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Marzo: mes de los derechos de las mujeres.

Este mes de marzo nos interpela de forma especialmente directa a quienes
formamos parte del mundo de la esclerosis miltiple. Las mujeres con
enfermedades neuroldégicas crénicas cargamos con una desigualdad que no
siempre se nombra: la que existe entre el diagndstico y el acceso real a
apoyos, entre los derechos reconocidos en papel y su ejercicio cotidiano. Y
en el caso de la EM, esa desigualdad tiene rostro de mujer en todos los
ambitos:

« Somos la mayoria de las personas diagnosticadas: tres de cada cuatro
pacientes de EM son mujeres.

« Somos también la mayoria de quienes trabajamos en su atencién: en
ADEM Madrid, las fisioterapeutas, psicélogas, terapeutas
ocupacionales, logopedas, trabajadoras sociales y directivas somos
mayoria en el equipo.

« Y somos la mayoria de las cuidadoras y familiares que acompaian a las
personas con EM en su dia a dia.

Por todo ello, este nimero de EMujer da la voz a quienes la viven desde
dentro: una mujer afectada de EM, una profesional de la asociacién y una
familiar, para alzar nuestras voces y reconocernos en ellas. Finalmente,
sumamos las palabras de nuestro presidente, desde su compromiso con los
derechos de las mujeres.
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¢Sabias que...?

La esclerosis multiple afecté_:‘ al rededor de 55.000 personas en Espaina, y su
frecuencia ha aumentado gresivamente en las ultimas décadas. Un dato llama
S IGE [ COICHEREI CO TG B! de cada 4 personas diagnosticadas son mujeres. Es
Lo =Y | AR E NIl TGO E M TV 14T o EW =T A una enfermedad que afecta de forma mayoritaria a
EER T L NG M EWS - L - Bsigue investigando y que hace mas necesario que
GUT TRV T [PETRATRIL [ oE-{a de R [T [YUuna perspectiva de género.

(Fuente de cifras: Sociedad Espariola de NeugileJs[EHE] =\
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Escribe Rocio Quirds, afectada
miembro de la Junta de ADE
Madrid.

Reacomodar para seguir avanzando

Ser mujer implica habitar muchos roles a la vez. Ser mujer con esclerosis miiltiple
anade matices, desafios y, sorprendentemente, nuevas formas de fortaleza. Mi vida
es un ejemplo de ello: soy pareja, madre de dos hijas, voluntaria, estudiante
incansable y, ademas, una mujer que convive con una enfermedad crénica. Pero
lejos de renunciar a lo que soy, he aprendido a reacomodar, a redistribuir mis
energias y a seguir adelante con una mirada activa y comprometida.

Mi participacion en la Asociacion, ha sido una de las experiencias mas
transformadoras de mi vida. Formar parte de la Junta Directiva me ha permitido
comprender de cerca las necesidades reales de las personas afectadas por la
esclerosis multiple y, al mismo tiempo, aportar mi voz y mis manos para construir
soluciones. Desde este espacio, he podido impulsar iniciativas que no solo recaudan
fondos, sino que también generan comunidad, autoestima y sentido de pertenencia.

Una de esas iniciativas es el taller de jabones solidarios, un proyecto que dinamizo
con enorme ilusidn. Lo que empezé como una actividad creativa se ha convertido en
un espacio terapéutico, colaborativo y profundamente humano. Cada jabén que
elaboramos lleva consigo una historia, un esfuerzo compartido y un mensaje claro:
seguimos aqui, activas, capaces, aportando. No somos sélo meras espectadoras de
nuestra enfermedad; somos protagonistas de nuestra vida.

A este taller se suma otro de los proyectos que coordino con especial carifo: el
mercadillo solidario anual. Este evento es mucho mas que una actividad de
recaudacion. Es un punto de encuentro donde familias, voluntarios, socios y amigos
se unen para apoyar una causa comun.

Cada producto donado, cada compra y cada gesto de colaboracién se transforma en
recursos que permiten mejorar la calidad de vida de quienes convivimos con esta
enfermedad. Por eso, animo siempre a la donacién de productos solidarios: porque
detras de cada objeto hay una oportunidad de avanzar, de financiar terapias, de
sostener programas y de acompanar a quienes mas lo necesitan.



PAGINA 6 MADRID ES MULTIPLE
|

Pero mi actividad no se limita sélo a lo social. Mantenerme mentalmente activa es
una parte fundamental de mi bienestar. La esclerosis multiple puede afectar a la
cognicidén, y por eso he convertido el aprendizaje en una herramienta de
autocuidado. Estudio idiomas, practico con aplicaciones que estimulan la memoria y
la atencién, y busco actividades que mantengan mi mente despierta y flexible. No lo
hago solo por prevencién, sino por placer: aprender me conecta con el mundo, me
da autonomia y me recuerda que sigo creciendo, que sigo siendo yo.

En paralelo a mi labor en la asociacién y a mi compromiso con mi salud cognitiva,
sigo siendo madre, pareja y mujer. Mis hijas han crecido viendo que la fuerza no
siempre se mide en velocidad, sino en constancia. Que la vida no se detiene ante un
diagndstico, sino que se reorganiza. Que una mujer puede seguir siendo activa,
creativa y comprometida incluso cuando su cuerpo le pide pausas. Ellas han
aprendido —y yo con ellas— que la resiliencia no es un concepto abstracto, sino una
practica diaria.

La esclerosis multiple me ha ensefiado a escucharme, a priorizar y a valorar cada
logro, por pequefo que parezca. Pero también me ha mostrado que la participaciéon
social es una herramienta poderosa: nos conecta, nos visibiliza y nos permite
transformar nuestra realidad. Las mujeres con EM no somos fragiles ni pasivas;
somos agentes de cambio que, con nuestras particularidades, seguimos aportando a
la sociedad.

Mi historia no es excepcional. Es la historia de muchas mujeres que, como yo, han
decidido no renunciar, sino reacomodar. Que han encontrado en la comunidad, en la
creatividad, en el aprendizaje y en la solidaridad un camino para seguir avanzando. Y
si algo deseo transmitir con este testimonio es que la EM no define nuestros limites:
nos invita a reinventar nuestras posibilidades.

.,'l/‘l
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¢Sabias que...?

-

SREEEIEETHEBA BRI, en Espaiia tiene rostro de mujer: el 77,76% de sus
e N EICERCL (T frente al 46,7% que representan en el conjunto de
G T B ER T ol () e[V - se refleja también en la atencién a personas con
CHG TR LG CAC G S8 L s mujeres somos mayoria entre fisioterapeutas,
[ I EL CTET I ST FT« onales, logopedas, trabajadoras sociales y
T ELe [T T ETR TR T 15 I acompainamos. Y lo hacemos, en su mayor parte,

nosotras.

(V=T W LW T TR [ (o) g VY [CT e (e oG SR d =1 o en el sector de Salud, Randstad Research)
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Escribe Beatriz Montero,
profesional de ADEM Madrid.

Las mujeres en el ambito sociosanitario de la esclerosis miiltiple.

En nuestro ambito, el sociosanitario, el cuidado y tratamiento de personas con
esclerosis multiple ha contado histéricamente con una presencia predominante de
mujeres. Hoy en dia, la figura de la mujer contintia desempefando un papel crucial,
tanto en los entornos profesionales como en los familiares.

La esclerosis multiple es una enfermedad neurolégica compleja y cambiante, en sus
manifestaciones fisicas y cognitivas. Ese caracter cambiante exige un modelo de
cuidados flexible, especializado y profundamente humano. Es aqui donde quienes
trabajamos en este ambito —auxiliares, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
monitoras de ocio, psicélogas y cuidadoras— desarrollamos una labor que combina
conocimiento técnico con capacidad de acompafiamiento en cada una de nuestras
disciplinas.

Trabajar con personas con EM exige ademas una observacidon constante de su
evolucién y una coordinacion permanente dentro del equipo multidisciplinar. Las
profesionales que desarrollamos este trabajo lo hacemos desde una formacién sélida
y una experiencia acumulada que nos ha dotado de habilidades comunicativas,
empatia y resiliencia, competencias esenciales para el bienestar de las personas
atendidas y para el nuestro propio. Esas mismas competencias las desarrollan
también los hombres que forman parte de estos equipos, aunque la socializacién
tradicional les haya transmitido durante mucho tiempo el mensaje equivocado de
que el cuidado no era su terreno.

El cuidado de las personas con EM no se limita a la intervencién fisica: implica
acompaiar procesos de adaptacion, trabajar la tolerancia a la frustracién y fomentar
la autonomia. Una labor que exige tanto rigor técnico como presencia humana, y
que nosotras ejercemos con plena profesionalidad.
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Sin embargo, nuestro papel sigue enfrentando obstaculos: falta de reconocimiento
social, precariedad laboral en algunos casos, brecha salarial, techo de cristal y
dificultades de conciliacion. Todo ello en un contexto en el que, pese a ser
profesionales en todos los sentidos, seguimos siendo infravaloradas. Y aun asi,
desarrollamos nuestro trabajo con la mayor dedicacién posible.

En los dltimos ahos ha ganado visibilidad el valor de los cuidados, pero sigue siendo
necesario impulsar politicas que lo reconozcan de forma efectiva, tanto dentro como
fuera del ambito laboral, y que promuevan una distribucién mas equitativa de las
responsabilidades.

Las mujeres en este ambito somos una figura imprescindible dentro del sistema
sociosanitario. Nuestra labor, que es en si misma una ciencia, constituye un pilar
fundamental para la calidad de vida de las personas con EM. Por eso necesitamos
mas apoyo Yy un reconocimiento real de lo que aportamos.

Para terminar, en la Asociacion de Esclerosis Multiple de Madrid contamos con el
mejor equipo de mujeres que se pueda tener: Humanas, trabajadoras, sensibles,
capacitadas e imprescindibles para este trabajo de cuidados.
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¢Sabias que...?

El cuidado de las personas é{: esclerosis multiple recae de forma abrumadora en
CIRENICT G EN TETEREI B2 W% de quienes cuidan a una persona con EM son
EIETCC TSR [«] o1 ente conyuges, hijos e hijas o padres y madres. Solo
VT YR TG ETe [N i idadoras profesionales. Y entre todas esas personas
VN EL I EN G EVWITERT W) [V[Ty - s: el 59,6% de las personas cuidadoras. Un dato
(e [TERN (OB eT o -1h (o LA e T-T o I [I-8 (- lue siendo necesario nombrar: el cuidado tiene
género, y ese género es mayoritalf ElnN iR LI TN

((FVEN R W ERG T =L [ o g0 R B EE [T ERVAL Y Idades que enfrentan los/las cuidadores de personas con Esclerosis
Multiple, Esclerosis Multiple Espafa)
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Escribe Maribel Gallardo,
familiar.

Cuidar es lo que nos ha tocado, y lo llevamos lo mejor que podemos.

Hola, mi nombre es Maribel Gallardo. Soy la cuidadora principal de mi hermano
Antonio, que tiene Esclerosis Multiple y grado de dependencia 2, y de mi hijo
Javier, con Daio Cerebral Sobrevenido y grado de dependencia 3.

Como cuidadora de personas con gran discapacidad, hay que tener mucha
paciencia, aunque a veces esa paciencia se agota. Ser cuidadora principal no es
nada facil. En mi caso llevo desde 2011, cuando empecé cuidando de mis padres,
y compaginandolo con trabajo fuera de casa.

Entiendo que haya cuidadores que no lo lleven bien. Yo soy una persona con
bastante paciencia y ante una bronca no salto con facilidad, asi que la convivencia
es bastante llevadera. Los familiares que cuido me hacen la convivencia facil,
aunque como en todo hay algin que otro problemilla, cosas que tienen arreglo.
Porque si no fuese asi si que seria un problema: cuando la enfermedad avanza
mucho, las personas que cuidamos pueden volverse bastante centradas en si
mismas, y eso también hay que llevarlo.

Ellos van a centro de dia, y por lo menos tengo bastantes horas para hacer otras
cosas. Es verdad que mi vida esta limitada a ellos, asi que poder tomarme un café
sola durante media hora, o quedar con una amiga una hora, para mi es muy
agradable. No pensar en nada mas que en ese café.

Me encargo de todo lo relacionado con citas médicas, bancos, gastos de casa, etc.
Necesito llevar una agenda para que las citas no se pisen, aunque a veces ya las
pido para los dos el mismo dia, para aprovechar.
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En vacaciones solemos ir a Castellén, donde tenemos una vivienda. Si tuviera que
ir a un hotel con los dos, me quedaria en casa, porque eso si que seria meterme
mas presion y no mereceria la pena. Alguna vez me da por pensar qué pasaria si a
mi me ocurriera algo estando fuera. Si me lo pienso demasiado, no saldria de casa
del miedo. Pero siempre tengo una voz dentro que dice: no te puedes quedar
encerrada. Hay que salir, y si pasa algo, ya nos atenderan.

A los cuidadores solo puedo deciros: paciencia. Y ya que es lo que nos ha tocado,
llevémoslo lo mejor posible. Siempre sera mejor que estar amargados.

Y a nuestros familiares, a quienes cuidamos, que valoren el trabajo y el esfuerzo
que hacemos. Si no estuviéramos, las cosas serian muy diferentes.

Un saludo a todos. Si mi experiencia os ha servido de algo, me alegraria bastante.

0
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Buenas Noticias: Contamos por primera vez con un Plan de
Igualdad propio.

Queremos aprovechar esta ocasiéon para compartir con vosotros que este ano ADEM
Madrid pone en marcha su Plan de Igualdad. Es una iniciativa orientada a garantizar
la igualdad de trato y de oportunidades entre todas las personas que trabajan en la
entidad, promoviendo un entorno laboral justo, respetuoso y libre de discriminacién.
Este plan es posible gracias al trabajo conjunto y la colaboracién entre la
representacion de las trabajadoras y los trabajadores y el area de direccion y
recursos humanos. Entre sus lineas de actuacién se incluyen medidas para fomentar
la igualdad en el acceso al empleo, la promocién profesional, la conciliacién y la
prevencion del acoso entre otras.

Con la implantacién de este Plan de Igualdad, la asociaciéon reafirma su compromiso
con el bienestar de su equipo humano, consciente de que unas condiciones laborales
equitativas repercuten directamente en la calidad de la atencién que se presta a las
personas asociadas y usuarias de los servicios. Se trata de una herramienta dinamica,
sujeta a seguimiento y mejora continua, que invita a la participacion activa de la
plantilla para seguir avanzando hacia una organizacién mas igualitaria.
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La igualdad, una tarea compartida.

Llevo vinculado a ADEM Madrid desde mi diagndstico en el aiio 2000 y formando parte
de sus 6rganos directivos desde 2003.

Desde sus inicios, la asociacién siempre ha sido una entidad feminizada. No es
casualidad: como se recoge en este nimero, tanto las personas afectadas como las
profesionales y quienes asumen en mayor medida el cuidado y acompafiamiento son,
en su mayoria, mujeres.

A lo largo de nuestros 30 afos de historia, la sociedad ha experimentado avances
significativos en materia de igualdad de género. Me gustaria pensar que nuestra
asociacion ha acompanado ese camino hacia una sociedad mas justa de forma natural y
progresiva. Sin embargo, también ha sido un proceso necesario, porque incluso en un
entorno tan claramente feminizado como el nuestro, nos han pasado desapercibidas
situaciones que, no por estar tan invisibilizadas, han sido menos reales o injustas.

Ambitos muy cercanos a nuestra realidad, como el cuidado y la atencién a las personas
con necesidades de apoyo o en situacién de dependencia, han estado histéricamente
vinculados a las mujeres y, con demasiada frecuencia, han sido objeto de precarizacidn.
Esta realidad nos interpela directamente.

Por ello, quiero destacar de manera expresa la altisima profesionalidad y el compromiso
de las mujeres que trabajan en la entidad y de las que la dirigen. Reconocer también la
dedicacién de quienes, desde la Junta Directiva o desde el voluntariado, sostienen este
proyecto de manera generosa y constante. Y, muy especialmente, poner en valor la
labor silenciosa —y demasiadas veces invisible— de tantas mujeres que cuidan,
acompaian y atienden las necesidades de las personas afectadas.

Desde la asociacién, debemos seguir sumando esfuerzos para mantener un compromiso
firme con la defensa de los derechos de las mujeres, avanzando hacia una igualdad real
y efectiva. Es una tarea colectiva que nos involucra a todas las personas.

Ojala llegue el dia en que no sea necesario reivindicar lo que deberia ser
incuestionable, porque hayamos alcanzado una sociedad verdaderamente equitativa en
la que la igualdad no sea una aspiracion, sino una realidad compartida.



Un relato en el mes de los derechos de las mujeres.

Paloma Sampedro Canet, escritora y amiga de ADEM Madrid, nos
regala este microrrelato construido a partir de cinco palabras:
hacienda, risco, ceguera, arroyo, mujer.

Fidelidad

Mire usted, si me cree, preguntele al zagal que
et Bl il da: fue él quien asi me lo contd. Dijo
e[l=h “llellsr eeic alla, al pie del risco, cuando vio
Slecigecleios sl =2y a la perra que, ademas de
el sl las veces de lazarillo, pues ya le iba
Slleclgb el EL el ra. No mas que llegé al arroyo,
“IElelel ER s s eon cola de pez surgio del fondo, lo
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Esta publicaciéon por el Mes de la Mujer ha reunido voces diversas que, desde su experiencia,
sostienen, transforman y dan sentido a la vida cotidiana, también cuando convive con la
enfermedad.

Son historias que no se definen tnicamente por la dificultad, sino por la capacidad de construir,
decidir y seguir presentes.

Como ya es costumbre en Madrid es Multiple, cerramos con una cancién. En esta ocasién
compartimos este fragmento “Ella”, de Bebe (Maria Nieves Rebolledo Vila, Valencia, 1978):

“Hoy vas a ser la mujer

Que te dé la gana de ser

Hoy te vas a querer

Como nadie te ha sabio querer

Hoy vas a mirar pa' lante

Que pa' atras ya te dolié bastante

Una mujer valiente, una mujer sonriente
Mira como pasa”

Esta publicacién ha sido elaborada por pe inculadas a nuestra entidad: profesionales, socias, famili y_miembros de nuestra junta directiva, que han compartido su tiempo, su experiencia y su mirada de forma generosa.
Agradecemos su_difusién y reproduccion parcial citando siempre la fuente. Los textos de esta publicacion son iedad de ADEM Madrid y de sus autoras y autores, por lo que su uso integro o con fines comerciales requiere
autorizacién expresa.

© ADEM Madrid, 2026

Centro San Lamberto Centro Sangenjo

Calle San Lamberto, 5 (Posterior) A.D.E.M. Madrid Calle Sangenjo, 36
28017 Madrid Asociacién de Esclerosis Multiple de Madrid 28034 Madrid
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