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3COMO SE NOS PUEDE AYUDAR?

DONACIONES

INCENTIVOS FISCALES AL MECENAZGO

El libro CUARTO del Real Decreto-ley 6/2023, de 19 de diciembre, por el que se aprue-
ban medidas urgentes para la ejecucion del Plan de Recuperacion, Transformacion
y Resiliencia en materia de servicio publico de justicia, funcién publica, régimen
local y mecenazgo, modifica la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de
las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo.

DEDUCCIONES POR DONATIVOS A ENTIDADES DE UTILIDAD PUBLICA

DONACION DEDUCCIONES

PERSONAS Hasta los 250 primeros euros de donativos, donaciones 0 80%
FISICAS conjunto de aportaciones con derecho a deduccion

(IRPF)

Norma General 40%

Cuando en los dos periodos impositivos
inmediatos anteriores se hubieran realizado
Resto de donativos, donaciones o aportaciones con
donaciones derecho a deduccion en favor de una misma
entidad, siendo el importe del donativo de este
gjercicio y el del periodo impositivo anterior,
igual o superior, en cada uno de ellos, al del
ejercicio inmediato anterior

IMPUESTO DE Norma general
SOCIEDADES
Limite 15% de la Si en los dos periodos impositivos inmediatos anteriores se
base imponible hubieran realizado donativos, donaciones o aportaciones con
derecho a deduccion en favor de una misma entidad, siendo el
importe del donativo de este periodo impositivo y el del periodo
impositivo anterior, por importe igual o superior, en cada uno de
ellos, al del periodo impositivo inmediato anterior

DONACIONES POR BODA NUMERO DE CUENTA PARA
Algunos novios cambian el regalito que DONATIVOS

habitualmente se hace a los invitados,

por una donacion a nuestra entidad.

A los invitados se les entrega una
tarjeta que indica que en su nombre
han realizado un donativo a nuestra o

entidad.

TESTAMENTO SOLIDARIO
Existe la posibilidad de hacer
testamento a favor de nuestra ES11 2100 2543 0102 1002 0576
asociacion, de todos sus bienes o de
alguna parte de ellos.

"laCaixa’
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EDITORIAL

En FEDEMA seguimos avanzando con paso firme, impulsados por la
conviccion de que nuestro compromiso con las personas y las familias
merece siempre una respuesta sélida, innovadora y sostenida en el
tiempo. Hoy, mas que nunca, reafirmamos nuestra vocacion de crecer,
mejorar y abrir nuevos caminos que fortalezcan nuestra labor social.

Con enorme satisfaccion anunciamos la creacién de la Vocalia de
Investigacion y Docencia, de la que se hard cargo el Dr. D. Félix Bravo
Gonzalez, un hito que consolida nuestra apuesta por el conocimiento, la
evidencia y la formacidn rigurosa. Esta nueva area nace para coordinar
iniciativas, generar recursos y potenciar la calidad de los programas
que desarrollamos, situando a FEDEMA en un horizonte de mayor
especializacion y proyeccidn.

Del mismo modo, hemos dado un paso decisivo en uno de
nuestros retos histdricos: la formacion de cuidadores. Tras

Una mejOI‘a en |aS afios de trabajo, insistencia y preparacidn, por fin hemos
T podido activar nuevos proyectos formativos, disefiados para
aVUdaS permltma acompaifiar, capacitar y empoderar a quienes sostienen el dia

amp"ar nuestro a dia de tantas personas que nos necesitan. Estos proyectos

reflejan nuestra perseverancia frente a la falta de apoyos

alcance y garantlzar administrativos que, durante demasiado tiempo, limitd su

la continuidad puesta en marcha. Hoy, convertimos esa dificultad en impulso.
de iniciativas Miramos al futuro con esperanza. Confiamos en que

. las subvenciones del IRPF, reconozcan el esfuerzo y la
esenciales para dedicacién con la que cada afio trabajamos para llegar mas
nuestra comunidad lejos. Una mejora en estas ayudas permitiria ampliar nuestro

alcance y garantizar la continuidad de iniciativas esenciales
para nuestra comunidad.

FEDEMA continta creciendo gracias a la union de todas las personas que
formamos esta entidad: profesionales, voluntariado, familias y socios. A
todas ellas, nuestro agradecimiento por creer, insistir y construir, cada
dia, una red de apoyo mas fuerte y humana.

Sigamos adelante, con la misma ilusidn que nos trajo hasta aqui. El
camino es exigente, pero la misidn es clara. Y juntos, sabemos que es
posible.

Junta DIrectiva de FEDEMA

A

AR
FEDEMA

Federacién de Asociaciones de
Esclerosis Miltiple de Andalucia

Entidad Declarada de Utilidad Pablica
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NOVEDADES DIAGNOSTICAS EN
ESCLEROSIS MULTIPLE

Dr. Joaquin Arzalluz Luque, Dra. Miriam Ben-Yelun Insenser, Dra. Rocio Lopez Ruiz, Dra. Sara Eichau Madueiio,
Dr. Julio Dotor Garcia-Soto, Dr. Juan Luis Ruiz-Peiia, Dr. Guillermo Navarro Mascarell

Unidad de Esclerosis Miiltiple (CSUR)
Hospital Universitario Virgen Macarena (Sevilla)

Los criterios diagndsticos de la Esclerosis Mul-
tiple (EM) han ido evolucionando a lo largo del
tiempo. El avance en el conocimiento sobre la
fisiopatologia y caracteristicas de la enferme-
dad, la tecnologia emergente y la disponibilidad
de nuevas técnicas complementarias han per-
mitido de forma progresiva conseguir un diag-
nostico cada vez mas precoz y certero. De forma
periddica, un panel internacional de expertos
en EM se reune para debatir sobre los criterios
diagndsticos y su aplicabilidad, asi como sobre
la evidencia reciente con objetivo de mejorar
la forma de confirmar el diagnéstico. Ademas,
plantean necesidades futuras y seflalan inves-
tigaciones necesarias 2

A la hora de aplicar los criterios diagnodsticos
de EM, en primer lugar, es importante destacar
gue hay que realizarlo en un contexto clinico
y radiolégico compatible, siempre de la mano
de profesionales expertos en Neurologia y en-
fermedades desmielinizantes. Por otro lado,
hay que subrayar que la EM es diagndstico de
exclusion y que es preciso realizar un amplio
diagndstico diferencial antes de plantearse su
diagndstico, descartando otros procesos, entre
los cuales destacan enfermedades neuroldgicas
vasculares, toxicas, metabdlicas, infecciosas,
neoplasicas, genéticas e inmunomediadas®.
Teniendo en cuenta que por estos motivos no
siempre es facil llegar al diagndstico de forma
precoz, ademas de una valoracién clinica ex-
haustiva, es preciso apoyarse en los resultados
de la resonancia magnética (RM) y el analisis
del liquido cefalorraquideo (LCR)“.

Actualmente, los criterios vigentes para el diag-
nostico de EM son los criterios de McDonald
20172, En base a dichos criterios, el diagndstico

de EM precisa diseminacién en espacio (me-
diante la presencia de lesiones tipicas de EM en
al menos dos localizaciones caracteristicas en
la RM) y tiempo (evidencia de nuevos brotes o
nuevas lesiones en RM a lo largo del tiempo). La
diseminacién en tiempo puede ademas suplirse
mediante el andlisis del LCR?

En este sentido, desde su publicacién en 2017,
tras afios de investigacion para mejorar la cali-
dad, precocidad y certeza del diagndstico de EM,
han emergido novedades diagndsticas. Aunque
unos nuevos criterios no han sido publicados de
forma oficial, la evidencia que avala su desarro-
llo ha sido presentada en congresos internacio-
nales este aiio 2024.

EL PAPEL DEL NERVIO OPTICO

La neuritis Optica es una inflamacion del nervio
optico y es la primera manifestacion de la EM
en 25-35% de casos®. Ademas, ocurrira duran-
te la evolucion de la enfermedad en 70% de los
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pacientes®. Su diagndstico es clinico con apoyo
de pruebas complementarias, como son la RM,
los potenciales evocados visuales y el estudio
neurooftalmoldgico mediante una técnica de-
nominada OpticalCoherenceTomography (OCT),
que permite estudiar el nervio dptico®. Hasta la
fecha, se considera un sindrome tipico de EM
pero no esta incluida como topografia caracte-
ristica para cumplir diseminacion en espacio.
La evidencia actual sefiala que incluir al nervio
optico dentro de dichas localizaciones mejora la
sensibilidad y el rendimiento diagndstico de los
criterios’. Teniendo en cuenta la frecuencia de
la neuritis dptica en pacientes con EM, inclu-
so en fases iniciales, su inclusion en los nuevos
criterios como topografia tipica permitiria de-
tectar la enfermedad de forma precoz.

LA DISEMINACION EN TIEMPO YA NO ES
NECESARIA

Los criterios de 2017 ya planteaban la posibili-
dad de sustituir la diseminacién en tiempo por
un analisis del LCR positivo, consistente en la
deteccion de bandas oligoclonales en LCR no
presentes en sangre? Sin embargo, evidencia
reciente sugiere que la diseminacion en tiem-
po podria ser remplazada por distintos hallaz-
gos novedosos tanto en RM como en el estudio
de LCR, dado que existen parametros que han
demostrado contundente relacién con la EM y
su inclusion en los criterios mejoraria el ren-
dimiento diagndstico y permitiria detectar pa-
cientes con EM frente a controles®'. Por tanto,

Teniendo en cuenta la frecuencia de la neuritis
optica en pacientes con Esclerosis Multiple,
incluso en fases iniciales, su inclusion en

los nuevos criterios como topografia tipica
permitiria detectar la enfermedad de forma
precoz

esto permitiria un diagndstico mas precoz de la
enfermedad, con grandes implicaciones a la ho-
ra de poder comenzar un tratamiento de forma
temprana e intentar prevenir la discapacidad.

NUEVOS PARAMETROS DE RESONANCIA
MAGNETICA Y ESTUDIO DE LIQUIDO
CEFALORRAQUIDEO

Como se ha comentado previamente, nuevos pa-
rametros de RM y del estudio de LCR podrian pa-
sar a formar parte de las herramientas diagnds-
ticas en EM debido a su ampliamente demos-
trada asociacién con la enfermedad. Gracias a
los avances de las técnicas de RM, actualmente
existen nuevas secuencias que permiten detec-
tar caracteristicas de las lesiones radioldgicas
gue sabemos que son tipicas de la EM, como es
su localizacion alrededor de los espacios peri-
vasculares de las venas (signo de la vena cen-
tral)® o la presencia de depdsitos periféricos de
hierro en las lesiones (anillo paramagnético)°.
Ademas, destaca la deteccion de las cadenas li-
geras kappa en LCR10, que se suma a la detec-
cion de bandas oligoclonales como biomarcador
en LCR relacionado con EM.
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Unidad de Esclerosis Muiltiple (CSUR)
Hospital Universitario Virgen Macarena (Sevilla)

En los ultimos afios ha existido un gran desa-
rrollo de los tratamientos modificadores de la
enfermedad (TME) en Esclerosis Multiple (EM),
gue han mejorado la evolucion y el prondstico
de la enfermedad. Existe evidencia en estudios
observacionales de que el uso de TME retrasa la
discapacidad, el inicio de la progresién y me-
jora la supervivencia a largo plazo 3, sobre to-
do cuando se inician desde las primeras fases
de la enfermedad *. Por tanto, sabemos que es
importante iniciar un TME desde las fases mas
precoces de la enfermedad, es decir, desde el
diagndstico.

Actualmente, existen multiples tratamientos
disponibles, incluyendo farmacos orales, inyec-
tables e intravenosos >°. La mayoria de los far-
macos se caracterizan por ser inmunomodula-
dores o inmunosupresores por su mecanismo
de accién. La mayoria también estan aprobados
para la EM Remitente-Recurrente (EMRR), pero
también existen tratamientos aprobados para la
EM Secundaria Progresiva (EMSP) con actividad
y para la EM Primaria Progresiva (EMPP) con ac-
tividad.

¢COMO ELEGIR UN TRATAMIENTO
MODIFICADOR DE LA ENFERMEDAD?

La eleccion del farmaco es individualizada segin
las caracteristicas de cada paciente. En general,
depende de multiples factores, entre los cuales
destacan: la forma clinica de EM, el numero
de brotes previos (principalmente en el dltimo
afio), su severidad y la actividad radiolégica en
resonancia magnética (RM). También es impor-
tante tener en cuenta el perfil de tolerabilidad y
seguridad del farmaco y las preferencias del pa-
ciente’. Si existen factores de buen prondstico,

se plantea iniciar un TME de eficacia moderada,
con menor potencia, pero mejor perfil de seguri-
dad y efectos adversos. Sin embargo, la presen-
cia de factores de mal prondstico hace plantear
el inicio de un TME de alta o muy alta eficacia.
Cada vez existe mas evidencia de que empezar
desde el principio de la enfermedad con trata-
mientos de alta eficacia mejora el prondstico de
los pacientes con EM que presentan factores de
mal prondstico %%,

:QUE FARMACOS HAN SIDO
COMERCIALIZADOS RECIENTEMENTE?

PONESIMOD

Ponesimod es un farmaco dirigido contra el re-
ceptor de esfingosina-1-fosfato (S1P). Comparte
mecanismo de acciéon con el fingolimod, con
lo que evita que los linfocitos se desplacen al
Sistema Nervioso Central (SNC), atrapandolos
en los ganglios linfaticos. Sin embargo, al ser
mas selectivo que el fingolimod tiene menos
efectos adversos a nivel del ritmo cardiaco. No
obstante, no es aconsejable en pacientes con
problemas cardiacos o que tomen algunos far-
macos anti arritmicos, ya que en estos casos
puede producir alteraciones del ritmo del co-
razon. Requiere vigilancia de patologia ocular
y cutanea. El fairmaco requiere un escalado de
dosis que se hace a lo largo de 14 dias, hasta
llegar a la dosis final de 20mg via oral. Por otro
lado, la vida media del fArmaco es de siete dias,
lo que facilita el lavado en caso de tener que
retirarse. El ensayo clinico OPTIMUM compara
ponesimod frente teriflunomida en pacientes
con EMRR. En este estudio, el ponesimod fue
superior a teriflunomida en reduccidon de tasa
anualizada de brotes, en reduccion de actividad
radioldgica y en datos de fatiga®.

7
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0ZANIMOD

Ozanimod es también un farmaco dirigido con-
tra el receptor de esfingosina-1-fosfato, de for-
ma selectiva frente a algunos subtipos de re-
ceptores. Por ese motivo, también tiene menos
efectos sobre el ritmo cardiaco. También requie-
re vigilancia de patologia ocular y cutanea. Re-
quiere escalado de dosis a lo largo de 8 dias, has-
ta alcanzar la dosis de 0,92 mg via oral. Su lavado
es mas largo, un total de tres meses. Existen dos
ensayos clinicos que han demostrado su efica-
cia. El ensayo clinico RADIANCE, comparo ozani-
mod frente a placebo, objetivando que reducia
las lesiones en RM, tanto captantes de gadolinio
como lesiones hiperintensas en T2 en pacientes
con EMRR °. El ensayo clinico SUNBEAM com-
pard los efectos del ozanimod frente a interfe-
ron. En este ensayo, ozanimod redujo de forma
significativa la tasa anualizada de brotes y el
numero de lesiones en RM con respecto a inter-
feron 1°.

SIPONIMOD

Es un antagonista del receptor S1P, también
mas selectivo que fingolimod, igual que los
anteriores (ponesimod y ozanimod). Dado que
presenta un mecanismo de accién similar, el
perfil de efectos adversos y tolerabilidad es si-
milar. En los ensayos clinicos ha mostrado re-
ducir la progresion de la discapacidad en pa-
cientes con EMSP activa. Ha demostrado redu-
cir las lesiones en RM a tres meses en compa-
racion con pacientes. El ensayo clinico EXPAND
incluyé a paciente con EMSP con actividad en
RM. En la poblacién total EMSP del ensayo, si-
ponimod demostré reducir la discapacidad un
21% a 3 meses y un 26% a 6 meses en compara-
cién con placebo, asi como una reduccion sig-
nificativa de la tasa anualizada de brotes y la
actividad en RM cerebral®. En la fase de exten-
sion de los ensayos clinicos a 24 meses no hubo
nuevos eventos adversos y la actividad de 1a EM
permanecio controlada '»%.

FUMARATO DE DIROXIMEL

Fumarato de diroximel es un nuevo fumarato,
parecido al previamente comercializado fuma-
rato dedimetilo. Ambas sustancias presentan el
mismo metabolito activo y tienen una eficacia
similar. Sin embargo, se comparo la tolerabili-
dad gastrointestinal de ambos farmacos, objeti-
vando que era mejor en los pacientes que toma-
ban fumarato de diroximel y con menor tasa
de abandono. Por tanto, puede ser una buena
alternativa en esos casos’.

OFATUMUMAB

Ofatumumab es un farmaco inyectable, que se
une al receptor CD20 de los linfocitos B y los eli-
mina. Se administra via subcutdnea una vez al
mes. Este farmaco se aprobd en 2022 para Escle-
rosis Multiple recurrente “activa” definida por
presencia de brotes o actividad en resonancia
magnética. Los efectos secundarios mas fre-
cuentes hasta ahora han sido las reacciones a la
inyeccidn. Su eficacia se demostro en los ensa-
yos clinicos ASCLEPIOS Iy II con una reduccion
significativa de la tasa anualizada de brotes y de
la aparicion de nuevas lesiones en la resonancia
magnética de los pacientes con EMRR que reci-
ben ofatumumab en comparacidn con terifluno-
mida . Actualmente contintian en su fase de ex-
tensién (ALITHIOS) para evaluar la eficacia y tole-
rabilidad a largo plazo. Existe otro ensayo clinico
(ARTIOS) para evaluar la efectividad de ofatumu-
mab en pacientes con EMRR que tienen actividad
de la enfermedad pese al tratamiento con fuma-
rato de dimetilo o fingolimod. Los resultados de
este ensayo se publicaran en el proximo ECTRIMS
(referencia: Bove R, et al. P791. Poster presented
at: European Committee for Treatment and Re-
search in Multiple Sclerosis (ECTRIMS), Barcelo-
na, Spain, 24-26 September 2025).

UBLITUXIMAB

Ublituximab es el farmaco mas recientemente
comercializado este mismo afio 2024. Es un an-
ticuerpo monoclonal que acttia frente al receptor
CD20 de los linfocitos B, al igual que las molécu-
las previamente comercializadas ofatumumab y
ocrelizumab. Su administraciéon es intravenosa
semestral. Como efectos adversos, destaca la po-
sibilidad de infecciones leves y las reacciones a la
infusion. Su eficacia se demostrd en los ensayos
ULTIMATE I-1I, donde se estudié en paciente con
EMRR con teriflunomida como comparador acti-
vo, objetivindose una reduccion de la tasa anua-
lizada de brotes y de la actividad radioldgica .

¢QUE NOVEDADES PODEMOS ESPERAR A
CORTO PLAZ0?

Actualmente, existen farmacos eficaces comer-
cializados para tratar la EMRR, EMSP activa y EM-
PP activa, pero no hay farmacos comercializados
para tratar las formas no activas de las formas
progresivas, es decir, aquellas donde no encon-
tramos brotes ni nuevas lesiones en RM. Esto se
debe probablemente a que la mayor parte de far-
macos estudiados son inmunosupresores y van
dirigidos a tratar el componente inflamatorio de



la enfermedad, pero no actian sobre el compo-
nente degenerativo de la misma, que es el que
mas se ha relacionado con lo que se traduce cli-
nicamente como progresion 78, Sin embargo, en
los ultimos afios se han estudiado farmacos con
un mecanismo de accion diferente, como son los
inhibidores de la tirosina quinasa de Bruton (BT-
KI). Se trata de farmacos que acttian sobre la pro-
liferacion, diferenciacion y activacion de células
del sistema inmune, pero que también parecen
tener efecto sobre la microglia del SNC y los ma-
créfagos y, por ello, se postula que podria actuar
sobre la parte neurodegenerativa de la EM .

En este sentido, durante el 2024 se han obtenido
los primeros resultados favorables de un farma-
co con este mecanismo de accidn, el tolebrutinib.
Los ensayos GEMINI I y II evaluaron la eficacia y
seguridad de tolebrutinib frente a teriflunomida
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en pacientes con EMRR. Aunque no se cumpli6
el objetivo primario y la tasa anualizada de bro-
tes fue similar en paciente tratados con teriflu-
nomida y tolebrutinib, se observd, dentro de los
objetivos secundarios, que habia una reduccion
del 29% del riesgo de progresion confirmada de
discapacidad a 6 meses en pacientes tratados con
tolebrutinib. Al mismo tiempo, se llevd a cabo el
ensayo HERCULES, que evalud la eficacia y seguri-
dad de tolebrutinib frente a placebo en pacientes
con EMSP no activa (definida como la ausencia de
brotes en los dltimos dos afios). En este ensayo,
tolebrutinib cumplid el objetivo primario de re-
trasar el tiempo hasta la progresion confirmada
de discapacidad. Los resultados de este fArmaco
son prometedores por su potencial efecto benefi-
cioso en la progresion y, principalmente, porque
se trata de una poblacion para la que, hasta el
momento, no hay tratamientos aprobados.
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EJERGIGIOS GON FITBALL PARA
PAGIENTES GON ESCLEROSIS MULTIPLE

Paula Pino Maraver / Manuel Efrain Barcia Lopez
Fisioterapeutas de la Asociacion Sevillana de Esclerosis Miiltiple (ASEM)

INTRODUCCION

La historia del fitball se remonta a la década de
1930, cuando se comenzaron a usar las llama-
das ‘esferas kinésicas’, hechas de caucho, en
tratamientos terapéuticos a pacientes con lesio-
nes cerebrales. Fue en 1963 cuando el fabrican-
te italiano Aquilino Cosani sustituyd el caucho
original por plastico y vinilo, lo que dio lugar a
enormes balones gimnasticos. Su uso comenzo
a popularizarse en Suiza de la mano de la doc-
tora Susanne Klein-Vogelbach, quien comenzo a
usarlas en tratamientos de pacientes con pro-
blemas articulares y neurolégicos.

Esta herramienta (que por entonces aun se co-
nocia como ‘balén suizo’ o ‘bola de Pezzi’) se
hizo muy popular en Europa para tratar los
dolores de espalda. Pero su salto a la industria
del fitness no se produjo hasta mediados de la
década de los 80, cuando empez6 a hacerse co-
mun en los arsenales de los gimnasios estado-
unidenses.

A diferencia de otros tipos de balones gimnasti-
cos, el fitball es completamente redondo, lo que
aumenta la inestabilidad al trabajar con él. Y es
precisamente esa inestabilidad la que hace que

EJERCICIOS CON FITBALL (PELOTA DE
PILATES) DE MIEMBRO SUPERIOR

1. Curl de biceps alterno con mancuernas con
giro sobre pelota de Pilates:

El paciente sentado sobre fitball sujeta una pesa
con cada mano de peso variable (en funcion de lo
gue sea capaz de levantar sin una dificultad ex-
cesiva), realiza ejercicio de biceps incluyendo la
prono-supinacion.

al entrenar con fitball trabajemos musculos ex-
tra y desarrollemos nuevas habilidades.

La inestabilidad hace también que trabajemos
especialmente los musculos del core, que se
ven forzados a dar lo mejor de si mismos para
ayudarnos a mantener el equilibrio durante los
ejercicios con fitball.

Se trata de una herramienta muy completa para
el uso en fisioterapia ya que a todas las ventajas
mencionadas anteriormente, debemos sumar-
le el fortalecimiento de musculatura, la mejora
de la coordinacion y el equilibrio. Pero lo mas
importante de todo es que es una herramienta
apta para cualquier persona, sea cual sea su for-
ma fisica y que puede usarse tanto en ejercicios
activos para entrenar la fuerza como en los pa-
sivos y para estirar la musculatura.

La Esclerosis Multiple (EM) produce una ano-
malia inmunolégica que se suele manifestar en
problemas de coordinacion y equilibrio, debi-
lidad muscular, ademas de otros sintomas. Es
por esto que se trata de una enfermedad cuya
sintomatologia es susceptible de ser tratada con
ejercicios con fitball.




N°14 ¢ 2025 M

EJERCICIOS CON FITBALL (PELOTA DE PILATES) DE MIEMBRO SUPERIOR

2. Andar con brazos: Pelota
Pilates:

El paciente coloca ambas ma-
nos sobre el suelo y la pelota
de fitball bajo su abdomen que-
dando sus piernas suspendidas
sobre la misma, con sus manos
comienza a andar hacia delante
y hacia detras desplazandose la
pelota durante el movimiento de
forma simultdnea de su abdo-
men a las rodillas.

3. Desplazamiento horizontal

sobre pelotas de Pilates:

El paciente coloca una mano sobre

la pelota en posicion de plancha y

desliza la pelota hacia los laterales
alternando las manos.

5. Elevacion frontal de mancuernas
apoyados en pelota de Pilates:

El paciente en posicion de sentadilla con la es-
palda apoyada en la pelota de pilates, realiza
flexién de hombro hasta los 90° de flexion (del-
toides anterior).

A s
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EJERCICIOS CON FITBALL (PELOTA DE ~
PILATES) DE MIEMBRO SUPERIOR
6. Elevacion lateral con mancuernas

sentado sobre pelota de Pilates: -
El paciente se posiciona en sedestacion so-

bre la pelota de pilates. En esta posicion rea-

liza un movimiento de apertura lateral de

brazos (deltoides medio) con mancuernas
manteniendo el equilibrio (puede estar con

ambos pies en el suelo, o alternando el apo-
yo en un solo pie).

( Asocia 7, Extension de triceps a una mano con
mancuerna tumbado sobre pelota de

Pilates:

El paciente se posiciona en decubito prono
(boca arriba) con la espalda apoyada sobre
la pelota y los pies en el suelo. En esa po-
sicidn realiza una extension de codos, par-
tiendo con las mancuernas desde la altura
del hombro se elevan las mancuernas al
techo (triceps).

8. Flexiones de brazos de pie
apoyado en pelota de pilates:

El paciente se coloca de pie de cara a la
pared sujetando la pelota con los brazos
sobre la pared a la altura del pecho. En
esa posicion realiza flexion y extension
de los codos (triceps y pectoral).
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EJERCICIOS CON FITBALL DE MIEMBRO INFERIOR

1. Abduccion de una pierna apoyado en pelota de Pilates:

El paciente apoya lateralmente sobre la pelota su codo y su cadera. La rodilla de ese mismo lado se apo-
ya en el suelo y con la pierna contraria realiza abduccion de cadera.

2. Curl femoral con pelota de
Pilates:

El paciente tumbado sobre colchoneta
decubito supino con brazos colocados
a lo largo del tronco y gemelos apoya-
dos sobre la pelota (rodilla en exten-
sion). Realiza un movimiento y coloca
la planta de los pies sobre la pelota
flexionando rodillas.

3. Elevacion de la pelvis con pelota
de Pilates:

El paciente tumbado sobre colchoneta
dectibito supino con brazos colocados
a lo largo del tronco y gemelos sobre
pelota de Pilates. El paciente eleva
gluteos.
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EJERCICIOS CON FITBALL DE MIEMBRO INFERIOR

4. Extension de pierna y brazo sobre pelota de Pilates:
El paciente tumbado sobre la pelota apoya su abdomen y extiende brazo y pierna contraria mante-
niendo la posicion.

5. Extension de rodilla apoyado sobre pelota de Pilates:
El pacientese tumba decubito supino apoyando el cuello y la cabeza en la pelota de Pilates, con los
pies apoyados en el suelo extiende la rodilla de forma alterna potenciando asi cuadriceps.

6. Media sentadilla con
mancuernas apoyados en
pelota de Pilates: .
El paciente de pie coloca su
espalda en la pelota la cual
estd apoyada sobre la pared,
en ambas manos sujeta una
pesa de 2 kg (puede variar |
el peso en funcion de lo que
pueda levantar sin excesi-
va dificultad), y realiza una
media sentadilla.
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EJERCICIOS CON FITBALL DE MIEMBRO INFERIOR

7. Rotacion lumbar con pelota de Pilates:

El paciente tumbado sobre colchoneta coloca sus
piernas sobre la pelota, con ambas piernas mue-
ve la pelota hacia un lado y al otro realizando la
rotacion de la columna lumbar.

8. Flexion de rodilla boca abajo con pelota de Pilates:
El paciente tumbado dectbito prono sujeta entre sus piernas la pelota y realiza una flexion de rodilla
total desde una posicion de ligera flexion desplazando la pelota la cual acompaiia el movimiento.
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CONCLUSION

La pelota de Pilates o Fitball es una herramienta de gran utilidad para el tratamiento de los pa-
cientes con EM ya que permite adecuar el tratamiento en intensidad y modalidad, aportando
innovacion y dinamismo. Existe una amplia bateria de ejercicios y posibilidades de adaptacion
con el fitball siendo ttil para un gran nimero de pacientes con dificultades diferentes. Podemos
trabajar aumentando el nimero de repeticiones, cambiando el tamafio del balon, haciendo se-
siones grupales, en incluso haciendo ejercicios combinados con parejas de pacientes. Por todas
estas caracteristicas lo consideramos una herramienta ideal para el tratamiento del equilibrio,
la coordinacién y la potenciacién muscular en pacientes con EM.
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INFLUENCIA DE LA MOTIVACION Y
PARTICIPACION DEL PACIENTE EN LA
FISIOTERAPIA PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Francisco Jesus Arias Rosado / Maria Inés Guijarro Colorado
Fisioterapeutas de Ia Asociacion Sevillana de Esclerosis Miiltiple (ASEM)

INTRODUCCION

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad
neurodegenerativa crénica caracterizada por
la inflamacién y desmielinizacion del Sistema
Nervioso Central, lo que provoca sintomas mo-
tores, cognitivos y sensoriales que afectan la
funcionalidad y calidad de vida del paciente.
La fisioterapia es una herramienta fundamen-
tal en el tratamiento de la EM, ya que ayuda a
mejorar la movilidad, el equilibrio y la fuerza
muscular, contribuyendo a retrasar el deterio-
ro funcional. Sin embargo, la efectividad de la
rehabilitacion no solo depende de los protocolos
terapéuticos, sino también de la motivacion y la
participacidn activa del paciente.

Diversos estudios han demostrado que la falta
de motivacion y adherencia a la terapia pueden
comprometer los resultados clinicos. Se estima
que hasta un 73% de los pacientes con indica-
cidn de fisioterapia han faltado al menos a una
de sus sesiones programadas, lo que afecta di-
rectamente su proceso de recuperacion. Este fe-
némeno ha impulsado la bisqueda de estrate-
gias innovadoras para mejorar la adherencia,
incluyendo el uso de técnicas de gamificacion
en la rehabilitacion.

La gamificacion se refiere a la aplicacion de
elementos y dindmicas propias de los juegos
en contextos no ladicos con el objetivo de au-
mentar la motivacion, el compromiso y la ad-
herencia del paciente al tratamiento. Estas es-
trategias pueden incluir sistemas de recompen-
sas, retroalimentacion inmediata, niveles de
dificultad progresivos y objetivos especificos, lo
que convierte la terapia en una experiencia mas
atractiva y estimulante. En el contexto de la fi-
sioterapia para la EM, la gamificacion se ha im-

plementado a través de plataformas digitales,
dispositivos interactivos y entornos de realidad
virtual, lo que ha demostrado aumentar la par-
ticipacion activa del paciente y mejorar su ren-
dimiento durante las sesiones.

Investigaciones recientes han evidenciado que
la gamificacion no solo mejora la motivacion y
la adherencia, sino que también puede influir
positivamente en los resultados clinicos del tra-
tamiento. Un estudio realizado encontré que la
aplicacion de técnicas de gamificacion en plata-
formas digitales de salud aument¢ la participa-
cion de los pacientes y redujo la tasa de ausen-
tismo en sesiones de rehabilitacién. Del mismo
modo, un analisis sistematico concluyd que la
gamificacion tiene un impacto positivo en la
adherencia terapéutica en diversas disciplinas,
incluida la rehabilitacion fisica.

En este sentido, comprender la relacion entre
motivacion, participacion y eficacia terapéuti-
ca en la EM es fundamental para optimizar los
programas de rehabilitaciéon y mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes. Este articulo tiene
como objetivo analizar la influencia de la moti-
vacion y la participacion del paciente en la fisio-
terapia para la EM, explorando como estos fac-
tores impactan en la adherencia al tratamiento
y en los resultados clinicos.

LA IMPORTANCIA DE LA MOTIVACION EN
LA REHABILITACION DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

La rehabilitacion en pacientes con EM es un pro-
ceso complejo que requiere constancia, esfuerzo
y compromiso a largo plazo. En este contexto, la
motivacion juega un papel fundamental, ya que
influye directamente en la adherencia al trata-
mientoy en la consecucidn de resultados dptimos.
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Factores clave que resaltan la importancia de la
motivacion:

- Persistencia en el tratamiento.

« Compromiso con la rehabilitacion.

» Actitud positiva ante la enfermedad.

- Refuerzo de la autoestima y autoconfianza.

« Bienestar mental y reduccion de sintomas emo-
cionales.

- Estrategias para fomentar la motivacion en la
rehabilitacion.

ESTRATEGIAS PARA POTENCIAR LA
MOTIVACION EN LA REHABILITACION DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

La motivacion es un factor clave para garantizar
la adherenciay el éxito del tratamiento fisiotera-
péutico en la EM. Para ello, se han desarrollado
diversas estrategias basadas en la psicologia de
la motivacion y la neurorehabilitacion, que bus-
can incentivar la participacion activa del pacien-
te en su proceso de recuperacion.

1. ESTABLECIMIENTO DE METAS ALCANZABLES

El establecimiento de objetivos realistas y me-
dibles es esencial para mantener la motivacion
del paciente a lo largo del proceso de rehabilita-
cién. Se recomienda:

« Dividir el tratamiento en metas a corto, me-
dio y largo plazo: Esto permite a los pacientes
visualizar su progreso de manera tangible y evi-
tar la frustracion.

e Celebrar cada logro: Reforzar positivamente
cada hito alcanzado ayuda a mejorar la autoes-
tima y el compromiso con la terapia.

- Individualizar los objetivos: Las metas deben
ser personalizadas en funcién del nivel de dis-
capacidad, las capacidades y las necesidades es-
pecificas del paciente.

2. TERAPIAS BASADAS EN GAMIFICACION

La gamificacion, que consiste en la aplicacidon
de elementos de juego en entornos no lddicos,
ha demostrado ser una herramienta eficaz
para aumentar la motivacién y la adherencia
en la rehabilitacién. Algunas estrategias in-
cluyen:

» Uso de videojuegos terapéuticos y realidad
virtual: Estos recursos permiten realizar ejer-
cicios de manera dindmica e interactiva, redu-
ciendo la monotonia de las sesiones de fisiote-
rapia.

» Sistemas de recompensas y retroalimenta-
cion inmediata: El reconocimiento de los avan-
ces mediante puntuaciones, insignias o niveles
mejora el compromiso del paciente.

- Ejercicios con niveles progresivos de dificul-
tad: Adaptar la terapia en funcion del progreso
del paciente evita la desmotivacion y promueve
un sentido de desafio positivo.

3. APOYO EMOCIONAL Y SOCIAL

El bienestar emocional del paciente es funda-
mental para su motivacion en la rehabilitacion.
Contar con una red de apoyo ayuda a reducir la
sensacion de aislamiento y refuerza el compro-
miso con el tratamiento. Para ello, se pueden
implementar:

» Grupos de apoyo: La interaccion con otros pacien-
tes con EM permite compartir experiencias, estra-
tegias y emociones, favoreciendo la resiliencia.

« Acompafiamiento familiar: Involucrar a fami-
liares y amigos en el proceso de rehabilitacion
proporciona un refuerzo emocional positivo.

« Apoyo profesional psicoldgico: En casos de an-
siedad o depresidn, la terapia psicoldgica puede
ayudar a fortalecer la motivacion del paciente.

4. EDUCACION SOBRE LA ENFERMEDAD Y EL
TRATAMIENTO

Un paciente informado tiene un mayor grado de
control sobre su enfermedad, lo que incrementa su
adherencia al tratamiento y su compromiso con la
rehabilitacion. Algunas estrategias clave son:

« Charlas y talleres educativos: Explicar de ma-
nera claray sencilla cdmo la fisioterapia influye
en la evolucion de la EM ayuda a que el pacien-
te entienda la importancia de su participacion
activa.

« Materiales informativos accesibles: Propor-
cionar guias, videos explicativos y recursos di-
gitales puede ayudar a mejorar la comprension
de la enfermedad y el tratamiento.



« Fomentar la autogestion de la salud:
Enseflar al paciente estrategias para controlar
sintomas, reconocer signos de alerta y reali-
zar ejercicios en casa promueve su autonomia
y confianza.

Con estas estrategias, se busca no solo mejo-
rar la adherencia al tratamiento, sino también
proporcionar al paciente herramientas que le
permitan afrontar la rehabilitacién de manera
proactiva y positiva.

TECNICAS PARA QUE LOS PACIENTES
MEJOREN SU PROPIA MOTIVACION

Ademas de las estrategias implementadas por los
profesionales de la salud, los propios pacientes
pueden adoptar diversas técnicas para mejorar
su motivacion y adherencia a la rehabilitacion:

« Autoevaluacion y establecimiento de objeti-
vos personales: Definir metas realistas y alcan-
zables a corto y largo plazo puede ayudar a los
pacientes a mantener la motivacion. Registrar
avances en un diario de rehabilitacion puede
ser util para visualizar el progreso.
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« Rutinas diarias y recordatorios: Incluir la fi-
sioterapia como parte de la rutina diaria ayu-
da a reducir la probabilidad de omitir sesiones.
Colocar recordatorios en el teléfono o en un ca-
lendario puede ser una estrategia efectiva.

- Buscar actividades complementarias: Explorar
actividades fisicas adaptadas como yoga, nata-
cién o tai chi puede hacer que la rehabilitacion
sea mas variada y atractiva.

 Reforzamiento positivo: Premiarse por comple-
tar objetivos, ya sea con pequeilos incentivos per-
sonales o celebraciones con amigos y familiares,
puede contribuir a una mayor adherencia.

« Conectar con otros pacientes: Unirse a grupos
de apoyo o foros de pacientes con EM ayuda a
compartir experiencias, mantener la motiva-
cidén y encontrar inspiracion en los logros de
otras personas.

« Practicar mindfulness y técnicas de relajacion:
Reducir el estrés y la ansiedad a través de la me-
ditacion o la respiracion profunda puede mejo-
rar el estado emocional y favorecer la adheren-
cia al tratamiento.

CONCLUSION

La motivacion es un factor critico en el éxito de la rehabilitacién en pacientes con EM. Su in-
fluencia en la persistencia, el compromiso, la actitud, la autoestima y el bienestar mental re-
fuerza la importancia de implementar estrategias para potenciarla. La combinacion de enfoques
personalizados, apoyo emocional y técnicas innovadoras como la gamificacion puede marcar la
diferencia en la adherencia al tratamiento y en la calidad de vida de los pacientes. Un enfoque
integral que considere la motivacién como un pilar de la rehabilitacién permitira optimizar los
resultados terapéuticos y mejorar la autonomia de las personas con EM.
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AFRONTAMIENTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE:
ESTRATEGIAS PARA UN BIENESTAR INTEGRAL

Reyes Valdés Pacheco
Psicologa Sanitaria de FEDEMA

La EM supone un gran impacto, a nivel personal,
social, familiar y laboral, en la vida de la persona
afectada. Ademas presenta una sintomatologia
muy diversa como fatiga, problemas de equili-
brio, coordinacidn, alteraciones visuales, déficits
cognitivos, etc., por lo que pueden verse merma-
das las capacidades funcionales y aparecer difi-
cultades en el desarrollo de la actividad diaria.

Ante este panorama surgen multitud de dudas e
incertidumbres relacionadas con el miedo al fu-
turo, a los efectos secundarios de los tratamien-
tos, a la pérdida de la autonomia personal, etc.
Todo esto influye en la base emocional de la per-
sona, estrechamente relacionada con la autoes-
tima, que puede verse muy mermada en estas si-
tuaciones, y en el estado de &nimo de la persona
generando, en ocasiones, depresion.

No todas las personas afectadas se enfrentan an-
te este nuevo reto de la misma forma, ni tienen
las mismas habilidades para hacerlo ni el mis-
mo grado de eficacia.

Se plantea por tanto una nueva situacién y el/
la afectado/a debera aprender a convivir con la
enfermedad y la mejor manera de hacerlo es
afrontandola.

ETAPAS DEL AFRONTAMIENTO

Ante el diagnostico de la EM la persona pasa por
unas etapas de ajuste. Si bien es verdad que no
siempre se tiene que pasar por todas las etapas ni
todas tienen la misma duracion e intensidad, de-
pendera de cada uno y de su situacion personal.

Estas etapas son:
« Negacion.

« Ira.

« Negociacion

« Desanimo.

« Aceptacidn.

A lo largo de estas etapas la persona afectada
puede poner en practica algunas actitudes y for-
mas de ver la situacién muy negativas, que se

convierten en estrategias desadaptativas y que
no ayudan en nada al afrontamiento:

« Generalizacion.

« Pensamiento magico.

« Buscar culpas o culpables.

« Conductas de evitacion y/o negacion.

- Pensamiento catastrofista.

« Comparacion.

« Ineficacia.

Al mantener este tipo de pensamientos y con-
ductas, la persona con EM puede llegar a sentir-
se una carga para los demas, que el problema le
desborda, que no es capaz de afrontar ni adaptar-
se a su nueva situacion vital, etc. Ante esto llega
el momento de pedir ayuda para aprender es-
trategias de afrontamiento adecuadas y realizar
una autogestion eficaz de la enfermedad.

¢COMO MANEJAR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE?

Lo mas importante es que la persona tome las
riendas de la misma y la gestione de la forma
mas eficaz, debe hacerse cargo de la gestidn
meédica, emocional y social de la misma. El/la
afectado/a es responsable del manejo efectivo de
la EM y hay una serie de herramientas que pode-
mos utilizar para que esto sea asi:

CONOCIMIENTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La informacién es fundamental, pero esta infor-
macion debe ser veraz y provenir de fuentes fia-
bles, ya que si es inadecuada Unicamente gene-
rara mas dudas e incertidumbres.

Cuando la persona afectada tiene informacion
detallada sobre los sintomas, es capaz de esta-
blecer unas pautas de actuacion que la llevaran
a tomar las medidas oportunas para mejorar la
situacion, conociendo el limite de su actividad,
no soélo a nivel fisico sino también en el aspec-
to emocional, ya que en funcién del control que
ejerza sobre las mismas, asi sera su comporta-
miento y su conducta.



INSTAURAR ESTRATEGIAS ADAPTATIVAS

Conocer que utilizamos una serie de pensamientos,
emociones y conductas negativas que nos obstacu-
lizan en el afrontamiento de la EM y tener como
hemos dicho antes, un conocimiento sobre su es-
tado de salud real, hara que la persona asuma una
actitud activa ante la misma y luche contra ella.

Hay una serie de estrategias adaptativas que
ayudaran positivamente en el proceso de afron-
tamiento:

Actitud Proactiva

Es cuando la persona asume el control pleno de
su conducta de un modo activo, tomando las de-
cisiones que le ayudan a mejorar la situacion y
su calidad de vida.

Empoderamiento

Se refiere al proceso mediante el cual la persona
aumenta su fortaleza y su confianza para impul-
sar cambios positivos ante las situaciones que vi-
ve, ejerciendo un control sobre su vida.

\REwC FENEMA
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Resiliencia

Es la capacidad para sobreponerse a un estimulo
adverso, en este caso la EM, afrontarlo, superar-
lo, e incluso construir un nuevo futuro.

Optimismo

Es una caracteristica disposicional de la per-
sonalidad que sirve como mediadora entre los
acontecimientos y la interpretaciéon que hace-
mos de los mismos. Con una actitud optimista
ante la vida, nos centramos en las posibilidades
y en encontrar soluciones.

Inteligencia Emocional

La satisfaccion personal y la felicidad dependen
mas de las habilidades emocionales, de saber en-
tender a los demas y a nosotros mismos, de in-
teresarnos por las personas y de construir redes
sociales estables, que de cualquier inteligencia
entendida en el sentido clasico de la misma.

ALCANZAR UNA RENOVACION EMOCIONAL

El afrontamiento de la EM y su aceptacion es una
tarea dificil, ya hemos visto que conlleva un pro-
ceso largo y que supone mucho esfuerzo personal
y emocional.

Toda esta situacion es la légica y normal tenien-
do EM, por lo que asumir que ésta es su “norma-
lidad vital” es fundamental para elaborar estra-
tegias dirigidas a mejorar su situacion.

La renovacion y reorganizacion emocional no hara
gue la persona deje de padecer EM ni niega la reali-
dad, pero si hara que la padezca desde una posicion
de afrontamiento y convivencia con la misma.

en el proceso de afrontamiento de la misma:

CONCLUSION

Como resumen de todo lo que hemos expuesto, las personas afectadas de EM deben tener presente
los siguientes aspectos en la prevencion de la salud, en la autogestion eficaz de la enfermedad y

Informarse adecuadamente y por canales fiables sobre la EM.
Involucrarse en el cuidado de la propia salud.
Conocer el propio cuerpo, para identificar las necesidades y lo que nos hace sentir mejor.
Mantener una vida y una mente activa.
Aprender a vivir con EM, superando y adaptandonos a las posibles consecuencias de la misma.
Hablar y expresarse sin miedo sobre lo que sentimos.

Separar lo que es la persona de la enfermedad, ésta no debe anular y aislar al resto de los
aspectos que forman parte de la personalidad.

Ser positivo es contagioso, tanto para uno mismo, como para los que nos rodean.
No dejar de tener ilusion por el futuro.
Aprender a vivir “con” EM, no “para” la EM.
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1 0UE OTRAS ENFERMEDADES SE
PUEDEN ACOGER A LA LEY DE FLA?

Lda. Carmen Fatima Ruiz Rodriguez
Dpto. Juridico de FEDEMA

El 30 de octubre de 2024 se aprobd la Ley 3/2024,
de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida
de personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica y
otras enfermedades o procesos de alta compleji-
dad y curso irreversible (en adelante, ELA).

La Ley 3/2024, de 30 de octubre, en su articulo 2,
regula su ambito de aplicacion, que abarca a las
personas diagnosticadas con ELA, y a las perso-
nas que padezcan otras enfermedades neurold-
gicas irreversibles y de alta complejidad en su
cuidado, siempre que se cumplan, en este ulti-
mo caso, los siguientes criterios, definidos en el
segundo apartado:

« Tener una condicidn irreversible y con una re-
duccidn significativa de supervivencia.

 No haber tenido una respuesta significativa al
tratamiento, o cuando no existan alternativas
terapéuticas que vayan a mejorar el estado fun-
cional o el prondstico de estas personas.

- Precisar cuidados sociales y sanitarios comple-
jos, centrados en el &mbito domiciliario y que su-
pongan un alto impacto para el entorno cercano
de las personas afectadas.

- Tener una rapida progresion en algunos de es-
tos procesos que requiera acelerar procesos ad-
ministrativos de valoraciéon y reconocimiento
del grado de discapacidad o dependencia.

Ademas, el articulo 2, en su apartado tercero, se-
fiala que esta norma también podra ser aplica-
da a otros procesos o enfermedades no neuro-
légicas que, en su evolucidn, cumplan todos los
requisitos identificados en el apartado anterior.
Por su parte, la disposicion final séptima de la
Ley 3/2024, de 30 de octubre, establecid que el Go-
bierno aprobaria un reglamento que definiria di-
chos criterios, ademas de incorporar un anexo

con un listado de enfermedades y procesos a los
que resultara aplicable dicha ley.

En base a ello, el Real Decreto 969/2025 de 28 de
Octubre, publicado el pasado 29 de Octubre, tiene
por objeto definir los criterios generales y ope-
rativos que deberdn cumplir las enfermedades
y procesos de alta complejidad y curso para que
sean incluidas dentro del &mbito de aplicacion
de la Ley 3/2024, de 30 de octubre.

Y son los que a continuacion se relacionan:

Que padezcan una enfermedad o proceso de alta
complejidad y curso irreversible, neuroldgicas o
no neuroldgicas, siempre que cumplan de modo
acumulativo los criterios establecidos en el arti-
culo 2.2 de la citada ley, conforme a los criterios
generales y operativos que se describen a conti-
nuacion:

« Tener una condicidn irreversible y con una re-
duccidén significativa de supervivencia. Se con-
siderara que una enfermedad o proceso cum-
ple este criterio cuando se trate de enfermeda-
des cronicas no reversibles que progresan rapi-
damente hacia situacién funcional que requiera
una gran intensidad de cuidados sociosanitarios
y apoyos para la realizacion de actividades basi-
cas de lavida diaria, y que afectan de manera di-
recta a la expectativa de vida. Para cumplir este
criterio general, se debe cumplir el siguiente cri-
terio operativo: dafio estructural y funcional gra-
ve sin expectativa de recuperacion con los trata-
mientos disponibles con reduccién significativa
de la supervivencia.

- No haber tenido una respuesta significativa al
tratamiento, o cuando no existan alternativas
terapéuticas que vayan a mejorar el estado fun-
cional o el prondstico de estas personas. Se con-
siderara que una enfermedad o proceso cumple
este criterio cuando no exista una respuesta fun-



cional importante ni prondstica a los tratamien-
tos disponibles, o cuando no se disponga de al-
ternativas terapéuticas de probada eficacia: es-
te criterio se refiere a procesos cronicos en los
que, a pesar del tratamiento, en caso de que esté
aprobado, no hay mejora funcional ni prondsti-
ca significativa. Para cumplir este criterio gene-
ral, se debe cumplir uno de los dos criterios ope-
rativos siguientes: 1.° No presentar respuesta cli-
nica significativa a los tratamientos con eficacia
curativa o modificadora sustancial del curso de
la enfermedad autorizados. 2.° No existir una al-
ternativa terapéutica autorizada con eficacia cu-
rativa o modificadora sustancial del curso de la
enfermedad.

« Precisar cuidados sociales y sanitarios comple-
jos, centrados en el ambito domiciliario y que su-
pongan un alto impacto para el entorno cerca-
no de las personas afectadas. Se considerara que
una enfermedad o proceso cumple este criterio
cuando la persona afectada requiera una aten-
cién integral sociosanitaria continua de mane-
ra diaria y el uso de dispositivos de soporte fun-
cional o vital. Para cumplir este criterio general,
se deben cumplir de forma acumulativa los dos
siguientes criterios operativos: 1.° Necesidad de
ayuda continuada para actividades basicas de
la vida diaria identificada mediante instrumen-
tos validados, cuando existan, empleados en la
practica social y sanitaria. 2.° Uso prolongado de
dispositivos de soporte funcional y/o vital como,
entre otros, ventilacion mecanica o soporte res-
piratorio, gastrostomia endoscdpica percutanea,
comunicadores y otras situaciones de soporte
equivalentes.

- Tener una rapida progresion en algunos de es-
tos procesos que requiera acelerar procesos ad-
ministrativos de valoraciéon y reconocimiento
del grado de discapacidad o dependencia. Se con-
siderara que una enfermedad o proceso cumple
este criterio cuando se produzca un deterioro cli-
nico acelerado que pueda requerir una valora-
cién acelerada de acuerdo con lo que se recoge
en la Ley 3/2024, de 30 de octubre. Para su cum-
plimiento se debe cumplir uno de los dos crite-
rios operativos siguientes: 1.° Deterioro funcional
clinicamente objetivo en un plazo inferior a seis
meses, no relacionado con un proceso intercu-
rrente reciente o reversible, con pérdida de au-
tonomia en dos o mas actividades basicas de la
vida diaria. 2.° Complicaciones graves recurren-
tes, no relacionadas con un proceso intercurren-
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te reciente o reversible, que conlleven dos 0 mas
ingresos urgentes no planificados en los tltimos
seis meses

En el Anexo 1 de este Real Decreto se establece
una lista con caracter indicativo y que recoge un
conjunto de enfermedades que, por su comple-
jidad clinica y curso evolutivo, presentan desde
el diagndstico una alta probabilidad de cumpli-
miento de los criterios definidos en el presente
real decreto. En ningtin caso esta relacion limita
que la evaluacidn por criterios pueda realizarse
a personas con otras enfermedades o procesos
gue por su curso evolutivo pudieran cumplir con
dichos criterios. Las enfermedades incluidas en
la siguiente lista estaran igualmente sujetas al
proceso de verificacidn conforme a los criterios
establecidos en el real decreto.

- Enfermedades de neurona motora neurodege-
nerativas distintas a la ELA (Atrofia muscular
progresiva: CIE-10: G12.25. Esclerosis lateral pri-
maria CIE-10: G12.23).

« Encefalopatias Espongiformes Transmisibles
(CIE-10: A81.0).

- Infarto cerebral en la protuberancia que compor-
te sindrome de cautiverio (CIE-10: 169.36 + G83.5).

- Atrofia Muscular Espinal tipo I (CIE-10: G12.0) y
II (CIE-10: G12.1) (no respondedora a tratamiento).

Es por tanto que todo queda finalmente a expensa
del cumplimiento de los criterios referenciados.

LEY ELA
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PROGRAMA ANDALUZ DE ATENCION SOCIO-SANITARIA
"PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL"

FEDEMA esta desarrollando el Programa de
Atencidon Socio-Sanitaria “Promocion de la
Autonomia personal” en Andalucia, con el fin
de cubrir las demandas y necesidades de las
personas afectadas de Esclerosis Multiple y/o
de otras enfermedades neuroldgicas simila-
res, posibilitar su autonomia personal y su
integracidn social y laboral.

Para ello se han contratado ocho Técnicos Me-
dios y un Técnico Superior, para desarrollar el
Programa en cada una de las Asociaciones de
Esclerosis Multiple de Andalucia, que perte-
necen a FEDEMA, con excepcion de Almeria.

Junta de Andalucia

Consejeria de Inclusion Social,
Juventud, Familias e Igualdad

También hemos contratado un Técnico Medio
que se encarga de la coordinacién del Progra-
ma, y un técnico superior que se encarga de la
formacion de cuidadores/as.

Ha sido subvencionado con 74.102,58€ por par-
te de la Consejeria de Inclusién Social, Juven-
tud, Familias e Igualdad de la Junta de Anda-
lucia a través del Ministerio de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad en la Convocatoria
2025.

Fecha de ejecucion: Del 1 de febrero al 30 de
noviembre de 2025.

( FOR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

FEDEMA FIRMA CON BIOBANCO PARA REALIZAGION
DE AGTIVIDADES CONJUNTAS

La Federacion de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Andalucia (FEDEMA), ha firma-
do con el Biobanco del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia, de la Consejeria de
Salud y Consumo, una Declaracién de in-
terés para la colaboracidon entre ambas en-
tidades y para la realizacidon de actividades
conjuntas en el marco del Registro Andaluz
de Donantes de Muestras, para Investiga-
cion Biomédica.

Biobanco del Sistema Sanitario Plblica
de Andalucia
Consejeria de Salud y Consumao
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PROGRAMA “APOYATE EN MI"

FEDEMA, contando con una colaboracion de
Fundacién “la Caixa”, por importe de 30.000 €,
ha desarrollado el Programa “Apdyate en mi” en
Andalucia, con el fin de cubrir las demandas y
necesidades de personas afectadas de Esclerosis
Multiple y/o de otras enfermedades neurologi-
cas similares, posibilitar su autonomia perso-
nal y su integracion social.

Para ello se han contratado nueve Técnicos Me-
dios y un Técnico Superior, para desarrollar el
Programa en cada una de las Asociaciones de Es-
clerosis Multiple de Andalucia, que pertenecen a
FEDEMA. También un Técnico Medio que se ha
encargado de la coordinacion del Programa. Un
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técnico web encargado de la difusién y retrans-
mision de la formacién y un técnico superior
encargado de la formacidn de cuidadores/as.

Fecha de ejecucion: Del 1 de marzo al 30 de sep-
tiembre de 2025.

Con la colaboracién de:

Fundacién "la Caixa”

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

FEDEMA APOYA EL
PROYEGTO GOMUNIDAD
DE APRENDIZAJE

FEDEMA se compromete a colaborar y par-
ticipar en la puesta en marcha del Proyecto
Comunidad de Aprendizaje, en colaboracion
con el CEIP Purisima Concepcion (La Algaba).

Con la participacion de repre-
sentantes de todas las entida-
des de FEDEMA, se ha celebra-
do la XXIV Asamblea General
Ordinaria, donde se aproba-
ron las Cuentas y la gestion
de 2024 y los Presupuestos Ge-
nerales de Ingresos y Gastos y
Plan de Actuacion para 2025.
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30 de mayo

DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Conectando comunidades, dando visibilidad, im-
pulsando derechos. E1 30 de mayo se conmemora
el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple (EM).

Es una fecha clave para visibilizar esta enferme-
dad neuroldgica crénica y apoyar a las mas de
55.000 personas que conviven con EM en Espafia.
Bajo el lema global «Mi diagndstico de EM», este
afio se ha puesto el foco en las dificultades que
afrontan las personas para obtener un diagndsti-
CO precoz, preciso y equitativo.

Desde nuestras entidades miembros, nos hemos
unido con fuerza para impulsar la concienciacion,
la informacion y el apoyo con estas actividades:

- Charlas informativas, jornadas médicas y en-
cuentros con especialistas para resolver dudas y
actualizar sobre avances en diagnostico y trata-
miento. XXIV Jornadas Cientificas e Informati-
vas sobre EM, el 28 de mayo en directo en YouTu-
be (FEDEMA).

-
0
o9

DiaMundial
EsclerosisMultiple

30 de mayo

- Talleres y actividades de convivencia para per-
sonas con EM y sus familias: bienestar emocio-
nal, ejercicio adaptado, ocio compartido.

- Campaiias en redes sociales para dar voz a tes-
timonios reales y romper estigmas.

- Mesas informativas en hospitales, centros de
salud y espacios publicos, para acercar la EM a la
ciudadania.

- Eventos solidarios y deportivos como el VIII
Maraton de Fitness «Muévete por la EM», que
ha tenido lugar en Sevilla el domingo 1 de junio
en el Parque del Alamillo, para todos los publicos.
https://www.emsevilla.es/viii-maraton-de-
fitness-muevete-por-la-esclerosis-multiple/

Invitamos a toda la sociedad a sumarse, infor-
marse y participar. Porque cada gesto cuenta. Por-
que la Esclerosis Multiple no espera, y nosotros
tampoco.

navegando juntos la £M

Mi.
agnostico
de

Di
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SEMANA DE LA EM EN

ANDALUCIA

Con motivo de la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia
(2 al 9 de octubre), se han desarrollado actividades en todas las
provincias andaluzas, con el objetivo de dar visibilidad a la en-
fermedad y apoyar a las personas afectadas y sus familias.

YOGA SOLIDARIO

Con motivo de la Semana de la Esclerosis Multiple,
FEDEMA ha organizado una clase de yoga solidario
que se ha emitido en directo por YouTube.
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DEL 2 AL 9 DE OCTUBRE A&

SEMANA ce.. a—_—

ESCLEROSIS
MULTIPLE

TU LES PUEDES AYUDAR
FORMA PARTE DE NUESTRO VOLUNTARIADO

La sesion, dirigida por Alexandra Leal, ha tenido lugar
el miércoles 8 de octubre.

Es un evento abierto a todo el publico y busca promo-
ver el bienestar fisico y emocional, al mismo tiempo
que se visibiliza la causa de la EM.

You Puedes encontrar la sesion en el canal Esclerosis Multiple Andalucia:
https://www.youtube.com/@EsclerosisMultipleAndalucia

COLABORAGION EN ESTUDIO INVESTIGACION

FEDEMA ha colaborado con los investigadores
Dr. D. Arturo Alvarez-Roldan y Dr. D. Félix Bravo
Gonzalez en un proyecto relacionado con varo-
nes que cuidan a familiares con EM.

Una vez finalizado, se ha publicado un articulo
titulado “Masculinity in Caregiving: Impact on
Quality of Life and Self-Stigma in Caregivers of
People with Multiple Sclerosis” (“Masculinidad
en el cuidado: impacto en la calidad de vida y au-
toestigma en cuidadores de personas con escle-
rosis multiple”).

Podemos citar entre sus resultados mas relevan-
tes que los cuidadores varones experimentan una
carga significativa, particularmente en tareas
instrumentales y socio-practicas. Una minoria
de los cuidadores report6 autoestigma cognitivo,
sin manifestaciones afectivas o conductuales. La
disonancia de género fue relevante, dado que los

hombres perciben tareas de cuidado como feme-
ninas, aunque muchos integran este rol dentro
de su identidad masculina, enfrentando desafios
especificos derivados de dicha disonancia y la
autoexigencia.

Este estudio aporta informacién valiosa para el
disefio de intervenciones de apoyo que conside-
ren las particularidades de género y promuevan
el bienestar en este colectivo.

En el capitulo de agradecimientos se significa ex-
presamente que los autores desean agradecer la
colaboracion a todas las personas que participa-
ron en este estudio, miembros de las Asociacio-
nes Andaluzas de Esclerosis Multiple.

Se puede encontrar en el siguiente enlace, libre
y gratis.

https://www.mdpi.com/2227-9032/13/3/272
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ENGUENTRO ISLANTILLA

Coincidiendo con la “Semana de la Esclerosis
Multiple en Andalucia”, FEDEMA ha celebrado
un Encuentro, los dias 3, 4 y 5 de octubre 2025,
con participantes de toda la CCAA, para formar
a técnicos, profesionales y Juntas Directivas de
las entidades andaluzas.

Uno de los objetivos que perseguimos las enti-
dades de FEDEMA es la formacion. Si queremos
dar un servicio profesional y de calidad, debe
ser continua. Para ello hemos celebrado nuestro
Encuentro anual en el Hotel Ilunion de Islanti-
lla, contando con el patrocinio de NOVARTIS y
SANOF], y la participacién de mas de 50 perso-
nas en directo y 18 personas online.

La psicologa de FEDEMA Reyes Valdés Pacheco,
realizd una actividad grupal sobre el tema: “De-
cisiones compartidas y bienestar emocional en
la EM”.

La Dra. Sara Eichau Maduefio, Neurdloga, Coor-
dinadora de la Unidad de Esclerosis Multiple del
Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevi-
11a, nos habld de:

“Progresion en EM: mas alla del brote”.
“Decisiones compartidas médico-paciente”.

Los asistentes pudieron participar en directo y
online.

(M En el siguiente enlace puede visualizarse el contenido de la sesion:
https://www.youtube.com/live/K6GWMPBe8Pg
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Hemos llevado a cabo los Talleres del Proyecto APOYATE EN MI,
impartidos por Reyes Valdés Pacheco (Psicloga de FEDEMA).

Este Proyecto se ha llevado a cabo con la colaboracién de |
Fundacion «la Caixa» y la Consejeria de Inclusidn Social, Ju- Ta =t
ventud, Familias e Igualdad de la Junta de Andalucia a través | e T -
del Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030 . g
en la Convocatoria 2025. Estd dentro del Programa de Aten- '
cién Socio-Sanitaria “Promocion de la Autonomia personal”
en Andalucia.

You
Tuhe

Puede ver todos los videos en el canal de FFEDEMA:

https://www.youtube.com/@EsclerosisMultipleAndalucia/streams = i sodems.
0000 P A S

KNIV JORNADAS CIENTIFICAS
 EINFORMATIVAS SOBRE EM [P asiecs

El 28 de mayo se han celebrado las XXIV Jornadas Cienti- : j _ ;| | gm‘ﬂgglg
ficas e Informativas sobre Esclerosis Multiple, en directo : £ L

a través de nuestro canal de YouTube. Un afio mas, desde
FEDEMA (Federacion de Asociaciones de Esclerosis Mul- :
tiple de Andalucia) hemos celebrado este espaciodeen- : A
cuentro y divulgacion para personas con EM, familiares, : goao @ K Fundacidn "la Caina®
profesionales y ciudadania interesada. :

FEDEMA

Cmimie b b
i e e e v

I"ﬂlfle

Reyes Valdes Pacheco
Paicbloga de FEDEMA

MIERCOLES 18 DE JUNIO
DE12:00 H. A 12:20 H.

(@ Puede ver el video en el canal de FFEDEMA:
https://youtube.com/live/gIN1KpZar4Y

KNIV JORNADAS CIENTIFICAS
E INFORMATIVAS SOBRE

ESCLEROSIS MULTIPLE
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TALLERES SAlllIl EM[IGII]NA[

Siguiendo con la labor forma-
tiva e informativa de FEDEMA,
hemos impartido los Talleres
de Salud Emocional.

Hemos contado con la colabora-
cion de la Consejeria de Salud y

»:F_-TY[ﬂF‘—-,_L._T:Iﬂ'iEEﬂ =
EL CUIODADDOR FAMILIAR

Talleres de
Salud Emocional

CUIDARSE PARA N+

Consumo de la Junta de Anda-
lucla. Y EL SINDROME DE CUIDAR MEJOR
BURNDUT HERRAMIENTA FUNDAMENTAL
A Talleres de Reyes '.I'ntlfés_FachE!cn Reyes Valdés Pacheco
% salud Emocional S R Paicdloga da FEDEMA
FEDEMA Midrooles 10 die septiembre de 2025
e A“Tnc l" Dﬂuu e 12:00 & 1220 Horas e QODO
wea LA MEJOR MANERA DE
De 12:00 & 12220 Woras AFRONTAR LA EM A Talleres de
Reyes Valdés Pacheco ﬂ Salud Emocional
Paicaloga d= FEDEMA Ad il HELAGIDH Es
i FAMILIARES
Talleres d 10 de diclembre de 2025
Egh:::'{;_._sm:rinn al D 12:00 & 12:10 Horas ;MHH:T E::D:‘m
EL CUIDADD o
EMOCIONAL EN
LAEM
Reyes Valdés Pacheco
Paicolugs dn FEDEMA
Alieroobes 19 de oviembre de 2025
e 12000 o K2:20 Hooras

DEL 2 AL 9 DE OCTUBRE ES TU
MOMENTO

SEMNNV ASOCIATE
DESDE 10 €

AL ANO

ESCLERQSIS

MULTIRYE
VANDATUCIA

TU LES PUEDES AYUDAR
FORMA PARTE DE NUESTRO VOLUNTARIADO
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GONVENIOS

FEDEMA HA FIRMADO CON SANOFI-AVENTIS, S.A., un convenio
de Colaboracién Empresarial en actividades de interés general, por
importe de 7.000 €, para colaborar en nuestros programas de atencion
a personas con Esclerosis Multiple en Andalucia.

FEDEMA HA FIRMADO UN ACUERDO CON NOVARTIS, por importe de
3.000¢€, para el patrocinio de Jornadas Cientificas, publicacién “Conocer
la EM”, y de 11.000 €, para el Encuentro de Formacidon de Profesionales,
Técnicos y Juntas Directivas de las entidades de FEDEMA en Islantilla
(Huelva).

FEDEMA HA FIRMADO CON MERCK, un convenio de Colaboracién, por

importe de 2.000 €, para la realizacidn de actividades de interés general
para personas afectadas de Esclerosis Multiple, durante el 2025.

Fundacion

ONCE

Junta de Andalucia

Consejeria de Inclusién Social,
Juventud, Familias e Igualdad

A

Junta de Andalucia
Consejeria de Salud y Consumo

NO;DO

AYUNTAMIENTO DE SEVILLS

Distrito Este - Alcosa - Torreblanca

SUBVENGIONES

Fundacion ONCE le ha concedido a FEDEMA las siguientes ayudas en
2025:

10.000 € para la realizacion del Programa “Apdyate en mi”.

5.578 € para la realizacidn del “Programa Andaluz de Atencidén Socio-
Sanitaria para la promocion de la Autonomia Personal”.

4.422 € para la realizacion del “Servicio de Informacidn, Orientacién y
Asesoramiento Juridico”.

FEDEMA ha recibido una subvencion de la Consejeria de Inclusion So-
cial, Juventud, Familias e Igualdad para el Programa “Orientacion y
Asesoramiento Juridico” por importe de 9.874,89 €.

FEDEMA ha recibido una subvencién de la Consejeria de Inclusion So-
cial, Juventud, Familias e Igualdad por importe de 14.631,25 € para
Mantenimiento (afio 2025).

FEDEMA ha recibido una subvencion de la Consejeria de Salud y Consu-
mo, por importe de 18.900 € para el Programa “Trabajando la Salud Emo-
cional a través de la Ayuda Mutua y el autocuidado y prevencién de la
Soledad no Deseada”. Calendario: Del 1 de enero al 31 de diciembre de 2025.

FEDEMA recibe subvencidn del Ayuntamiento de Sevilla por importe de
500 € para “Gastos de Inversion 2025”.

FEDEMA ha recibido una subvencién del Ayuntamiento de Sevilla por
importe de 1.100 € para “Gastos de Funcionamiento”.



N°14 ¢ 2025 M 33

1A SALUD NOVEDADES EDITORIALES

EmDCIO nHL Siguiendo con el objetivo de informar y formar en aspectos

relacionados con la salud y el fomento de la calidad de vida de
las personas afectadas de Esclerosis Multiple y sus familiares
y/o cuidadores, FEDEMA ha publicado la tercera edicién de
SALUD EMOCIONAL.

Esta nueva publicacidn esta centrada en el Cuidador Familiar
y en el Autocuidado tanto de la persona cuidadora como de la
propia afectada de Esclerosis Multiple, aspectos fundamen-
tales para mejorar la calidad de vida de ambos y de todo el
nucleo familiar.

Hemos contado con la colaboracion de la Consejeria de Salud
y Consumo de la Junta de Andalucia para poder llevar a cabo
esta publicacion.

FEDEMA también ha reeditado dos publicaciones de importancia y que estan en continua renovacion:

Nueva edicién de la guia CONOCER LA ESCLEROSIS MULTIPLE,
con esta publicacién FEDEMA quiere ofrecer una informacion
actualizada sobre la Esclerosis Multiple y responder a las dudas
mas frecuentes que suelen aparecer después del diagnostico.

Nuestro agradecimiento a Sanofi y Novartis, ademas de a to-
dos los profesionales que han intervenido para hacer posible
este trabajo.

GUIA TERAPEUTICA PARA

...................................... ESCLEROSIS
MLTPL

Conocer la :
Esclerosis
Multiple

GUIA TERAPEUTICA PARA ESCLEROSIS MULTIPLE, esta publica-
Fdiciin 2025 cién pretende ofrecer una informacion veraz y de calidad sobre
las Nuevas Perspectivas Terapéuticas en Esclerosis Multiple,
siendo este un aspecto fundamental y que esta en continua
actualizacién ya que los tratamientos han cambiado y siguen
cambiando de forma importante.
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MANUALES DE FEDEMA

A 4o St fopmeon

_E_-ﬁ‘ DAGDORA CLDADORAS
LESIONES

: MUSCULO

CUADERNO o La seguridad ESQUELETICAS
ENFERMERIA del paciente senaaas s g st e
Dm“NnﬂENm

;'% .% FIsEwa

i
INFGEN‘..‘.{I{;NCEE}E;EL Ammu‘pm
amousysy | W KESONAS| )| manuaL DE
UTILIZACION DE LA
AYUDAS TECNICAS <EM P
CTIVIDADES BASICAS DE LA A
" WiDA DMARIA culnm“s
FEDEMA T
CUIDADCEAS CUARADDRAS
LOGOPEDIA GUIA PARA
CUIDADORES
DE PERSONAS
AFECTADAS DE
ESCLEROSIS
MULTIPLE

Si desea descargar alguna publicacion, puede hacerlo a través de la web www.fedema.es
y/o solicitarlas en las asociaciones provinciales o en la sede de FEDEMA.

Para cualquier informacion relacionada con las publicaciones:
Teléfonos 954 52 38 11
e-mail: fedemaem@hotmail.com
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GUADERNOS DE SALUD

Cuadernos de adernos e

SALUD,

Cuadernos de

Si desea descargar alguna publicacion, puede hacerlo a través de la web www.fedema.es
y/o solicitarlas en las asociaciones provinciales o en la sede de FEDEMA.



18 DE DICIEMBRE
DIA NACIONAL peLa

ESCLEROSIS MULTIPLE

Luchemos juntos para
que nadie tenga que
enfrentarse en soledad a
la Esclerosis Multiple

| LA EMEN DATOS:
F E D E M A En Espana hay
N | 55.000 personas con
Federacién de Asociaciones de Esclerosis Miltiple
Esclerosis Multiple de Andalucia |
Bntidad Declarada de Utilidad Piblica La prevalencia es de
120 casos por cada
100.000 habitantes

En el 75% de los casos
las personas con Esclerosis
Muitiple son mujeres

Hay 1.900 casos
diagnosticados
cada ano en el pais

| TU LES PUEDES AYUDAR
i HAZTE VOLUNTARI@!

ESTU
MOMENTO
NO TE
CRUCES DE
BRAZOS
ASOCIATE DESDE
10 € AL af0

fedema.es

flEGIXId

CONTACTO: 954 52 38 11 - fedemaem@hotmail.com
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APPS GRATUITAS DE UTILIDAD PARA PACIENTES DE EM Y SUS FAMILIARES CUIDADORES

Nombre App | Idioma | Colectivo Descarga Descripcion Observaciones
emo Espafiol | Pacientes E Iml Herramienta para ayudar a Novartis
! comprender el estado emocional fem
Cleo Espafiol | Pacientes E Iml Accesos enfermera e informacion Biogen
! de interés
Salud Espafiol | Pacientes en Citas Médicas/Alertas Sanitarias/ Sistema Sanitario
Responde general E |i| Consultas sobre determinadas Publico de
patologias en tiempo real/ Andalucia
Seguimiento de pacientes cronicos.
MiPrescripcion | Espafiol | Pacientesy Para llevar un control exhaustivo Sistema Sanitario
cuidadores E Iml de su medicacion, contrastarla y Publico de
! corregirla si es necesario, con los Andalucia
profesionales sanitarios.

E Aple Store |ﬁ| Google Play Obtenida del “Manual de Formacion de Cuidadores: Seguridad del
Paciente” de FEDEMA y revisada en esta publicacion.

www.fedema.es www.sen.es

www.esclerosismultiple.com (Sociedad espafiola de neurologia)

www.aemps.gob.es

-aedem.org (Agencia Espafiola del medicamento y

www.mssociety.ca productos sanitarios)
www.nationalmssociety.org www.redescubrelaEM.es (Sanofi)
www.fem.es www.conlaem.es (Merck)
www.ema.europa.eu/ema www.rochepacientes.es (Roche)

(Agencia europea del medicamento) . .
www.emyaccion.com (Novartis)

www.janssencontigo.es (Janssen)

WEBS EM www.bms.com/es (Bristol Myers Squibb)



http://fedema.es/
https://esclerosismultiple.com/
https://aedem.org/
https://mssociety.ca/
https://www.fem.es/es/comunidad-em/observatorio-esclerosis-multiple/
https://www.ema.europa.eu/en
https://www.sen.es/
https://www.aemps.gob.es/
https://www.rediscoverms.com/es-es/
https://www.conlaem.es/
https://rochepacientes.es/esclerosis-multiple.html
https://www.emyaccion.com/
https://www.janssencontigo.es/es-es/esclerosis-multiple/
https://www.bms.com/es

N°14 ¢ 2025 |33113\[)

.

TW 14

Entidades adheridas a

=\

FEDEMA

Federacion de Asociaciones de
Esclerosis Multiple de Andalucia

Entidad Declarada de Utilidad Pablica

Avda. de Altamira, 29 — Blq.11 — Acc. A. 41020 Sevilla
Teléfono: 954 523 811
e-mail: fedemaem@hotmail.com
web: www.fedema.es

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA

C/ Alcalde Santiago Martinez Cabrejas s/n
Edificio Espacio Aima. 04007 Almeria
Teléfonos: 606 741 277 / 675 808 758
e-mail: aemalmeria@hotmail.es

web: www.aemaalmeria.es

ASOCIACION GADITANA DE EM

Y C.D. PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
AGDEM “CASTILLO DE LA ESPERANZA”
Plaza del Arroyo, 40 Dup.

11403 Jerez de la Frontera (Cadiz)

Teléfono: 956 335 978

e-mail: agdem2@yahoo.es

web: https://ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM

Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11. 14004 Cordoba
Teléfonos: 957 468 183 / 685 846 563

e-mail: acodem@acodem.es

web: www.acodem.es

ASOCIACION GRANADINA DE EM

Quinto Centenario, 1, Bajo. 18100 Armilla (Granada)
Teléfonos: 958 572 448 / 639 767 776

e-mail: emgranadad5@hotmail.com

web: www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4. 21006 Huelva

Teléfonos: 959 233 704 / 660 424 179
e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org
web: www.esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION “SUENO COMPARTIDO”

C/ Encina, 74. 14400 Pozoblanco (Cordoba)
Teléfono: 659 977 918

e-mail: ascompartido@gmail.com
https://www.facebook.com/people/Sue%C3%
B1o-Compartido/100067498544454/?locale=es_ES

ASOCIACION JIENNENSE DE EM

“VIRGEN DEL CARMEN”

Acera de la Trinidad, 1 — Bajo. 23440 Baeza (Jaén)
Teléfonos: 953 740 191 /675 250 989

e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es

web: www.ajdem.org

ASOCIACION MALAGUENA DE FAMILIARES
Y AFECTADOS DE EM

Centro Ciudadano de Portada Alta

C/ Archidona, 23. 29007 Malaga

Teléfonos: 951 438 181 / 606 582 463

e-mail: amfaem@hotmail.com

web: https://amfaem.es

ASOCIACION MARBELLA - SAN PEDRO DE EM
“NUEVO AMANECER”

Centro Civico Divina Pastora

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 Marbella (Malaga)

Teléfonos: 952 859 672 / 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

web: www.asociacionesclerosismultiplenuevoamanecer.com

ASOCIACION SEVILLANA DE EM
Avda. de Altamira, 29 — Blg. 11 —Acc. A
41020 Sevilla

Teléfonos: 954 523 811 /609 809 796
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
web: www.emsevilla.es

Avda. Santa Ana, 37, esquina C/ Alcantara, 70
41440 Lora del Rio (Sevilla)
Teléfono: 609 809 796
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