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Estonia: www.emsp.org/estonia

Sistema de monitoreo inaldmbrico: una solucién para apoyar los examenes
EM

Por Katrin Ridtel

La sociedad EM de Estonia esta involucrada en el desarrollo de un dispositivo inaldmbrico con el
objetivo de ayudar con la examinacién a distancia de las personas que viven con esclerosis
multiple en el pais. La sociedad reporta resultados ’positivos’ después de haber medido aspectos
clave el equilibrio y la movilidad, en algunos casos incluso durante las recaidas y la recuperacion.

Conforme a la sociedad, este dispositivo de supervision (MEMS) puede coleccionar y transmitir
datos fiables sobre las personas con EM encontradas bajo tratamiento. El sistema El sistema
podria reducir significativamente la necesidad de visitas a centros médicos sin comprometer la
calidad de la atencidn.

Encuentre aqui la presentacion video.

P »l o) 514/6:00

La promotor EM Pille-Katrin Siilmann Levin prueba el dispositivo de monitoreo de EM inaldmbrico
Anadiendo valor

El dispositivo inalambrico fue probado en 44 personas con EM - sea en casa o en la oficina - y
mostré potencial para agregar valor a las examinaciones neuroldgicas.

Diferentes pruebas demostraron que la mejor ubicacién para el transmisor de MEMS era el drea
del pecho - o regidn del esterndn - ya que aplicarlo en la cabeza o extremidades implica coger
demasiado ruido.

Los datos mas fiables se obtuvieron de las posiciones estandar de pie. Sin embargo, en algunas
personas con EM las lecturas fueron influenciadas por la fatiga significativa. Esto llevd a la
conclusién de que las mediciones deben realizarse durante la hora del dia cuando la persona
respectiva estd menos fatigada.

Una mencién importante: el transmisor no fue capaz de identificar todas las recaidas, ya que
pueden ocurrir con signos sensoriales o visuales aislados.
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Una mirada de cerca al transmisor MEMS
‘Sistema factible

El seguimiento a largo plazo de las personas con EM que probaron el transmisor de MEMS en el
hogar demostré la viabilidad de este sistema siempre que las personas implicadas tuvieran una
motivacidn para realizar las mediciones, concluye la Sociedad de Estonia de la EM.

Se estima que entre 1.300 y 1.400 viven con EM en Estonia. La sociedad EM de Estonia retine 400
pacientes y cuidadores a través de sus siete ramas regionales. Un tercio de ellos participan
activamente en la organizacion.

Alemania: www.emsp.org/germany

Llegando al publico de la EM
Por DMSG

La sociedad Alemana de la EM (DMSG) se esta centrando en la promocion y sensibilizacion en su
estrategia de alcance 2017 a las comunidades nacionales de EM.

DMSG comparte tres de sus emocionantes nuevas iniciativas con el fin de inspirar a otras
sociedades de la EM en toda Europa.

Competencia Mundial del Dia EM

En una iniciativa destinada a ampliar la base de apoyo, eliminar las barreras y combatir los
prejuicios, DMSG ha pedido a su circunscripcion (ver foto mdas abajo) que presente propuestas
para un cartel y un lema que se utilizara en la campana nacional de este afio dedicada al Dia
Mundial de la EM (31 de mayo).

Las propuestas impresionaron al jurado designado con su creatividad. Esta experiencia también
proporciond a DMSG con una valiosa informacién sobre los conocimientos, esperanzas y miedos
relacionados con la EM de personas que viven con esta condicién en Alemania.

Los ganadores serdn anunciados a finales de abril y tendran la oportunidad de ver sus creaciones
promovidas en todo el pais. Encuentre mas informacién aqui (en aleman).
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Respondiendo a las preguntas sobre la EM

La EM estd conocida como la enfermedad con 1,000 caras. Sus sintomas son tan complejos que
afectan todos los aspectos de la vida cotidiana y plantean muchas preguntas de los afectados.

Esta es larazén por la cual DMSG ha creado una plataforma digital multimedia que alberga cortas
animaciones de video explicativas sobre diversos desafios de la EM y soluciones de tratamiento.
Los personajes centrales de estos videos son Anna, Niels, Julia y Tom. Juntos responden a
muchas preguntas sobre la EM: ;C6mo afecta a las personas? ;Cémo reaccionar ante el
diagndstico? ¢Es inevitable la vida en una silla de ruedas?

La iniciativa multimedia (que se muestra a continuacién) continuara a lo largo de 2017 con mas
videos sobre temas importantes como el trabajo con la esclerosis multiple, la relacién entre la EM
y la enfermedad viral de PML y la conduccién con EM.

Encuentre mas informacion aqui.
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La paternidad EM

Un tercio de las 200.000 personas que viven con EM en Alemania tienen entre 20 y 40 anos de edad.
Para muchos de ellos temas como el embarazo y la paternidad son tan sensibles como son
importantes dada la imprevisibilidad de su condicidn.

Con el fin de ayudar DMSG y 16 oficinas regionales han puesto en marcha una linea de ayuda
nacional. A través de este servicio telefénico los interesados pueden recibir asesoramiento
profesional. Uno de los profesionales de la salud que estaran respondiendo a las preguntas es el
Dr. Kerstin Hellwig, médico senior del Hospital Saint Josef, Bochum, y miembro del Consejo
Asesor Médico de DMSG.

Encuentre mas informacion aqui.

Rusia: www.emsp.org/russia

La introduccion de la silla de ruedas acuicola ‘barracuda’

Por Pavel Zlobin

La Sociedad Rusa de la EM explora nuevas formas de ampliar la movilidad de las personas que
viven con esclerosis multiple. En esta edicién del Boletin de Membresia de EMSP estan
promoviendo una iniciativa intrépida: la silla de ruedas acuicola.

¢Por qué no ?, dicen los representantes de la Sociedad. Especialmente desde - sefialan citando un
articulo un articulo de la agencia de prensa Regnum- esta silla de ruedas ya ha sido probada.

Segun el articulo, el inventor ruso Igor Skikevich ha producido un disefio especial que puede
navegar bajo el agua (como se muestra a continuacién).
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El buceador EM

El vehiculo de cuatro ruedas con maniobra manual se convierte en un anfibio bajo el disefio del
Sr. Skikevich: con aletas en ambos lados y hélices especiales que se pueden activar con sdlo tocar
un botdn. Todo - el articulo agrega - se puede montar en sélo tres minutos.

Sin embargo, hay una "trampa'": el usuario de la silla de ruedas tiene que llevar traje de buceo y
equipo.

Las pruebas han demostrado que el dispositivo es seguro e incluso capaz de realizar saltos
submarinos.

Mas optimismo

En la interpretacidn de la sociedad Rusa EM, esta intervencidn no necesariamente convertira un
monton de personas discapacitadas con EM en buceadores con sillas de ruedas pero puede
permitir perspectivas ‘ilimitadas’ en la movilidad z rehabilitacién de la EM.

La silla de ruedas acuatica ‘barracuda’, como fue apropiadamente denominada por el Sr.
Skikevich, también tiene el potencial de alentar obras de ingenieria adicionales para el beneficio
de las personas con EM y otras condiciones potencialmente discapacitantes. Por lo menos, puede
hacer que los afectados miren adelante hacia una mayor anticipacién a la temporada de verano.

El nimero de personas que viven con esclerosis muiltiple en Rusia se estima en 150.000.

Serbia: www.emsp.org/serbia

Abogacia multimedia de los pacientes
Por Dragana llic Sutovi¢

La sociedad de Serbia de la EM (DMSS) se basa cada vez mas en iniciativas de multimedia en su
propdsito de alcanzar diferentes grupos de interés EM, de los pacientes EM hasta las autoridades
de la salud. Dos actividades relacionadas son la publicacidn de las populares tiendas de EM y el
desarrollo de un video de la campafa en todo el pais.

Mi mundo EM

Este es el titulo de la revista de la Sociedad de EM orientandose hace los pacientes EM pero
también a los especialistas e instituciones pertinentes.

La publicacion se imprime en 3.000 ejemplares Actualmente pero DMSS estd recibiendo
peticiones - que sélo puede honrar a través de recaudacién de fondos adicionales - para aumentar
considerablemente este nimero.

También DMSS esta produciendo y difundiendo folletos, panfletos, guias y manuales sobre la EM.
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‘Tengo EM

El nombre de 'video de la campafia DMSS 2017 esta destinado a ayudar a llegar al publico general
y transmitir el mensaje de que las personas con EM y sus familias necesitan para mejorar su
calidad de soporte de la vida.

Ademas, los representativos de la Sociedad planean apariciones en la televisidn y radio sobre este
tema con el fin de alimentar mas difusidn a través de la impresién y medios electrdnicos, asi como
futuros debates, mesas redondas, seminarios y conferencias de prensa.

Esta campafa se centrara en aspectos clave de la gestion y el tratamiento de la EM, como la
rehabilitacion, la educacidn, el empleo y Ia movilidad. Pero la maxima estrella sera tratamiento de
la EM.

DMSS planea en montar 'presidn positiva' en la toma de decisiones con el fin de mejorar el
acceso a los medicamentos tan importante paso para asegurar afos de una mejor calidad de vida
para las personas con EM.

Acceso restringido severamente

La poblacién con EM en Serbia se estima 7.000 personas. Actualmente, menos del 10 por ciento de
ellos estdn tratados con las denominadas terapias inmunomoduladoras tales como beta interferény
el acetato de glatiramer. Por otra parte, para los tratamientos de segunda linea no existe
prdcticamente ningun acceso.

DMSS considera esto como una infraccién grave del derecho constitucional del paciente de ser
tratado y pide que todas las partes interesadas hagan frente a este problema con emergencia.

Espafia: www.emsp.org/member/asociacion-espanola-de-esclerosis-multiple-aedem-cocemfe
Formacion para los cuidadores EM

Por Madeleine Cutting

La sociedad EM Espafiola AEDEM organizo dos sesiones de formacién para los cuidadores EM —
actores clavos pero a menudo ignorados en el proceso de gestién de la EM.

El lema de esta iniciativa fue "Saber cuidar de si mismo para cuidar a los demas".

De hecho, para poder proporcionar atencién de calidad para sus seres queridos afectados por la
EM, los miembros de la familia tienen que adquirir primero las habilidades y estrategias
necesarias en relacién con su propio cuidado y bienestar.

La sesién de formacién se llevé a cabo en Marzo z Mayo 2016.
(De qué se trata esto?

Las sesiones de formacién consistieron en cursos teoréticos y practicos y fueron coordinados por
la psicéloga Rosa Gémez Aguilera. Es Especialista Europea en Psicoterapia y Consultora Estatal en
calificaciones profesionales para asistencia social-sanitaria de las personas dependientes.
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Los resultados fueron alentadores: los participantes recibieron los certificados pertinentes y
varias sucursales de AEDEM has desarrollado iniciativas similares al nivel local.

Las sesiones de formacién para los cuidadores de EM se llevaron a cabo en el Centro de Formacién de AEDEM en
Madrid

Dando atencién

Mediante sus contactos con las personas que viven con la EM y sus cuidadores, AEDEM ha
aprendido que cuidar a un miembro dependiente de la familia es muy gravoso y lleva una gran
cantidad de responsabilidad fisica y emocional. El cuidado de los demds puede ser agotador pero
en este proceso los cuidadores EM no deben olvidar también de cuidar de si mismos, aconseja
AEDEM.

Seguidores

Los cursos de formacidn para los cuidadores de EM se llevaron a cabo en el Centro de Formacidn
de AEDEM en Madrid y fueron patrocinados por la Fundacién ONCE - la Organizacién Nacional
para los Ciegos.

Reino Unido: www.emsp.org/uk

Mi EM, Mis Necesidades: 1 de cada 3 personas sin azuda y apoyo
Por Georgina Carr

La Sociedad EM del Reino Unido Mi EM, Mis Necesidades 2 hizo encuestas de mas de 9.000
personas con EM, en Inglaterra la dicha muestra que la demanda para el desarrollo social entre
las personas con esclerosis muiltiple se ha incrementado. Apresar de esta realidad, pocos estdn
recibiendo la azuda que necesiten.

Situacién peor

La segunda edicién de esta encuesta - completada en 2016 - muestra que una de cada tres
personas con EM que necesitan ayuda con las actividades cotidianas esenciales, tales como
lavarse, comer y vestirse que no estd recibiendo apoyo..
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En comparacion con la situacién capturada en la primera encuesta - Publicado 2013 - Nuevas cifras
indican que una mayor proporcién de gente estd pagando para la ayuda y dependen de la familia
y los amigos.

1in3
people with MS who need support

getting dressed, washed and eating are
not getting the care they need

Solucién a largo plazo urgente

El Gobierno del Reino Unido hizo recién un compromiso de £ 2 mil millones de financiacién en los
proximos tres afios para el desarrollo de la atencidén social en Inglaterra.

La Jefa Ejecutiva de la Sociedad EM del Reino Unido, Michelle Mitchell dice que los fondos
asignados solo se dirigen a los desafios enfrentados por las personas con EM en corto plazo:

“"Damos la bienvenida a la inversién del Gobierno en la vida social. Va a ayudar en el corto plazo
pero la atencidn social necesita desesperadamente financiacion a largo plazo to para mejorar el
sistema para las personas que dependen de él. Una solucién que funciona para las personas mayores
y discapacitados, incluidos los que tienen EM, se debe encontrar antes y al final de este Parlamento.”

De acuerdo con la base de datos de Atlas de la EM existen aproximadamente 100,000 personas
viviendo con el EM en el Reino Unido. 90,000 de ellos viven en Inglaterra.
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