NEUROLOGIA

GERARDO GARCIA, PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

-
“CADA AFECTADO

SE TIENE QUE
ENFRENTAR A SU
PROPIA REALIDAD
Y PROBLEMATICA,
DEPENDIENDO
DEL NIVEL DE
\AFECTACI(')N”

Con 22 aihos, a Gerardo Garcia le diagnosticaron Esclerosis Multiple. Fue
en 1986, ese mismo afno entrd a formar parte de la Asociacion Espanola
de Esclerosis Multiple, de la que es presidente desde el ano 2011.

un aumento notable de diagnésticos de enfermedades neu-

rolégicas. Hoy en dia, ademas de ser uno de los principales
problemas de salud que afecta a los paises desarrollados, padecer
algun trastorno neurodegenerativo también supone una traba
social para el paciente y para los familiares.
Con el fin de apoyar a los afectados de Esclerosis Mltiple y a sus fa-
miliares, en 1984 nacié AEDEM-COCEMFE, una asociacién que junto
con otras entidades trabaja de forma coordinada para la consecucién
de sus objetivos. Hablamos con Gerardo Garecia, presidente de esta

EI progresivo envejecimiento de la poblacién esta propiciando

asociacion, quien nos explica algunos de los logros de AEDEM-
COCEMFE: “Hemos conseguido agrupar un total de 45 asociaciones
que representan el mayor colectivo, a nivel nacional, de afectados de
Esclerosis Multiple, nanteniendo un objetivo comun, que es el de mejorar
la calidad de vida de los enfermos y sus familiares”. A pesar del vaivén
econdmico que atraviesa el pais, esta asociacion lleva mas de 20
anos desarrollando el Programa Integral de Atencién Sociosanitaria
a Personas con Discapacidad en el Domicilio, “intentamos aumentar
cada ano elnimero de profesionales contratados y, como consecuencia,
el nimero de usuarios atendidos”, nos comenta Gerardo Garcia.
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Atencion a domicilio

La Asociacion Espaiola de Esclerosis Multiple desarrollara este
afno el proyecto “Atencidon domiciliaria a personas con disca-
pacidad’, gracias a la subvencién de 260.000 euros procedente
del 0,7% del IRPF del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad, gestionado por COCEMFE, dentro de su Programa
Integral de Atencién Sociosanitaria a Personas con Discapacidad
en el Domicilio, para la ejecucion y justificacion de los proyectos
de sus entidades miembros. Durante el periodo comprendido
entre el 1 de marzo al 31 de diciembre de 2015, AEDEM-COCEMFE
contratara 42 profesionales (5 auxiliares de hogar, 10 psicélogos,
10 trabajadores sociales, 10 fisioterapeutas, 5 terapeutas ocupa-
ciones y 2 logopedas), que atenderan a un total de 449 usuarios.
“Con este proyecto se pretende cubrir las demandas personales de
los afectados de Esclerosis Multiple en relacion a necesidades fisicas,
psicoldgicas y de mejora del entorno social, buscando luchar contralas
dificultadas de los afectados para su desenvolvimiento en larealizacién
de las actividades de la vida diaria y atajar el aislamiento por carecer
delainformacién necesaria sobre su enfermedady las dificultades par
acceder tanto a los diferentes servicios y recursos sociales y sanitarios,
como al mercado laboral”, explica Gerardo Garcia.

Un futuro incierto
El presidente de la Asociacién Espafiola de Esclerosis Mdiltiple
considera que en los ultimos 25 ainos se ha avanzado mucho en
la investigacion de esta enfer-
medad, “con un aumento en el
numero de medicamentos que
estdn consiguiendo tratamientos
muchos mds personalizados. Los
tratamientos orales, ademds de
efectivos, consiguen mejorar la
adherencia del paciente a los
mismos”. No obstante, desde su
perspectiva, y a pesar de haber

“Hemos conseguido agrupar un total
de 45 asociaciones que representan el
mayor colectivo a nivel nacional de
afectados por Esclerosis Multiple”

GERARDO GARCIA

respecto al futuro, en todos los dmbitos de la vida”, Preguntado por
los fondos que se destinan a la investigacion de EM, Garcia afirma
desconocer el dato real, aunque deduce que es insuficiente, “pues
aun hoy no sabemos el origen ni su prevencion”.

Ayudar a los afectados y a sus familiares es, desde sus origenes, el
motor de esta asociacion. “Nuestro afdn es poder sequir proporcio-
nando a los afectados la mayor calidad de vida posible a través de la
informacion, asesoramiento y prestacion de servicios de rehabilitacion
integral de calidad ofrecidos desde los centros de atencién y rehabili-
tacion integral de nuestras asociaciones miembros. Con el mismo fin,
AEDEM-COCEMFE realiza campanias de sensibilizacién tanto en el Dia
Nacional de la Esclerosis Muiltiple (18 de diciembre), como en el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple, para concienciar a la poblacién en
general de nuestra problemdtica”. 4

Para mas informacién: www.aedm.org

AEDEM-COCEMFE esta compuesta en la actualidad por 45 asociaciones miembros
que suman unos 9.100 asociados; en su gran parte son afectados de EM, familiares
y personas sensibilizadas con esta problematica. Esta asociacion, extendida por todo
el territorio espanol, esta dirigida por una Junta Directiva elegida en Asamblea Ge-
neral, siendo su actual Presidente Gerardo Garcia Perales.

Los principales objetivos de AEDEM-COCEMFE son:

observado un gran avance en
el control de esta patologia, “no
podemos apostar por una cura-
cion a corto plazo, dado que atin
desconocemos su causa”.

El presidente de la Asociacion
matiza que no existe tampoco
un patrén definido para esta
enfermedad, ya que existen
muchos tipos. “Cada afecta-
do se tiene que enfrentar a su
propia realidad y problemdti-
ca, dependiendo del nivel de
afectacion. Los problemas del
dia a dia pueden ser fisicos,
psicoldgicos, sociales, labora-
les...siendo necesario el apoyo
profesional, familiar y social, en
una enfermedad crénica que
crea una enorme incertidumbre

* Apoyar la agrupacion de afectados y familiares de EM y enfermedades similares
que viven en Espana mediante la creacion de asociaciones de caracter autonémi-
co, provincial, comarcal y local, aunque no necesariamente necesiten ser promo-
vidas por AEDEM, para poder trabajar de forma coordinada en la consecucién de
sus objetivos.

Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones de los problemas de

tratamiento y prevencion de estas enfermedades.

Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los enfermos y sus familiares
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciones.

Promover y potenciar la utilizacién de todos los canales de informacion y sistemas
de ayuda para los afectados de EM y enfermedades similares, y sus familiares, a
fin de proporcionar la plena integracion social de los mismos.

Estimular y promover la investigacién cientifica de estas enfermedades en todos
sus procesos para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras.
Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad, para conse-
guir los cambios de actitud social que permitan una mejora en la calidad de vida
de los afectados y sus familiares.

Prestacion de servicios de tratamiento (rehabilitadores) que mejoren la calidad de
vida de los afectados.

Apoyar y representar al colectivo de afectados por la consecucion de sus derechos
y la denuncia de la vulneracion de estos.
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