
Diez asociaciones de esclerosis múltiple
comparten grandes proyectos para visibilizar
su apoyo a los pacientes de EM
Inicio Noticias AEDEM Diez asociaciones de esclerosis múltiple…

Los vídeos se encuentran dentro de la campaña ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’ de Bristol Myers

Squibb, y cuenta con la colaboración de diez asociaciones de ámbito nacional, autonómico y

regional. Cada una de las piezas audiovisuales, que se publican desde el 14 de diciembre hasta el

día 21 del mismo mes, tienen el objetivo de reforzar el rol de las organizaciones que empoderan al

paciente tras el diagnóstico.

Con motivo del Día Nacional de la Esclerosis Múltiple (EM), Bristol Myers Squibb en

colaboración con diez organizaciones de EM de ámbito nacional, autonómico y regional,

entre las cuales está AEDEM-COCEMFE, publican diez piezas audiovisuales que reflejan diez

proyectos diferentes con los que ayudan a mejorar la calidad de vida de los pacientes. Estos

vídeos forman parte de la campaña ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’, con la que se pretende

sensibilizar a la sociedad sobre el impacto de la EM y reforzar el rol de las organizaciones que

empoderan al paciente tras el diagnóstico con sus terapias y actividades. Los vídeos se publican

en la web de la campaña desde el día 14 de diciembre hasta el día 21 del mismo mes.
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Se puede acceder a la web de #EMpoderarTE y visualizar todos los vídeos a través del

siguiente enlace: https://www.proyectomultiplicarte.com/empoderarte/

“Las organizaciones que trabajan diariamente con los pacientes de esclerosis múltiple permiten a

estos tomar el control de sus vidas desde el diagnóstico. Pero, para ello, desarrollan un trabajo de

campo multidisciplinar; físico, terapéutico, administrativo o legal, entre otros, que debemos realzar

y agradecer. La implicación de estas organizaciones es excelente. Por ellas y por los pacientes,

desde BMS también continuaremos creando conciencia sobre el impacto de esta enfermedad e

innovando en su investigación para apoyar el bienestar físico y mental de los pacientes”, ha

explicado Javier Corral, director de la Unidad de Medicinas Innovadoras de Bristol Myers

Squibb.

Las diez organizaciones que participan en ‘EMpoderarTE. A ti, a todos’ y los proyectos que

visibilizan son los siguientes:

1. Asociación Española de Esclerosis Múltiple (AEDEM-COCEMFE) – Proyecto ‘Empatiza con la

EM’

2. Esclerosis Múltiple España (EME) – Protección social

3. Asociación de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Múltiple (ACVEM) – Proyecto Music

4. Fundación Grupo de Afectados de esclerosis múltiple (Fundación GAEM) – Terapia Celular de

Tolerancia Inmune

5. Fundación Madrid contra la Esclerosis Múltiple (FEM Madrid) – Programa de Atención Integral

Perinatal

6. Fundació Esclerosi Múltiple (FEM Barcelona) – Becas Fem Talent

7. Esclerosis Múltiple Euskadi (EM Euskadi) – Servicio de Actividad Física y Deporte.

8. Federación de Asociaciones de Esclerosis Múltiple de Andalucía (FEDEMA) – Publicaciones

FEDEMA
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9. Asociación de Esclerosis Múltiple de Lorca (AEMA III) – Rehabilitación 360: Atención

Neurológica Integral

10. Asociación Compostelana de Esclerosis Múltiple (ACEM) – Terapia Logopédica

TESTIMONIOS Y PROYECTOS QUE DAN VIDA

Cada uno de los proyectos y servicios que muestran las diez organizaciones son diferentes, pero

comparten el mismo objetivo, ayudar a las personas con esclerosis múltiple en el trayecto de la

enfermedad para, dentro de todas sus posibilidades, hacer que su vida sea igual a antes del

diagnóstico. Así, Esperanza Arquets, usuaria de ACVEM, destaca: “Participar en estos

proyectos me hace sentirme mejor como persona, más realizada y me ayuda a levantarme día a

día con una ilusión”. Como el caso de Arquets, Lorena Fernández, usuaria del programa de

Atención Integral Perinatal para personas con EM de FEM Madrid, señala: “Participar en este

programa significa una oportunidad fantástica, para cuidarme tanto física como emocionalmente

en este momento tan importante de la vida”.

Estas entidades se convierten en el impulso que los pacientes necesitan desde el primer impacto

al ser diagnosticados, y así lo explica Antonio Galindo, secretario y usuario de FEDEMA:

“Recién diagnosticado y tras superar el primer impacto, acudí a FEDEMA y la persona que me

atendió me contó todo sobre la enfermedad con herramientas informativas que brinda la propia

organización. Esto fue clave”. Al ser una de las enfermedades neurológicas más comunes entre

los jóvenes (1), muchas de las entidades les aportan todo lo necesario para puedan continuar con

su proceso académico sin dificultades: “En FEM Barcelona, con nuestro proyecto Becas

FemTalent, buscamos favorecer la igualdad ofreciendo oportunidades en el acceso a formación

superior”, cuenta Rosa Masriera, directora ejecutiva de esta fundación.

Además, en las piezas audiovisuales, los pacientes entrevistados siempre encuentran palabras

para realzar la labor de los profesionales que trabajan con ellos. Domingo Lázaro, usuario de

EM Euskadi describe: “En mi caso vengo a la organización a realizar actividades deportivas, de la

mano de grandes profesionales que conocen mis limitaciones y me ayudan para que cada día que

pase me encuentre mejor”. En esta línea, Lorenza Conesa, desde AEMA III, destaca: “AEMA III

me ha aportado la confianza porque tienen un equipo de profesionales que me ayudan en

diferentes campos, como el administrativo y la fisioterapia”.

LAS ORGANIZACIONES RECLAMAN UNA MAYOR PROTECCIÓN E IMPLICACIÓN

Cada año se detectan 1.800 nuevos casos de EM en España y el 70% de ellos corresponden a

personas entre 20 y 40 años. 55.000 personas padecen EM; representa la primera causa de

discapacidad por enfermedad entre los jóvenes (más prevalente en mujeres) y la segunda causa

de discapacidad más frecuente entre ellos, sólo por detrás de los accidentes de tráfico (1). Por

ello, las doctoras Yolanda Blanco y Sara Llufriu, desde Fundación GAEM, realzan:

Diez asociaciones de esclerosis múltiple comparten grandes proyectos... https://aedem.org/diez-asociaciones-de-esclerosis-multiple-comparten...

3 de 11 19/12/2023, 11:45



“Necesitamos trabajar todos juntos para avanzar en el conocimiento de la enfermedad, y aunar el

esfuerzo de pacientes, profesionales y organizaciones para vencer a la esclerosis múltiple”.

Las diferentes entidades son clave en la recuperación de los pacientes; ofrecen servicios de

neurorrehabilitación, psicología, fisioterapia, logopedia, formación, orientación, asesoramiento

legal, entre otros, que ayudan al paciente a ganar confianza y autonomía. Como es el caso de la

terapia logopédica de ACEM: “La logopedia les garantiza más autonomía, aumenta su autoestima,

que puedan ir a comer a cualquier sitio sin miedo a atragantarse, tener una conversación de

manera activa, en definitiva, les aporta calidad de vida”, cuenta la logopeda de ACEM, Jessica

Arufe.

Además, el responsable del área de Asesoría Jurídica de EME, José María Ramos, explica en

el vídeo de esta organización que la protección social para las personas con EM es necesaria

porque “es la vía para alcanzar ese enfoque multidisciplinar que pide el neurólogo. Para hacerlo, el

papel con el certificado de discapacidad no nos va a ayudar, pero va a abrir muchas puertas”.

En este sentido, Pedro Cuesta, presidente de AEDEM-COCEMFE, describe que estos proyectos

“son fundamentales en la vida de los afectados. Tenemos todo lo necesario para que las personas

vivan mejor y su calidad de vida sea estupenda”. Pero concluye: “Esta no es solo nuestra misión,

reivindicamos desde hace años que esto son cosas del Estado; por lo que además de pedirles el

reconocimiento del 33% de discapacidad para estas personas, también queremos que se den

cuenta de la importancia que tenemos”.

Sobre la esclerosis múltiple

La EM es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central (cerebro y médula espinal) y que

se manifiesta de forma distinta en cada paciente, por lo que ha adquirido el nombre de la

enfermedad de las “mil caras”. Aunque se comparta el mismo diagnóstico, no todas las personas

tienen los mismos síntomas, existen diferentes tipos de EM y su evolución es distinta. Quienes la

sufren tienen que convivir con ella sin una cura, de momento. Se calcula que en España hay

alrededor de 55.000.

Acerca de Bristol Myers Squibb

Bristol Myers Squibb es una compañía biofarmacéutica global cuya misión es descubrir,

desarrollar y poner a disposición de los pacientes medicamentos innovadores que les ayuden a

superar enfermedades graves. Para más información sobre Bristol Myers Squibb, visítenos en:

www.bms.com/es ; LinkedIn ; Twitter

Referencias

(1). Sociedad Española de Neurología (SEN). https://www.sen.es/saladeprensa/pdf/Link404.pdf

Para más información:
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– Comunicación Bristol Myers Squibb Manuela Piedra, manuela.piedra@bms.com

– Cícero Comunicación María de la Torre /Ainhoa Muyo Tels.: 91 750 06 40 / 664 2209 96
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ELCHE | SOCIEDAD

ELPERIODIC.COM - 18/12/2023

Cada 18 de diciembre se conmemora el Día Nacional de la Esclerosis Múltiple, una enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso central y

que hoy en día sufren unas 55.000 personas en España según la Sociedad Española de Neurología.

Con motivo de esta efeméride, el Ayuntamiento de Elche junto a la Asociación de Esclerosis Múltiple de Elche y Crevillente (AEMEC) han organizado una

lectura de manifiesto en el Salón de Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, María Bonmatí, junto a la presidenta de AEMEC, María

José Marroquí.

La encargada de leer el manifiesto ha sido una usuaria de la asociación y vocal de su junta directiva, Nadine Ros. Ha comenzado su intervención haciendo

un llamamiento al compromiso y la solidaridad con las personas con Esclerosis Múltiple y sus familias con una serie de reivindicaciones.

Solicitan que con el diagnóstico se les dé el reconocimiento del 33% del grado de discapacidad, “algo que mejoraría significativamente la calidad de vida de

quienes sufren la enfermedad” ha destacado Nadine. Piden un mayor apoyo gubernamental a la investigación de la Esclerosis Múltiple, así como a nuevos

tratamientos con la esperanza de lograr una cura definitiva. El acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, así como la equidad

en el acceso al tratamiento farmacológico es otra de sus reivindicaciones.



MÁS FOTOS

Además, solicitan un mayor compromiso del empresariado a la hora de adaptar a las personas con Esclerosis Múltiple a los puestos de trabajo cumpliendo

el 2% que exige la legislación en la contratación de personas con discapacidad. También piden continuar con el apoyo de la industria farmacéutica a las

asociaciones, así como un mayor compromiso con la Accesibilidad Universal y con la sensibilización y solidaridad de la sociedad.

Por último, reivindican más apoyo de las administraciones públicas hacia las familias, “que suelen ser los principales cuidadores de las personas con

Esclerosis Múltiple”, y la puesta en marcha de campañas para concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que “el gobierno municipal es consciente de que queda mucho por hacer en esta materia, pero

mantenemos nuestro compromiso inequívoco con todos quienes sufren Esclerosis Múltiple y con las reivindicaciones que se han puesto sobre el Salón de

Plenos del Ayuntamiento de Elche”.

Te puede interesar también
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VIGO

La terapia que necesitaban los pacientes de esclerosis era un enfermero

ÁNGEL PANIAGUA / BIBIANA VILLAVERDE

VIGO / LA VOZ

A

El enfermero César Sánchez, en la consulta del hospital Cunqueiro M.MORALEJO

Los enfermos contactan por teléfono con César Sánchez y evitan visitas al hospital

19 dic 2023 . Actualizado a las 05:00 h.

la esclerosis múltiple la llaman la enfermedad de las mil caras porque nunca se sabe cómo se

va a manifestar. En la mayoría de los pacientes, esta dolencia neurológica avanza a golpe de

brotes, pero es una incertidumbre cuándo van a aparecer y de qué manera. La unidad de esclerosis

múltiple del Hospital Álvaro Cunqueiro de Vigo trata de combatir esta incertidumbre con

disponibilidad: el enfermero César Sánchez tiene un correo electrónico y un teléfono móvil a través de

los cuales los pacientes pueden contactar directamente con él para resolver dudas y urgencias sin

esperas.

Comentar ꞏ 0
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«Antes, los pacientes venían a urgencias. Vimos que necesitaban otra cosa. Ahora, los pacientes

pueden ponerse en contacto conmigo siempre que quieran», explica el enfermero, que ayer, Día

Nacional de la Esclerosis Múltiple, intervino en el programa Las voces de tu ciudad, de Radio Voz. El

Cunqueiro tiene a 800 pacientes de EM en seguimiento, así que la línea telefónica, que se abrió hace

cinco años, no tardó en saturarse. El enfermero recibía 30 llamadas al día, además de su trabajo en el

hospital.

Desde hace dos años, funciona una cuenta de correo electrónico a través de la cual los pacientes

contactan para cuestiones no urgentes (dudas, problemas en citas, etcétera) y una línea telefónica que

abre dos horas al día. Tienen diez consultas diaria por cada vía.

Esto evita que la mayoría de los pacientes acudan a urgencias. Si sufren un brote —un síntoma

persiste más de 24 horas—, llaman por teléfono y les dan una cita médica, para una evaluación,

además de medicación si es necesario. Pero no siempre hay brotes, otras complicaciones se resuelven

por teléfono y el enfermo ya no va a urgencias. «Cada paciente es diferente, muchos sufren ansiedad

cuando ven un síntoma que no conocen. Y la ansiedad aumenta el riesgo de sufrir un brote», explica el

enfermero.

César Sánchez está contratado por la Fundación Biomédica Galicia Sur, vinculado a proyectos de

investigación, de modo que compagina la labor asistencial con su trabajo de apoyo en investigaciones.

Actualmente participan en una quincena de proyectos, entre ensayos clínicos de fármacos y estudios

observacionales.

En realidad, él había empezado a trabajar como enfermero de quirófano. Estuvo diez años. No tenía

contacto con los pacientes. Ahora es todo lo contrario.
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Lara González y Nuria Martí Gayoso, ambas pacientes y socias de Avempo, flanquean a la psicóloga de la entidad, Rosa Carril M.MORALEJO

La incertidumbre del día a día

«Es nuestra persona de referencia, nuestro acueducto con el hospital», dice la paciente Nuria Martí

Gayoso, de 55 años, que lleva 22 con el diagnóstico de EM. Todo empezó porque se sentía mareada,

se despertaba con media cara sin sensibilidad y notaba solo una parte de la pierna dormida. Fue a

urgencias. El diagnóstico llegó seis meses después. «Mi incertidumbre es todos los días al levantarme,

a ver qué tal estoy», explica. Trata de mantenerse activa. Va a la piscina y también a pilates. Trata de

caminar, pero le cuesta. Porta siempre dos bastones, uno de ellos con una pieza plegable que hace de

taburete para descansar. «Por la mañana hago deporte, por la tarde soy un trocito de carne», dice.

Lleva la enfermedad con mucho humor, consciente de que no hay vuelta atrás.

La EM se produce porque el sistema inmunitario ataca al sistema nervioso, destruyendo la vaina de

mielina que recubre y protege las neuronas. Es degenerativa y no tiene cura. En el Cunqueiro tienen

unos 25 casos nuevos al año. La Sociedad Española de Neurología estima que aparecen dos mil

casos nuevos cada año en el país. Suele aparecer en personas menores de 40 años, sobre todo en

mujeres.

Como Lara González, a quien se la detectaron hace cinco años, con 32. Su diagnóstico sí fue rápido.

Se le quedaban las manos dormidas. En una visita a urgencias, tras unas pruebas, ya le dijeron que

era EM. Ha tenido brotes que le han afectado a la vista y a la capacidad para tragar, entre otras cosas.

Lara González preside la Asociación Viguesa de Esclerosis Múltiple de Pontevedra (Avempo), que

agrupa a unos 300 enfermos. Reivindican que les reconozcan una discapacidad del 33 % al

diagnóstico. «El proceso de discapacidad va con dos años de retraso. Las instituciones deberían

ponerse las pilas», pide.

Prestan servicios que no da el sistema sanitario. Por ejemplo, la psicología. «El 50 % de los pacientes

van a tener depresión y ansiedad y esto probablemente esté relacionado no solo con el diagnóstico
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sino también con el proceso inflamatorio», dice la psicóloga Rosa Carril, «el trabajo es reinterpretar lo

que les está sucediendo».

Archivado en: Hospital Álvaro Cunqueiro Esclerosis múltiple Vigo ciudad
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Proyecto ImpulsEMos: mejorando la protección social en la esclerosis múltiple y su entorno

El Proyecto ImpulsEMos propone 24 iniciativas para mejorar la protección social de personas con esclerosis múltiple y sus familiares. Más allá de la medicina, se aboga por un enfoque integral que incluye aspectos sociales, laborales y apoyo psicológico

 Bernardo Álvarez-Villar
18 diciembre, 2023 - 16:24

Compartir

La llaman la enfermedad de las mil caras, una enfermedad crónica compleja y heterogénea. La esclerosis múltiple (EM) es un trastorno inflamatorio del Sistema Nervioso Central que afecta a 55.000 personas en España, la mayoría diagnosticadas entre los 20 y los 40 años. Esta enfermedad es la segunda causa de discapacidad entre adultos jóvenes. Desde la primera visita al médico hasta el diagnóstico
transcurre una media de 1,8 años¹. Un diagnóstico temprano, que se lograría con un mayor conocimiento de sus síntomas, está asociado con una importante mejoría en el pronóstico.

“El espectro de esta enfermedad es muy amplio”, explica Alfredo Rodríguez, neurólogo especializado en esclerosis múltiple, “hay pacientes sin síntomas aparentes, y en ellos lo que subyace es el miedo a lo que pueda pasar, a esa amenaza de una discapacidad creciente que altere todos sus proyectos vitales. Esa incertidumbre les atenaza y psicológicamente les afecta muchísimo. A ellos y a todo su entorno”.
Los problemas de salud mental entre pacientes de EM son 4 veces superiores al de la población general. Los datos de la encuesta realizada para el estudio ‘ImpulsEMos’ en la que han participado más de 500 pacientes y familiares, dicen que el 44% de las personas con EM y el 36% de sus familiares sufren ansiedad o depresión. El acceso a recursos de psicología es uno de sus problemas más urgentes.

“Además”, continúa el neurólogo, “en la EM encontramos a personas con realidades diversas, algunos con un alto nivel de discapacidad y otros con una gran funcionalidad y calidad de vida, similar a la de una persona sin esta condición. Por ello, el impacto de la enfermedad y el coste económico también es muy variable” más allá de los síntomas físicos, el diagnóstico repercute en la vida laboral, social y
académica del paciente.
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Esa es una de las conclusiones del proyecto ImpulsEMos, promovido por Biogen en colaboración con la asociación de pacientes Esclerosis Múltiple España (EME), la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con el aval social de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y llevado a cabo por el IESE Business School. Esta iniciativa propone 24 medidas que mejoren la protección social de las
personas con EM y su entorno, las cuales pertenecen a cuatro ámbitos: laboral y académico, asistencial, sociosanitario y familiar, y personal.

El estudio de ImpulsEMos que, apuesta por una aproximación holística a la enfermedad, ha identificado los principales obstáculos que afrontan los pacientes y sus familias, y que suponen una carga añadida a la patología. Entre ellos figura el acceso limitado a recursos de salud mental y fisioterapia, el retraso en el diagnóstico, la falta de espacios adaptados y la necesidad de planificación familiar.

Pero entre los retos pendientes destaca la pérdida de oportunidades a nivel laboral y académico que acarrea el diagnóstico, y a este respecto la encuesta incluye datos concluyentes. El 73% asegura que la patología ha afectado a su vida laboral o académica: el 25,1% ha tenido que dejar su trabajo, el 21,2% ha reducido su jornada y el 15,6% ha renunciado a un ascenso².

“El objetivo de este estudio es visibilizar el impacto que tiene la EM en los pacientes y su entorno, con el fin de dar a conocer la pérdida de oportunidad que representa e identificar propuestas para mejorar la protección social de estas personas”, comenta Christiano Silva, director general de Biogen en España. “En Biogen desarrollamos proyectos que van más allá del desarrollo clínico y también suponen una
mejora en la calidad de vida de las personas como es el caso del estudio ImpulsEMos”.

Es necesario, en palabras de Beatriz Martínez de la Cruz, directora de la asociación de pacientes Esclerosis Múltiple España (EME), “un abordaje multidisciplinar que incluya rehabilitación, fisioterapia, logopeda y psicólogos”. Se trata de un acompañamiento crucial del que se tienen que hacer cargo las asociaciones de pacientes al no estar incluidas en la Seguridad Social.

Hay que tener en cuenta, explica, que muchos pacientes experimentan “síntomas invisibles como el deterioro cognitivo, la fatiga crónica o el dolor. Son personas que suelen aislarse mucho, y eso trae problemas de depresión o ansiedad. Hay que acompañarles en esa soledad y proporcionarles una rehabilitación específica”.

Las propuestas que recoge el documento son de lo más variadas y afectan a ámbitos muy diversos. Entre las más relevantes, se puede destacar el fomento de campañas de sensibilización sobre la EM; establecer incentivos para que las grandes empresas contraten a estas personas; difundir esos mismos beneficios entre las pymes; introducir cambios legislativos que potencien la discriminación positiva; establecer
medidas de amparo para los pacientes; facilitar la conciliación personal y laboral de sus cuidadores; impulsar Estrategia Nacional de las Enfermedades Neurodegenerativas e incluir un plan asistencial específico para la EM; aumentar los recursos para mejorar el diagnóstico temprano o formar a todos los profesionales sanitarios involucrados.

Contra el estigma social y laboral

“Lo principal es que hemos avanzado mucho en terapias y medicinas en los últimos años”, reconoce Silva, “pero las necesidades van mucho más allá, y por eso hemos elaborado estas 24 propuestas que cubren el ámbito de la salud física y mental, el ámbito laboral y académico, o el ámbito interpersonal”. Porque las medicinas están muy bien, “pero hacen falta políticas públicas que permitan que estas personas
no pierdan oportunidades y que el conjunto de terapias sea más holístico”.

Para avanzar en ese sentido es fundamental que haya más conocimiento y sensibilización hacia la enfermedad en toda la población. Martínez de la Cruz señala que “queda mucho por hacer en este sentido. Estamos trabajando para que los médicos de atención primaria sean capaces de reconocer esos síntomas invisibles”.

Pero no se trata solo de que los profesionales sanitarios se pongan al día sobre esclerosis múltiple. Rodríguez apunta que, al tratarse de una enfermedad mal conocida, “las empresas tienen miedo de contratar a una persona que, aunque esté bien en ese momento, puede empeorar. Aunque estés bien, esta enfermedad siempre conlleva un estigma porque está mal entendida. Hacen falta políticas públicas para
revertir esta situación, porque aunque pueda tener una discapacidad aparente, es posible seguir trabajando haciendo ciertas adaptaciones”.

A este respecto, Beatriz Martínez de la Cruz aporta un dato demoledor: “7 de cada 10 son despedidos de su trabajo en el momento del diagnóstico”. Por esta razón, “muchas personas ocultan a las empresas que tienen la enfermedad. Tienen miedo a perder el trabajo y por eso, pese a la fatiga, siguen trabajando a un ritmo normal. El problema que hay es que, si no tienes el 33% de la discapacidad reconocida, y
es difícil conseguir ese reconocimiento, los pacientes tienen que seguir trabajando como si no tuviesen la enfermedad y las empresas no reciben bonificaciones por la contratación”.

Bajo el punto de vista de Silva, este es “un punto fundamental: hay que mantener a estas personas incorporadas a nuestro ambiente de trabajo, porque pueden seguir trabajando, estudiando y teniendo una vida. No deben verse afectadas por la discriminación”.

El nivel de renta y el código postal influyen

El estudio promovido por ImpulsEMos recoge el coste económico que supone un diagnóstico de esclerosis múltiple. El coste económico directo, derivado del uso de los recursos del sistema de salud, oscila en España entre los 10.486€ en los casos leves y los 27.217€ para los casos más graves por paciente al año. A eso hay que añadirle los costes no sanitarios, que corren a cargo del paciente, y que andan entre
los 454 y los 25.850 euros anuales. Un precio que no está al alcance de todo el mundo.

“Está claro que la EM tiene un fuerte impacto económico. Un impacto que, asumen en muchas ocasiones las personas con esclerosis múltiple y sus familias, que supone una carga añadida a la patología. En este sentido, se hace necesario impulsar medidas para generar una mayor protección social para ellos y ellas”, dice Beatriz Martínez de la Cruz. Pero no es solo el nivel socioeconómico lo que influye a la
hora de diagnosticar y tratar la enfermedad. También el lugar de residencia es determinante en este proceso.

“Es necesario que el acceso a terapias y medicinas sea lo más universal e igualitario posible en todo el país”, sentencia el director general de Biogen, “y lo mismo con la atención holística: logopeda, fisioterapia, terapia ocupacional…”. Y si es necesario que sea así es porque ahora no lo es. “Dependiendo del código postal el abordaje de la enfermedad es diferente”, asegura Martínez de la Cruz, “y por eso hace
falta una estrategia de enfermedades degenerativas y un pacto por la esclerosis múltiple que mejore la calidad asistencial, puesto que hay diferencias según las comunidades autónomas”.

“La conclusión principal”, remata Cristiano Silva, “es que hay mucho por hacer como gobierno, sociedad civil y compañías farmacéuticas”.

¹ Roig M, Hidalgo G, Fernández S. Diagnóstico Esclerosis Múltiple. Pautas de abordaje para profesionales del ámbito sociosanitario. Esclerosis Múltiple España. 2019. Disponible en: https://www.esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2020/06/DEM-manual.pdf [Último acceso: diciembre 2023]

² Estudio ImpulsEMos. Disponible en: https://biogenlinc.es/informe-impulsemos/ [Última consulta: diciembre 2023]
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A través de distintas pruebas, y de una valoración profesional, se puede conocer si
existe un deterioro cognitivo, el perfil del mismo y su magnitud.

Libertad Digital 20/12/2023 - 07:46

Quirónsalud

Según datos de la Sociedad Española de

Neurología  (SEN),  cerca  de  800.000

españoles padecen Alzheimer, y se estima

que  8  de  cada  10  casos  leves  de

enfermedad  de  Alzheimer  están  sin

diagnosticar.  Se  trata  de  una  patología

neurodegenerativa  que,  hoy  en  día,

representa la principal causa de demencia

en  todo  el  mundo,  pero  también  la

enfermedad que más discapacidad puede

ocasionar  en  la  persona  de  edad

avanzada.

Por eso, frenar a tiempo el avance de la

enfermedad  es  fundamental  para  una

mayor  calidad  de  vida  de  la  persona,  y

también de los que le rodean. "Gracias a

un diagnóstico  precoz  de  la  enfermedad

de  Alzheimer  podemos  incorporar  la

terapia más adecuada en cada caso para

atenuar  la  progresión  del  deterioro

cognitivo  en  fase  leve  y  moderada",

destaca el  doctor Fernando Ayuga  Loro,

coordinador  de  Neurología  del  Hospital

Quirónsalud Toledo.

Así,  afirma  que,  a  través  de  distintas

pruebas  médicas,  y  de  una  valoración

profesional, se puede conocer si existe un

deterioro cognitivo, el perfil del mismo y

su magnitud.

Para  el  doctor,  "el  objetivo es  mantener

durante  el  mayor  tiempo  posible  las

funciones  cognitivas  preservadas,

compensar  las  funciones  que  se  puedan

encontrar  alteradas,  y  retrasar  la

dependencia,  alargando  así  la

funcionalidad  y  la  autonomía  del

paciente, así como su calidad de vida".

Es  fundamental  un
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tratamiento
multidisciplinar

Precisamente,  y  liderada  por  el  doctor

Ayuga, el Hospital Quirónsalud Toledo ha

puesto  en  marcha  una  unidad  médica

especializada en la detección precoz de la

enfermedad de Alzheimer, que cuenta con

un  equipo  multidisciplinar  de

especialistas tanto en Neurología como en

Neuropsicología, Psicología, Radiología y

Neurofisiología Clínica.

Son  los  encargados  de  realizar  una

valoración  individualizada  del  paciente,

apoyada en el análisis de biomarcadores

obtenidos a lo largo de las distintas fases

de evaluación,  que pueden incluir  desde

una psicometría y una resonancia,  hasta

una  punción  lumbar,  así  como  a  la

realización  de  otras  pruebas,  como  el

PET/SPECT  o  un  electroencefalograma

cuantificado.

En  concreto,  el  doctor  Ayuga  mantiene

que  para  diagnosticar  esta  patología

neurodegenerativa las pruebas que suelen

realizarse inicialmente son:

• Análisis de sangre

• Antecedentes médicos detallados

• Examen físico y neurológico

• Pruebas de imagen cerebral (resonancia

magnética o TAC).

"Se  trata  de  un  servicio  muy

especializado,  dirigido  a  pacientes  con

deterioro  cognitivo  leve,  o  indicios  de

algún tipo de demencia, entre las que la

enfermedad de  Alzheimer  es  una  de  las

más  conocidas  y  extendidas,  con  una

incidencia anual  que aumenta cada año,

especialmente a partir  de los 65 años,  y

todo  ello  ligado  al  aumento  de  la

esperanza  de  vida  y  a  un  mayor

envejecimiento  de  la  población",  aclara

este neurólogo.

Principales  síntomas  de
sospecha

En  concreto,  el

coordinador  de

Neurología del Hospital

Quirónsalud  Toledo

considera  que  se  debe

sospechar  de  que  una

persona  pueda  estar  desarrollando  esta

patología  neurodegenerativa  si,  por

ejemplo,  depende  del  móvil  o  de  otros

dispositivos  para  acordarse  de  las  cosas

importantes,  pide la  misma información

de manera repetida, olvida la información

recién  aprendida,  tiene  problemas  de

concentración o a  la hora de seguir  una

conversación en las que ya no participa; le

lleva  más  tiempo  hacer  las  cosas;  tiene

cambios  de  humor  más  severos  o

inesperados y está más tiempo deprimido,

ansioso o temeroso, por ejemplo.

"Es por ello por lo que desde el centro nos

hemos  propuesto  la  creación  de  una

Dr. Fernando
Ayuga Loro,

coordinador de
Neurología del

Hospital
Quirónsalud

Toledo.
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unidad  especializada  que  atienda  a  este

tipo de patologías, y que permita no sólo

un diagnóstico precoz, sino también una

intervención  cognitiva,  además  de

facilitar  asesoramiento  y  apoyo  a  las

familias",  explica  el  doctor  Fernando

Ayuga Loro.

Recuerda  en  este  sentido  el  especialista

que los fármacos disponibles hoy en día

no son capaces de curar la enfermedad,

no se puede restaurar la función cognitiva

de  los  pacientes,  sino  que  sólo  pueden

enlentecer la progresión de los síntomas,

especialmente en las fases iniciales de la

enfermedad. Sin embargo, recientemente

se ha aprobado en USA un nuevo perfil de

tratamiento  con  capacidad  modificadora

del curso evolutivo de la enfermedad.

Apuesta igualmente por una intervención

sobre los factores de riesgo modificables

de la enfermedad, que actualmente sí se

conocen,  como  la  diabetes,  la

hipertensión,  el  tabaquismo,  la

inactividad  física,  la  depresión,  la

obesidad,  la  inactividad  cognitiva,  la

hipoacusia, el aislamiento social o el bajo

nivel  educativo.  "Tal  y  como  alerta  la

Sociedad  Española  de  Neurología,  la

mitad de los  casos de la  enfermedad de

Alzheimer se puede atribuir a estos nueve

factores  de  riesgo  potencialmente

modificables", concluye este neurólogo.
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Cada 18 de diciembre se conmemora el Día Nacional de la Esclerosis Múltiple, una

enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso central y que hoy en

día sufren unas 55.000 personas en España según la Sociedad Española de Neurología.

Con motivo de esta efeméride, el Ayuntamiento de Elche junto a la Asociación de Esclerosis

Múltiple de Elche y Crevillente (AEMEC) han organizado una lectura de manifiesto en el

Salón de Plenos. Al acto han acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, María

Bonmatí, junto a la presidenta de AEMEC, María José Marroquí.
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Leer más: Más de 20.000 personas disfrutaron el pasado fin de
semana de las propuestas gastronómicas y de ocio de la séptima
edición del Elx Street Market

La encargada de leer el manifiesto ha sido una usuaria de la asociación y vocal de su junta

directiva, Nadine Ros. Ha comenzado su intervención haciendo un llamamiento al

compromiso y la solidaridad con las personas con Esclerosis Múltiple y sus familias

con una serie de reivindicaciones.

Solicitan que con el diagnóstico se les dé el reconocimiento del 33% del grado de

discapacidad, “algo que mejoraría significativamente la calidad de vida de quienes

sufren la enfermedad” ha destacado Nadine. Piden un mayor apoyo gubernamental a la

investigación de la Esclerosis Múltiple, así como a nuevos tratamientos con la esperanza de

lograr una cura definitiva. El acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y

gratuito, así como la equidad en el acceso al tratamiento farmacológico es otra de sus

reivindicaciones.

Leer más: La concejalía de Sanidad impulsa una jornada gratuita de
concienciación y promoción del cuidado de la salud cardiovascular
para conmemorar el Día Mundial del Corazón

Además, solicitan un mayor compromiso del empresariado a la hora de adaptar a las

personas con Esclerosis Múltiple a los puestos de trabajo cumpliendo el 2% que exige la

legislación en la contratación de personas con discapacidad. También piden continuar con

el apoyo de la industria farmacéutica a las asociaciones, así como un mayor

compromiso con la Accesibilidad Universal y con la sensibilización y solidaridad de la

sociedad.

Por último, reivindican más apoyo de las administraciones públicas hacia las familias, “que

suelen ser los principales cuidadores de las personas con Esclerosis Múltiple”, y la puesta en
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- Te recomendamos -

marcha de campañas para concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Leer más: La Policía Local detiene a dos mujeres por robar prendas y
objetos valorados en más de 570 euros en tiendas de un centro
comercial

Para finalizar el acto, el alcalde ha puntualizado que “el gobierno municipal es

consciente de que queda mucho por hacer en esta materia, pero mantenemos

nuestro compromiso inequívoco con todos quienes sufren Esclerosis Múltiple y con

las reivindicaciones que se han puesto sobre el Salón de Plenos del Ayuntamiento de Elche”.

Sanidad privada a tu alcance

Descubre el precio del seguro
médico más completo

Refugio adolescente ordenado

Compra cajas de rejillas desde 5€
para no encontrar nada en el
suelo

¿Qué es la IA?

Progreso de la mano de la última
tecnología

IKEA.es

Casa nueva, mismo orden.
Compra en web

Algo nuevo para tu empresa

IKEA empresas. Renueva tu
negocio con nuestros muebles y
accesorios

Aygo X Cross

Diseño inconfundible y
carrocería original para estar
siempre a la altura

¿El mejor aceite?

En esta guía encontrarás el adecuado por tipo
de vehículo

Las mejores series

Esta Navidad Netflix y Prime incluidos con
las tarifas de Pepephone

AEMEC expone sus reivindicaciones en el Día de la Esclerosis Múltipl... https://www.noticiaselche.com/2023/12/18/aemec-expone-sus-reivind...

3 de 4 19/12/2023, 11:36



Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su
consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra política de cookies, pinche el enlace
para mayor información.

ACEPTAR

Los logopedas advierten de la necesidad de abordar la comunicación e... https://www.news3edad.com/2023/12/18/los-logopedas-advierten-de-...

1 de 6 19/12/2023, 11:25



Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su
consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra 
para mayor información.

Los logopedas advierten de la necesidad de abordar la comunicación e... https://www.news3edad.com/2023/12/18/los-logopedas-advierten-de-...

2 de 6 19/12/2023, 11:25



Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su
consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra política de cookies, pinche el enlace
para mayor información.

ACEPTAR

Los logopedas advierten de la necesidad de abordar la comunicación e... https://www.news3edad.com/2023/12/18/los-logopedas-advierten-de-...

3 de 6 19/12/2023, 11:25



EN DIRECTO

Así es la siesta japonesa que puede mejorar tu salud y tu actividad dur... https://www.ondacero.es/noticias/salud/asi-siesta-japonesa-que-puede...

1 de 4 19/12/2023, 11:35



EN DIRECTO

Así es la siesta japonesa que puede mejorar tu salud y tu actividad dur... https://www.ondacero.es/noticias/salud/asi-siesta-japonesa-que-puede...

2 de 4 19/12/2023, 11:35



Martes 19 de Diciembre de 2023 | San Luis Potosí, S.L.P.

SUSCRÍBETE

Salud

La esclerosis múltiple afecta la vida
laboral y académica

La  esclerosis  múltiple  (EM)  es  una  enfermedad
neurodegenerativa,  crónica  y  autoinmune  de  causa
desconocida  y  evolución  impredecible,  con  una
sintomatología heterogénea que afecta gravemente a
la calidad de vida de los pacientes, pues al menos el 73
% de  ellos  confiesa  que  ha  visto  afectada  su  vida
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laboral  o  académica  y  el  44  % asegura  haber  sido
diagnosticado con ansiedad o depresión.

Así lo ha concluido el estudio ‘ImpulsEMos’ elaborado
por  Biogen,  compañía  biotecnológica  pionera  en
neurociencias,  en  colaboración  con  la  asociación  de
pacientes  Esclerosis  Múltiple  España  (EME)  y  la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con
el aval social  de la Sociedad Española de Neurología
(SEN), y llevado a cabo por el IESE Business School.

Esta iniciativa tiene como objetivo principal mejorar la
protección  social  de  las  personas  con  esclerosis
múltiple  y  sensibilizar  a  la  sociedad  y  a  las
Administraciones públicas sobre la necesidad de aunar
esfuerzos  para  fortalecer  la  atención  asistencial  y  la
situación  laboral  de  las  personas  afectadas  y  sus
familiares.

Una enfermedad con alto coste
La  esclerosis  múltiple  (EM)  afecta  no  solo  a  nivel
sanitario,  también  genera  una  serie  de  costes
intangibles  relacionados  directamente  con  el
sufrimiento y la pérdida de oportunidad tanto para las
personas que la padecen como para sus familiares.

Además,  supone  un  elevado  consumo  de  recursos
relacionados  con  su  diagnóstico,  tratamiento  y
seguimiento, así como con la pérdida de productividad
laboral y gastos asociados a los cuidados formales e
informales de los pacientes.

“En  esta  enfermedad,  encontramos  a  personas  con
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realidades  diversas,  algunos  con  un  alto  nivel  de
discapacidad  y  otros  con  una  gran  funcionalidad  y
calidad de vida, similar a la de una persona sin esta
condición. Por ello, el impacto de la enfermedad y el
coste económico también es muy variable”, explica el
neurólogo  Alfredo  Rodríguez,  especializado  en
esclerosis múltiple.

Desde el punto de vista económico, el estudio señala
que  los  costes  sanitarios  directos  oscilan  entre  los
10.486€ en los casos leves y los 27.217€ para los casos
más graves por paciente/año.

Sin embargo, más allá de los costes directos generados
por la esclerosis múltiple, existen otros indirectos, que
repercuten en la sociedad, y están relacionados con la
pérdida de productividad
(capacidad  de  trabajar)  que  padecen  las  personas
debido a la enfermedad.

El estudio ‘ImpulsEMos’ los cifra entre los 1.742€ y los
23.236€ paciente/año.

Además,  los  costes  intangibles  relacionados  con  el
dolor  y el  sufrimiento de las personas con EM y los
familiares, provocan un descenso en la calidad de vida,
aislamiento  social  y  deterioro  de  su  satisfacción
personal  y  se  sitúan  entre  los  3.228€  y  los  7.747€
paciente/año.

¿Cuáles  son  los  retos  de  los  pacientes  con
esclerosis múltiple?
Mas allá de los costes de la patología, diariamente, las
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personas  con  esta  enfermedad  neurológica  se
enfrentan a múltiples retos, entre los que destacan:

Pérdida de oportunidad académica y laboral:
El  73  % de  los  pacientes  confiesa  que  la  esclerosis
múltiple ha afectado a su vida laboral o académica, el
25,1 % ha tenido que dejar de trabajar, el 21,2 % ha
reducido su jornada y el 15,6 % se ha visto obligado a
renunciar a un ascenso.

Retraso del diagnóstico de la esclerosis múltiple:
Entre  la  primera  visita  al  especialista  médico  tras  la
aparición  de  síntomas,  hasta  el  diagnóstico  final,
transcurren una media de 1,8 años, lo que imposibilita
un diagnóstico rápido y preventivo.

Acceso limitado a  los  recursos  de  psicología  y
psiquiatría:
El estudio refleja que la ansiedad y la depresión de los
pacientes de esclerosis múltiple es 4 veces superior a
la de la población general. Además, el 29,6 % de los
pacientes afirma haber asistido al psicólogo por la vía
privada.

Falta de espacios adaptados:
A pesar de la adaptación de muchos espacios publicos
en los últimos años, todavía hay muchos lugares a los
que  los  pacientes  de  esclerosis  múltiple  no  pueden
acceder o lo hacen con limitaciones.

Apoyo  en  las  tareas  diarias  a  través  de  una
persona cuidadora:
El 55 % de las personas con esclerosis múltiple indican
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que  necesitan  ayuda  en  su  día  a  día  debido  a  sus
problemas de movilidad, problemas de autonomía…

Falta de acceso a fisioterapia, logopeda y terapia
ocupacional:
El 67,7 % reclama un mayor acceso a profesionales de
fisioterapia porque desempeñan un papel decisivo en
su cuidado integral.

Falta de asesoramiento legal y jurídico:
Más  de  un  tercio  de  los  participantes  en  el  estudio
afirma  que  existe  una  ausencia  de  información  en
referencia  a  los  derechos  laborales,  jurídicos  y
económicos.

Necesidad de planificación familiar:
Debido a la evolución de la esclerosis múltiple y sus
tratamientos,  es  preciso  realizar  una  buena
planificación familiar.

Impacto en las relaciones sociales y familiares:
Los pacientes con esclerosis múltiple ven limitadas sus
actividades de ocio debido a la fatiga,  problemas de
movilidad, dolores…
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24 propuestas para mejorar la calidad de vida de
los pacientes
El  comité  de  expertos  del  estudio  ‘ImpulsEMos‘  ha
definido  24  propuestas  para  mejorar  la  protección
social  y  la  calidad  de  vida  de  las  personas  con
esclerosis múltiple y sus familiares:

1.  Fomentar  campañas  de  concienciación  y
sensibilización sobre la esclerosis múltiple.
2.  Incentivar  a  las  grandes  empresas  por  la
contratación de personas con esclerosis múltiple.
3.  Difundir  los  beneficios  por  la  contratación  de
personas discapacitadas entre las pequeñas
empresas.
4.  Crear  mecanismos que doten de flexibilidad a las
pequeñas empresas.
5. Realizar cambios legislativos concretos potenciando
la discriminación positiva.
6. Potenciar medidas de amparo desde el momento del
diagnóstico.
7. Potenciar medidas de conciliación laboral y personal.
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8. Impulsar la Estrategia Nacional de las Enfermedades
Neurodegenerativas e incluir un plan
asistencial específico para la EM.
9. Aumentar los recursos para mejorar el diagnóstico
temprano.
10.  Formar  y  concienciar  a  todos  los  profesionales
sanitarios involucrados.
11.  Abordar  la  esclerosis  múltiple  mediante  equipos
multidisciplinares de profesionales sanitarios.
12. Establecer grupos de trabajo en red entre equipos
multidisciplinares sanitarios y
asociaciones de pacientes.
13.  Dotar  de  mayores  recursos  económicos  a  las
asociaciones de pacientes.
14.  Mejorar  la  coordinación  entre  las  instituciones
sanitaras y los servicios sociales.
15. Asegurar la equidad en el acceso a los recursos.
16. Incrementar la inversión destinada a la atención de
la dependencia.
17.  Reconocer  al  cuidador  informal  facilitando  la
reducción de su jornada laboral y
complementando sus ingresos.
18.  Mejorar  la  capacitación  de  los  cuidadores
informales y darles una atención sociosanitaria integral.
19. Reconocer un grado mínimo de discapacidad en el
momento del diagnóstico.
20. Aprovechar la transformación digital para mejorar
la atención personalizada.
21.  Facilitar  la  asesoría  y  apoyo  legal  a  pacientes  y
familiares.
22. Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de
ginecología  y  en  coordinación  con  los  servicios  de
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neurología.
23. Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio.
24. Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes
como recursos fundamentales para
mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares.

Encuentra Diario Plano Informativo en formato digital aquí.
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Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), actualmente se estima que hay más de dos millones y medio de

afectados por esclerosis múltiples en todo el mundo. Además, en España hay unos 50.000 enfermos, a los que cada año hay que

sumar unos 1.800 nuevos casos. Esta enfermedad neurodegenerativa, que se considera la segunda causa de discapacidad en

adultos jóvenes, suele iniciarse entre los 20 y 40 años de edad y, por causas que aún se desconocen, es más frecuente en mujeres

que en hombres. “Hay que destacar la gran labor y el trabajo tan importante que realiza la Asociación de Esclerosis Múltiple de la

ciudad (ADEMTA), para ayudar a las personas que sufren esta enfermedad de la que además se desconocen y queremos

apoyarles en todo lo que podamos”, indicó el alcalde, Alejandro Navarro Prieto.

En este sentido, hay que recordar que a fin de apoyar a las personas afectadas por esta patología y dar a conocer su punto de vista

y sus necesidades, un grupo de vecinos afectados promovieron con el apoyo de las concejalías de Bienestar y Voluntariado, la

constitución de esta nueva entidad, la Asociación de Esclerosis Múltiple de Torrejón de Ardoz (ADEMTA). 

La Esclerosis Múltiple

Se trata de una enfermedad cuyos primeros síntomas se manifiestan con la pérdida de sensibilidad en las extremidades,

desequilibrio, torpeza en el manejo de las manos, alteraciones de la marcha y trastornos visuales. Actualmente, se desconocen las

causas que la producen, aunque se sabe a ciencia cierta que hay diversos mecanismos autoinmunes involucrados y puede

presentar una serie de síntomas que aparecen en brotes o que progresan lentamente a lo largo del tiempo. A causa de sus efectos

sobre el sistema nervioso central, la Esclerosis Múltiple puede tener como consecuencia una movilidad reducida e invalidez en los

casos más severos. Es, tras la epilepsia, la enfermedad neurológica más frecuente entre los adultos jóvenes y la causa más

frecuente de parálisis en los países occidentales. Afecta aproximadamente a 1 de cada 1.000 personas, en particular a las mujeres.

La mayoría de los casos se presentan cuando los pacientes tienen entre 20 y 40 años.

De momento no hay cura, pero su detección precoz permite que los pacientes tengan un mejor tratamiento para combatir los

efectos y la discapacidad progresiva que genera. La única solución son los medicamentos y fármacos que posibilitan disminuir el

número de brotes, la cantidad de lesiones y las alteraciones que se producen en la corteza cerebral. Todo parece indicar que en los

próximos años se descubrirán nuevos medicamentos que permitan ofrecer un mejor control de los síntomas, debido a que es una

de las enfermedades neurológicas en las que más dinero se está invirtiendo en su investigación. 
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