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Prologo

Con esta publicacion FEDEMA quiere ofrecer una informacién actua-
lizada sobre la Esclerosis Multiple y responder a las dudas mas fre-
cuentes que suelen aparecer después del diagndstico.

A pesar del tiempo que llevamos informando sobre la Esclerosis
Multiple y de las muchas publicaciones especializadas que hemos
editado, no podemos dejar de formar e informar, porque de ello de-
pende en gran medida que las personas afectadas estén atendidas
adecuadamente y en caso de no estarlo, que puedan solicitar una
mejor atencion.

Nuestro agradecimiento a Roche, Sanofi Genzyme, Novartis, la Con-
sejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién de la Junta de
Andalucia y a la Fundacidn ONCE, ademas de a todos los profesiona-
les que han intervenido para hacer posible este trabajo.

Esperamos que esta publicacion cumpla su objetivo y ayude a todas
las personas que la lean.

Agueda Alonso Sanchez
Presidenta de FEDEMA
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¢Qué es la Esclerosis Miltiple?

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad que afecta al Sistema Ner-
vioso Central (SNC), cursa con la desmielinizacién (pérdida de mielina) de
las fibras nerviosas. La mielina es una sustancia que recubre dichas fibras,
permitiendo la transmision del impulso nervioso; al destruirse se interrum-
pe o se retarda la conduccion nerviosa dando lugar a los diferentes signos y
sintomas de la enfermedad.

Todos los sintomas que se producen son consecuencia de la alteracion de
algunas de las funciones del SNC. La gran variedad de los mismos, la con-
vierten para algunos en el paradigma de las enfermedades en el campo de la
Neurologia.

Células del sistema
inmune

La enfermedad supone un gran impacto emocional, una carga financiera y
repercute en el proyecto vital de los/as afectados/as y de sus familiares. Suele
diagnosticarse entre los 20 y los 40 afios, la edad mas productiva a todos los
niveles, afectando a las mujeres en una proporcion aproximada de tres de
cada cuatro.
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;Cuales son los sintomas de la Esclerosis
Multiple?

La EM es una enfermedad muy variable en su clinica, ya que no todas las per-
sonas afectadas experimentan los mismos sintomas ni la intensidad de estos
es siempre igual, por lo tanto, cada caso es Unico.

El SNC se compone de distintas partes (cerebro, tronco del encéfalo, cerebelo
y médula espinal), que estan coordinadas y conectadas entre si. Las funcio-
nes mas comunmente afectadas en la EM son la motora, dando lugar a la
paresia y espasticidad, si se afecta la via piramidal, o al desequilibrio y falta
de coordinacion, si se afecta el cerebelo; la sensitiva, que provoca hipoestesia,
parestesia o disestesia; y la visual. También pueden alterarse las funciones de
los pares craneales, siendo la diplopia el sintoma mas comun, el control sobre
los esfinteres y las funciones intelectuales.

En la mayoria de los casos la alteracion de estas funciones no se produce de
forma aislada, sino que cada paciente puede presentar distintos grados de
disfuncion en cada una de ellas. Por lo que no hay una EM tipica, ni todas las
personas van a cumplir el mismo patrén. Sin embargo hay unos sintomas que
son mas frecuentes:

« Fatigabilidad, que no se corresponde con el esfuerzo realizado.
- Afectacion de la vista, vision doble o borrosa.

- Ataxia.

« Debilidad muscular.

« Aumento de tono: rigidez y espasticidad.

« Dolor.

» Pérdida de fuerza.

- Alteraciones de la sensibilidad.

« Inestabilidad, desequilibrio y falta de coordinacion.

» Vértigo.

« Problemas de control esfinteriano.

« Déficit cognitivos (problemas de memoria, concentracidn, etc.).

« Cambios emocionales (euforia o depresion).
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Alteraciones de la sensibilidad Inestabilidad



¢Qué es la Esclerosis Multiple?

Algunos de estos sintomas son mas evidentes, en cambio otros son menos
visibles (por ejemplo, la fatigabilidad), y mas dificiles de describir por la
persona afectada y de comprender por quiénes le rodean.

Las funciones neuroldgicas que pueden verse afectadas son basicas para
nuestra relacion con el medio y de su deterioro se deriva la importancia de
esta enfermedad.

Tipos de Esclerosis Multiple

La Esclerosis Multiple (EM) se puede clasificar segiin su forma evolutiva en
remitente recidivante (RR), o por brotes, que son episodios de agravacién de
manifestaciones neuroldgicas que duran mas de 24 horas en ausencia de fie-
bre o infecciones. Dichos brotes tienden a recuperarse con el paso del tiempo,
la recuperacion puede ser total o parcial a.

La Esclerosis Multiple recurrente-remitente (EMRR) es la forma de inicio mas
frecuente, afectando en torno al 85-90% de los pacientes. Esta forma de en-
fermedad cursa con brotes de repeticion y periodos de estabilizacion entre los
mismos. Esta forma de enfermedad puede estar activa (si se tienen brotes o
nuevas lesiones en la resonancia magnética) o inactiva (en caso contrario) @.

La Esclerosis Multiple primaria-progresiva (EMPP) afecta en torno al 10-15 %
de los pacientes. Se caracteriza porque desde el inicio se presenta un empeo-
ramiento neuroldgico progresivo sin periodos de remision y habitualmente
sin brotes. Esta forma de enfermedad puede estar activa (si se tienen brotes o
nuevas lesiones en la resonancia magnética) o inactiva (en caso contrario) y
puede presentar o no progresion (empeoramiento de la discapacidad) @.

Los pacientes con Esclerosis Multiple inicialmente recurrente-remitente
también pueden desarrollar formas progresivas durante la evolucion, lo que
se conoce como Esclerosis Multiple secundaria-progresiva (EMSP). Al igual
que la forma primaria-progresiva forma de enfermedad puede estar activa
(si se tienen brotes o nuevas lesiones en la resonancia magnética) o inactiva
(en caso contrario) y puede presentar o no progresion (empeoramiento de la
discapacidad) @.
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sCuales son las causas de la Esclerosis
Multiple?

No se conoce la causa. Existe una predisposicion genética, se producen altera-
ciones inmunoldgicas, y factores infecciosos y otras alteraciones ambientales
que pueden contribuir a su etiologia (causa), o ser predisponentes de la Escle-
rosis Multiple @.

sCuales son las lineas de investigacion en las
que se esta trabajando?

Actualmente, la investigacion se estd centrando en nuevas terapias para evi-
tar los brotes, evitar la progresidon y en terapias remielinizantes. También se
estan realizando grandes avances en el estudio de redes inmunoldgicas, epi-
demiologia y evolucion de la enfermedad con las nuevas terapias.

;Se puede pedir una segunda opinion tras el
diagnostico de Esclerosis Multiple?

La solicitud de segunda opinién médica es un derecho reconocido, entre otros,
a los pacientes que son diagnosticados de Esclerosis Multiple.

Este derecho se encuentra recogido en la Ley 2/1998, de 15 de Junio, de Salud
de Andalucia (Boja 74 de 04/07/1998), en el Decreto 127/2003 de 13 de mayo por
el que se establece el ejercicio del derecho a la segunda opinion médica en
el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (Boja 102 de 30/05/2003), y en la
Orden de 24 de agosto de 2004, que desarrolla el anterior Decreto, (Boja 173 de
03/09/2004).

El derecho consiste en que cuando un paciente solicita una segunda opinion,
un facultativo experto, perteneciente al SAS y seleccionado por la Consejeria
de Salud, estudia la informacidn procedente de su historia clinica y emite un
informe que se envia directamente al solicitante, o a quien el paciente haya
autorizado para actuar en su nombre.
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Puede ser que, excepcionalmente, el facultativo experto indique alguna nueva
prueba o exploracion al paciente con la finalidad de emitir su opinién.

La segunda opinidn puede solicitarse por tres vias, rellenando el correspon-
diente formulario:

- Se puede presentar una solicitud de segunda opinién médica en cualquier
centro dependiente de la Consejeria de Salud y del Servicio Andaluz de Salud,
o en centros dependientes de la Administracion Publica.

- Si prefiere enviar su solicitud por correo puede hacerlo a:

Direccion General de Asistencia Sanitaria del Servicio
Andaluz de Salud
Unidad Central de Tramitacion de Segunda Opinidn Médica
Salud Responde
Ctra. de Bailén - Motril S/N (Recinto Hospital Neurotraumatoldgico)
23006 Jaén Teléfono: 955 545 060

;Qué tratamientos existen?

Desde 1995, afio en el que se autorizo el primer farmaco en Europa para la
EMRR, hemos asistido a un gran desarrollo de los tratamientos para la EM.
Estos tratamientos han mejorado de forma evidente el prondstico y evolu-
cion de la Esclerosis Multiple, reduciendo los brotes y la discapacidad. Tam-
bién se esta evidenciando que dichos tratamientos provocan un cambio en
la evolucion natural de la enfermedad, pudiendo retrasar o incluso evitar el
inicio de las formas de EM secundarias-progresivas (-6, sobre todo si se ini-
cian desde las primeras fases de la enfermedad o).

Ademas de los tratamientos inmunomoduladores e inmunosupresores, hay
una segunda via complementaria que engloba los tratamientos sintomaticos

y la rehabilitacion y cuyo objetivo es tratar los sintomas asociados a la EM.

Con ambas vertientes se pretende mejorar la calidad de vida de las personas
con Esclerosis Multiple.
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JEs importante la adherencia al tratamiento?

La falta de adherencia en los pacientes con tratamientos cronicos es una rea-
lidad. Este hecho contribuye a la disminucion de la efectividad y la eficiencia
de los tratamientos. Las reticencias suelen aparecer por diferentes motivos,
como el miedo a los efectos secundarios, las dudas sobre la eficacia de los far-
macos, la dificultad para comprender la informacién proporcionada, el recha-
zo a las perspectivas de plantearse un tratamiento indefinido, la percepcion
de que la administracidon del farmaco es dificil o dolorosa (si se tiene miedo
de las agujas, en el caso de los inyectables) o factores socioculturales, por la
interferencia del tratamiento en la vida cotidiana del paciente.

La adherencia al tratamiento es fundamental ya que disminuye el riesgo de
brotes y reduce la discapacidad asociada a la enfermedad. El cumplimiento
terapéutico es indispensable para que los farmacos tengan eficacia.

;Como puede ayudar la neurorehabilitacion?

La neurorehabilitacidon es una asistencia integral dirigida a mejorar y mante-
ner la capacidad funcional de las personas con alguna afectacion neuroldgica
y como consecuencia de los déficits que puedan presentar.

El tratamiento neurorehabilitador debe de ser individualizado y enmarcado
dentro de un equipo multidisciplinar: neurdlogos, médicos rehabilitadores,
psicologos, logopedas, neuropsicologos, fisioterapeutas, trabajadores sociales,
etc. Deben de establecerse objetivos terapéuticos diferentes en funcion de la
fase evolutiva en la que se encuentre la persona afectada.

Se abarcaran todas las areas que se ven afectadas en estos pacientes con un ejer-
cicio fisico terapéutico, prescripcion de ayudas técnicas y ortesis, técnicas para
mejorar la espasticidad, sintomas cerebelosos, comunicacion, deglucion, control
de esfinteres, dolor, sintomas visuales, fatigabilidad e intolerancia al calor,
disfuncidn sexual, disfuncion cognitiva y trastornos afectivos y emocionales.
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Actualizacion de los tratamientos en Esclerosis Multiple

La EM es una enfermedad con una prevalencia, segin los datos mas recien-
tes de 90,2 casos por 100.000 habitantes y una incidencia media anual de 4,6
casos por 100.000 habitantes, la incidencia en mujeres sigue aumentando,
aunque no ocurre lo mismo en varones .

En los ultimos 20 afios hemos asistido a un gran desarrollo de los farmacos
modificadores del curso de la enfermedad (TME), que han mejorado de forma
evidente el pronodstico de la Esclerosis Multiple recurrente-remitente y han
mejorado la calidad de vida de los pacientes.

Diferentes estudios observacionales han puesto de manifiesto que el uso de
TME efectivos podria retrasar el inicio de la forma secundaria-progresiva de
la Esclerosis Multiple y tener ademas otros beneficios como retrasar la disca-
pacidad y mejorar la supervivencia a largo plazo ¢4se), sobre todo cuando son
usados desde las fases iniciales de la enfermedad o.

Los tratamientos disponibles hoy en dia incluyen medicamentos inyectables
y orales.

Entre los inyectables contamos con las cinco presentaciones de interferon
beta, acetato de glatiramero, natalizumab, alemtuzumab y ocrelizumab. En-
tre los orales se encuentran fingolimod, teriflunomida, dimetilfumarato y
cladribina. En Espafia, también tenemos autorizados mitoxantrona y aza-
tioprina para EM.

La indicacién de uno u otro farmaco va a depender de multiples factores que
incluyen las caracteristicas de la enfermedad, la evolucion clinica, la activi-
dad radioldgica en resonancia, la seguridad a corto y largo plazo, la preferen-
cia y las circunstancias personales del paciente, la tolerancia y el precio. Si
existen factores de buen prondstico podemos comenzar con tratamientos de
eficacia moderada, menos potentes, pero mas seguros.

Si existen factores de mal prondstico de la enfermedad se valora comenzar
con terapias de mas alta eficacia valorando el balance riesgo/beneficio.

En la siguiente tabla podemos ver un resumen de los mecanismos de accién,

via de administracion, dosis y efectos secundarios mas frecuentes de los dife-
rentes productos aprobados para el tratamiento de la EMRR en Espaiia.
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FARMACOS APROBADOS PARA EL TRATAMIENTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN ESPANA (13/6/2021)

NOMBRE MECANISMO VIiA DE ADMI- | DOSIS FRECUENCIA | EFECTOS SEGUIMIENTO
DE ACCION NISTRACION ADVERSOS MAS
FRECUENTES
Interferones No bien Inyectable Variable Dias alternos, | Sintomas gripales, | Analiticay RM
(beta-1b, beta-1a | conocido (subcutaneo o semanal 0 alteraciones periddica
o pegilado) intramuscular) quincenal hepéticas
Acetato de No bien Inyectable 20040 mcg | Diario o dias | Reacciones a la Analitica y RM
glatiramero conocido alternos inyeccién periédica
Teriflunomida | Inhibe la Oral 14 mg Diario Diarrea, alopecia, | Analiticay RM
sintesis celular hepatotoxicidad, periddica
hipertension
Dimetilfumarato| Modula la Oral 240 mg Cada 12 horas | Flushing, Analiticay RM
(BG12) respuesta dolor abdominal, regular
inmune linfopenia, LMP
Fingolimod ‘Retiene” alos | Oral 0.5mg Diario Bradicardia, Analitica regular,
linfocitos en reactivacion de VVZ,| ECG anual,
los ganglios linfopenia, edema | fondo de ojo
linfaticos de macula, LMP anual.
RM periddica
Siponimod ‘Retiene”alos | Oral 1-2 mg Diario Bradicardia, herpes | Analitica regular,
linfocitos en zoster, linfopenia, | fondo de ojo,
los ganglios aumento ALT, RM periddica
linfaticos, edema macular
promueve la
remielinizacion
Cladribina Interfiere en Oral 3,5mg por | 8-10 dias el Cefalea, reduccion | Analitica regular,
la sintesis de kg de peso | afio primero. | del recuento de serologia,
ADN linfocitario 8-10 dias el linfocitos y otras estudio TBC.
segundo afio | células sanguineas | RM periddica
Natalizumab Bloguean la Intravenoso 300 mcg Mensual Reacciones a la Analitica regular.
entrada de infusion, LMP Titulos de virus
linfocitos al JC periodico.
Sistema RM periodica
Nervioso Central
Ocrelizumab Elimina los Intravenoso 600 mg Cada 6 meses | Reacciones a la Analitica regular,
linfocitos CD20+ infusion, infecciones | RM periodica
Alemtuzumab | Resetea Intravenoso 12 mg 5 dias Reacciones a la Analitica mensual
el sistema consecutivos y | infusion, infecciones,| durante 4 afios
inmunolégico luego 3 dias al | cefaleas, reacciones | posteriores.
mediante la cabo de 1 afio | autoinmunes Descarta
eliminacion de (alteracion de tuberculosis.
los linfocitos Ty tiroides, purpuray | Vacunaciones.
B activados para nefropatia) RM periodica.
posteriormente
replobarlos

LMP: leucoencefalopatia multifocal progresiva. RM: resonancia magnética. ECG: electrocardiograma.
TBC: Tuberculosis. ALT: alanina aminotransferasa.
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2Como actuamos en la prescripcion de Terapias
modificadoras de la Esclerosis Multiple?

Todos los farmacos usados para el tratamiento de la EM se caracterizan por
ser farmacos inmunomoduladores/inmunosupresores con propiedades anti-
inflamatorias, con mayores alternativas terapéuticas para la Esclerosis Mul-
tiple remitente recurrente ©.

Con respecto a la EMPP, en enero de 2019 se autorizé en Espafia el primer far-
maco para esta forma de EM. Se trata de ocrelizumab o).

Recientemente se ha aprobado el siponimod para formas activas de Esclerosis
Multiple secundarias progresivas (. 1), y estdn pendiente de aprobarse otros
farmacos en los préoximos meses/afios con indicacidén para la EMRR.

Como se ha indicado previamente, la indicacion de un farmaco u otro para la EM
va a depender de la forma de enfermedad (progresiva o en brotes), la actividad
de esta (presencia de brotes y nuevas lesiones en la resonancia), la preferencia y
tolerancia por parte del paciente, factores de buen o mal prondstico y el precio.
Hay que tener en cuenta que la prescripcion de los diferentes tratamientos uti-
lizados en la EM se basa en las fichas técnicas e informes de posicionamiento
terapéutico de cada uno de los farmacos realizados por el Ministerio de Sanidad.

Si no hay contraindicaciones o intolerancia y existen factores de buen pro-
nodstico podemos comenzar con tratamientos de eficacia moderada, menos
potentes, pero mas seguros. Si existen factores de mal prondstico de la enfer-
medad se valora comenzar con terapias de alta eficacia valorando el balance
riesgo/beneficio.

Hay dos momentos claves en la toma de decisiones en el tratamiento de la
EM, el primero es a la hora de decidir el tratamiento inicial, y el segundo a la
hora de decidir el fracaso terapéutico.

La presencia de nuevas lesiones en resonancia magnética y/o la persistencia
de brotes clinicos son los mejores marcadores de actividad de la enfermedad
y de falta de respuesta al tratamiento. No obstante, aparte de estos motivos,
existen otros factores que podrian justificar un cambio de terapia: mala tole-
rancia del farmaco, preferencias de administracion, deseo de embarazo, au-
mento de la discapacidad...
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¢Gomo afrontar la Esclerosis Multiple?

Las personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple se enfrentan a un mo-
mento crucial en sus vidas donde van a tener que reestructurar sus proyectos
vitales, creando y/o reforzando estrategias de afrontamiento y adaptacion a
las nuevas situaciones y a los posibles cambios que pueden ir surgiendo a lo
largo del desarrollo de la misma.

La Esclerosis Multiple tiene un caracter imprevisible, ya que no se sabe cual va
a ser su curso y esta incertidumbre puede generar un nivel alto de ansiedad y
estrés, siendo un factor que no facilita el proceso de afrontamiento.

E ‘!n?ﬁ

MLy

Momento del diagnostico

Llegar al diagndstico de Esclerosis Multiple no siempre es facil, muchas perso-
nas comentan que han pasado por diferentes especialistas y que llevan afios
con sintomas que se achacaban a diversos problemas pero no a un padeci-
miento de origen neuroldgico. Si bien es verdad, que el conocimiento de la
sintomatologia por parte de los profesionales es mayor, asi como las pruebas
diagnodsticas son cada vez mas precisas, con la consiguiente agilizacion en
muchos casos del diagndstico. Por todo esto, para algunas personas el poner
nombre a su cuadro clinico les aporta cierta “tranquilidad” porque ya saben lo
que tienen y van a dejar de dar vueltas de un especialista a otro, con frecuen-
cia, sintiéndose muy incomprendidos. A pesar de la “tranquilidad” de tener ya
un diagndstico, asumirlo es un reto para la persona que se enfrenta a el.
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¢Gomo afrontar la Esclerosis Multiple?

La incertidumbre que genera y el caracter imprevisible de la Esclerosis Mul-
tiple, hacen que las personas afectadas sientan que han perdido el control de
su vida y de su futuro. Empiezan a vivir un periodo de mucha confusion en el
gue no saben muy bien como afrontar la situacion, le surgen muchas dudas
;como me voy a encontrar?, ;qué va pasar con mivida?,..., no se posee toda la
informacidn necesaria, en ocasiones pueden negar el problema y otras inten-
tar afrontarlo pero no saben muy bien como hacerlo. Se viven emociones muy
intensas, unidas a las que ya se llevan pasadas antes del diagndstico.

Tampoco es facil asumir que sea una enfermedad, en la actualidad, sin cura,
aunque hay muchos tratamientos que pueden cambiar la evolucion de la mis-
ma, ya que en los ultimos afios se ha producido una revolucion en este aspecto.

No hay que intentar solucionar todo lo que esta pasando en los primeros mo-
mentos, se necesita mas informacion, asimilar el diagndstico y organizar to-
dos estos sentimientos y pensamientos en la cabeza. Asi que, habra que tomar
un tiempo, cada persona es diferente y tiene un ritmo distinto. Pero cuando
la persona esté preparada debe activarse y ponerse en marcha para plantarle
cara a esta situacidn.

Se podra pasar por diferentes fases de duelo debido a la pérdida de un estado
completo de salud. En estas fases se sufrira emocionalmente y apareceran
sentimientos que pasaran por la negacion de la enfermedad, la tristeza, el
enfado y/o la ira.

Hay que intentar normalizar la vida, que la Esclerosis Multiple forme parte de
la misma pero que no esté centrada exclusivamente en ella. La vida de cada
persona esta formada por diferentes ambitos que se complementan, no se
puede olvidar ninguno de ellos, ni es sano envolverlo todo bajo el velo de la
Esclerosis Multiple.

Habra que reformular el proyecto vital, esto no significa que vaya a ser peor,
solo sera diferente. Puede aparecer una perspectiva nueva de las cosas, en-
trar en escena personas que formaran parte del presente y descubrir intereses
hasta ahora desconocidos.

Un buen camino para afrontar el diagndstico desde un punto de vista acti-

Vo y positivo, es fomentando la Resiliencia, que es “la capacidad humana de
asumir con flexibilidad situaciones limite y sobreponerse a ellas”, es decir, la
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¢Gomo afrontar la Esclerosis Multiple?

capacidad que tenemos de seguir luchando a pesar de las adversidades, supe-
rarlas e incluso salir reforzados de ellas. Asi pues cuanto mas positiva sea la
actitud ante la Esclerosis Multiple y ante la vida en general, se desarrollara
una mayor capacidad de afrontarla y mejor serd el bienestar fisico y emocio-
nal de la persona afectada.

Después del diagnostico de Esclerosis Multiple

El afrontamiento y posterior adaptacion a la Esclerosis Multiple va a depen-
der de muchos factores: del curso de la enfermedad, de la situacion personal
(a nivel familiar, laboral,...), de los propios recursos internos de la persona
afectada, de los soportes sociales (familia, amigos, apoyo institucional, etc.).

Todos los cambios y sentimientos de pérdida que surgen con la Esclerosis
Multiple pueden generar angustia y malestar y la aparicion de desajustes psi-
coldgicos como la depresion y/o ansiedad. Estos seran mayores 0 menores
en funcion de si el modo de afrontamiento es el mas adecuado o no. Aun asi,
incluso las personas que tienen un afrontamiento positivo, pueden padecer
niveles de estrés y ansiedad, e incluso sufrir estados de animo depresivos en
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¢Gomo afrontar la Esclerosis Multiple?

alglin momento de crisis por la aparicién de nuevos sintomas, si bien dismi-
nuirdn en funcién de la remision de los mismos.

Por lo que desde el comienzo el/la afectado/a experimenta algin grado de
incertidumbre y preocupacion. Estos sentimientos crecen y decrecen en fun-
cién de lo presente que esté la enfermedad. A esto habra que afiadir el dia a
dia, los problemas y las tensiones habituales. Por lo que es normal que pue-
dan aparecer un cimulo de sentimientos (inseguridad, falta de control,...)
dificiles de atajar.

Cuando todas estas emociones se estabilizan y la persona afectada realiza los
cambios necesarios en su vida, se sentird mejor y con un mayor control de la
situacion. Asi la Esclerosis Multiple no s6lo provoca sentimientos y compor-
tamientos desadaptativos, también puede generar reacciones constructivas y
fortalezas que ni la propia persona conocia, como el afan de superacién y/o
la adaptacion a nuevos roles y formas de vida, consiguiendo vivir lo mejor
posible a pesar de las dificultades, porque todos tenemos las capacidades ne-
cesarias para superar y resistir las situaciones mas dificiles.

Es necesario poner en practica estrategias adaptativas y en el caso que la per-

sona se vea con dificultades para encontrarlas siempre puede pedir la ayuda
de un profesional.

Recomendaciones psicologicas:

- Empezar a buscar soluciones a todo lo nuevo que va surgiendo.
- Mantenerse activo, tanto fisica como psicolégicamente.
- No adelantar acontecimientos, no existe una bola de cristal para ver el futuro.

- Es normal tener sentimientos de tristeza o enfado ante las recaidas y/o cam-
bios, lo importante es buscar soluciones para afrontarlos.

- Buscar apoyo en familiares y amigos.

- Planificar tareas gratificantes. Hay muchas por descubrir.
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- Centrarse en las capacidades.

- Poner objetivos superables para ir alcanzando el bienestar poco a poco con
metas sencillas.

- Proponer objetivos, proyectos de futuro y ponerlos en practica.
- Mantener vivas las ilusiones.

- Pedir ayuda a un profesional no significa estar mas enfermo, sélo querer
resolver los problemas lo antes posible.

- El tratamiento psicoldgico ayudara a manejar las emociones negativas, au-
mentar las positivas y el control sobre las mismas, afrontando y aceptando la
Esclerosis Multiple.
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Preguntas mas frecuentes

&
§ sLa Esclerosis Multiple es hereditaria?
)

Para considerar una enfermedad hereditaria debe trasmitirse directamente
de padres a hijos y en la EM no es asi.

La mayoria de las enfermedades como la diabetes, hipertension,... tienen un
comportamiento similar, y es un dato que esta sirviendo para buscar el origen
de la enfermedad a través de estudios genéticos muy complejos.

Por lo tanto, la EM no es hereditaria, pero existe una predisposicion genética
a padecer la enfermedad que es mayor en los familiares de las personas afec-
tadas que en el resto. Asi mismo, esta predisposicidn se incrementa en inten-
sidad a medida que el parentesco es mas cercano.

.?) sLa Esclerosis Multiple es mortal?
v

La EM no es mortal. Es cierto que la esperanza de vida parece que esta dis-
minuida en la poblacién general de enfermos de EM, pero este hecho se esta
corrigiendo a medida que aumenta la proporciéon de pacientes tratados con
las nuevas terapias, que sabemos con seguridad que estan aumentando la
esperanza de vida de las personas afectadas de EM.

m sLa Esclerosis Multiple tiene cura?

En este momento no existe una cura para la EM, si bien en los ultimos afios
ha habido grandes avances.

Se conoce mas de la misma y actualmente existen cada vez mas tratamientos
gue pueden hacer cambiar su evolucion. Por lo que recibir hoy en dia el diag-
nostico de EM dista mucho a como era hace 20 afios. Todos estos avances han
tenido como consecuencia inmediata la mejoria en la calidad de vida de las
personas afectadas.
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(& :La Esclerosis Multiple es contagiosa?

La EM no es en modo alguno contagiosa.

o @&
T@ sLa Esclerosis Multiple puede afectar a los nifios?

Aproximadamente un 5% de todos los casos de EM se diagnostican en edad pe-
diatrica. Los sintomas de la EM pediatrica suelen ser muy parecidos a los presen-
tados en los adultos. Hay que tener en cuenta que el impacto de esta enfermedad
en fases criticas del desarrollo puede afectar a los nifios en muchos ambitos
de su vida: académicamente, en sus relaciones familiares y sociales, autoes-
tima... Es por ello especialmente importante que los nifios diagnosticados con
EM sean valorados desde un punto de vista personalizado y multidisciplinar,
que contemple todas estas variables que pueden influenciar en su desarrollo.

g JAfecta a las funciones cognitivas?

Los problemas cognitivos son relativamente comunes en la EM y puede afectar a
mas del 50% de los pacientes, aunque en la mayoria de los casos son alteraciones
leves 0 moderadas. Las funciones cognitivas que con mas frecuencia pueden verse
alteradas son: déficit de memoria, disminucién de la velocidad en el proceso de la
informacion, déficit atencional y problemas de concentracion. Hay estudios que
demuestran que el rendimiento cognitivo puede ser menor en periodos de fatiga.

Un especialista deberd realizar un examen para determinar si pueden estar
alteradas las funciones cognitivas e identificarlas, con el fin de programar
un entrenamiento cognitivo que mejore estos aspectos y reduzca los efectos
negativos producidos por estos déficits.

Es imprescindible y muy recomendable, mantener una vida activa tanto fisica
como psicolégicamente. También se pueden poner en practica algunos con-
sejos que pueden ayudar a mejorar las dificultades cognitivas, por ejemplo:
cuando se esta cansado evitar forzar demasiado, hacer listas para recordar
las tareas pendientes, establecer rutinas que faciliten el recuerdo, organizar y
planificar las actividades, centrar la atencion en la tarea que se esta realizan-
do, evitando distracciones, etc.
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»
ﬁ’ JLa Fatiga es un sintoma frecuente?

La Fatiga es uno de los sintomas mas comunes entre las personas afectadas
de EM, pudiendo interferir notablemente en su dia a dia.

Puede presentarse desde que la persona se levanta y mantenerse a lo largo del
tiempo, aunque es frecuente que aumente a medida que va pasando el dia. Sera
mayor en situaciones de estrés, con un estado de animo depresivo, si hay una
inactividad fisica, etc. También puede acrecentarse en situaciones de calor.

Hay algunas pautas que llevadas a la practica pueden mitigar la fatiga:
- Mantener un estilo de vida y una dieta saludable.

- Regular el descanso nocturno, es imprescindible dormir bien y las horas su-
ficientes para recuperar la energia.

- Planificar las actividades diarias y, si fuese necesario, realizar breves perio-
dos de descanso entre las mismas.

- Cuando se lleve carga, repartirla en ambas manos. Del mismo modo no cargar
mucho peso a la vez, es preferible hacer varios viajes que cargarse en exceso.

- No permanecer en la misma postura realizando una actividad, durante lar-
gos periodos de tiempo.

- Evitar hacer cualquier tarea con prisas.
- Buscar la forma mas comoda y facil de realizar las actividades.
- Evitar el calor ambiental y largas exposiciones al mismo.

- Mantener una actividad fisica, aunque parezca contradictorio, es muy reco-
mendable hacer ejercicio para seguir estando activo.

- Evitar el estrés y aprender a canalizarlo. Realizar ejercicios de relajacion
para ayudar a ello.

También hay tratamientos farmacoldgicos que pueden ayudar en el manejo de
la fatiga. El médico después de un pormenorizado examen determinara su uso.
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Preguntas mas frecuentes

L 4
tis +El estrés empeora la Esclerosis Multiple?

El estrés aparece con frecuencia en las personas afectadas de EM, debido prin-
cipalmente a los cambios que pueden aparecer y/o las pérdidas fisicas, psi-
coldgicas o sociales que se pueden ir produciendo. La misma enfermedad o
cualquier cambio o adaptaciéon pueden generar un nivel alto de estrés.

;El estrés empeora la EM? Esta es una de las principales dudas que aparecen
en las personas afectadas. Es cuestion es muy compleja y los estudios realiza-
dos sugieren resultados diferentes segun el paciente. Hay personas a quienes
no afecta y otras, en cambio, que realmente son vulnerables en algunas eta-
pas y no en otras.

Cada persona tiene su forma de gestionar el estrés y canalizarlo. El apoyo
psicolégico es un magnifico recurso para ello. También pueden ser de ayuda
practicar técnicas de relajacion, meditacion, yoga, etc.

[Jl'ﬁ' sAfecta el calor a la Esclerosis Multiple?

Muchas personas con EM explican que en situaciones de mucho calor o hu-
medad, como puede ser en verano o en un bafio caliente, experimentan que
sus sintomas aumentan, por ejemplo les provoca mayor cansancio. Esto es
debido a que el incremento del calor corporal hace atin mas dificil la transmi-
sidn del impulso nervioso en las fibras desmielinizadas.

Normalmente esta situacion es transitoria y se recupera cuando eliminamos
la fuente de calor, por lo que se aconseja evitar una exposicion prolongada a
las mismas, por ejemplo esta contraindicado el uso del Spa.

Asi mismo, se pueden tomar algunas medidas para aliviar las sensaciones
producidas por el calor, como la utilizacién de aire acondicionado, bafios re-
frescantes, utilizar ropas de tejidos frescos y transpirables, aplicarse hielo de
forma localizada y/o ingesta de liquidos frios.
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Preguntas mas frecuentes

[ )
@ sPuede afectar la Esclerosis Miuiltiple al embarazo?

Esta es una de las preguntas mas frecuentes que surgen en las parejas tras el
diagndstico. Una mujer con EM puede quedarse embarazada como cualquier
otra mujer y en el caso del hombre no tiene porque darse ningtin problema de
fertilidad.

Diferentes estudios han puesto de manifiesto que la mayoria de las mujeres
con EM, que se quedan embarazadas, experimentan una remision de la enfer-
medad durante el embarazo y una vez pasado éste, si pueden producirse casos
de empeoramiento o aparicion de brotes, que generalmente remiten. Los datos
hasta ahora, no demuestran un impacto negativo del embarazo en la progre-
sién de la enfermedad.

Como cualquier otra pareja es conveniente valorar todos los factores para to-
mar esta decision. Una vez tomada, deberan planificar con su neurélogo el
embarazo porque los tratamientos para la EM estan contraindicados con el
mismo. La mayoria de los neurdlogos aconsejan interrumpir el tratamiento
antes de iniciar la busqueda del embarazo.

El momento de retomar la terapia esta actualmente discutido, ahora mismo
no hay ninguna evidencia fuerte para concretar cual seria el momento de-
seable. Hasta ahora se recomendaba evitar la lactancia e iniciar de nuevo el
tratamiento, una vez que se hubiese dado a luz. Sin embargo, hay estudios que
muestran menor riesgo de brotes durante la lactancia materna exclusiva. Por
lo que cada vez son mas los neurdlogos que recomiendan, si ese es el deseo de
la mujer, la lactancia materna en exclusiva durante 4-6 meses tras el parto y
no comenzar con el tratamiento hasta la finalizacion de esta.

En caso de optar por la lactancia artificial, el tratamiento debe retomarse lo
antes posible tras el parto.

Lo mas recomendable es buscar junto al neurélogo la mejor opcién, tanto del
momento como de los pasos a seguir para evitar riesgos.
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96 sLa Esclerosis Multiple afecta a la sexualidad?

La EM puede afectar a la vida sexual de la persona afectada y como conse-
cuencia de su pareja, ya que las secuelas fisicas y psicoldgicas de la misma
influirdn en la sexualidad.

Muchas personas - con y sin EM - son muy reticentes a hablar sobre su sexua-
lidad, esto hace que intenten evitar las situaciones y tiendan a obsesionarse
con el tema, lo que les impide encontrar soluciones.

La primera medida a tomar si hay alguna alteracién sexual, es consultar con
su médico de forma natural y sincera. El esta para ayudarle y ofrecerle trata-
mientos que pueden mejorar su vida sexual.

Presentar dificultades, no significa que no se pueda tener una vida sexual sa-
tisfactoria, ni que si existen problemas en esta area no tengan una solucion.
Para ello, la comunicacién entre los miembros de la pareja debera ser fluida
y sincera, asi como ser mas flexibles en sus relaciones sexuales. Del mismo
modo, existen terapias psicoldgicas que pueden llevarse a cabo para mejorar
estos aspectos.

JSe pueden tomar anticonceptivos con Esclerosis
Multiple?

Las mujeres con EM pueden tomar anticonceptivos de la misma forma que
otra mujer sin EM.

Los anticonceptivos orales no modifican la evolucién de la enfermedad, pe-
ro si tiene los mismos riesgos y efectos secundarios que en cualquier otra
persona. Ademas, habra que tener en cuenta las posibles interacciones con
los farmacos que ya se estén administrando.

Por lo tanto, el utilizar un tipo de anticonceptivo u otro va a depender de las
caracteristicas de cada persona y es imprescindible consultar con el neurd-
logo sobre cudl sera el mejor en cada caso.
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sHay que seguir una alimentacion o dieta
especifica?

No hay una dieta especifica, cientificamente demostrada, a seguir por una
persona diagnosticada de EM. Se recomienda una alimentacidon variada y
equilibrada, evitando el sobrepeso, lo que ayudara a tener un mejor estado de
salud en general.

Si bien es verdad que hay incidencia superior de EM en la poblacidn con ele-
vada ingesta de acidos grasos saturados (grasa de procedencia animal) y en
menor grado en los que tienen una elevada ingesta de acidos grasos poliinsa-
turados (procedentes del pescado).

Los acidos grasos poliinsaturados OMEGA-6 y OMEGA-3 (4cidos grasos poliinsa-
turados y esenciales) forman parte importante del Sistema Nervioso Central, en
concreto constituyen un componente importante de la vaina de mielina.

Los estudios no han probado completamente que los suplementos de estos
acidos, asi como la restriccion total de la grasa en la dieta, afecten a la seve-
ridad de la enfermedad.

Podemos dar unas recomendaciones dietéticas para personas con EM:

- Mantener una dieta saludable durante la fase de remision - exacerbacion,
aumentando el consumo de acidos grasos esenciales y vitaminas antioxi-
dantes.

- Utilizar margarinas vegetales (ricas en dcidos grasos poliinsaturados) y acei-
tes del tipo girasol (25 - 60 g/dia segiin los requerimientos energéticos). Incluir

también el aceite de oliva rico en vitamina E.

- Comer regularmente pescado con elevado contenido en grasa (2-3 veces por
semana es lo ideal).

- Usar productos lacteos desnatados o semidesnatados.
- Elegir pollo y trozos mas magros de carne.

- Consumir los alimentos fritos en aceite, al horno, al grill, al vapor o escalfados.
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- Consumir 5 porciones de frutas y vegetales diariamente, incluyendo una
racion diaria de vegetales de hoja verde.

- Consumir cereales y pan integrales.

- Evitar grasas saturadas contenidas en productos de pasteleria, bizcochos,
chocolates y nata, fiambres grasos y carnes muy grasas.

- Beber de 2 a 2,5 litros de agua/dia para evitar el estreflimiento.

- Evitar megadosis de suplementos vitaminicos/minerales salvo deficiencias
demostradas.

Aungque no haya una evidencia cientifica en cuanto a una dieta especifica para
la EM, estas recomendaciones dietéticas pueden ayudar a mejorar el estado
de salud.
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Preguntas mas frecuentes

( C e e e
é JEs recomendable hacer ejercicio fisico?

Mantener un programa de ejercicio fisico, de forma frecuente y constante, es
recomendable ya que va a prevenir las posibles complicaciones derivadas de la
inactividad y contribuira al bienestar general. Si bien este ejercicio debe estar
adaptado a las caracteristicas fisicas de la persona. También habra que tener
en cuenta que es aconsejable realizar los ejercicios con una temperatura agra-
dable y evitando el sobreesfuerzo.

Todo ejercicio fisico debera estar supervisado por un profesional. En nuestras
asociaciones existen profesionales de la medicina fisica, tanto médicos reha-
bilitadores como fisioterapeutas, que podran indicarles cual es tipo de ejercicio
gue mejor se adapta a sus necesidades, ya que los sintomas de la EM son muy
diversos y existen diferentes terapias que el profesional pondra en practica en
funcién de dichas necesidades.

% ;Me pueden ayudar las terapias
a¥ complementarias?

Entre las terapias complementarias estan: acupuntura, homeopatia, aroma-
terapia, herboristeria, etc. Ninguna de estas terapias ha demostrado un be-
neficio en la EM,; si bien es cierto que hay personas que con estas terapias se
encuentran mejor, también hay quien no nota ninguna mejoria.

La mayoria de estas terapias no perjudican, pero —como con los tratamien-
tos médicos— hay riesgos y efectos secundarios asociados. Ademas, pueden
interferir con la medicacion de manera adversa; el hecho de ser “natural” no
siempre significa que sea “benigno”.

Si la persona con EM esta pensando someterse a alguna terapia complemen-

taria, primero debe informarse bien y consultar con su neurdlogo o médico de
cabecera.
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® e
s\% +Como explicar a mis hijos la Esclerosis Multiple?

A los nifios de cualquier edad hay que explicarles las cosas de una forma sen-
cilla y siempre planteando una realidad asumible. Es importante responder a
sus dudas en el momento en que surgen, y no dejarles sin explicacion ya que
esto puede provocar que se sientan rechazados, con un sentimiento de culpa y
como consecuencia generarles ansiedad pensando que la situaciéon es mucho
mas grave y que pueden perder a su padre/madre.

Los nifios y adolescentes son capaces de aceptar las situaciones mas compli-
cadas y pueden sorprendernos con una gran madurez y fortaleza, si bien es
verdad que hay que brindarles apoyo y seguridad.

FEDEMA ha publicado los cuentos “;Qué
& Que e "%T‘ le pasa a mamd?” y “;Qué le pasa a

| papd?” con el fin de ayudar a los pa-
dres en este proceso. Puede encontrar-
los en la web www.fedema.es o solici-
tarlos a través del teléfono 954 52 38 11.

.—fk sPuedo seguir trabajando con Esclerosis Multiple?

Continuar con la vida laboral va a depender de cada persona, del tipo de traba-
jo que realicen y de la evolucion de la EM.

Es recomendable, siempre que sea posible, continuar trabajando porque esto
ayudara a mantenerse activo y a reforzar la autonomia personal. Pero en el
caso que haya que dejar el trabajo, la persona debera buscar alternativas para
realizar otras actividades que le sean gratificantes.
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Preguntas mas frecuentes

[v] ;Tengo que comunicar en el trabajo que padezco
L2  Esclerosis Multiple?

La respuesta es un contundente NO. No existe obligacion legal ninguna de co-
municar una circunstancia que pertenece a la esfera intima de la persona.

Tan sdlo existe una excepcion a la inexistencia de obligacion legal y es cuando el
realizar el trabajo con EM, suponga un peligro para la persona afectada o terce-
ras personas. Pero estos casos como decimos, son una excepcion.

Basandonos en esta falta de obligacion legal, desde FEDEMA se recomienda
que, como regla general, no se comunique, ya que en muchas ocasiones ello
conlleva el despido. También es importante recordar, que si el despido se pro-
duce sin que se acredite una ineptitud sobrevenida por causa de la enferme-
dad, se podria tratar de un despido nulo. En otras ocasiones, no se procede al
despido para no tener que indemnizar al trabajador, pero se le hace la vida
imposible para que pida el cese voluntario.

;Y en los reconocimientos médicos de las empresas, debo decir
que padezco Esclerosis Multiple?

Hay que partir de la base de que el reconocimiento médico es un derecho del
trabajador y no una obligacion, aunque en la practica, en ocasiones se utiliza
como instrumento de control de la salud de los trabajadores. Asi se recoge en
el Articulo 22: Vigilancia de la salud (Ley de Prevencion de Riesgos Laborales).

1. El empresario garantizard a los trabajadores a su servicio la vigilancia periodica
de su estado de salud en funcion de los riesgos inherentes al trabajo.

Esta vigilancia sdlo podrd llevarse a cabo cuando el trabajador preste su consen-
timiento. De este cardcter voluntario solo se exceptuardn, previo informe de los
representantes de los trabajadores, los supuestos en los que la realizacion de los
reconocimientos sea imprescindible para evaluar los efectos de las condiciones de
trabajo sobre la salud de los trabajadores o para verificar si el estado de salud del
trabajador puede constituir un peligro para el mismo, para los demds trabajado-
res o para otras personas relacionadas con la empresa o cuando asi esté estable-
cido en una disposicion legal en relacion con la proteccion de riesgos especificos y
actividades de especial peligrosidad.
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Preguntas mas frecuentes

En todo caso se deberd optar por la realizacion de aquellos reconocimientos o
pruebas que causen las menores molestias al trabajador y que sean proporcio-
nales al riesgo.

Evidentemente no se puede mentir en el reconocimiento médico, pero hay
que saber que el personal sanitario del reconocimiento no puede comunicar
al empresario el padecimiento de ninguna enfermedad del trabajador, tan
sdlo puede comunicar si el trabajador es apto o no para la realizacién de sus
funciones.

a +Se puede conducir teniendo Esclerosis Muiltiple?

Desde la Direccion General de Trafico se ha notificado a FEDEMA que en el caso
de EM, la Valoracion del Conductor se realiza de manera individualizada en
los Centros de Reconocimiento de Conductores, y que por tanto el sélo diag-
nostico de la enfermedad no impide la obtencion o la prérroga del permiso de
conduccion. Contrariamente a lo que precepttia en el Anexo IV del Real Decreto
818/2009, que aprueba el Reglamento General de Conductores, que regula las ap-
titudes psicofisicas requeridas para obtener o prorrogar la vigencia del permiso
o de la licencia de conduccidn y en su apartado 9 especifica las que correspon-
den al sistema nervioso y muscular, que prohibe la conduccién con EM.

Segun la DGT, se debe acudir al Centro de Reconocimiento de Conductores con
un informe del neurélogo, en el que haga constar su sintomatologia, forma de
evolucion, tratamiento, y todos aquellos aspectos relativos a su enfermedad
que puedan ser de interés para facilitar que el facultativo del centro valore su
aptitud para la conduccién, y proponga las adaptaciones precisas, asi como
las limitaciones o restricciones que se consideren necesarias para garantizar
su seguridad y la de terceros.

38



Preguntas mas frecuentes

\* sPuedo viajar teniendo Esclerosis Multiple?

Una persona afectada de EM puede viajar sin ningin problema, aunque en
ocasiones tendra que tomar algunas medidas especiales tanto en la planifi-
cacion del viaje como durante el mismo. Hay factores a tener en cuenta para
conseguir que el viaje se lleve a cabo sin complicaciones y disfrutarlo.

Para realizar cualquier viaje es fundamental ser consciente del estado de salud
y los propios limites, si se considera necesario, sera conveniente que la per-
sona viaje acompafiada para sentirse mas tranquila. Para la planificacion y
organizacién del mismo tendra que tener en cuenta diferentes factores:

- Elegir lugar de destino: No todos los destinos son iguales. Hay que tener
presente:

- Las enfermedades propias de ese lugar.

- La cobertura sanitaria que ofrece, no todos los paises tienen la misma que
Espafia.

- Medidas especificas, como por ejemplo la vacunacion. Si se tiene que hacer,
hay que consultar primero al neurélogo.

- Duracidén del viaje, ya que no son convenientes los cambios bruscos de
horarios.

- Clima del pais de destino, no es aconsejable paises con climas calurosos.

- Tratamiento: Hay que tener en cuenta que el tratamiento tiene que viajar con
usted por lo que hay que avisar al médico para que pueda facilitarle la medi-
cacion para toda la duracion del viaje, teniendo en cuenta que no siempre se
podra dar medicacion para mucho tiempo por lo que tendran que facilitarle
la medicacion y una receta para poder seguir con su tratamiento. Esta receta
también es necesaria por si la medicacion se extravia.

El acceso en el pais de destino a la medicacidon recetada en Espaila, solo se
garantiza en los estados miembros de la Unién Europea. Cuando se viaje a
otros paises habra que atenerse a la normativa concreta de cada Estado y a los
posibles tratados con Espaia.
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Preguntas mas frecuentes

« Certificados médicos: Asi mismo el médico debe entregar los certificados mé-
dicos que puedan solicitar en el aeropuerto para poder llevar la medicacion. La
medicacion en viajes por aire debera ir en la cabina de vuelo, por lo que habra
gue contactar con la compaiiia con la que se vaya a realizar el viaje, con bas-
tante anterioridad.

- Sintomatologia: El viaje debe adecuarse a la sintomatologia que presente la
persona afectada, por ejemplo, en personas con fatigabilidad, el viaje debera
adaptarse a un ritmo nuevo realizando mas descansos.

Es conveniente contratar siempre un seguro de viaje para solventar cualquier
eventualidad.

A\ :Es recomendable buscar informacion por
[y Internet?

Internet es una herramienta muy util para conseguir mucha informacion,
pero no toda la informacion que aparece es de calidad. Por lo tanto, hay que
saber donde buscar, en webs fiables que nos garanticen una informacién con-
trastada y especializada.

En el apartado Enlaces de Interés aparece informacion a este respecto.
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Consejos para vivir con
Esclerosis Miultiple

1

Mirar por la propia salud
llevando una dieta saludable, practicando ejercicio fisico,
economizando la energia y evitando el estrés.

2

Vivir el presente,
el dia a dia, afrontandolo con la actitud mas positiva
posible, dejando a un lado la nostalgia del pasado y la
incertidumbre del futuro.

3

Pedir ayuda
siempre que sea necesario.

4

Darle la mayor normalidad posible
a la Esclerosis Multiple, ya que esta forma parte de
su vida.

5

No dejar que el eje su vida sea la Esclerosis Muiltiple,
hay que aprender a vivir con ella, pero no para ella.
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Enlaces de interés

Enlaces de interés

Federacion y Asociaciones de
Esclerosis Multiple de Andalucia
Federacion de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA)

www.fedema.es

Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria (AEMA)
www.aemaalmeria.es

Asociacion Gaditana de EM y Centro de Dia para personas con Discapacidad
AGDEM “Castillo de la Esperanza”

https://ademcadiz.org

Asociacion Cordobesa de Esclerosis Multiple (ACODEM)
www.alcavia.net/acodem

Asociacion Granadina de Esclerosis Multiple (AGDEM)
www.agdem.es

Asociacion de Esclerosis Multiple Onubense (ADEMO)
www.esclerosismultiplehuelva.org

Asociacion Jiennense de Esclerosis Multiple “Virgen del Carmen” (AJDEM)
www.ajdem.org

Asociacidn Malaguefia de Familiares y Afectados de Esclerosis Multiple
http://amfaem.wix.com/amfaem

Asoc. Marbella San Pedro de Esclerosis Multiple “Nuevo Amanecer” (AMPEMNA)
www.asociacionesclerosismultiplenuevoamanecer.com

Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple (ASEM)
www.emsevilla.es

Videos de interes

Video de Rehabilitacion
http://www.fedema.es/downloads/spot2/spot.html

Spot FEDEMA
http://www.fedema.es/downloads/spot/spot.html

Vvideo promocional FEDEMA
http://www.fedema.es/index.php?option=com_content&task=view&id=2006&Itemid=1
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Enlaces de interés

Otras webs de EM

Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE)
http://aedem.org

MS in Focus
www.msif.org

Plataforma Europea de Esclerosis Multiple
WWW.emsp.org

Agencia Espafiola del Medicamento
www.aemps.gob.es

Agencia Europea del Medicamento
WWww.ema.europa.eu

Fundacion Esclerosis Multiple
www.observatorioesclerosismultiple.com

Esclerosis Multiple Espaiia
www.esclerosismultiple.com

Fundacién GAEM
www.fundaciongaem.org

National Multiple Sclerosis Society
www.nationalmssociety.org

Sociedad Espafiola de Neurologia
Wwww.sen.es

www.emonetoone.es (Sanofi)
www.conlaem.es (Merck)
www.rochepacientes.es/esclerosis-multiple.html (Roche)

www.emyaccion.com (Novartis)

Publicaciones

Puede descargarlas en: http://www.fedema.es
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Aplicaciones de interés

Aplicaciones de intereés

APPS GRATUITAS DE UTILIDAD PARA PACIENTES DE EM Y SUS FAMILIARES CUIDADORES

Nombre App | Idioma | Colectivo Descarga Descripcion Observaciones
Me-Multiple | Espaiiol | Pacientes o Seguimiento y control de sintomas, Novartis
Esclerosis E "' ejercicios, consultas, y medicacion
Control EM Espafiol | Pacientes Control y evolucion de la FEMM y patrocinado
Multiple E enfermedad y conocimiento de por Biogen
informacion de interés
Sclerosis @ Inglés | Pacientes Informacion sobre terapias y
Point E tratamientos. Aporta enlaces
of Care360 externos
Momentum Inglés | Pacientesy E lnl Permite descargar las ediciones de National MS Society
Magazine cuidadores ' la National MS Society
EM Fighter Espafiol | Poblacion en E lnl Juego interactivo para conocer y EME, FEM, FVEM,
general ' concienciar sobre la EM FEMM y Genzyme.
CareZone Inglés | Familiares Permite gestionar la salud y los
cuidadores E 'ﬁ' cuidados con los registros de varias
No es especifica personas
para EM
Aemps CIMA | Espafiol, | Pacientesy Relacion de medicamentos AEMPS
. I . n
mgles: y profesmnaleg.. E l'l a.probad’os .por la AEMPS, con .sus
aleman | No es especifica fichas técnicas, para conseguir su
para EM correcta utilizacion
EM All in One | Espafiol | Pacientesy Recoge toda la informacion sobre Sociedad Espafiola
profesionales E lﬁl las aplicaciones moviles disponibles de Neurologia y
relacionadas con la Esclerosis Genzyme
Multiple
Cleo Espafiol | Pacientes -3 Accesos enfermera e informacion Biogen
l'l de interés
miEsclerosi | Espalol | Pacientes E lﬁl Comunicacion neurélogo
A
E Aple Store 155! Google Play
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Aplicaciones de interés

APPS DE SALUD Y DISCAPACIDAD

Nombre App |Idioma Colectivo Descarga Descripcion Observaciones
Salud Espafiol | Pacientes en general Citas Médicas/Alertas Sanitarias/ Sistema Sanitario
Responde - Consultas sobre determinadas Publico de Andalucia
E l'l patologias en tiempo real/
Seguimiento de pacientes cronicos.
RecuerdaMed | Espafiol | Pacientes y cuidadores Para llevar un control exhaustivo | Sistema Sanitario
s | desumedicacion, contrastarla Publico de Andalucia
E "' y corregirla si es necesario, con
los profesionales sanitarios.
Pregunta por | Espafiol | Pacientes en general Permite elaborar listados con las | Sistema Sanitario
tu Salud . | preguntas que quiere hacerle al Publico de Andalucia
E "8 | personal sanitario en su proxima
consulta.
App Espafiol | Personas Acompanar, informar, dar apoyo, Desarrollada por
Dependencia dependientes y hacer participes y dar autonomia | Telefonica para el
cuidadores a las personas dependientes y Instituto de Mayores
E l“| sus cuidadores. y Servicios Sociales
' (Imserso) del
Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e
Igualdad
EMPOWERYOU | Esparfiol | Personas con Ayudar a las personas con CERMI y Fundacién
discapacidad discapacidad a ejercer y afianzar Vodafone
| SU poder de decision sobre si
E l'l misma y su entorno, a modo de
entrenador personal virtual de
empoderamiento.
r- -y
E Aple Store 5" Google Play |
5 I‘ .
@ R
]
[ Lel ]
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Entidades adheridas a FEDEMA

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE ANDALUCIA (FEDEMA)
Entidad Declarada de Utilidad Publica
Avda. de Altamira, 29 — Blq.11 — Acc. A. 41020 Sevilla
Teléfono: 954 523 811
e-mail: fedemaem@hotmail.com
web: www.fedema.es

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
C/ Chafarinas, 3. 04002 Almeria
TIf.: 950 106 343

Moviles: 606 741 277 - 675 808 758
e-mail: aemalmeria@hotmail.es
web: www.aemaalmeria.es

ASOCIACION GADITANA DE EM

Y CENTRO DE DiA PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD AGDEM “CASTILLO DE LA
ESPERANZA”

Plaza del Arroyo, 40 Dup.

11403 Jerez de la Frontera (Cadiz)

TIf.: 956 335 978

e-mail: agdem2@yahoo.es

web: https://ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11
14004 Cordoba

TIf./Fax: 957 468 183 / MOvil: 685 846 563
e-mail: acodem@alcavia.net

web: www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM
Quinto Centenario, 1, Bajo.

18100 Armilla (Granada)

TIf./Fax: 958 572 448 / Movil: 639 767 776
e-mail: administracion@agdem.es
web: www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE
C/ Hélice, 4. 21006 Huelva
TIf./Fax: 959 233 704 / Movil: 660 424 179

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

web: www.esclerosismultiplehuelva.org
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ASOCIACION JIENNENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN”

Acera de la Trinidad, 1- Bajo

23440 Baeza (Jaén)

Movil: 675 250 989

e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
web: www.ajdem.org

ASOCIACION MALAGUENA DE FAMILIARES
Y AFECTADOS DE EM

C/ Archidona, 23

Centro Ciudadano de Portada Alta

29007 Malaga

TIf.: 951 438 181 / MOvil: 606 582 463

e-mail: amfaem@hotmail.com

web: http://amfaem.wix.com/amfaem

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO DE EM
“NUEVO AMANECER”

Centro Civico Divina Pastora

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 Marbella (Malaga)

TIf./Fax: 952 859 672 / Movil: 627 025 490
e-mail: ampemna@yahoo.es

web: www.asociacionesclerosismultiplenuevoamanecer.com

ASOCIACION SEVILLANA DE EM

Avda. de Altamira, 29 - Blg. 11 - Acc. A
41020 Sevilla

TIf.: 954 523 811 / Mdvil 609 809 796
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
web: www.emsevilla.es
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