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Photo: Richard Young

Mi madre tenia 35 afios cuando
fue diagnosticada de EM. Al
principio la vida siguié6 como
siempre. Su aceptacion de la
enfermedad estuvo en linea con
su carécter: siempre lefa todo lo

que podia sobre su enfermedad.

Pero ninguno de los panfletos o
publicaciones podia decirle
porqué tenia la enfermedad o
en qué medida iba a afectarle.

Calculo que mi madre fue
atendida por un fisioterapeuta

menos de 10 veces en los 10
anos siguientes al diagnéstico.
Ella vivia en el campo y no
conducia: durante un breve
periodo de tiempo un
fisioterapeuta vino a verla,
pero de alguna manera
aquello se termind y el
fisioterapeuta dej6 de venir. Lo
mismo ocurri6 con la ayuda a
domicilio una vez que mama
habia dejado de trabajar y se
limitaba a gatear escaleras
arriba en lugar de caminar.
Parecia que nunca habia dinero
suficiente para proporcionar
servicios a las personas con
EM: la Unica opcion era ser
hospitalizado.

No fue solamente la rapida
progresion de la enfermedad lo
que afecté a mi madre —y a
nosotros, su familia-. Fue el
rapido deterioro de su calidad
de vida, su autoestima, su
independencia.



La calidad de vida es algo por lo
que todos debemos luchar en
todos los paises del mundo, y
para luchar necesitamos las
herramientas adecuadas para
continuar la batalla.

Esta es la razén por la que los
Principios para Promover la
Calidad de Vida de las Personas
con EM que recoge este
documento son tan importantes.
Estos Principios nos muestran
situaciones a las que aspiran las
personas con EM, y su aplicacion
estratégica es un aspecto
esencial para ayudar a grupos e
individuos a centrarse en lo que
es mejor para su comunidad.

Mas alla de eso, los talleres y la
comunicacion a través de
Internet permitiran compartir

experiencias y el desarrollo de
las mejores préacticas en EM
internacionalmente.

Este documento es sdlo el
principio. La repercusion o el

alcance de los Principios
dependeran de vuestra
determinacion a la hora de
aplicarlos en vuestra comunidad
y en vuestra nacién. Os deseo el
mayor de los éxitos en cada
intento por mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas
por EM en todo el mundo.

~J

J.K.Rowling
(autora de Harry Potter)
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Prefacio

Ya en 1947 la OMS, Organizacion
Mundial de la Salud (World Health
Organization — WHO), definié a la
salud como un “estado de
completo bienestar fisico, mental
y social, y no simplemente la
ausencia de enfermedad o
dolencia”. De todos modos, la
mayoria de los servicios sanitarios
en el pasado se centraban mas
en el tratamiento de la
enfermedad y sus sintomas que
en prestar atencion a la persona
globalmente.

Hoy, afortunadamente, el
cuidado de la salud esta
evolucionando de un enfoque
orientado en funcién de la
enfermedad a uno centrado en
las experiencias del paciente y
sus necesidades, considerando
cuestiones como el acceso a la
asistencia médica, independencia
y empoderamiento, empleo,
educacion y otros muchos
aspectos de igual importancia en
la evaluacion del bienestar del
individuo.

Con la ayuda de 15 centros de
todo el mundo, la OMS
desarroll6 el marco que recoge
los aspectos mas importantes de
la Calidad de Vida (WHOQOL-
100). En él, la OMS define la
Calidad de Vida como la
“percepcion que tiene un
individuo de su situacion en la
vida, dentro del contexto cultural
y de valores en que vive, y en
relacion con sus objetivos,



expectativas, valores e intereses.
Se trata de un concepto muy
amplio que esté influido por la
salud fisica de la persona, su
estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion
con los elementos esenciales de
su entorno”.

institucionales con la OMS, y yo
apoyo firmemente la manera en
la que la MSIF ha llevado el
trabajo de la OMS un paso
adelante. Estos Principios
proporcionan un foco de
atencion exhaustivo y al mismo
tiempo tangible para que las
Organizaciones nacionales de

“Estos Principios proporcionan un foco de
atencién exhaustivo y al mismo tiempo tangible
para que las Organizaciones nacionales de EM.”

El marco de los WHOQOL-100
pretendia ser una herramienta de
uso general en la practica
médica, investigacion, evaluacion
y disefio de politicas sociales. Por
tanto, estamos encantados de
que la MSIF haya incorporado los
dominios de WHOQOL en sus
Principios con intencion de influir
en la politica y mejorar las vidas
de personas afectadas por EM.

La MSIF es una de las ONGs
que mantienen relaciones

EM en su desarrollo e
implementacion de planes para
mejorar la calidad de vida de
aquellos afectados por esta
enfermedad crénica.

D i

Benedetto Sarraceno, MD
Director del Dpto. de Salud
Mental y Abuso de Sustancias
Organizacion Mundial de la
Salud (OMS)
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MSIF

La Federacion Internacional
de EM (MSIF) se cred en
1967 como una entidad
internacional que sirviera de
nexo de union del trabajo de las
organizaciones nacionales de
EM en todo el mundo.

Juntos compartimos la vision
global de un mundo sin
Esclerosis Mdltiple. Este es el
motivo por el que trabajamos,
ademas, con la comunidad
cientifica internacional, para
estimular la colaboracion
internacional en investigacion.
Mientras tanto, la MSIF sigue
apoyando a la gente afectada por
EM de muy diversas maneras.

En la MSIF transmitimos en
varios idiomas el conocimiento
de las mejores préacticas,
experiencias e informacién de
todos los aspectos relacionados
con la EM. Esto ayuda a las
personas con EM a la hora de
tomar sus propias decisiones.

También ayudamos a mejorar los
servicios ofrecidos en todo el
mundo; asi, animamos y
apoyamos activamente el
desarrollo de organizaciones
nacionales de EM eficaces y
eficientes en cualquier parte

donde haya prevalencia de EM.
Otra iniciativa mundial, es ofrecer
nuestro apoyo en la celebracion
de campafas de sensibilizacién
para influir en la Administracion
Plblica en beneficio de las
personas con EM.

Nuestras actividades son
respaldadas por una buena
gerencia y liderazgo, transparencia
en la estructura financiera y
administrativa, y una capacidad de
captacién de recursos que goza
de buena salud.

Como persona con EM, he
comprobado de primera mano el
impacto que la EM puede tener
en la calidad de vida, no sélo
para el individuo con EM, sino
también para la familia y los
amigos. Elaborando los
Principios para Promover la
Calidad de Vida de las Personas
con EM, la MSIF lidera el
movimiento mundial de la EM, y
yo tengo el honor de formar
parte de él.

Qf A PZ\ / . 7;?

Sarah Phillips

Consejera y Presidenta
Federacion Internacional de
Esclerosis Multiple (MSIF)

Photo: Eddie Safarik, MS Australia SWEAT AQUA Program, Australia
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Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es
una enfermedad crénica y
discapacitante, que afecta
aproximadamente a 2.5 millones
de personas de todo el mundo.
Aunque el impacto de la
enfermedad varifa con el tipo de
EM, con el individuo, y a
menudo de un dia a otro, los
sintomas méas comunes incluyen
fatiga, alteraciones de vejiga e
intestino, problemas de vision,
espasticidad, trastorno del habla
y de la deglucion, disfuncion
sexual, dificultades para realizar
actividades bésicas de la vida
diaria (tales como comer,
bafarse, vestir, y el cuidado de
la casa), deterioro cognitivo,
problemas de movilidad, dolor y
depresion. Como resultado de
estos sintomas, la EM puede
afectar sustancialmente a la
calidad de vida del individuo.
Ademas, muchas personas con
EM dejan de trabajar y pasan a

depender de familiares/
cuidadores o de programas de la
Administracién Publica para
recibir apoyo econdémico o de
otro tipo.

Para potenciar la vida de las
personas con EM, este informe
presenta una serie de “principios”
con el fin de mejorar su calidad
de vida. Estos principios, ademas
de incluir la asistencia médica,
abarcan una amplia variedad de
ambitos. Por otra parte, no se
centran Unicamente en
determinar o medir la calidad de
vida, sino que también estan
disefados para dirigir el
desarrollo y evaluacion de
servicios y programas ofrecidos
por los gobiernos, por entidades
publicas y privadas vinculadas a
la salud y los servicios sociales,
y otras organizaciones de este
tipo vinculadas a las personas
con EM.



Los principios también se han
elaborado para ser utilizados por
personas con EM y sus familias,
organizaciones internacionales,
entidades nacionales de EM,
gobiernos, proveedores de
servicios sanitarios, de atencién
social y de atencion continua (con
y sin &nimo de lucro), investiga-
dores, empresarios y otros
organismos, para evaluar los
servicios y programas existentes o
en propuesta y para promover
nuevas mejoras.

Estos principios estan basados en
los problemas que puede desen-
cadenar la EM. Asi pues, se
centran en los temas comunes
que afectan a la calidad de vida de
las personas con EM, tales como
la ansiedad, la angustia y la
discapacidad causadas por los
muchos sintomas de la enfer-
medad, la imposibilidad en algunos
casos de vivir en el propio hogar, la

pérdida de empleo remunerado, la
pérdida de movilidad, y la falta de
coordinacion entre la atencion
médica y social. Por lo tanto, estos
principios no estan ligados a ningun
tipo ni fase particular de la EM.

Siempre debe tenerse en cuenta
que el objetivo Ultimo es la curacion
para la EM. Sin embargo, hasta
que se encuentre una curacion y
ésta pueda estar al alcance de
todos, es importante trabajar para
mantener o mejorar la calidad de
vida de las personas con EM,
utilizando una amplia variedad de
enfoques como los descritos en
estos principios.

Los principios se desarrollaron en
base a una serie de entrevistas, a
una revision de la literatura, y a la
experiencia clinica, programatica e
investigadora de los autores. Su
revision corrié a cargo de un grupo
de trabajo y un equipo técnico de
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supervision organizado por la
Federacion Internacional de
Esclerosis Mltiple (MSIF).

Por otra parte, se realizaron una
serie de entrevistas a un grupo de
expertos internacionales en calidad
de vida y EM, profesionales que
ofrecen atencion clinica a
afectados y a personas con EM;
se incluye una relacion de las
personas entrevistadas en
apartado de “Reconocimientos”.
Los grupos de trabajo y de
supervision incluyen a expertos en
EM y personas con EM pertene-
cientes a los diferentes paises
miembros de la MSIF. Sus
nombres estan recogidos en el
apartado de “Reconocimientos”.

La revision de la literatura incluyd
articulos relevantes de revistas,
libros de texto clinicos sobre EM,
publicaciones de las asociaciones
nacionales de la EM, y publica-
ciones relevantes extraidas de
diferentes paginas web en
Internet; se recoge un listado en
el apartado de “Bibliografia”.

Las definiciones del nivel de

evidencia utilizadas en la revisién

de la literatura, son las siguientes:

1a Meta-analisis de ensayos
controlados aleatorizados

1b Ensayo controlado aleatorizado

2a Estudio controlado, sin
aleatorizacion

2b Estudio cuasi-experimental

3 Estudio no-experimental,
descriptivo (p.e., estudio
comparativo, estudio de
correlacion, estudio de caso).

4 Informe de comités expertos,
opinién y/o experiencia de
personas relevantes en el tema.

Los principios se presentan de
manera que reflejan una situacion
en la que ya se hubieran
cumplido o satisfecho. Esta voz
activa se utiliza para empoderar a
las personas con EM y para
alejarse de formu-laciones
pasivas en que las cosas se
hacen “a” o “para” las personas
con EM. Asi, los principios
describen programas y politicas
que funcionan y satisfacen las

necesidades de personas con



EM, en lugar de hablar de qué
cosas “deben” hacerse.

Los principios estan organizados

en las siguientes diez secciones:

® |Independencia y empoderamiento

* Asistencia médica

e Asistencia continua (cuidados
de larga duracion)

® Promocion de la salud y
prevencion de la Enfermedad

® Apoyo a los miembros de la
familia

e Transporte

* Empleo y actividades de
voluntariado

® Pensiones y ayudas
econdmicas por discapacidad

¢ Educacion

* Vivienda y accesibilidad a los
edificios comunitarios

El desarrollo de los principios fue
dirigido, en parte, por los primeros
cinco ambitos incluidos en el
marco de la Calidad de Vida
(CDV) de la Organizacion Mundial
de la Salud, incluyendo salud
fisica, salud psicolégica, nivel de

independencia, relaciones sociales
y ambiente.

Estos ambitos se usaron como
referencia para asegurar que el
alcance de estos principios
incluyera todos los aspectos de la
calidad de vida relevantes para las
personas con EM. Los ambitos de
calidad de vida de la Organizacion
Mundial de la Salud (WHOQOL)
tratados por cada principio se
indican en una tabla del Anexo 1.

Cada apartado comienza con una
declaracién general que
fundamenta cada tema y una
discusion introductoria de las
cuestiones clave. Los principios
estan, asi pues, presentados en
parrafos numerados.

Las notas situadas al final de cada
Principio indican las referencias
que proporcionan la evidencia de
soporte. En el Anexo 2 podemos
encontrar una relacion numérica
de la bibliografia utilizada para
cada Principio segun su nivel de
evidencia.




20

Principios de la
Calidad de Vida de
las Personas con
Esclerosis Miiltiple

Las personas con EM tienen poder como participantes
plenamente activos en su comunidad y en la toma de
decision sobre el control y tratamiento de su enfermedad.

La EM es una enfermedad
complicada que tiene un impacto
importante en la calidad de la
vida. Es fundamental que los
programas, politicas y servicios,
permitan a las personas con EM
ser tan independientes como sea
posible y tener control sobre sus
propias vidas. La incertidumbre
cotidiana de muchas personas
con EM causa a menudo una
pérdida significativa de la calidad
de vida. Para mantener su
independencia y
empoderamiento, las personas

con EM deben poder participar
plenamente en sus
comunidades, en la gestion y en
la toma de decision en relacion a
su enfermedad, y no ser
limitados en sus tratamientos por
carencias financieras. Los
gobiernos deben disponer de
una legislacion que proteja sus
derechos.

1.1. Las personas con EM
deben ser capaces de
desarrollar al méximo su
potencial. Deberfan tener



oportunidad de desplazarse a
lugares fuera del hogar, trabajar,
adquirir una educacion, y hacer
el resto de cosas que realizan
las personas sin discapacidad.
Deberian tener la oportunidad
de participar en la vida de la
comunidad tanto como desearan
y les fuera posible. 1-a1

1.2. Las personas con EM y sus
familias deben tomar parte en
las decisiones sobre su
tratamiento médico y otras
decisiones que afecten a sus
vidas. Incluso cuando hay
deterioro cognitivo en la persona
con la EM, la persona afectada y
su familia deben estar implicadas
en el proceso de toma de
decision en la mayor medida
posible. Deberian colaborar
estrechamente con sus

médicos y otros proveedores

del cuidado sanitario.

1,3,4,6,7,17,23,30,32-42

1.3. Las personas con EM y sus
familias deben estar
involucrados en la eleccion de
su tratamiento médico y otros
servicios. Como cada caso es
diferente, los servicios deben
adaptarse a las necesidades y a
las opciones individuales de
cada persona; de este modo es
preciso que haya una amplia
variedad de servicios a
disposicion de las personas con
EM. 134344345

1.4. Las personas con EM
deberfan tener acceso a los
tratamientos, programas y
servicios independientemente de
SUS recursos economicos.
1,3,4,27,46-48
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1.5. Las personas con EM
deben tener la posibilidad de
controlar las decisiones que
afectan sus vidas y auto-
gestionar su enfermedad lo
maximo posible. Para facilitar al
maximo esta auto-gestion, las
personas con EM deben tener
acceso a una amplia variedad
de informacién, orientacién y
educacion con respecto a la
naturaleza de la EM, su
tratamiento y los métodos para
mejorar su calidad de vida. El
acceso a esta informacion debe
facilitarse a través de multiples
fuentes, incluyendo libros,
folletos, paginas web en
Internet y profesionales de los
servicios sociales y de la salud.
La poblacién con EM debe
tener oportunidad de acceder a
grupos de apoyo mutuo u otro
tipo de grupos. 1,35,7,12,13,17,19,22,
23,256-27,30,32-35,37-40,42,45-47,49-65

1.6. Se debe promulgar
legislacion que proteja los
derechos de las personas con
EM y de otras personas con

discapacidad contra la
discriminacion en todos los
aspectos de la vida social y
comunitaria. La aplicacion de
estas leyes debe ser constante
y eficaz. Entre otras cosas,
estas leyes requieren que los
gobiernos, los empresarios, los
constructores, las empresas de
transporte, etc., lleven a cabo
ajustes razonables con el fin de
mejorar la accesibilidad para la
personas con discapacidad.
Estas leyes deben asegurar que
las personas con EM tengan
acceso a todo tipo de
instrumentos financieros,
incluyendo las cuentas
corrientes bancarias, tarjetas de
crédito, seguros, préstamos,
etc. 1,4,9,12,13,17,20,26-28,35,42,46,47,66,67



2.0. Asistencia médica

Las personas con EM tienen acceso al cuidado médico,
tratamientos y terapias adecuadas a sus necesidades.

La EM es una enfermedad seria
que requiere que el acceso a la
asistencia médica sea extrema-
damente importante para la
calidad de vida de las personas
que la padecen. La amplia
variedad de sintomas y el
deterioro funcional que acompafia
a menudo a la EM, hacen que
sea necesaria una amplia variedad
de servicios. Ademas, el doble
factor de que, por una parte, se
trate de una enfermedad de larga
duracién y que, por otra parte, los
servicios de atencion primaria
traten a muy pocas personas con
esta enfermedad, hace que se
requiera una continuidad en la
atencién por parte de
profesionales especializados en el
tratamiento de la EM. Debido a
que el momento de diagndstico
inicial es particularmente tenso,

éste merece especial atencién por

parte del sector médico y de los
otros sectores. Puesto que la

asistencia médica especializada es

esencial para las personas con
EM, este colectivo debe tener
acceso a los servicios necesarios
de cuidado médico, incluyendo un
excelente servicio de diagnéstico,
expertos bien informados y
capaces, los medicamentos mas
novedosos, tratamientos médicos
adecuados y otros servicios que
atiendan sus necesidades
sintomaticas.

2.1. Acceso a cuidados
sanitarios.

2.1.1. Todas las personas con
EM deben tener acceso a una
asistencia sanitaria de alta
calidad y basada en la evidencia.
1,3,4,24,35,47,68
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2.1.2. El cuidado médico para
las personas con EM implica el
uso de tratamientos médicos
eficaces, incluyendo los
medicamentos sintomaticos y
los modificadores del curso de
la enfermedad, los servicios de
rehabilitacion, y las ayudas
técnicas apropiadas y
asequibles ajustadas a las
necesidades de las personas
con EM, asi como los servicios
de atencion continua. También
deben estar disponibles
tratamientos médicamente
efectivos y culturalmente
aceptados para manejar los
sintomas de la EM.
2-4,6,7,11,16,17,19,24,32,35,37,42,44,

45,47,53,66,57,59,61,69,71-128

2.2.1. Los médicos deben ser
sensibles al gran impacto
psicolégico, social, financiero,
profesional y médico que tiene
el hecho de notificar a una

persona que él o ella tiene EM.

Los pacientes deben tener
tiempo suficiente para realizar
preguntas al médico. Las

personas recién diagnosticadas
deberian ser remitidas a la
Organizacion Nacional de EM,
una enfermera especialista en
EM o bien un profesional de
salud con experiencia en el
tratamiento y asesoramiento en
EM. 1,12,30,32,33,35,36,40,42,
47,66,103,117,129-134

2.2.2. En el momento del
diagnéstico inicial, las personas
con EM deben tener acceso a
informacién sobre EM
especifica para personas recién
diagnosticadas, junto con
informacion sobre servicios
locales y nacionales en el
ambito médico, de apoyo, de
rehabilitacion y otro tipo de
servicios que ayuden a la
persona a planificar su vida de
manera adecuada.

1,30,35,36,42,54,56,63,103,106, 114,133



2.3. Médicos, enfermeras,
hospitales y otros
profesionales sanitarios

2.3.1. La asistencia médica es
proporcionada por profesionales
expertos en EM, incluyendo a los
neurdlogos. Para garantizar el
tratamiento més rapido y experto
de la amplia variedad de sintomas
y discapacidades que la persona
con EM puede experimentar, tanto
el cuidado como la gestién/
control del caso deben ser
proporcionados por equipos
multidisciplinares especializados en
EM. 1,346,16,17, 27,35 42,6165,
68,103,115,119,122,124,125,128

2.3.2. Segun corresponda, se
debe ofrecer a las personas con
EM una amplia variedad de servicios
ademas de los propor-cionados por
los médicos y las enfermeras, que
incluirian fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia, asesora-
miento y otros servicios. La finalidad
y los beneficios potenciales de esos
servicios deben ser explicados
claramente a los afectados. 1-6,11,16,
17,24,36-37,42,44,45,63,56,59,61,65, 68,71-74,76-78,
81,86,90,94-104,106,109,111-119,121-128,135,138

2.3.3. Las instalaciones médicas
(como hospitales) deben
considerar los posibles problemas
de movilidad y han de llevar a
cabo modificaciones razonables en
sus instalaciones y en el
equipamiento, para adaptarse a
las discapacidades fisicas de las
personas con EM, incluyendo
posibles dificultades para caminar,
bafiarse, subirse y bajarse de
camillas de exploracién, etc. 335,135

2.3.4. El tratamiento para la EM
debe estar coordinado con el
tratamiento de otras enferm-
edades agudas y crénicas, y con
las necesidades de atencion
continua. Los protocolos para
derivaciones y transferencia de
responsabilidades entre los
diversos especialistas y las
organizaciones de asistencia
meédica deberian ser convenidos
por todos los implicados. Los
servicios deben ser accesibles y
sin fisuras desde la perspectiva
del paciente.

3,27,30,35,42,124,125,128
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2.3.5. Las personas con EM
deben recibir continuidad en su
atencion por parte de sus
proveedores médicos durante un
periodo de tiempo prolongado.
La condicién primordial para que
se de esa continuidad, es un
especialista con suficiente
tiempo y motivacion para
aprender sobre la experiencia
individual de cada paciente con
EM, que escuche las preguntas
y las preocupaciones del
paciente, y que explore toda la
variedad de sintomas. Este
profesional podria ser una
enfermera especialista en EM,
un médico que conozca bien la
EM, u otro profesional de la
salud especializado en el
cuidado y tratamiento de la EM.

1,3,4,7,12,30,33,35,54,57,65,103,137

2.3.6. Todos los neurologos,
médicos de atencién primaria,
enfermeras, y otros
profesionales de la salud que
trabajan con las personas con
EM deben tener como objetivo
promover la calidad de vida, y no

Unicamente la gestion médica
de la enfermedad.1,346,12,18,19.27,
30,40,45,48,49,56,656,70-72,74,76,94-97,99-

102,138,139

2.4.1. Las personas con EM
deben tener a su disposicién los
tratamientos médicamente
efectivos y culturalmente
aceptados para tratar los
sintomas de la EM, incluyendo
(pero no limitados a) fatiga,
depresion, deterioro cognitivo,
deterioro de la funcién sexual,
dolor, disfuncién de vejiga e
intestino, problemas de vision,
etc. Los profesionales sanitarios
deben explorar de una manera
sistematica si una persona con
EM tiene ademas otros sintomas
o problemas (en ocasiones
“ocultos”) que puedan afectar a
su calidad de vida. 2-4,6,7,11,16,17,19,
20,35,37,40, 42,44,45,47,48,563,66,57,59,61,65,68-
70,72,76-78,82,90,95-99,101-103,105,106,109,
110,112,113,115-119,121,122,124-128,135-

137,140,152



3.0 Asistencia Continua
(cuidados de larga duracion)

La gente con EM tiene acceso a una amplia gama de
servicios de atencién apropiados a su edad que les permiten
funcionar tan independientemente como es posible.

La asistencia continua se refiere a
la atencion sanitaria a domicilio,
cuidado personal, cuidado en
clinicas de reposo o centros de
respiro, centros de dia para adultos
y a otros servicios disefiados para
atender deterioros funcionales,
tales como la incapacidad para
comer, banarse o vestirse uno
mismo. Este tipo de servicios
permite a las personas con EM
con discapacidad desenvolverse de
manera mas independiente. La
calidad de la vida para las
personas con EM mejora significa-
tivamente cuando cuentan con
apoyos a la hora de recibir ayuda
en el hogar, en la comunidad, en
residencias, y reciben ayudas
econdmicas adecuadas para
mantener a los cuidadores.

3.1. Las personas con EM deben
tener acceso a una amplia variedad
servicios de cuidado en el hogar y
en la comunidad, asi como

servicios de respiro que ayudan a
las personas con EM a residir en
sus hogares tanto tiempo como
sea posible. 35,42,47,108,155,157

3.2. Los servicios institucionales
o residenciales, como las clinicas
de reposo, se deberian utilizar
solamente si la atencién en lo
hogar y en la comunidad no
resultara lo més apropiado. Los
servicios proporcionados en estas
instalaciones institucionales deben
ser disefiados teniendo en cuenta
los intereses y necesidades de las
personas con EM, que son por lo
general mas jovenes que otros
usuarios. 35,42,47,108,155,157

3.3. Los cuidadores permanentes
remunerados deben recibir una
formacién adecuada segun las
caracteristicas especificas de la
EM, asi como un salario
adecuado, beneficios
complementarios y supervision.
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La gente con EM tiene la informacion y servicios que
necesitan para mantener habitos positivos de salud y un

estilo de vida saludable.

Mientras que la asistencia
médica suele poseer el mayor
protagonismo dentro de los
servicios proporcionados a las
personas con EM, existen otras
actividades y servicios que
promueven el bienestar y
previenen otras enfermedades.

Algunas de las actividades de
promocion de la salud son las
técnicas de relajacion, el manejo
del estrés, las técnicas de la
conservacion de energia, la
crioterapia, el aerobic, los
ejercicios de equilibrio y
movilidad, etc.

La prevencion de la enfermedad
incluye las vacunas (p.e., gripe)
y otros servicios médicos
rutinarios (p.e., citologias de
cuello uterino). Se ha
demostrado que las personas
con discapacidad tienen menos
acceso a los servicios de
cuidado preventivo, debido a
una variedad de barreras fisicas
y de otros tipos.



informacion y formacion de
calidad en una amplia variedad
de practicas para la promocién
de la salud, dependiendo de las
preferencias de los pacientes y
de su eficacia a la hora de
aumentar la calidad de vida del
individuo.
1,3,5,7,17,24,25,31,35,36,45,47,51,53,55,56,59-
61,104,124,126-128,142,148-150,158-165

4.2. Los servicios y consejeros
médicos deben fomentar en las
personas con EM la buena
nutricion y el ejercicio

fIISiCO. 1,3,6,16,17,24,35,36,45,47,51,53,566,59,6
1,76,104,112,122,124,126

4.3. LLos médicos no deberian
sobre-enfatizar sobre el cuidado
de la EM a costa de la
promocion de la salud y la
prevencion de otras
enfermedades. Las personas
con EM deben recibir asistencia
médica-preventiva rutinaria.
1,3,6,7,36,42,66,160,168
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Los miembros de la familia y cuidadores reciben informacién
y apoyo para mitigar los efectos de la EM.

La mayoria de las funciones de
atencion y cuidado de las
personas con EM son cubiertas
por los miembros de la familia y
otros cuidadores informales que
también se encuentran
profundamente afectados por
tener a un pariente o un amigo
con EM. Esta familia y amigos
se benefician de los servicios
disefiados para ayudarles a
hacer frente al estrés y otras
repercusiones asociadas a la
enfermedad.

Los nifios pueden verse
afectados también por tener un
progenitor con EM; es posible
que no entendieran del todo las
razones de los problemas de
salud de su progenitor, podrian

pensar que ellos lo han causado

de algin modo, o podrian
sentirse descuidados como
miembro de la familia. El

esfuerzo requerido por mantener

un rol parental eficaz a pesar de
los sintomas y las incapacidades
de la EM puede ser una fuente
importante de tension para las
personas con EM. Por el
contrario, mantener un papel
significativo como padre o
madre puede ser una fuente
que enriquezca la calidad de
vida. Estos principios reconocen
y tratan las necesidades
especiales de los cuidadores
para ayudar a mantener su
calidad de la vida cuando una
persona tiene EM.



5.1. Las personas con EM, los
miembros de su familia y sus
cuidadores informales deben
tener a su disposicién los
servicios y la formacion adecuada.
También deben ser informados
sobre los servicios comunitarios
disponibles que les puedan
proporcionar ayuda. 137,8,10,15,17,
20,35,42,47,53,68,64,109,114,117,130,169-185

5.2. Debe existir un servicio de
respiro para mitigar la carga en
los miembros de la familia y

otros cuidadores informales que

esté disponible tanto en el hogar

como en las instituciones que
proporcionan asistencia continua.
1,3,15,35,47,103,126,130,180,183-185

5.3. Se debe “evaluar’
rutinariamente a los miembros
de la familia y otros cuidadores
informales con respecto a las
tensiones fisicas y emocionales
relacionadas con su rol de
cuidador y a otras necesidades
personales. 1,3,15,35,42,47,103,
117,127,130,136,169-182,184,185

5.4. Las personas con EM y sus

familias deben tener acceso a
un servicio de asesoramiento y
orientacion familiar. 1,3,6,15,17,23,25,
35,37,42,47,563,55,57,68,106,109,113,130,152,
169-182,184,185

5.5. Las personas con EM
deben contar con servicios para
ayudarles en sus responsa-
bilidades parentales. Los nifios
deben ser protegidos para evitar
que adquieran papeles o roles
inadecuados como cuidadores
de sus padres con EM.
1,3,6,25,31,35,37,47,126,130,152,174

5.6. Debe haber servicios
disponibles para prevenir el
abuso fisico, econémico y
psicologico de las personas con
EM por parte de los miembros
de la familia y otros cuidadores
informales. 1,3,117,130,185
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Las personas con EM tienen acceso a sus comunidades a
través del transporte publico accesible y, al mismo tiempo,
tienen a su disposicion ayudas técnicas para sus automoviles.

La movilidad en las personas
con EM se potencia mucho si
contindian conduciendo o
cuando hay disponibles otras
alternativas de transporte.

Las personas con EM pueden
tener dificultad con el transporte
debido a sus incapacidades
funcionales, deterioro cognitivo y
el uso de ayudas para
desplazarse, e incluso si el
transporte publico, a menudo su
Unico recurso, no esta
disponible o resulta dificil de
utilizar. La falta de transporte
puede ocasionar que las
personas con EM permanezcan
en sus hogares, inhibiendo su
capacidad para participar en la
vida de la comunidad.

6.1. Debe haber servicios
disponibles que permitan a
personas con EM continuar
conduciendo sus propios coches
tanto tiempo como sea posible,
si ellos asi lo desean.

3,6,16,17,30,47,124,165

6.2. Debe haber servicios de
transporte accesibles y
econdmicamente asequibles a
disposicion de las personas con
EM que no pueden, no saben o
no conducen. 36,3547



7.0 Empleo y actividades
de voluntariado

Existen servicios y sistemas de apoyo a disposicion de las personas
con EM para favorecer que continien activas laboralmente tanto
tiempo como sean productivas y deseen trabajar.

Muchas personas con EM dejan  ambiente del lugar de trabajo,
de trabajar debido a los sintomas  cambiar las tareas, el tele-

de la enfermedad, tales como trabajo, reducir los

fatiga, incapacidad funcional y desplazamientos, poner rampas,
deterioro cognitivo. Dejar de ubicar el despacho cerca de
trabajar puede suponer un fuerte  zonas de descanso, etc. El
impacto tanto en la economia gobierno y los profesionales de
familiar como en la autoestima servicios sociales pueden

del individuo. Algunas personas contribuir ofreciendo servicios de
con EM podrian continuar rehabilitacion laboral y
trabajando si los empresarios programas de formacion.

colaborasen y adaptasen las
condiciones laborales. Existen
muchisimas posibilidades de
cambios o adaptaciones que
favorezcan la continuidad laboral
de las personas con EM: trabajar
por horas, contar con méas
descansos en la jornada laboral,
trabajar solamente por las
mafanas, reducir la temperatura




Es importante que las personas
con EM que dejan de trabajar,
recurran a otras actividades que
sustituyan a la actividad laboral
para dar sentido a su vida.
Algunas de ellas pueden ser el
voluntariado, dedicar tiempo a
actividades creativas, servir
como consejeros de personas
con EM, colaborar con
organizaciones de EM o ampliar
los estudios, pueden ser
algunas de ellas.

7.1. Debe haber servicios
disponibles que permitan a las
personas con EM continuar en
su puesto de trabajo mientras
sean productivos y deseen
trabajar. 36,9,12,13,15,17,19,20,25-28,
30,35,42,46-48,56,59,65-67,124,152, 165,186-189

7.2. Los empresarios deben
realizar las adaptaciones que
sean necesarias en el puesto de
trabajo, para permitir a las
personas con EM continuar
trabajando. Los empresarios
deben ser educados sobre la
naturaleza y los sintomas de la
EM, y sobre cémo las
adaptaciones del puesto de
trabajo pueden permitir a
menudo a las personas con EM
seguir siendo empleados
productivos durante muchos
anos. 3,9,12,13,15,17,19,20,26-28,35,
37,38,42,46,47,56,656-67,124,152,165,186-189



7.3. Los empresarios deben
facilitar dias libres a los
miembros de la familia y otros
cuidadores informales para que
éstos puedan responder a las
necesidades inesperadas de las
personas con EM. Se debe
informar a los empresarios
sobre el papel de los miembros
de la familia en el tratamiento y
gestion de brotes y sobre los
sintomas agudos de la EM.
3,13,15,19,28,37,47,189

7.4. Debe haber servicios de
rehabilitacién y formacién laboral
a disposicion de las personas
con EM para ayudarles a volver
0 a permanecer en el trabajo, si
asi lo desean. 36,12,13.26-
28,35,42,46,47,65-67,124,162,186,187

7.5. Cuando las personas con
EM dejan de tener un empleo
remunerado, deben recibir
asesoramiento y estimulo para
desarrollar otras actividades
alternativas, tales como el
voluntariado, que pueden llenar
el vacio producido por la pérdida
del trabajo. La salida del empleo
remunerado debe planificarse
por adelantado para asegurar
que las personas con EM
reciban todos los servicios a los
que tienen derecho, para
prepararse para las ocupaciones
o actividades alternativas, y para
evitar el estrés que puede
acompanar transiciones
precipitadas e imprevistas del
trabajo a la jubilacion.
3,8,20,21,25,37,42,189
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8.0 Pensiones y ayudas

econdémicas por discapacidad

Las pensiones y ayudas econdmicas para las personas con
discapacidad estan a disposicion de aquellos que los
necesitan, proporcionan un nivel adecuado de vida y
poseen flexibilidad suficiente para adaptarse a la
variabilidad propia de la esclerosis muiltiple.

Puesto que muchas personas
con EM dejan de trabajar,
pasan a depender
econémicamente de las
pensiones y ayudas
econdmicas. Asi, los criterios
para ser beneficiario, los niveles
del pago y la administracién de
estas ayudas, tienen un
impacto directo en la calidad de
vida de las personas con EM.
Estos principios tratan sobre la
importancia de este tipo de
ayudas econdmicas, incluyendo
el proceso de solicitud, el nivel
de la ayuda y la flexibilidad de
la administracion, aspectos que
pueden afectar enormemente al
bienestar de las personas con
EM.

8.1. Los criterios en la
seleccion de los beneficiarios y
los procedimientos de
obtencién de ayudas
economicas publicas y privadas
por discapacidad, deben ser
justas y no indebidamente
enrevesadas ni restrictivas.
27,28,46,67

8.2. Las ayudas econdmicas
por discapacidad publicas y
privadas, deben ser lo
suficientemente elevadas para
que las personas con EM
tengan un nivel de vida
adecuado. s,15,28,46,48,67,190

8.3. Las ayudas a las personas
con discapacidad por EM
deberian ser flexibles, teniendo
presente la incapacidad parcial,
posibilitando que las personas
con EM tengan descansos
cuando sea necesario o
trabajen por horas, si asi lo
desean. 9,847,66,67



9.0. Educacion

La EM no impide el proceso educativo de las personas con
EM, sus familiares o cuidadores.

En una economia moderna, la
educacién es un factor critico a
la hora de obtener un buen
puesto de trabajo. Ademas, la
participacion en la educacion de
los hijos es una parte
fundamental del rol de la madre
o padre. Para participar en
actividades relacionadas con la
educacion, las personas con EM
necesitan que las instituciones
educativas acepten su
discapacidad y se adapten a sus
necesidades especiales. Por
ejemplo, pueden ayudar
permitiendo que la personas con
EM asistan a clase por la
mafana (cuando la fatiga es
menor), reduciendo la
temperatura del aula,
accediendo a la grabacion en
cinta de las clases a las
personas con deterioro
cognitivo, y posibilitando la
educacion a distancia.

9.1. Las escuelas, universidades
y otras instituciones educativas
deben proporcionar la ayuda
necesaria a las personas con
EM cuando lo requieran, para
ayudarles a desarrollar al
maximo sus capacidades hasta
alcanzar el mayor grado de
educacion posible. 15,19

9.2. Las escuelas, universidades
y otras instituciones educativas
deben ser fisicamente
accesibles a la personas con
discapacidad, incluyendo las
personas con EM.

9.3. Las escuelas deben
proporcionar ayuda a los padres
con EM cuando sea necesario
de modo que puedan participar
en los programas de estudio de
sus hijos, en actividades de
voluntariado en la escuela, y en
las reuniones con el tutor.
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10.0 Vivienda y accesibilidad a
edificios comunitarios

La accesibilidad a los edificios publicos y la disponibilidad de
casas y apartamentos adaptados, es esencial para la
independencia de las personas con EM.

Muchas personas con EM con ser utilizadas por una persona
discapacidades que limitan su en silla de ruedas. Una
movilidad y que requieren el uso  necesidad basica de las

de ayudas, de scooters y/o de personas con EM es que la

sillas de ruedas, encuentran en  vivienda y edificios publicos se
ocasiones que las viviendas y los  preocupen por sus problemas

edificios comunitarios no son especificos y que provean
accesibles ni faciles de utilizar. acceso a los servicios que
Por ejemplo, los edificios necesitan y a las actividades que

comunitarios y los hogares que desean realizar.
requieren subir y bajar

escaleras, suponen a menudo

que partes importantes de la

casa o del edificio no puedan



10.1. Vivienda

10.1.1. Las personas con EM
deben tener acceso a las
adaptaciones basicas de sus
hogares, con el fin de
permitirles residir en su
comunidad tanto tiempo como
sea posible. 38,384247,124,165,191

10.1.2. No debe excluirse a las
personas con EM de los
préstamos, concesiones u otras
formas de ayuda financiera para
poder llevar a cabo las
adaptaciones en su hogar
requeridas por su enfermedad.
3,8,38

10.1.3. Un importante
porcentaje de nuevas viviendas
debe ser accesible desde su
disefio y construccién iniciales, y
no requerir adaptaciones
posteriores para que se
convierta en una vivienda
accesible para las personas con
EM. s838,1913,8,38,191

10.2. Accesibilidad a
edificios comunitarios
10.2.1. Los edificios
comunitarios, especialmente las
oficinas gubernamentales y los
entornos educativos, deben ser
accesibles a las personas con
EM. sa757

10.2.2. Los nuevos edificios
publicos deben ser disefiados y
construidos para que sean
accesibles a las personas con
EM y otras discapacidades. sg57
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Anexo 1. Matriz de competencias de la Calidad de Vida segun la OMS
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Anexo 2. Numero de citas bibliograficas de apoyo por nivel de evidencia

Principle la 1b Qa 2b 3 4
1.1 22 9
1.2 1 8 10
1.3 3 4
1.4 6 1

1.5 2 24 15
1.6 9 7
2.1.1 5 2
2.1.2 9 17 43
2.2.1 4 6 9
2.2.2 4 8
2.3.1 4 5
2.3.2 5 11 41
2.3.3 1 1 1

2.3.4 3 5

2.3.5 7 6

2.3.6 4 11 10
2.4.1 8 18 43
3.1 6 6

3.2 3 4

3.3

4.1 3 11 16
4.2 1 8 21
4.3 4 5

5.1 1 24 10
5.2 1 7 4

5.3 1 18 8

5.4 1 23 12
5.5 1 5 6

5.6 1 2 2

6.1 4 4

6.2 2 2

7.1 17 14
7.2 16 12
7.3 6 2

7.4 9 9

7.5 6 2

8.1 2 2

8.2 5 2

8.3 3 2

9.1 2

9.2

9.3

10.1.1 5 3

10.1.2 3

10.1.3 4

10.2.1 3

10.2.2 3

Niveles de evidencia

Ta Meta-analisis de ensayos
controlados aleatorizados

1b Ensayo controlado aleatorizado

2a Estudio controlado, sin
aleatorizacion

2b Estudio cuasi-experimental

3 Estudio no-experimental,
descriptivo (p.e., estudio
comparativo, estudio de
correlacién, estudio de casos)

4 Informe de comités expertos,
opinién y/o experiencia de
personas con un elevado
conocimiento en el tema

* Evidencia proporcionada por la opinién experta de los entrevistados y los miembros del grupo de supervisién indicados en el apartado de “Reconocimientos”.
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