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1. Esclerosis Muiltiple y
autogestion de la enfermedad
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La Esclerosis Multiple (EM) es una
enfermedad cronica del sistema
nervioso central. Se suele diagnosticar
principalmente en adultos jovenes.
Puede producir una gran diversidad
de sintomas, pero no se conoce ni su
causa ni su curaciéon. En nuestro pais,
46.000 personas tienen EM y cada

5 horas se diagnostica un nuevo caso.

Para lograr una autogestion eficaz

de una enfermedad, es fundamental
que la persona afectada asuma el
reto de ‘trabajar por su salud’ desde
los aspectos emocional, médico y
social. Esclerosis Multiple Espafia
(<http://www.esclerosismultiple.com>)
destaca, en su plan estratégico, la
promocion de la salud y la calidad de
vida de las personas con Esclerosis
Muiltiple (EM) hasta encontrar una
solucion definitiva a esta enfermedad,
y aboga por el empoderamiento de

la persona con EM como la mejor
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manera para conseguir mejoras tanto
individuales como colectivas.

El Dr. Alejandro Jadad, innovador

y fundador del Centre for Global
eHealth Innovation de la Universidad
de Toronto (Canadai), desafié a la
Organizacion Mundial de la Salud

doi: <http://dx.doi.org/10.5569/23 40-
§104.01.0T.12>
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La esclerosis multiple es
muy heterogénea en sus
manifestaciones, por eso se
suele llamar ‘la enfermedad
de las mil caras’.
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(OMS) al plantearle, en 2008, la necesidad de
redefinir el término de salud, entendido desde

1948 como “el estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de enfermedad” (OMS, 2006:1). Jadad,
junto otros expertos en salud, propuso un nuevo
e interesante concepto de salud, definiéndola
como la “capacidad que tiene un individuo o
una comunidad para adaptarse y gestionar su
vida al enfrentar desafios fisicos, mentales y
sociales” (Docor Comunicacion, 2013).

Esta capacidad de adaptacion condiciona muy
especialmente el bienestar de los afectados de
Esclerosis Multiple, ya que se trata de una
enfermedad impredecible, al manifestarse
mediante brotes, de forma aleatoria y caprichosa,
los cuales pueden suponer un giro radical en la
vida de las personas afectadas. Por esto, la EM
exige a estas personas la adopcion de estrategias
que les aporten la flexibilidad necesaria para
afrontar estos cambios o modificaciones
inesperadas del transcurso de la enfermedad.

Para ello, resulta de gran utilidad una
planificacion vital que permita tomar decisiones
informadas, que —por las caracteristicas de

la EM- sea flexible en su planteamiento, que
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promueva la salud y el autocuidado, y que
favorezca en todos los aspectos posibles la
autonomia personal y la participacion en la
comunidad.

Diversos estudios demuestran que cuanto mds
involucrados estan los pacientes en su propia
salud, mas cuidado y atencién ponen en la
relacién con los profesionales que les atienden,
mejores decisiones toman y mejores resultados
obtienen. La persona con Esclerosis Multiple

no es una excepcion. Su implicacion y la de su
familia en la toma de decisiones relativas a la
enfermedad se traduce en una mejor autogestion
de ésta, que supone adquirir la confianza
necesaria para poder gestionar de forma eficiente
los aspectos emocionales, médicos y sociales
ligados a la enfermedad.

En este aspecto, la bisqueda constante de
recursos e informacion de los pacientes en pos
de estar mds capacitados para participar en

las decisiones que afectan a su salud, sumada

a la evolucién de las tecnologias digitales,

han supuesto el nacimiento de un nuevo tipo

de paciente: el e-paciente. El e-paciente es un
paciente proactivo, experto usuario de

Internet, dindmico en la generacion e intercambio
de informacion sobre su enfermedad, implicado
en el mantenimiento de su calidad de vida e
interesado en contribuir al tratamiento y a

la investigacion relacionada con la salud y la
mejora del sistema sociosanitario. Por otra
parte, participa activamente en la generacion de
conocimiento, es artifice de la modificacion de
la relacion médico-paciente y parte esencial del
movimiento de las comunidades de pacientes.

En el dmbito que nos ocupa, las organizaciones
deben dar respuesta, pues, a un perfil diferente
de persona con Esclerosis Multiple, con nuevas
necesidades e inquietudes, y que se relaciona
frecuentemente por Internet. Hemos de

ofrecerle nuevas herramientas que favorezcan

el empoderamiento de los afectados y la
proactividad, para una adecuada autogestion de
la enfermedad. Ambos conceptos, que estin muy
relacionados entre si, resultan claves a la hora
de convivir con enfermedades como la Esclerosis
Multiple.
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La proactividad es la actitud en la que el sujeto
asume el pleno control de su conducta vital de
modo activo, lo que implica tomar la iniciativa
en el desarrollo de acciones creativas y audaces
para generar mejoras, haciendo prevalecer la
libertad de eleccion sobre las circunstancias de
la vida. No significa s6lo tomar la iniciativa,
sino asumir la responsabilidad de hacer que las
cosas sucedan; decidir en cada momento lo que
queremos hacer y como lo vamos a hacer.

El empoderamiento para la salud

es un proceso mediante el cual las personas
adquieren un mayor control sobre las
decisiones y acciones que afectan a su salud
[...]. Se establece una distincion entre el
empoderamiento para la salud del individuo y
el de la comunidad. El empoderamiento para
la salud individual se refiere principalmente

a la capacidad del individuo para tomar
decisiones y ejercer control sobre su vida
personal. El empoderamiento para la salud

de la comunidad supone que los individuos
actten colectivamente con el fin de conseguir
una mayor influencia y control sobre los
determinantes de la salud y la calidad de vida
de su comunidad, siendo éste un importante
objetivo de la accién comunitaria para la salud
(OMS, 1998: 16).

|
2. La informaciodn fiable es el mejor punto
de partida

Prepararse para tomar las decisiones mds
adecuadas en materia de salud casi siempre
implica un acceso a informacioén completa y
fiable sobre la enfermedad. Esta bisqueda de
informacion se intensifica cuando se trata de
una enfermedad crénica —como es el caso de la
Esclerosis Multiple—, casi siempre con el fin de
reducir la incertidumbre, aumentar el control de
los sintomas y prevenir posibles efectos. Internet
es, actualmente, el medio més utilizado para
acceder e intercambiar informacion.
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Los medios sociales sirven a las personas

con Esclerosis Multiple para intercambiar
informacion sobre el diagnéstico, el tratamiento,
la investigacion y los avances, asi como

otros aspectos importantes de la enfermedad

y su desarrollo. Estos medios facilitan que

las personas afectadas se interrelacionen y
compartan experiencias, lo cual supone un
importante apoyo emocional, de utilidad
terapéutica, asi como que los profesionales se
nutran de esta valiosisima informacién volcada
por las personas con EM.

Pero estas herramientas van mds alld. Ademas de
servir a personas afectadas y profesionales para
obtener los medios necesarios para comprender
y trabajar con la enfermedad, la Web 2.0 hace
posible la existencia del ciberactivismo, una
nueva forma de movilizacién y promocién de
causas que implica la participacion directa

y activa de los afectados en la mejora de su
calidad de vida y la bisqueda de una solucion a
la enfermedad.

Asi, resulta imprescindible el trabajo en red

en la bisqueda de la transformacién social.
Trabajar en red requiere el empoderamiento de
las organizaciones y personas que conforman
esas redes, fortaleciéndolas como grupo

social, para que puedan provocar cambios
positivos en su contexto. El compromiso de

las organizaciones de personas con Esclerosis
Multiple pasa por informar y educar en salud,
de manera que puedan acceder a la informacion
fiable, comprenderla y utilizarla para mantener y
promover una buena calidad de vida.



Encuentro entre profesionales

de la atencién y rehabilitacion
de organizaciones de esclerosis
multiple.

Esclerosis Multiple Espana
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3. El apoyo de los profesionales de la salud

La atencion, la formacion y el asesoramiento

a la persona por parte de profesionales de la
salud expertos en la Esclerosis Multiple es
imprescindible en la autogestion adecuada

de la enfermedad. La formacién del paciente

en educacion sanitaria, complementada con
aspectos relacionados con habitos de vida
saludable y estrategias de autocuidado, favorece
una mayor adherencia a los tratamientos
médicos y permite instaurar mecanismos de
prevencion ante posibles consecuencias adversas
de la enfermedad. Asi, con el apoyo de los
profesionales, la persona con Esclerosis Multiple
se convierte en un mejor “trabajador de su
propia salud”.

El abordaje profesional ante personas

afectadas de Esclerosis Multiple se inicia con

el diagnostico. Desde ese mismo momento, el
tratamiento debe enfocarse de manera integral,
considerando todas las necesidades del paciente y
de su entorno familiar, centrandolo en la persona
y no en la enfermedad, e implicando a la familia
en la atencion y el apoyo necesarios en cada caso.
Se recomienda el uso de canales informativos

de calidad que retnan informacién clinica y
sociosanitaria, lo mismo que el desarrollo de
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planes de cuidados personalizados elaborados con
el paciente, que incluyan el soporte psicoldgico

a la persona afectada y a su entorno familiar

para hacer frente al diagn6stico y favorecer la
adaptacion personal a vivir con la enfermedad.

En muchos casos, recurrir a unos servicios de
rehabilitacion especializada y personalizada es la
mejor opcién para mantenerse lo mas saludable
posible, muy especialmente cuando las pautas
que ofrecen los profesionales se extrapolan a la
vida cotidiana.

|
4. Vida activa: promoviendo la salud y la
autonomia

La Esclerosis Multiple es una enfermedad
neurodegenerativa. Por este motivo,
mantener unos hébitos de vida saludables es
imprescindible. La EM no permite en todos
los casos un nivel intenso de actividad, dada
la distinta forma en que afecta. Por ello, cada
persona tiene que ‘encontrar su punto’, en
armonia con su estilo de vida, que le permita
desarrollar al mdximo su capacidad mental

y fisica. Mantener una vida lo mds activa,
auténoma vy saludable posible es, sin excepcion,
clave para un abordaje adecuado de la EM en
todo el proceso.

Ademis de la atencion profesional mencionada
anteriormente, es necesario integrar en la

vida cotidiana otro tipo de hédbitos. Practicar
un deporte y realizar actividades en la
naturaleza tienen un efecto tremendamente
positivo en el colectivo de personas con EM.
Dedicar tiempo a las aficiones y hobbies es
también un estimulo para mantenerse activo,
ilusionado y motivado, y ayuda a tener una
buena autoestima. Otro aspecto de interés al
hablar sobre vida activa es el voluntariado.

La autogestion de una enfermedad puede
beneficiarse enormemente tomando parte en el
movimiento asociativo.
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5. Activando los derechos

Las asociaciones de pacientes también trabajan
para que exista una mayor conciencia de la
reivindicacién y la defensa de derechos en el
ambito de la Esclerosis Multiple. Para ello, es
preciso tener un amplio conocimiento de las
necesidades del colectivo que se representa,
conocer cémo se articula el sistema sanitario,
mantener una interlocucién fluida con los
organismos publicos correspondientes para
desarrollar planes de accion y trabajar
conjuntamente con otras organizaciones del
sector.

La defensa de derechos de las personas con
EM, representadas por las organizaciones

de pacientes, organizaciones y profesionales
del sector, puede ser mas efectiva y gozar de
mds repercusion y apoyo si se implican en

ellas las personas con EM, y cada vez existen
mas férmulas que lo permiten. Esclerosis
Muiltiple Espafia mantiene una comunicacion
continua con personas con EM, organizaciones
y profesionales del sector, solicitando un
feedback que permita establecer qué asuntos son
prioritarios y requieren llevar a cabo un plan
de actuacion para defender los derechos de las
personas con Esclerosis Multiple.

|
6. Iniciativas de Esclerosis Miuiltiple Espaina
relacionadas con el empoderamiento

Algunas de las iniciativas mds interesantes de
Esclerosis Multiple Espaifia -y las organizaciones
integradas en esta plataforma- relacionadas con
el empoderamiento y la proactividad son las
siguientes:

e Esclerosis Multiple Espafia y sus entidades
miembros ofrecen informacion a las
personas interesadas en la enfermedad
a través de diferentes canales: boletines
electrénicos que recogen las noticias
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La Esclerosis.

Mltiple (EM)
no es invisible.

Representantes de Esclerosis
Muiltiple Espafia y la Sociedad
Espafola de Neurologia, en el
Congreso de los Diputados el
. i ] . Dia Mundial de la Esclerosis
publicaciones y trabajos en colaboracion Mialtiple.

con instituciones y entidades del sector,

mds interesantes del sector, la revista
Muévete, los medios sociales de Internet,

jornadas, conferencias, seminarios y talleres
de formacion.

En las organizaciones de EM se desarrollan
un gran numero de iniciativas y campafas
de sensibilizacion que fusionan deporte

y solidaridad, como ‘Méjate por la
Esclerosis Multiple’, iniciada en 1994 por la
Fundacién Esclerosis Multiple y coordinada
por Esclerosis Multiple Espana.

Las organizaciones de personas con
Esclerosis Multiple facilitan a las personas
afectadas servicios personalizados y
especializados de rehabilitacion integral
multidisciplinar (atencién psicolégica/
neuropsicologica, trabajo social,
fisioterapia, terapia ocupacional, ocio,
enfermeria, logopedia o yoga, entre otras).

Esclerosis Multiple Espafa promueve
encuentros entre los profesionales de sus
entidades miembros para el intercambio
de experiencias, la unificacion de criterios
y la actualizacion de conocimientos. En



Una joven con esclerosis
multiple participé en el ascenso
al Kilimanjaro de un grupo de
personas con esclerosis miltiple
y parkinson en 2011, gracias a
la iniciativa ‘Empoderamiento a
través de la Aventura’, apoyada
por Esclerosis Multiple Espaia.

Esclerosis Muiltiple Espana

esta linea, impulsa la elaboracién de
publicaciones sobre los sintomas mads
comunes, en colaboracién con profesionales
de sus entidades miembros expertos en la
materia.

Las organizaciones de pacientes y personas
afectadas por Esclerosis Miiltiple cuentan,
desde diciembre de 2011, con un mapa

de recursos sociosanitarios, fruto de la
colaboracion entre el Real Patronato sobre
Discapacidad y Esclerosis Miiltiple Espana.
El Mapa de recursos sociosanitarios en
Esclerosis Multiple es de enorme utilidad
para las asociaciones del dmbito social,
profesionales, asi como para las personas
con EM y sus familias, pues permite
conocer con mayor precision los recursos

y dispositivos de informacién disponibles
sobre la enfermedad a escala estatal e
internacional, al tiempo que pretende
fomentar vias de colaboracién de trabajo en
red entre agentes activos en la promocién y
mejora de la calidad de vida del colectivo.

El programa ‘J6venes con Esclerosis
Muiltiple y Vida Activa’, desarrollado en
colaboracion con el Real Patronato sobre
Discapacidad, se aproxima al movimiento
de jovenes con EM y recoge aquellas
cuestiones que parecen importantes
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para este colectivo, con el fin de detectar
estrategias para una autogestion eficaz
de la enfermedad y el abordaje desde el
sector asociativo. Para ello, Esclerosis
Multiple Espafia promueve encuentros
sobre EM y vida activa con responsables
de organizaciones y con personas con la
enfermedad. Las redes sociales también son
un recurso de gran interés para conocer
de primera mano las inquietudes de las
personas afectadas por la enfermedad.

En la linea estratégica de defensa de
derechos de las personas con EM, Esclerosis
Muiltiple Espaiia lleva a cabo actuaciones
de reivindicacion y accion politica para
favorecer modificaciones normativas que
aseguren los intereses y derechos de las
personas con EM, y se adapten a su realidad
y necesidades en los distintos ambitos. En
este sentido, Esclerosis Multiple Espafia esta
desarrollando una particular incidencia en
la consecucion de cambios normativos en
varias lineas de trabajo:

—  Acceso a medicamentos y tecnologias
sanitarias.

- Reconocimiento del 33 % de
discapacidad con el diagnostico de la
enfermedad.

- Cuestiones relacionadas con el carné
de conducir.

La federacion ha publicado una Guia
juridica para la defensa de los derechos de
las personas con Esclerosis Multiple, cuyo
objetivo es ayudar a las personas con esta
enfermedad a superar dudas o temores a la
hora de reclamar sus derechos, y facilitar un
mayor conocimiento de éstos, asi como de
las posibles actuaciones y cauces generales
para ejercerlos.

Para lograr de manera eficiente y eficaz sus
objetivos, Esclerosis Multiple Espafia —en
consonancia con entidades de EM referentes
en el marco europeo y mundial en la
promocion de la vida saludable y activa— une
sinergias con entidades de EM nacionales e
internacionales, organizaciones de personas
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con enfermedades neurodegenerativas,
instituciones publicas y politicas, empresas
privadas, organizaciones que representan
a profesionales vinculados a la atencion de
personas con EM y entidades de la salud,
discapacidad y solidaridad.

Las entidades de personas con EM realizan

una importantisima labor en la atencién a las
personas afectadas. Es fundamental que cuenten
con apoyos para que los servicios que ofrecen
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gocen de una calidad cada vez mayor y el
movimiento asociativo se fortalezca.

Esclerosis Multiple Espafa agradece el apoyo

del Real Patronato sobre Discapacidad en

el desarrollo de investigaciones de caracter
sociosanitario, que en los tltimos afios han
permitido a la entidad conocer en mayor
profundidad la situacion de las personas con EM
en Espaifia y difundir esa informacion.
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