ASOCIACIÓN PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MÚLTIPLE
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[image: image15.wmf]Primero que todo, quiero compartir con ustedes lo que se oyó en el Congreso Mundial sobre Tratamiento y la Investigación en la EM, donde 5.200 médicos, investigadores clínicos y básicos se reunieron en Montreal, Canadá, del 17 al 20 de septiembre.  Las medicinas de las cuáles hablaron están todavía en estudio en fase II y III. (En el primer boletín del 2008 están las distintas fases por las que debe pasar un medicamento antes de salir al mercado). Algunos medicamentos son orales otros siguen siendo inyectados.  Hay resultados realmente sobresalientes, pero algunos con efectos secundarios que llegan a ser fatales.  
Los siguientes son algunos de esos estudios:

· ALEMTUZUMAB (CAMPATH)          En este 
interesante estudio se presentan los resultados de la fase II de un nuevo tratamiento. Se comparó este tratamiento con Rebiff 44 y resultó que con este tratamiento nuevo se tenían menos brotes y se desarrollaba menos discapacidad que con Rebiff 44. Los autores también sugirieron que el tratamiento podría llevar a la recuperación de algunas funciones. Sin embargo, existe un riego por los efectos secundarios del medicamento, sobretodo la disminución de las plaquetas, lo cual puede causar hemorragias y como consecuencia de este efecto secundario murió un paciente durante el estudio. Ahora está en marcha la fase III del estudio que evaluará la seguridad y la eficacia de este tratamiento en pacientes con esclerosis múltiple.
· FINGOLIMOD  Los autores investigaron los 
efectos de este nuevo tratamiento para EM en investigación, en el laboratorio.  Estudiaron sus efectos en las células responsables de formar la mielina y observaron que influenciaba su supervivencia.
· NATALIZUMAB Los autores revisaron los 

ensayos clínicos con una nueva medicación para casos agresivos de EM. Concluyen que es un tratamiento efectivo para reducir la inflamación y la discapacidad pero que existe un riesgo en 1/1000 sujetos de desarrollar efectos secundarios graves

Accede a un RESUMEN DETALLADO de todos los temas abordados cada uno de cuatro días del ACTRIMS+ECTRIMS+LACTRIMS 2008 (traducido de la página web de la Asociación Americana de EM, NMSS)
· PRESENTACIÓN DEL ATLAS DE LA EM: 
La Organización Mundial de la Salud y la Federación Internacional de Esclerosis Múltiple presentaron el 17 de septiembre el Atlas de la EM, un estudio pionero sobre la prevalencia mundial y los recursos disponibles para hacer frente a esta enfermedad. 
· Reunión entre ULASEM y FELEM.  El 
pasado 17 de septiembre se celebró una reunión en Montreal, entre FELEM  y ULASEM (Asociación Latinoamericana de EM), con el objetivo de mejorar la coordinación y el conocimiento de ambas entidades. Sin duda supondrá un avance en la cooperación entre las personas con EM de habla hispana de todo el mundo.
Volviendo a Medellín y a nuestros proyectos para el año entrante está el Curso Para Cuidadores que se dará en convenio con la Universidad de Antioquia, el Grupo De Apoyo para Hijos de la personas con EM  Además, aspiramos a ejecutar el proyecto de Caracterización del paciente de esclerosis múltiple en Medellín y su  Área Metropolitana.

Llevaremos a cabo nuestro eventos de costumbre: La Tercer Caminata, el VII Encuentro Regional, la  Cuarta Cena de Solidaridad y esperamos realizar un Bingo en el primer semestre del año.
Desde ya los invitamos a participar activamente en todos los eventos de ALEM y recuerden que sólo JUNTOS LOGRAREMOS LO IMPOSIBLE.

ALINA BRADEN
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Alguien que va en silla de ruedas tiene particularidades diferentes que alguien que camina con sus dos piernas. Pero también un zurdo las tiene respecto de un diestro; un obeso respecto de un flaco; un feo, respecto a un guapo; un salado, respecto a un soso... Cada cual con sus limitaciones; pero también con sus recursos y habilidades, va por la vida y vive su sexualidad como mejor puede y sabe. 

Nos va muy diferente en la vida, cada uno con su muy particular biografía, según donde llevemos las cosas y según qué cosas llevemos en nuestra mochila. 

Pero, ¿dónde llevar el sexo?. 
Cada cual con su minusvalía lleva el sexo donde lo lleva. Donde puede, donde sabe, donde quiere. Pero las consecuencias son muy diferentes. Ahora bien, lo llevamos donde lo llevamos en razón de cómo lo definimos y de qué tenemos en la cabeza cuando decimos sexo.  Botellas medio llenas y botellas medio vacías

Evidentemente alguien aquejado por una discapacidad, una incapacidad y/o una minusvalía tiene problemas en el terreno erótico. Pero también tiene soluciones. Tiene limitaciones, pero también tiene posibilidades. Tiene dificultades, pero también tiene oportunidades. Tiene obstáculos, pero también tiene recursos.

Si uno se define por lo que no tiene, por lo que le falta o por lo que no puede, se convierte a sí mismo en una "botella medio  vacía". Y al contrario, si uno se define por lo que sí tiene o por lo que sí puede, se convierte a sí mismo en una "botella medio llena".


Suele suceder que las personas con limitaciones acaban odiando lo que 

Bayer Shering     

    Pharma
más debían valorar: su cuerpo y sus recursos (la sonda, la silla, la bolsa, la muleta, etc.). Pero es importante que caigan en cuenta que si odian las herramientas que les facilitan la vida y la más valiosa de ellas (el cuerpo), difícilmente podrán gozar, sentir y vivir las posibilidades de su sexualidad. Quien se define por lo que no puede, no dedica sus energías a disfrutar, vivir y sentir aquello que sí puede.

La discapacidad física no invalida como hombre o como mujer: no elimina la capacidad de desear ni de ser deseable; no anula la capacidad de conocer a alguien y de convivir y de compartir; no borra la capacidad de proporcionar y sentir placer. Incluso, al contrario, puede servir de punto de acercamiento, de ocasión o trampolín para abrirse a las necesidades del otro, para detenerse y merodear en las sensaciones, para explorar nuevos horizontes y ensayar otras posibilidades que, de otro modo, quizá nunca se buscarían. 

Pero, sobre todo, una discapacidad no quita ni minusvalora la identidad: el ser y hacerse, sentirse y vivirse, expresarse y actuar como hombre o como mujer. .

A las personas que les sobreviene una discapacidad pasan por un proceso de adaptación, de aceptación de lo sucedido y de.

asumir la realidad de la pérdida

La sexualidad de las personas con discapacidad tanto congénita (cardiopatías, deformaciones, espina bífida), como adquirida (lesión medular, esclerosis) puede verse afectada sobre todo en su función reproductiva. Pero, ¿qué sucede con el deseo sexual de las personas que sufren algún tipo de discapacidad? La idea de no ser una persona sexualmente atractiva y, por tanto, la pérdida de deseabilidad, independientemente del sexo al que 


se pertenezca, es propia de los primeros momentos del proceso adaptativo y, en ocasiones, de determinados períodos evolutivos (adolescencia, edad adulta) de las personas con discapacidades congénitas. Se debe trabajar con las actitudes sexuales y aspectos como: ¿la persona afectada se siente deseable?, ¿se considera una persona sexuada?, ¿qué expectativas sexuales tiene?

Las personas con limitaciones físicas y mentales, y sus respectivas parejas, pueden y deben aprender a vivir la sexualidad de un modo diferente: "jugar" con su cuerpo independientemente de las "incapacidades" que presente; descubrir sus propios deseos sexuales, estén o no éstos relacionados con lo que socialmente se debe de "hacer" y "sentir", ver el cuerpo como un todo, donde el placer, la ternura y las relaciones no son aspectos reservados a los cuerpos totalmente sanos.



Impacto de la EM en la familia

Cuidar a alguien con una enfermedad crónica como la EM puede resultar en cierto modo gratificante. Pareja, familia y amigos pueden unirse cuando comienzan los cambios. Pero el cuidado puede resultar física y emocionalmente duro, especialmente para la persona que cuida al afectado durante la mayor parte del tiempo.

Existen gran variedad de discapacidades entre los afectados de EM, así que el cuidador debe desempeñar una amplia gama de actividades y el cuidado que proporciona tiene que estar adaptado a la situación particular del afectado.

Es importante que el cuidador y la persona que recibe el cuidado trabajen juntos en esto y que la relación fluya en las dos direcciones para que sea sana.

El soporte emocional

El desgaste del cuidador y el control del estrés El cuidado de una persona enferma, pueden desencadenar sentimientos de martirio, cólera y culpa.

Uno de los defectos de los cuidadores es que piensan que ellos solos pueden con todo, mientras que la mejor manera de no “quemarse” es contar con el apoyo práctico y emocional de otras personas.

Por qué nadie me pregunta cómo estoy?

Nadie parece entender lo que 
los cuidadores atraviesan. Su 
trabajo no es especialmente evidente, puesto que se realiza “a puerta cerrada”.

No es sano ni razonable enfocar constantemente la atención en la persona con EM.

Los cuidadores necesitan también cuidar de sí mismos y prestar atención a otra gente como parte de su rutina.

Cuidar del cuidador

Muchos cuidadores descuidan su propia salud (ejercicio, dieta, exámenes médicos regulares...). Algunos no duermen siete horas diarias porque son interrumpidos por 
las necesidades de las personas con EM. Hable de este tipo de problemas con un profesional medico.

Actividades ajenas al cuidado 

El énfasis emocional parece más estar relacionado con que el cuidador se encuentra como “atrapado” en su situación. Esto está vinculado a la satisfacción que el cuidador siente con sus relaciones personales y sociales, y la cantidad de tiempo que dispone para sus propios asuntos. Para ser un buen cuidador, no hay que renunciar a las actividades agradables.

Comunicación en ambos sentidos

Una comunicación pobre puede dificultar las cosas. La persona con EM no es la única que necesita soporte emocional. Decir abiertamente las cosas y trabajar unidos para conseguir metas concretas, ayudará a todos a sentirse más seguros.

Si los cambios cognitivos fruto de la EM (pérdida de memoria, altibajos de humor...) llegan a ser severos e interrumpen la vida cotidiana, consulten con un profesional medico.

Las maneras efectivas de reconocer los sentimientos

Ignorar un problema no lo hará desaparecer. La cólera, la pena, y el temor pronto se convierten en culpa y resentimiento. Discutir sentimientos es importante para la salud de las relaciones. Tomarse un tiempo para pensar los sentimientos antes de manifestarlos hará la conversación más clara y tranquila.

Manejando los imprevistos

Vivir con la EM implica esperar lo inesperado, por eso es preciso hacer planes alternativos y prevenir. Por su naturaleza imprevisible, la EM puede ser muy estresante, pero se puede manejar (contar con tiempo extra para el viaje, asegurar la accesibilidad de los lugares que se visitarán, poder contactar con personas que puedan ayudarnos de forma inmediata...).

La dependencia y el aislamiento

El temor de la dependencia y el aislamiento es común en las familias del enfermo crónico. La persona con EM depende cada vez más del cuidador y el cuidador depende cada vez más de otros para que le proporcionen respiro y apoyo. 
Ambos pueden sentir vergüenza de esta dependencia, así que a veces no piden la ayuda que necesitan. La ansiedad se reduce mucho en cuidadores que son capaces de desarrollar apoyo personal y social.

La Cólera

La cólera es una emoción común entre los cuidadores. La situación se siente y es injusta. Durante una tarea difícil podrían decirse palabras muy duras. La cólera y la frustración se deben reconducir para que no se conviertan en actitudes física o emocionalmente abusivas
Sexo e intimidad

Los cuidadores que son además esposos o pareja de la persona con EM, sufren generalmente cambios de cara a su relación sexual. Estos cambios pueden tener causas físicas o emocionales. La EM puede influir tanto en relación al apetito sexual como en la actividad sexual.

La mayor parte de estos síntomas se pueden manejar. 

Un primer paso importante es desarrollar una comunicación abierta y honesta sobre las necesidades y placeres sexuales y/o buscar la ayuda de un terapeuta sexual.

Grupos de ayuda

Muchos cuidadores aseguran que es complicado encontrar tiempo para asistir a reuniones de este tipo de grupos; prefieren utilizar su limitado tiempo libre para dedicarse a otras cosas.



Las personas con EM tienen poder como participantes plenamente activos en su comunidad y en la toma de decisión sobre el control y tratamiento de su enfermedad.

La EM es una enfermedad complicada que tiene un impacto importante en la calidad de la vida. Es fundamental que los programas, políticas y servicios, permitan a las personas con EM ser tan independientes como sea posible y tener control sobre sus propias vidas. La incertidumbre cotidiana de muchas personas con EM causa a menudo una pérdida significativa de la calidad de vida. Para mantener su independencia y empoderamiento, las personas con EM deben poder participar plenamente en sus comunidades, en la gestión y en la toma de decisión en relación a su enfermedad, y no ser limitados en sus tratamientos por carencias financieras. Los gobiernos deben disponer de una legislación que proteja sus derechos. 

1. Las personas con EM deben ser capaces de desarrollar al máximo su potencial. Deberían tener oportunidad de desplazarse a lugares fuera del hogar, trabajar, adquirir una educación, y hacer el resto de cosas que realizan las personas sin discapacidad. 

Deberían tener la oportunidad de participar en la vida de la comunidad tanto como desearan y les fuera posible. 

2. Las personas con EM y sus familias deben tomar parte en las decisiones sobre su tratamiento médico y otras decisiones que afecten a sus vidas. Incluso cuando hay deterioro cognitivo en la persona con la EM, la persona afectada y su familia deben estar implicadas en el proceso de toma de decisión en la mayor medida posible. 

Deberían colaborar estrechamente con sus médicos y otros proveedores del cuidado sanitario. 
3. Las personas con EM y sus familias deben estar involucrados en 
la elección de su tratamiento médico y otros servicios. Como cada caso es diferente, los servicios deben adaptarse a las necesidades y a las opciones individuales de cada persona; de este modo es preciso que haya una amplia variedad de servicios a disposición de las personas con EM. 

4. Las personas con EM deberían tener acceso a los tratamientos, programas y servicios independientemente de sus recursos económicos. 

5. Las personas con EM deben tener la posibilidad de controlar las decisiones que afectan sus vidas y auto-gestionar su enfermedad lo máximo posible. 

Para facilitar al máximo esta auto-gestión, las personas con EM deben tener acceso a una amplia variedad de información, orientación y educación con respecto a la naturaleza de la EM, su tratamiento y los métodos para mejorar su calidad de vida. El acceso a esta información debe facilitarse a través de múltiples fuentes, incluyendo libros, folletos, páginas web en Internet y profesionales de los servicios sociales y de la salud. La población con EM debe tener oportunidad de acceder a grupos de apoyo mutuo u otro tipo de grupos. 
6. Se debe promulgar legislación que proteja los derechos de las personas con EM y de otras personas con discapacidad contra la discriminación en todos los aspectos de la vida social y comunitaria. La aplicación de estas leyes debe ser constante y eficaz. Entre otras cosas, estas leyes requieren que los gobiernos, los empresarios, los constructores, las empresas de transporte, etc., lleven a cabo ajustes razonables con el fin de mejorar la accesibilidad para la personas con discapacidad. 

Estas leyes deben asegurar que las personas con EM tengan acceso a todo tipo de instrumentos financieros, incluyendo las cuentas corrientes bancarias, tarjetas de crédito, seguros, préstamos, etc.
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La vida empieza a tener sentido cuando ayudas a otro a ponerse de pie y a andar. 
Cuando respiras hinchando tus pulmones de aire, y notas que no estás solo a pesar de estar en el desierto. Cuando miras al cielo y ves las estrellas que dominan el firmamento, y comprendes que no estás solo, comprendes que la vida es mucho más que el simple palpitar de tu corazón.

La vida tiene sentido cuando andas, cuando evolucionas, y no dejas tras de ti amargura. Cuando tras de ti has dejado amigos y hermanos, cuando has dejado un grato recuerdo,  es cuando la vida tiene sentido.

Apoya tu mano sobre el hombro de aquellos que andan contigo, porque si te sientes débil ellos te reconfortarán y si te sientes fuerte andarás más de prisa.

No te ates a las alabanzas. El que te quiere no te alaba, te apoya sin palabras. Sabrás quién es el que te quiere cuando te veas reflejado en él.

Trata de conocerte. No te mal utilices. 

Busca dentro de ti la solución a tus problemas. Si tienes que atarte, átate a ti mismo. No culpes a los demás de tus propios errores No pronuncies la palabra imposible!, porque todo es posible dentro de ti si vas dirigido positivamente, si vas dirigido negativamente, poco a poco te irás hundiendo; conseguirás tal vez logros parciales, inmediatos, pero te estarás hundiendo.

Si vas positivamente, quizás los logros sean más a largo plazo, pero te estarás elevando.

Si alimentas tu cuerpo para que te sirva, debes también alimentar tu alma, para que también te sirva. Un alma poco alimentada es un alma débil, sin fuerza. Un alma bien alimentada es un alma que genera energía, que contagia, que anima. Cuida bien todas aquellas cosas que afectan la evolución de tu alma.

Si quieres saber cómo es Dios, mira volar un ave, mira crecer una flor, mira a los astros moverse, y verás que en ellos se expresa la perfección.
                                                                         (Autor desconocido)
                                                                                                                                                           


El maltrato familiar se desarrolla en escenarios donde predomina la violencia, la injusticia y la falta de solidaridad.  Habitualmente se genera en relaciones asimétricas, de desigualdad o codependencia, como la niñez, la vejez y la discapacidad.
Los participantes de estos tipos de vínculos entablan una lucha no consciente por el poder que produce insatisfacción, sufrimiento, malos entendidos reiterados y mutua decalificación.  Esto disminuye la capacidad de iniciativa y desarrollo personal de los que intervienen en la relación de maltrato.

El maltrato intrapersonal es el propiciado contra uno mismo y es fundamental reconocerlo ya que permanece en íntima relación con el interpersonal: la autoagresión, la desvalorización y la consecuente insatisfacción personal en la interacción con el prójimo porque tampoco valora lo que lo rodea.  Esta maltrato es consecuencia de no saber lo que uno requiere, de actuar de manera distinta de lo que se piensa, de convivir con una baja autoestima y de respirar el aire enfermizo de la queja y del autorreproche (ej.: el que dice “soy una carga, no sé cómo sigues a mi lado”).

En lo referente al maltrato interpersonal, los integrantes del vínculo, además de la baja autoestima y de la falta de reconocimiento del otro, “se empecinan en defendeer la propia postura y su lugar de poder, sin disponerse a negociar,” erocionando la interacción.

En relaciones de codependencia se sugiere trabajar los roles y límites ya que, en ocaciones de maltrato, estos se manifiestan difusos, poco claros o muy rígidos.  En los usuales reclamos de los hijos hacia madres enfermas, “nosotros también la necesitamos a ella” o “no se si soy más hija que enfermera o más enfermera que hija”, se descubre la confrontación de expectativas mutuas sobre funciones y roles ejerciatados

Para la solución se requiere una muy clara y articulada distribución de tareas, de manera que logren satisfacerse sin perjudicar nadie.  
Es útil recordar que si bien son disparejas, estas relaciones son complementarias (seguramente, en algún otro momento el enfermo ayudó a su cónyuge como éste lo está haciendo en la actualidad).

En personas con enfermedades crónicas, se considera maltrato intrapersonal el no escuchar las propias necesidades, el autoreprocharse, el no cumplir las indicaciones médicas. El aislamiento y la dificultad de pedir.  Si el individuo no percibe sus necesidades, se lo induce a buscarlas y conocerlas.  Y, si las reconoce, se trabaja para que las comunique de forma adecuada.  
Porque, a veces. Se expresan de manera tan débil o indirecta que no se escuchan, o tan fuerte y despótica que producen rechazo.

Quienes están insertos en vínculos maltratantes, reconocen, con mayor facilidad, la violencia física que la que hiere lo emocional.  Sin embargo, y dadas las nefastas consecuencias que ello acarrea, es indispensable reaccionar ante cualquiera de las dos situaciones.

El maltrato emocional emerge cuando el lenguaje es escoltado por emociones de rechazo, negación, desconfianza y control.  Por eso, el objetivo es hacer conscientes estas emociones mediante la reflexión de las siguientes preguntas:  
¿Qué es lo que enciende para cada uno, la situación de maltrato?  
¿A quién va dirigido el maltrato?  ¿Qué emociones aparecen?
Sólo al tomar consciencia de lo que sucede es posible modificar el rumbo de la acción, favorecer un diálogo saludable en el que ambas individualidades sean respetadas y evitar así el maltato.

Tomado boletín Conexión Nº 31   


PLAN DE  ACCIÒN ALEM 

· Programa de apoyo integral al paciente y su familia

Portafolio de servicios:

· Afiliación y Carnetizaciòn

· Asesoría legal

· Boletín trimestral

· Charlas de capacitación
· Programa de apoyo Médico y Psicológico
· Eventos institucionales:

· Caminando por la Esclerosis Múltiple

· Cena de la solidaridad

· Encuentro Regional de E.M

· Alianza con Amigos de los Limitados

· Actualización pagina Web

¡APOYENOS PARA LOGRARLO!




[image: image2.jpg]



       Momentos del evento “cena de la solidaridad ALEM” 
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La navidad es una ocasión para reafirmar que la paz es posible[image: image7.png]



si damos de nosotros lo mejor que llevamos dentro
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Una Sentencia de la Corte Constitucional de Mayo de 2008, puso a temblar el Sistema General de Seguridad Social en Salud:

La Demanda de inconstitucionalidad contra el literal j (parcial) del artículo 14 de la Ley 1122 de 2007, generó la Sentencia C-463 del 14 de mayo de 2008, que tiene a medio país, pensando en sus gravísimas consecuencias. 
Algunos de los apartes de la Sentencia son: 

“Respecto de los servicios que se prestan en cada uno de los regímenes de salud ha afirmado esta Corte, que tanto los afiliados al Régimen Contributivo como al subsidiado, tienen igual derecho a recibir los servicios de salud comprendidos en los respectivos planes básicos y obligatorios de salud -POS-.  En este sentido, ha sostenido también que en caso que se excluya del sistema de seguridad social en salud a algún sector de la población, ello vulnera abiertamente la Constitución (arts. 48 y 49)” = Nivelación de Planes de Beneficios?

“En relación con los Comités Técnicos Científicos esta Corte reitera su jurisprudencia  en el sentido de que estos Comités son instancias meramente administrativas cuyos procedimientos no pueden oponerse a los afiliados al momento de hacer efectivo el derecho a la salud de los usuarios a través de la prestación de servicios médicos no cubiertos por el POS; en segundo lugar, en el sentido de que son los médicos tratantes los competentes para solicitar el suministro de servicios médicos que se encuentren por fuera del Plan Obligatorio de Salud; en tercer lugar, en el sentido de que cuando exista una divergencia entre el criterio del Comité Técnico Científico y el médico tratante prima el criterio del médico tratante, que es el criterio del especialista en salud”. 
= Espaldarazo a la primacía del concepto médico.
“En cuanto al régimen de afiliación, Régimen Contributivo o del Régimen Subsidiado, para la Corte es claro que ambos tipos de usuarios deben poder acceder al beneficio de que sus requerimientos ordenados por el médico tratante y no contemplados en el Plan Obligatorio de Salud sean presentados por las EPS ante los CTC para su consideración y aprobación” = CTC para todo?
“El literal j) del artículo 14 de la Ley 1122 del 2007 sólo prevé el beneficio contemplado en dicha disposición para los usuarios que se encuentren en la situación fáctica de padecer enfermedades “de alto costo”,  de estar afiliados al “régimen contributivo” y sólo en relación con “medicamentos” no incluidos en el plan de beneficios de tal régimen, lo cual en forma consecuente excluye de la prestación de servicios No-POS a los usuarios que se encuentren en la situación fáctica de padecer enfermedades no catalogadas como “de alto costo”, de estar afiliados al Régimen Subsidiado y en relación con todas las clases y tipos posibles de prestaciones en salud, como medicamentos, diagnósticos, procedimientos, tratamientos, cirugías, intervenciones, o cualquier otro tipo de prestación en salud, que de conformidad con el criterio del médico tratante sea necesaria para la promoción, protección o recuperación de la salud, de conformidad con los artículos 48 y 49 Superiores”. Plan de Beneficios Universal?
“Los usuarios tanto del régimen contributivo como del subsidiado podrán presentar solicitudes de atención en salud ante las EPS en relación con la prestación de servicios médicos -medicamentos, intervenciones, cirugías, tratamientos, o cualquiera otro-, ordenados por el médico tratante y
no incluidos en el POS. En el caso de que las EPS no estudien oportunamente los requerimientos del médico tratante para los usuarios del Régimen Contributivo respecto de servicios excluidos del POS y sean obligados a su prestación mediante acción de tutela, la sanción que impone la disposición  demandada a las EPS es que los costos de dicha prestación serán cubiertos por partes iguales entre las EPS y el Fosyga. En el caso del Régimen Subsidiado  los costos de la prestación ordenada vía de tutela serán cubiertos por partes iguales entre las EPS y las entidades territoriales, de conformidad con las disposiciones pertinentes de la Ley 715 del 2001”. Un Plan Universal de Salud financiado en un 50% y recobrado en un 50%?
CONCLUSION:  La Corte Constitucional, tratando de proteger el derecho fundamental a la salud y en conexidad con la vida, acaba de reglamentar con esta sentencia la LEY 1122 DE 2007, todo ello… en nombre del pueblo y por mandato de la Constitución.
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CUMPLEAÑOS


15-01 Ramìrez Rendòn Sonia P.


14-01 Toro Carmona Olga Margarita            


15-01 Usuga Lopera Marìa Julieta


19-01 Ospina G. Carmen Eliza                              


19-01 Monsalve Builes Juan David


20-01 Zuleta Cardona Ana Marìa 


20-01 Rico Piedrahita Luz Estela


23-01 Moreno Hernandez Olga


24-01 Bernal Villa Margarita María


25-01 Castaño de Madrid Rosalba


26-01 Perez de Osorio Piedad


27-01 Giraldo González Claudia 


27-01 Restrepo Zapata Nidia
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EDITORIAL




















Las personas con limitaciones fisicas también pueden disfrutar del sexo    Septiembre 14 de 2006 - Revista Carrusel


 











CUMPLEAÑOS


04-12 Serrano Rey Rosario


08-12 Perez Cardona Carlos Alberto


14-12 Atehortua Vàsquez Dayro                       


16-12 Lòpez Margarita Marìa 


21-12 Mejìa Tabàrez Irma


25-12 Acosta Mejía Adriana María


01-01 Grisales Grajales Fabio 


02-01 Rios Marín Leonardo 


04-01 Pertuz Gòmez Gloria


06-01 Castrillòn Toro Nury                         


13-01 Jimenez Acevedo Luz Adriana


08-01 Marulanda Garcìa Martha


13-01 Jimenez Acevedo Luz Adriana
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EL MALTRATO EN LA FAMILIA
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y un maravilloso año 2009 
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Introducción a los cuidados y la EM
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PROGRAMAS ALEM 2009





Apoyo al cuidador de paciente con esclerosis múltiple: este año iniciamos en convenio con la Universidad de Antioquia, un diplomado con un enfoque interdisciplinario, dirigido al cuidador de manera tal que se logre mejorar la calidad de vida de todo el núcleo familiar.


Apoyo para la rehabilitación física  y reinserción laboral de pacientes de E.M:   para que el paciente logre una independencia y autonomía, se ofrece el servicio através de  convenio con una institución  de reconocida experiencia.


Desarrollo de proyectos específicos:  para el 2009, aspiramos a ejecutar el proyecto de Caracterización del paciente de esclerosis múltiple, en Medellín y su  área metropolitana: La finalidad del proyecto es caracterizar la población afectada,  a través de los 10 “PRINCIPIOS PARA PROMOVER LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON E.M” desarrollados por la Federación Internacional de Esclerosis Múltiple.


Ayuda psicológica a hijos de personas con EM 




















La vida tiene sentido














NAVIDAD





� EMBED CDraw5  ���





Los invitamos a visitar nuestra página Web:





� HYPERLINK "http://www.alemcolombia.org" ��www.alemcolombia.org�





Encontrará información sobre Esclerosis Múltiple





Esta página se encuentra en continuo proceso de


actualización. 








ALEM cuenta con usted.


Te invitamos a que te afilies, nos ayudes a construir y fortalecer nuestra gran familia ALEM





¡Contáctanos!


Tel. 3313792 – 2708927  – 3790928








EN 2009 NO SE HARÁN LLAMADAS A RECORDAR CHARLAS  


DEBEN MIRAR EL BOLETIN





PROXIMAS REUNIONES


 PARA EL 2009





Febrero 14. 


Marzo 14.


Abril 18.


Grupos de Apoyo





Temas: 


Talleres de Crecimiento personal


Lugar: Amigos de los Limitados Físicos


Cra. 50C Nº 59 - 87


Hora: 9 AM





Confirmar asistencia


Tels: 3313792 – 2708927 - 2358342








“Recuerde”


Usted  también puede enviar o sugerir artículos




















REPUBLICA DE COLOMBIA








DONACIONES


Gracias a sus Donaciones, ALEM ha podido darle continuidad a los diferentes proyectos.  Esperamos poder seguir contando con su apoyo incondicional y así llegar a toda la comunidad con Esclerosis Multiple.





BANCOLOMBIA – Cuenta Ahorros 1038-2398848


BANCO CRÉDITO – cuenta corriente 1023528-04


Informes en los tels  3313792 -2708927 -3790928 -Fax 3313792


� HYPERLINK "mailto:alinabraden@une.net.co" ��alinabraden@une.net.co�, � HYPERLINK "mailto:Laurah@une.net.co" ��Laurah@une.net.co�, � HYPERLINK "mailto:vangarita@une.net.co" ��vangarita@une.net.co� 

















Independencia y empoderamiento
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