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Retos de la Esclerosis
Multiple, Enfermedad de
Huntington y Alzheimer

Hacia un nuevo modelo
de atencion sanitaria
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Los Retos en el Abordaje
de la Esclerosis Multiple

Un abordaje integral y multidisciplinar

Beatriz Martinez de la Cruz, Directora
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Esclerosis Multiple Espaia es una entidad sin
animo de lucro de ambito nacional declarada
de Utilidad Publica.

37 entidades forman parte de Esclerosis
Multiple Espana.

Finalidad: Promocion de acciones y actividades
asistenciales, sanitarias y cientificas destinadas
a mejorar la calidad de vida de las personas
con Esclerosis Multiple y otras enfermedades
degenerativas del sistema nervioso.

Cooperacion nacional e internacional.
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de atencién sanitaria

La Estrategia Nacional en Enfermedades Neurodegenerativas del SNS tiene el objetivo de
mejorar la calidad y equidad de la atencidon, apoyando a pacientes, familiares y cuidadores

Compartir experiencias y visibilizar oportunidades

RETO
‘ Implementacion en las 17 CC.AA. del

Documento de Abordaje de la Esclerosis Multiple

(Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del SNS)
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., Como deberia ser el abordaje integral”? La atencion debe estar
centrada en |la persona con EM en todos sus ambitos

LA CALIDAD DE VIDA (0N €M

nfluye en la calidad de vida?

uchos los factores que influyen en la calidad de vida de una persona, tanto los que escapan
su control directo como los que no. Estos factores varian en funcién de las personas y los
~_iugares, y cambian con el tiempo. La esclerosis multiple (EM) puede repercutir en estos factores
en cualquier momento.
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La Esclerosis Multiple es una enfermedad muy heterogenea, en la M"’
actualidad no tiene cura, es cronica y progresiva

v El Impacto laboral y la

LA PREVALENCIA ESTA ' calidad de vida:
AUMENTANDO Los 5 sinfomas de la EM v'1 de cada 3 personas no
, | mas debilitantes trabaja por la enfermedad.
La mayoria son mujeres (79%), v'Discapacidad moderada en
un 40%

v Tipos mas comunes:
remitente-recurrente (75%).

v El apoyo familiar:
v'Solo el 11% tiene cuidadores;
v'Un 13% lo necesitaria.
v'La asistencia media es de 38,8
h/semana, en su mayoria a cargo
de familiares o amigos.

9. ¢
A

%6,

*Ref: https://esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2025/10/Informe IMSS Espana.pdf
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@}> Perspectivas de la atencion sanitaria en Espana

Atencion Primaria Atencion centrada en Cuidadores en la Atencion domiciliaria Atencion hospitalaria
Enfoque integral (AP) la persona atencién sanitaria y fases avanzadas y en urgencias

¢ Continuidad
asistencial y mejora
de la calidad de
vida, respetando
valoresy
preferencias del
paciente

» Acceso a actividades
preventivas dela
cartera de servicios.
* Rol clave en
diagnostico precoz,
seguimiento,y
cuidados en todas
las fases, incluyendo
el final de la vida.
* Formacion
continuada para
profesionales
* Asegurarse tiempos
maximos de espera
y ampliar catalogo
de pruebas
diagnadsticas

* Colaboracién
multidisciplinar:
Neurdlogos,
fisioterapeutas,
logopedas,
psicologos,
trabajadores
sociales

* Disefio de rutas
asistenciales
integradas: Incluye
historias clinicas
electrénicas
compartidas y
comunicacién
bidireccional entre
AP y hospitales.

* Rol esencial:
Formacion y acceso
a recursos que
mejorenla
resilienciayel
bienestardel
cuidador.
 Evaluacion integral
del cuidador:
Consideraestrés,
planificacion del alta
hospitalaria,
habilidadesy
necesidadesde
apoyo.

e Disefioy
monitorizacion de
planes de apoyo
para cuidadores.

* Calidad y
personalizacidn:
Medicina,
enfermeria,
fisioterapiay
trabajadores
sociales.

Para un abordaje integral y multidisciplinar de la EM es clave un
diagnostico precoz y preciso

* Centros, Serviciosy
Unidades de
Referencia (CSUR):
12 en 8 CC.AA.

* Protocolos
especificos para
complicaciones
relacionadas con

terapias de segunda
linea y otros
motivos frecuentes
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Reto: Conseguir un diagnostico precoz y preciso, un tratamiento M faleros
temprano con TME, y un tratamiento rehabilitador que sea accesible y
equitativo para modular el curso natural de la EM

.fe., La atencion primaria vy
Existe un retraso medio DioMundial los servicios de
de 3 anos desde la ~ooemaro” urgencias juegan un
aparicion de los primeros (i papel clave para el
sintomas hasta el diagnostico precoz y

diagnostico preciso”. preciso
Es clave la formacion
de I@s profesionales
sanitarios en los
sintomas visibles e
Invisibles de la EM

El inicio de TME se
retrasa
en 1,9 anos

Un 21% no recibe Campaiias de

tratamiento 470, gl sensibilizacion
de™ 2 .
#diamundialesclerosismultiple diomu?diolem.org I nteg rad as e n e I S N S

*Ref: https://esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2025/10/Informe IMSS Espana.pdf
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Retrasar la progresion de la enfermedad vy frenar la discapacidad Mm'"’
asociada resulta clave "

bt e el Mi Esclerosis Maltiple
es real, no me lq invenlo

En promedio,

se tarda hasta Y .
3 afos desde

la aparicion de -

los primeros ¥ Sl
sinfomas hasta "’Q‘
el diagnodstico oD
oficial. DiaMundial

EsclerosisMultiple

#diamundialesclerosismulfiple
diamundialem.org

El diagndstico precoz de la EM es fundamental para
iniciar el fratamiento a tiempo, ralentizar la progresion de
la enfermedad y preservar la calidad de vida. Smss

Diggti\éstico

de

Ref. Encuesta Europea a mas de 24 asociaciones de 22 paises incluido en Espana a mas de 17.000 pacientes
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LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM) ES UNA ENFERMEDAD NEUROLOGICA

COMPRENDE MIS SINTOMAS
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La EM puede producir un amplio abanico de sintomas.
No se dan todos en una misma persona, ni lo hacen con Ia misma intensidad.
Estos son algunos de los mas frecuentes:

PERDIDA PROBLEMAS ~ camBI0S
DEEQUILIBRI0  FATIGA  DEMOVILIDAD  pvocioNALES
Y MAREOS DEPRESION

ESPASMOS
MUSCULARES Y \ /

CALAMBRES _
P N0 ¢

PROBLEMAS \ @
COGNITIV(]VS\ \;;} ,

DOLOR

ALTERACIONES
DEL SUENO

PROBLEMAS
PROBLEMAS ey ; URINARIOS 0
DE VISION . - Unicos - INTESTINALES
™ - Diversos *
e ~ - Imprevisibles -
ALTERACIONES Nl - Visibles e invisibles -

DE LA ‘ - Variables en el tiempo - . _
SENSIBILIDAD « Aparecen, desaparecen, 0 dejan secuelas - "

= a;@ | - Pueden afectar a |a vida social y laboral - | @
1

ESPASTICIDAD
(RIGIDEZ)

Su tratamiento debe ser personalizado y multidisciplinar
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Referencias: www.Esclerosismultiple.com

DARA MAS INFORMACIEN. CONTACTA OON LA ASOCIACON
0 FUSDACIIN DE EM MAS PRODMA A T8 0OMICILO

olGNOS DE ALERTA
Dt ESGLEROSIS MULTIPLE

6NOTAS HORMIGUEOS
0 HAS PERDIDO
SENSIBILIDAD EN
MANOS 0 PIES?

¢SIENTES DEBILIDAD
EN ALGUN LADO DEL
CUERPO?

Muchos de los sintomas de la fase temprana
de la Esclerosis Muiltiple no se asocian a ella
o son dificiles de identificar.

Suele manifestarse
entre los 20 y

La Esclerosis Miltiple
(EM) es una enfermedad
neuroldgica cronica. los 4O afios.

¢ESTA DEBILIDAD
VIENE ACOMPANADA
DE URGENCIA PARA
ORINAR?

Puede provocar muchos
sintomas, que varian

en cada caso.

Considera la posibilidad de que sea EM,
sobre todo si eres mujer y tienes menos
de U0 afios. Toma en serio tus sintomas.

;VES DOBLE, 0 HAS

PERDIDO VISION EN

UN 0JO Y TE DUELE
AL MOVERLO?

3 de cada Y personas
con Esclerosis Multiple

son mujeres.

La comprension y el conocimiento de los sintomas de alerta son
claves para una derivacion rapida ante sospecha

¢ TIENES FALTA DE

EQUILIBRIO AL
MOVERTE?
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Informa a tu médico: cuanto antes se detecte
y se trate, mejor es el prondstico.

Maltip)
’ESPQﬁE:,e E

Escleros;
Maltiple
'Espﬂﬁa

-
)]
S

DiaMundial
EsclerosisMultiple
30 DE MAYO

OfD

Esclerogig

diamundialem.org

INISTERIO
E SANIDAD



http://www.esclerosismultiple.com/

E SC’ero Si
M ﬁ' 'l.p,e,s
’SPOﬁa

‘ ldentificar y comprender el impacto de los sintomas de la EM es clave

El estudio IMSS demuestra que un 40% de las personas con EM en Espana no esta
satisfecho con el tratamiento de sus sintomas.

Sintomas

M Mo experimentados [l Aveces [l Regulormente {semanal) [l Continuomente (o diaric)
Los sintomas reportados mads Fatigo = R
comunes fueron fatiga, Problemas sensoriales il
problemas sensoriales, Problemas de suefio Depresidn =
alteraciones del suefio, o cambios de humer &
depresién/cambios de humor ~ Dolor #
y dolor. Debilidod muscular
Los sintomas menos N Deterioro cognithvo
reportados fueron problemas Senshilidod lo temparatura
de audicidn, dificultad para Problemas de squillbrio
tragar, dificultades para Espasticidad

hablar, temblores y problemas | Ansiedod
en brazos y manos. Prablemas/disfuncidn sexual

[neantirencia unnaria

Las personas

con EM sufren
mas de

14 sinftomas

Mareas

u. Problemas contral intestinal
9 9 /ﬂ Problemas de visidn
EXPERIMENTO Problermas de movilidad
AL MENGS UN c Problemas en brazes y manos
SINTOM A - Ternbloras
Dificultades para hablar
Dificultad para tragar

e E p Prablemas de audicidn

EUROPEAN
MULTIPLE SCLEROSIS
PLATFORM

Ref. Encuesta Europea a mas de 24 asociaciones de 22 paises incluido en Espana a mas de 17.000 pacientes



mailto:https://esclerosismultiple.com/wp-content/uploads/2025/10/Informe_IMSS_Espana.pdf

Esf’e"osis

'ESPCIﬁq

‘ La vision integral del viaje del paciente con EM es esencial

Se necesita un abordaje integral y multidisciplinar en todas las fases de la enfermedad

i C\* -
"‘E'ﬂ
{ Sexual Balance  Restless Emational - m

Al;"":::;d Fertility Pregnancy o Bladder dysfunction problems legs  Tremor Insomnia lability Dotible
rective
- Feeding vision o 7 o . ..
U n enfoq ue Anaesthesia’ Pathogenesis Oscillopsia En Ia atenCIon Sanltarla'
. Studying P;:WG' Gait Falls  Spasticity Cognition Seizures .
PREVENTIVO Vacchation g AUCIMIIRY. Byt ployment Eatiore Swallowing s V1°42!10%¢ cada paciente cuenta con 4-5
Relationships Blood/Organ och Photophobia
~ " Clinical trials f H I U 5 9(y . b
Travel o T et Suicide Hearing loss Hiccoughs proresionaies. un o percibe
ntect onsBram Driving Depersonaliation EAn ) .,
Risaarch mpl R i fm VLA DRyl ccumationsl ngreotupey ml™ Fractures | una coordinacion adecuada
— | arers = pression Rehab '
¢f S50mm 3:5 PN spec:t::t: Rmurcf!sesplte Exercise l Aty * = . _ e Therapy Ronoes —
\ 3 Fam“v i What is Sudden D‘et‘ 7 - thsb. Pressure disorders
'- | counselling | Mms? death * Insdrance therapy SCAs Osteopaenia
B | ' =, Speech Palliative  Legal
Alternative /

Walking aids therapy

Care aid

Medicine Brain Cognitive Ph,a'rma '
Health Reserve .

/ Intrathecal

Genetics .
Genetic Disease Brain atrophy baclofen
- —counsel.IIFg progression
Smakisg =S Neuroprotection Intrathecal
- Lutbar ~ Evoked Disease-free
- Potantials Exercise therapy phenol
Eps}efn Bar Virus pIEcaine \ Monitoring
/ . N Rulanses NABs Colostomy
’ Differential PS€S gutcome measures
l/ VitaminD NEDA ocT Finéional
/ Neurofilaments neurosurgery

%g ll s
: enfoque en el | Las opciones de manejo
DIAGNOSTICO \ e XS ) en todas las etapas de la
' Te/“s Prevention m=ws pMT =sssm Terminal enfermedad

TEMPRANO Y PRECISO

mmm= Diagnosis === Symptomatic
1 s Therapist Counselling

— -
e mm =

Referencias: (09) Achieving patient engagement in multiple sclerosis: A perspective from Relat Disord the multiple sclerosis in the 21st Century Steering Group Rieckmann et al.
Mult Scler 2015 May;4(3):202-18. https://www.charcot-ms.org/ Mapa tubular de la EM. Redibujado y adaptado con permiso del Prof. Gavin Giovannoni.
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La atencion sanitaria y social debe ser integral, multidisciplinar y felersi
. n Equﬁae
debe estar coordinada para cuidar de las PcEM g
Es una enfermedad crénica compleja, de dificil manejoy neurodegenerativa - Requiere de una atencion continua y personalizada " g~
La EM cambia la vida de una persona, afecta a todo su espectro: La atencion debe estar orientada a la persona y a la familia y a sus cuidadores
Mejorar calidad de vida respetando las preferencias de la persona y su momento vital para maximizar su autonomia, respetando sus derechos
. 1. LAATENCION PRIMARIA (AP): PUERTA DE ENTRADA AL SISTEMA . 2. MEJORAR LA COORDINACION SOCIOSANITARIA Y LA ATENCION INTEGRAL
SANITARIO: CENTRADA EN LA PERSONA
* Un DIAGNOSTICO PRECOZ y PRECISO para una derivacién rapida CSUR UN TRABAJO MULTIDISCIPLINAR: Enfermeria experta en EM; Neurdlogos
* Seguimiento y acompaiiamiento en todas las fases consultores, Fisioterapeutas especializados, Psicologia, logopedia, trabajo social,
* Atencion en las fases avanzadasy en el final de vida farmacia, rehabilitacion, AP
» LA PREVENCION PRIMARIA Y SECUNDARIA =2 COMUNICACION BIDIRECCIONAL ENTRE AP Y HOSPITAL ¢ _ o
* LA FORMACION CONTINUA de profesionales (médicos, enfermeria, * Rutas asistenciales integradas + historia clinica compartida Q

fisioterapia, logopedas...)  Punto de contacto Unico para coordinar servicios
* La evidencia clinica confirma que es MUY IMPORTANTE REDUCIR las

DEMORAS -» establecer tiempos maximos de espera y mas pruebas
diagnodsticas

) &> 4. CUIDADOS DOMICILIARIOS Y FASES AVANZADAS:
(=) 3. APOYO A CUIDADORES:

i O O * Una atencion domiciliaria integral (médico, enfermeria, fisioterapia, trabajo social)
) ATENCIO’N DESDE AP'Y SERVICIOS SOCIALFS , N * Informacion sobre cuidados en fases avanzadas
* Formacion en Cuidados seguros, medicacion, nutricion, higiene = W e Promover documento de instrucciones previas / voluntades anticipadas
* Autocuidado y bienestar emocional * Registrar y actualizar en historia clinica /\q
e Uso de tecnologias de apoyo | '3' I

Evaluacion periddica del cuidador - plan de apoyo personalizado
Promover cuidadores expertos que compartan experiencias

=@ = MINISTERIO
i W% ey DE SANIDAD
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‘ La realidad percibida en la atencion sociosanitaria

Estudio “RECENT-DEM”

“La percepcion de las personas recién diagnosticadas de Esclerosis Multiple y sus familiares,
sobre sus necesidades de atencion sociosanitaria” publicada por Esclerosis Multiple Espana”

Mecesidades no cubiertas ﬂ

Mostrar como tabla
Participar mas, junto a mi médico, en las decis... - 14,21%

=

e m DA I A Atencion psicologica para mi

Atencian psicologica para mi familia

Apoyo econdmico para realizar terapias o senv...

Apoyo para poder seguir trabajando

Tengo todas las necesidades cubiertas

Ofras I 1,81%

Referencias: (12) Esclerosis Multiple Espana.. https://esclerosismultiple.com/resultados/?b=emdata. n=387
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Son necesarios: un manejo temprano, planes personalizados y protocolos deM Esclerosis

seguimiento

LAS PRUEBAS DIAGNOSTICAS: MAXIMO 2 MESES DESDE LA CONSULTA CON
NEUROLOGIA.

Plan Individualizado de la atencidn: Diagnostico, tratamiento médico y seguimiento
multidisciplinar: (enfermeria, fisioterapia, rehabilitacion fisica y cognitiva, logopedia,
terapia ocupacional)

La implementacion de los criterios McDonald 2024 en las Guias Terapéuticas de la EM
tanto en Neurologia como en Atencion Primaria.

Valoracion del riesgo social y tramitacion de los recursos y prestaciones sociales en el
tiempo adecuado.

* |dentificacion de los profesionales de referencia y del cuidador principal.

 Un plan de instrucciones previas y seguimiento de la actividad de la enfermedad,
Q O o) sintomas residuales, efectos secundarios de tratamientos, comorbilidades, deseo
;y ﬁw q&) @\ reproductivo, movilidad, seguridad y desempeiio laboral/social.

* Inicio del primer TMD en < 3 meses en formas recurrentes
e Recomendaciones de un autocuidado y estilos de vida saludables
 Valoracidon periddica de discapacidad y asignacion de recursos sociales
 E| papel de las organizaciones de pacientes: Trabajador social en el acompanamiento al

paciente y a la familia para la elaboracion de informes médicos de valoracion de la salud
v discapacidad.

ESTRATEGIA EN ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS DEL SNs Retos de la Esclerosis Multiple, Enfermedad de Huntington y Alzheimer



Integracion del papel de las organizaciones de pacientes como

un agente mas del Sistema Nacional de Salud

Pilares de la atencion social

* Apoyo integral a pacientes y familias:

e Mantener la funcionalidad y retrasar la
dependencia.

e Favorecer la inclusion social y el bienestar
familiar.

* Participacion activa de los pacientes:

e Toma de decisiones informadas en el dambito
sanitarioy terapéutico.

* Planificacién anticipadade necesidades.

»

DiaMundial
EsclerosisMultiple
30 DE MAYO

en el centro

H#ConexionestM

Perspectivas de la atencion social en Espaina

Rol de las asociaciones de pacientes

* Provision de tratamientos no farmacolégicos:
e Estimulacion cognitiva, fisioterapia, logopedia,
terapiaocupacional y apoyo psicolégico.
e Formacion y recursos para pacientes vy

cuidadores: Charlas, talleres y cursos sobre la
enfermedad.

o o o O% g éd %
r’jj J JJJ_J| J“ P| P Estos son algunos de los servicios servicios

FISIOTERAPIA

Es beneficiosa para el tratamiento de muchos sintomas de la EM. Trabaja cuestiones
como la fatiga, el equilibrio, la fuerza, el movimiento, la marcha, el suelo pélvico, la
espasticidad y el fomento de un estilo de vida saludable y activo

ATENCION SOCIAL
Su 0 es lograr el maximo desarrollo de las capacidades de la per

de atencion social y rehabilitacion que prestan
las Asociaciones y Fundaciones de EM:

Se desconoce la cura para la Esclerosis Multiple (EM) pero hay cada vez
mas tratamientos que ayudan a controlarla mejor. EStos tratamientos
pueden ser farmacoldgicos o rehabilitadores.

El tratamiento rehabilitador esta orientado a prevenir complicaciones,
y mejorar los sintomas, la autonomia y la calidad de vida. Tiene un
enfoque social y sanitario.

yuda tanto a la persona con EM como a sus familiares en el affontamiento,
tado de animo y toma de decisiones. Es especialmente beneficiosa en el
nomento del diagnostico.

Las 7 caracteristicas de
una rehabilitacion adecuada:

TERAPIA OCUPACIONAL

permite a las personas participar en su autocuidado y en actividades laborales y de ocio.
Trabaja estrategias de recuperacion, compensacion, adaptacion (asesoramiento sobre
productos de apoyo y modificacion en hogar, coche, lugar de trabajo..) y prevencion.

Atencion temprana.

Esintegral.
() centrada en las funciones afectadas.
() Es personalizada.
) Esextensivaalavida cotidiana.

() Educay asesora en salud a personas
con EM, familiares y cuidadores.

@ Esinterdisciplinar.

Impactos asociados

* En el ambito familiar:

e Cambios en dinamicas y roles familiares: estrés
en cuidadores.

* Preocupaciones sobre planificacion familiar y
cuidado a largo plazo.
* En elempleo:
e Dificultades en la empleabilidad: fatiga,
movilidad reduciday barreras laborales.

* Necesidad de adaptaciones laborales vy
flexibilidad para evitar discriminacion

* Mujeres presentan mayor prevalencia(Ay
e Hombres Activos superaa Desempleados

Cuidado de
personas con
Esclerosis Mdltiple




‘ La inclusion de |la persona con EM en el trabajo

Trabajo y la EM

personas con EM
afirma no poder
trabajar debido a la
EM.

~ seincorporan al

El 58%

es diagnosticado
entre los 18 y los 35
anos, justo cuando

mercado laboral.

Esclerog;
Mdltiplg
'Espar'ia

EL IMPACTO EN EL EMPLEO 3

Los sintomas (fatiga, problemas de movilidad,
alteraciones cognitivas) dificultan mantener un
empleo estable.

v Son frecuentes las bajas laborales, la necesidad
de las reducciones de jornada o las jubilaciones
anticipadas, afectando la independencia
econdmica y autoestima.

Datos (2022, BDCAP):

v’ Existe una mayor prevalencia de EM en mujeres
activas (2,04%o0) y desempleadas (1,97%so).

v" Los hombres activos tienen una tasa de 56,9%
menor que las mujeres.

v’ Los pacientes enfrentan barreras laborales y

discriminacion, por lo que se necesita:

Flexibilidad de horarios, Teletrabajo.

Adaptaciones en el puesto de trabajo.

AN
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El fomento de la investigacion para las formas progresivas de la
enfermedad y nuevos marcadores moleculares

EM Progresiva

® © ¢ ® ©
+ |[nvestigacion basica y clinica 77 |
+ Integracion de datos clinicos unicos 1 de cada 4 personas con
. . . s . . EM primaria progresiva y

+ Participacion activa del paciente en la 1do cada 3 con EM

secundaria progresiva se
enfrentan a graves
problemas de calidad de
vida.

Investigacion

Las personas con EM Progresiva
necesitan investigacion,

tratamientos y apoyo especializados.
Smse




‘Crear un entorno inclusivo, solidario y equitativo para las personas con EM

UN ABORDAIJE HOLISTICO Y COLABORATIVO QUE INCLUYA:

* Profesionales sanitarios, sociales y laborales

 Una participacion activa de familias y pacientes

* Mejora en el acceso a la fisioterapia, logopedia y terapia
ocupacional

 Favorezca la integracion social e inclusiva de las personas con EM

EL IMPACTO EN LA FAMILIA g3

La EM modifica las dinamicas familiares: los familiares asumen
funciones de cuidado, generando sobrecarga fisica y emocional.
Son necesarios planes integrales familiares

Afecta la planificacidn familiar, especialmente en mujeres jovenes:
v’ Dudas sobre herencia genética.
v’ Riesgos de medicacion durante embarazo y lactancia.

v’ Temor a no poder cuidar adecuadamente a los hijos. n
Min

v’ Cambia las relaciones familiares:

v’ Los hijos pueden asumir nuevas responsabilidades.

v’ Las parejas pueden experimentar estrés, pérdida de intimidad y
tensiones.

v’ Se recomienda apoyo psicoldgico o terapia familiar

ESTRATEGIA EN ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS DEL SNs Retos de la Esclerosis Multiple, Enfermedad de Huntington y Alzheimer



‘ La persona con EM debe estar en el centro

LA ATENCION A LA FAMILIA Y o
POBLACIONES ESPECIALES e

EsclerosisMultiple
30 DE MAYO

**Valoracidn integral de la
familia y cuidador desde el
inicio, considerando el
enfoque biopsicosocial y Ia
interaccion con la red social
y entorno fisico.

s*Coordinacidn con el equipo

escolar en pacientes
pediatricos.
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LOS CUIDADOS PALIATIVOS, LOS DERECHOS
Y AUTONOMIA

**Los pacientes en fase avanzada recibiran
atencion domiciliaria u hospitalaria segun
necesidades, adaptada a la region y la
estrategia de cuidados paliativos.

s*Informacidn sobre derechos legales,
documentacion clinica, pensiones,
discapacidad, incapacitacion, eutanasia y
participacion en ensayos clinicos.

s*Apoyo en la integracion laboral y
adaptacion segun grado de discapacidad.

&1




‘ Conclusiones

—

Datos demogrdficos de los participantes ﬁ
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La evidencia demuestra que estos problemas estan muy generalizados y son muy sistémicos, no
son experiencias aisladas

Podemos medir los problemas, los retos v desafios que hay con la EM y para focalizar en donde
estan los problemas mas graves para pasar a la accidon

Con este estudio podemos avanzar hacia una defensa de derechos basado en datos concretos y
evidentes

Estos datos nos ayudan a replantear la valoracidon de los sintomas y los tratamientos de la EM

Seguiremos trabajando para que la informacidn recogida se traduzca en mejoras reales en las
politicas sociales y sanitarias, en los servicios de rehabilitacion y en el acceso a tratamientos, con
el objetivo de que cada persona con EM reciba el apoyo integral que merece para vivir con
dignidad v plenitud en todas las fases de su vida

Incrementar la investigacion en EM es vital para |@s pacientes

La implementacion del documento de abordaje de la EM en las CC.AA. es crucial con sistemas
integrados de salud y protocolos de seguimiento tanto en el ambito sanitario como en el social
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https://www.instagram.com/esclerosiseme/

https://www.facebook.com/esclerosismultipleespana
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https://www.youtube.com/@esclerosismultiple

https://www.tiktok.com/@esclerosiseme

Muchas gracias
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