una herramienta formativa basada en las
TIC (Tecnologias de la Informacion y Co-
municacion) dirigida a las personas con
alguna responsabilidad en la contratacion

La FEM organiza una jornada de
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Se estudia la viabilidad de su implantacién. =~
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+El pasado dia 16 de octubre la FEM organi-
26 en la Universidad de Girona una jornada de
formacion y demostracion del programa TRIEM,
dirigido a profesionales de varias asociaciones
de Esclerosis Multiple de toda Espafia (FEMM
en Madrid, ADEMBI en Vizcaya, ABDEM en Is-
las Baleares y AVEM en Valladolid). El objetivo
de la jornada fue la realizacion de un test para
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formacion del programa TRIEM

estudiar la viabilidad de implantar el proyecto
en diferentes puntos geograficos. El TRIEM es
un sistema telematico de rehabilitacion que
permitird a los especialistas de un centro de
salud y terapéutico realizar ejercicios de neuro-
rehabilitacion y consulta con los pacientes que
estan en su domicilio mediante conexiones de
banda ancha de internet.

Este proyecto pionero e innovador ha sido impul-
sado por la Fundacion Esclerosis Multiple y ha
contado con la colaboracion del grupo Comu-
nicaciones y Sistemas Distribuidos, vinculado
a la Universidad de Girona. La financiacion de
esta primera fase de desarrollo ha sido posible
gracias al apoyo de Novartis Farmacéutica SAy
la Caja de Ahorros de Navarra (CAN).

de recursos humanos: responsables de re-
cursos humanos, empresas de seleccion y
profesionales de formacidn especializados
en la insercion laboral de personas con dis-
capacidad.

Natalia de Llano
Associacio Balear d'Esclerosi Miltiple (ABDEM)

A Exposicion de cuadros en
Palencia a beneficio de
APEM En el mes de octubre, la
Asociacion de Esclerosis Maltiple
de Palencia realizd una exposicion
de pintura con la participacion de
20 pintores palentinos. El acto de
inauguracion estuvo presidido por
el subdelegado del Gobierno en
Palencia, el delegado de la Junta
de Castilla y Ledn, el presidente
de la Diputacion, el alcalde de
Palencia y el gerente de Servicios
Sociales.



Holmes Place - Europolis y |a FEM
organizaron la 6 Edicion del Spinning Day

:Con el lema ‘Pon en forma tu soli-
daridad’, el sabado 7 de noviembre
se celebr6 la sexta edicion de la
campafia ‘Spinning Day by Holmes
Place’, en la que participaron once
clubs de toda Espafia. EI objetivo
de la campafia fue sensibilizar y
recaudar fondos destinados a la
lucha contra la Esclerosis Miltiple.

Los once centros de Europolis-Hol-
mes Place, ubicados en Barcelona,
Madrid, Zaragoza y A Corufia, par-
ticiparon en la jornada solidaria, en
la que se programaron doce horas
ininterrumpidas de ‘spinning’. Al
menos una de las bicicletas de
cada ciudad estuvo funcionando
todas las horas, gracias a la cola-
boracion de voluntarios que peda-
learon para mostrar su apoyo a las
personas afectadas de EM.

Abierta al pablico en general, esta
campafia presentd varias noveda-
des: ‘masterclass’ tematicas, cor-
dones solidarios y camisetas para
los participantes, y un sorteo entre
los inscritos en cada ciudad de una

La Fundacion
Esclerosis Maltiple
organizé este acto
en 11 gimnasios

bicicleta de ‘spinning’, gentileza de
StarTrac.

€ Reconocimiento a ADEMBI en el
Ayuntamiento de Bilbao El alcalde
de Bilbao, Ifiaki Azkuna, y concejales del
Ayuntamiento recibieron a una amplia
representacion de la Asociacion de de
Esclerosis Maltiple de Bizkaia (ADEMBI),
con motivo de su 25 Aniversario.En
el emotivo acto de reconocimiento
se destaco el trabajo ejemplary el
crecimiento que ha experimentado
la Asociacion. Azkuna hizo entrega a
Begofia Rueda, presidenta de ADEMBI, de
una placa conmemorativa del acto.
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La Federacion Internacional de

Esclerosis Multiple se retine en Chicago

A este evento también
acudio Lori Schneider,
primera mujer con EM
que alzanza la cima
del Everest

:Del 31 de octubre al 2 de noviembre tuvie-
ron lugar la Asamblea y la Junta Directiva
de la Federacidn Internacional de Esclerosis
Mdltiple (MSIF) en Chicago. Simultaneamen-
te, se celebré una reunién de personas con
EM y un encuentro del comité de gerentes,
en el que se presentaron las conclusiones de
una investigacion sobre el modo en el que
afecta la tecnologia a las personas afecta-
das por Esclerosis Maltiple.

Pedro Carrascal, miembro de |a Junta Direc-
tiva de la MSIF y director ejecutivo de FELEM,
mantuvo una reunion con Margarita Ruiz y
Maria Elena Moscoso, presidenta y CEQ de
EM Cuba respectivamente, y Zoe Burr (res-
ponsable de Desarrollo Internacional de la
MSIF), para establecer futuras vias de co-
laboracion entre FELEM y la Asociacion Cu-
bana de Esclerosis Maltiple, dentro del pro-
grama oficial de cooperacidn internacional
de la Federaci6n Internacional de Esclerosis
Maltiple.

Durante la reunién se definieron las nece-
sidades de EM Cuba, asi como el contexto
socio-econdmico en el que opera. FELEM es-
pera compartir sus mejores practicas con EM
Cuba y cooperar en el acceso a informacion
y equipamiento para favorecer una mejora
significativa en el apoyo a las personas con
EM que se realiza desde la entidad cubana.
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La escaladora Lori Schneider y Pedro Carrascal posan junto a la bandera del Dia Mundial que Schneider llevé al Everest.

Ov

También tuvo oportunidad de saludar a Lori
Schneider, primera mujer con EM en alcanzar
la cima del Everest. <El encuentro fue muy
emotivo para ambos. Le hablé de lo que habia
supuesto su hazafia para tantas personas en
Espafia... incluida mi madre, que tiene EM
desde hace 28 afios, y que ha disfrutado tan-
to con la montafia», declaré Carrascal.

Lori Schneider y Pedro Carrascal posaron
junto a la bandera que Lori llevé consigo
en su ascenso al Everest en mayo de este
mismo afio, mientras |a escaladora sostenia

e
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el ejemplar de la revista de FELEM, con la
imagen del Dia Mundial de la EM en Espafia
en portada, que incluia en su interior un ar-
ticulo sobre su vida que le conmovid.
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Analia Pierini visit6 la Asociacién de EM en Moscd.
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Analia Pierini y su aventura
alrededor del mundo

»Analia Pierini, una joven italo-argentina con
Esclerosis Multiple desde 1997, decidié comen-
zaresta aventura a principios del mes de octubre
para conocer personas con EMy aprender sobre
sus temores, problemas, suefios y esperanzas.

Analia, amante de la belleza en todas sus ma-
nifestaciones, esta a punto de concluir su viaje
por todo el mundo, con escalas en Moscd, Ban-
gkok, Beijin, Tokyo, Sidney, Auckland, Islas Fidji,
Los Angeles, Nueva York y, de ahi, vuelta a Mi-
lan. Como recoge en su blog, http://analiapieri-
ni.blogspot.com/, se trata de un viaje repleto de
emociones y descubrimientos, en el que no ha
faltado el reencuentro con amigos y las visitas
a las asociaciones de EM de Australia, Japdn,

La ruta de la esperanza
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China, Tailandia, Rusia y EEUU. Analia ha co-
mentado sus impresiones a FELEM, que sigue a
través de Internet la experiencia: «Vivo sorpren-
diéndome, continuamente, con muchisimas
cosas; incluso también me sorprende mi propia
capacidad de adaptacion. Cada lugar donde voy
es un mundo distinto y, al mismo tiempo, cerca-
no», asegura.

«Los que tenemos EM y vivimos en paises eu-
ropeos somos muy afortunados», afiade Analia.
«Cuanto mas veo otras situaciones, més agra-
dezco vivir la enfermedad en Italia. Hay paises
donde la EM es poco conocida y esto lleva a
situaciones extremas; falta todo y estan muy
solos», concluye.

Nuevo Récord
Guiness Mundial
por la EM

:580 bateristas se reunieron en el
National Indoor Arena de Birmingham,
el dia 13 de julio, para batir un récord
mundial en beneficio de la Asociacion
de EM del Reino Unido (MS Society). El
récord, denominado oficialmente ‘El
desafio de las baterias’ por el Libro
Guinness, requeria que mas de 533
personas —cada uno con su bateria—se
reunieran en un mismo lugary tocaran
el mismo compas al mismo tiempo.

Uno de los presentes, relataba: «Cuan-
do el hombre que marcaba el ritmo en
el escenario gritd que se habia logrado
el récord, todos se volvieron locos y co-
menzaron a hacer solos de bateria».

Video en:
http://www.youtube.com/
watch?v=XNRUlyYto_c&feature=fvw
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Fast Forward, un paso adelante en la
Investigacion de la EM

La iniciativa
pretende
acelerar la
produccion
de nuevos
tratamientos
para la EM

»Con el fin de conocer de primera
mano en qué consiste Fast Forward,
el pasado 2 de noviembre Pedro
Carrascal, director ejecutivo de FE-
LEM, se reunid en Chicago con Tim
Coetzee, director ejecutivo de Fast
Forward, una iniciativa promovida
por la Asociacion Nacional de EM
de Estados Unidos que pretende
acelerar la produccion de nuevos
tratamientos destinados a las per-
sonas con EM.

Sus objetivos son:
e |ncrementar el ndmero de far-
macos en desarrollo.
e Aumentar la atencién en la

Fase1: Fase2

Compuestos

10,000 ! i
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guimicos i

Fase 3 Fase 4
| Ensayos clinlcos | Revision sulorided
H wanitaria FOA

Fondos para investigacidn

EM'y la rapidez con que estos
farmacos sean sometidos a
ensayos clinicos.

e Financiar ensayos clinicos de
medicamentos  potenciales
para la EM.

e Acelerar la oferta de medica-
mentos que tratan la EM.

El desarrollo de farmacos para la
EM y otras enfermedades es cos-
toso y arriesgado. Esos desafios
son magnificados por la EM, que
afecta a un pequefio ndmero de
personas en los EEUU —alrededor
de 500.0000—. Esta baja incidencia
con respecto a otras enfermedades

Las organizaciones que lo llevan a cabo tienen dificultades para obtener fondos.

i
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INVESTIGACION FELEM
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i
Marcados de capital

Fast Forward

puede disuadir a las empresas de
investigacion y bdsqueda de tera-
pias en EM.

Las organizaciones que lo llevan a
cabo encuentran dificultades en la
obtencidn de fondos para trasladar
las ideas cientificas de la investiga-
cion basica y preclinica a su futuro
desarrollo. Inevitablemente, ese
déficit en la financiacion ralentiza
el proceso y es posible que los des-

MAS INFORMACION EN:

Cerrar la brecha

cubrimientos mas prometedores en
los laboratorios nunca se traduzcan
en nuevos tratamientos eficaces
para las personas con EM.

Fast Forward pretende conectar
personas que tienen ideas revo-
lucionarias con gente que puede
convertirlas en nuevas terapias. Los
fondos estan dirigidos a las peque-
fias biotecnoldgicas / empresas far-
macéuticas para que puedan supe-
rar los obstaculos y reducir algunos
de los riesgos financieros asociados
con la obtencién de nuevos medica-
mentos para el mercado.

El modelo de negocio implica la
identificacion de los medicamentos
mas prometedores en investigacion
para poner en marcha el proceso
de desarrollo de éstos mediante el
suministro de recursos financieros
para hacerlos avanzar. También es
fundamental crear conexiones entre
la investigacion, ensayos clinicos y
la comunidad empresarial.

En palabras de su director ejecutivo, Tim Coetzee; «Fast Forward tiene
como objetivo cerrar la ‘brecha’. Nos asociamos con los inversores y
donantes que ven el valor de descubrir medicamentos innovadores.
Vamos a buscar empresas y prometedores cientificos con ideas frescas.
Vamos a conceder capital a los proyectos con potencial. Y vamos a
acelerar el movimiento de esos proyectos a la aprobacion de la FDA
(Agencia americana del medicamento)... proporcionando mas trata-
mientos de EM a mas personas, y mas rapido».



ARAGON

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

Tel. y fax: 976 742 767

fadema@fadema.org www.fadema.org

CANTABRIA

ASOC. CANTABRA DE EM (ACDEM)

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

info@acdem.org  www.acdem.org

CASTILLA LA MANCHA

ASOCIACION DE EM DE CUENCA (ADEMCU)

C/ Hermanos Becerrill, 3. 16004 CUENCA

Tel. y fax: 969 235 623

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

CASTILLAY LEON

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

Paseo de los Comendadores, s/n. 09001 BURGOS

Tel. y fax: 947 207 946

afaemburgos@gmail.com

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

Tel.: 979100 150 Fax.: 979 100 150

apem@ono.com

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

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

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

Tel.- 9872266 99 Fax: 987 276 312
aldem@aldemleon.es www.aldemleon.es

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

Tel y fax: 980 671 204

azdemzamora@yahoo.es

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE -

J. M. Charcot

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

info@cet.fem.es

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE

Tamarit, 104 — entresuelo. 08015 BARCELONA
Tel.: 93228 96 99 Fax. 93424 2777
info@fem.es www.fem.es

FEDERACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (FELEM)
C/ Ponzano, 53. 28003- MADRID Tel.: 91 441 01 59/91 39924 92 Fax: 91 4514079
info@esclerosismultiple.com www.esclerosismultiple.com

Colahora: N.° de cuenta 2100-4111-94-2200051592

FEM GIRONA

IAS Centro Socio-sanitario. Despacho 5
C/Dr. Castany, s/n

17190 SALT (Girona)

Tel.: 972 186 915

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

Tel.: 973 705 364

fem@arnau.scs.es

ESCLEROSIS MULTIPLE- ASOCIACION DE REUS
Ceferi Oliver s/n

Hospital de dia Mas Sabater. 43203 REUS
Tel.: 977 128 024 Fax.: 977 128 005
hdiareus@fem.es

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE

DEL BAIX LLOBREGAT

C/ Mestre Falla, 11 bajos B. 08850 GAVA (Barcelona)
Tel.: 93 662 86 10 /659 549 000

E-mail: aemgava@telefonica.net www.aemba.org

COMUNIDAD VALENCIANA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE

DE ALICANTE (ADEMA)

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

Fax: 96 513 43 54

E-mail: info@ademalicante.org ademalicante@hotmail.com
www.ademalicante.org

ASOCIACION DE LA COMUNIDAD VALENCIANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ACVEM)

Serreria, 61 bajos. 46022 VALENCIA

Tel.: 96 356 28 20 Fax.: 96 372 08 88

Web: acvem@hotmail.com www.acvem.org

AXEM — AREA 13.

Asociacion de Xativa contra la Esclerosis Mltiple del Area 13
Apdo: 60. 46800 XATIVA

Tel.: 626 586 087

AXEM13@hotmail.com

ISLAS BALEARES

ASOCIACION BALEAR DE ESCLEROSIS MULTIPLE

(ABDEM)

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

abdem@abdem.es www.abdem.es

ASOC. DE EM ISLA DE MENORCA (AEMIM)

C/ Picasso, 38. 07703- Mahdn (MENORCA)

Tel.: 971 350070 Fax.: 971 350 070
emmenorca@hotmail.com  www.esclerosimultiple.com

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

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

FUNDACION EMBAT DE ESCLEROSIS MULTIPLE

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

MADRID

FUNDACION PRIVADA MADRID CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE (FEMM)

C/ Ponzano, 53 bajo. 28003 MADRID
Tel:91399 3245 Fax:914514079
info@femmadrid.org  www.femmadrid.org

MURCIA

ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE CARTAGENA
Y SU COMARCA

firea Joven de Asociaciones

Avda de Nueva Cartagena, 64 Bajo n°2

Urbanizacion Mediterraneo. 30310 Cartagena (MURCIA)
Tel.: 868 095 253 / 648 280 828
esclerosis__cartagena@hotmail.com

PAIS VASCO

FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE DEL PAIS VASCO
EUGENIA EPALZA

C/ Ibarrekolanda, 17 trasera. 48015 BILBAO

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

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

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

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

Tel. y fax.: 945 157 561

aemarvitoria@hotmail.com www.asociacionaemar.com

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

Tel.: 943 245600 Fax: 943 323 259

info@ademgi.org www.ademgi.org
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