Serduta

en Uruguay

¢QUE ES LA ESCLEROSIS

MULTIPLE?

Es una enfermedad que llega sin que la invites y se queda, aungue no quieras.

La vida sigue y lo mejor que podés hacer al recibir el diagndstico es conocer mas sobre la Esclerosis Multiple
(EM), interiorizarte sobre todo lo que hay para tratarla, para mitigar su impacto y avance.

Somos cientos con EM en Uruguay y millones en el mundo. Tenemos realidades muy distintas, pero nos une un
objetivo comun: estamos decididos a acompafar a cada persona con EM en el pais, a acercarle herramientas, su-
gerencias e ideas para encarar de la mejor forma posible los aspectos fisicos y emocionales vinculados a la enfer-

medad.

éQué es la Esclerosis Miiltiple?

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad au-
toinmune, que afecta el sistema nervioso central, en
la que se ve alterada la velocidad y eficiencia de la
transmision de los impulsos nerviosos que van y
vienen del cerebro.

Es una enfermedad crdénica, inflamatoria y neurode-
generativa.

éQué sucede en la Esclerosis Miiltiple?

En la EM tu propio sistema inmune ataca a la mielina.
La mielina es una sustancia que envuelve las fibras
nerviosas y que contribuye para que cada nervio
transmita impulsos rapidamente, para que tu cerebro
y las diferentes partes de tu organismo se comuni-
quen.

La mielina se deteriora y presenta cicatrices, conoci-
das como esclerosis. Asi, los impulsos nerviosos que
circulan por las neuronas se ven entorpecidos o inte-
rrumpidos y eso tiene efectos en tu organismo. Esos
efectos son los sintomas, y son muy variables porque
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dependen de la localizacidn, extension, gravedad vy el
numero de lesiones. Es por eso que a la EM se la
conoce como “la enfermedad de las mil caras”,
porque los sintomas afectan de forma muy distinta a
cada persona.

La EM es una enfermedad neuroldgica, inflamatoria,
cronica, desmielinizante de causa aln desconocida y
para la cual no se conoce cura al dia de hoy. Para
tener la mejor calidad de vida posible es imprescindi-
ble que sigas el tratamiento médico, la rehabilitacion
fisica y cognitiva, y tengas un estilo de vida saluda-
ble. Todo esto te ayudard a mitigar los efectos y el
avance de la enfermedad.

éCuales son los sintomas?

Los sintomas de la EM pueden cambiar mucho entre
una persona y otra. Incluso la intensidad de alguno
de tus sintomas puede aumentar o disminuir de un
dia para el otro. Como el dafio en la mielina puede
darse en todo el sistema nervioso central, los sinto-
mas pueden ser muy variados:

La informacion de este sitio no sustituye de forma alguna la relacion entre la persona con EM vy los profesio-
nales de la salud. En caso de duda siempre debes consultar a tu médico de referencia. Por criterios de sim-
plificacion en la redacciéon y de comodidad en la lectura, hemos optado por usar términos generales como
neurdlogos, médicos y trabajadores, sin que ello tenga connotaciones de discriminacién de género.



Visién doble (diplopia).

Vision borrosa.

Pérdida parcial o total de vision.

Problemas sensitivos como cosquilleo, adormeci-
miento (parestesias) o dolor.

Rigidez o falta de flexibilidad en diferentes partes del
cuerpo.

Dificultades al caminar que pueden estar causadas
por rigidez, espasmos, debilidad o inestabilidad.
Fatiga o cansancio inusual.

Pérdida de fuerzas en brazos o piernas.

Temblor u otros movimientos anormales.

Dolor de cabeza (cefalea).

Sensacion de que giran las cosas (vértigo).
Problemas del habla.

Problemas en la deglucidn, dificultades para tragar
(disfagia).

Dificultades de memoria, atencion, concentracion,
planificacion y otras funciones cognitivas.

Cambios emocionales relevantes.

Depresion.

Ansiedad.

Cambios en la funcion sexual.

Problemas para controlar la vejiga (urgencia al orinar,
incontinencia, retencién de orina) y los intestinos
(constipacion o diarrea).

éComo se diagnostica la Esclerosis Miiltiple?

En Uruguay tenemos un excelente nivel de neurdlo-
gos y una comunidad de médicos comprometidos
con los pacientes, pero el diagndstico no siempre se
da en los tiempos que deseamos porque la EM no es
de diagnostico facil.

La complejidad reside en que muchas veces los sin-
tomas van y vienen, o son similares a los de otras en-
fermedades del sistema nervioso central. Por otro
lado, no hay una sola prueba que pueda confirmar
que alguien tiene EM, y por eso es necesario un pro-
ceso diagndstico que en general requiere:

Revisar la historia clinica para buscar indicios y sinto-
mas neuroldgicos pasados.

Un exhaustivo examen neuroldgico.

Ciertas pruebas o estudios que pueden ayudar a
descartar otros trastornos y confirmar el diagndsti-
co, como la resonancia magnética del sistema ner-
vioso central, los andlisis de sangre (para descartar

otras enfermedades parecidas a la EM) o la puncién
lumbar, para examinar el liquido cefalorraquideo.

Tu médico podrd asegurar un diagnostico definitivo
si:

Existe evidencia de dafo en por lo menos dos zonas
separadas del sistema nervioso central.

Hay evidencia de que el dafo ocurridé en diferentes
momentos

Se han descartado todos los demas diagndsticos po-
sibles.

éQué tipos de Esclerosis Miiltiple hay?
Existen diferentes tipos de EM que se pueden clasifi-
car como:

Esclerosis miiltiple

recurrente-remitente (EMRR)

Los sintomas se presentan en forma de empujes o
brotes que aparecen durante un periodo de tiempo y
luego mejoran parcial o totalmente. Los empujes
pueden durar dias o semanas, y la remision se da de
forma lenta. En alguna ocasion, pueden dejar secue-
las neuroldgicas.

Esclerosis muiltiple secundaria

progresiva (EMSP)

Con el paso del tiempo, en algunas personas con EM
recurrente-remitente se da un empeoramiento neu-
roldgico progresivo, relacionado o no con los brotes.
Esta etapa se denomina fase secundaria progresiva.
Otras personas se mantienen estables durante
muchos afos sin entrar nunca en esta fase progresi-
va. Al dia de hoy, no existe forma de saber de ante-
mano codmo serd la evolucion de cada persona con
EM.

Esclerosis miuiltiple primaria

progresiva (EMPP)

Otro tipo de EM es la primaria progresiva. En general
se diagnostica en adultos de edad mas avanzada y
los sintomas aparecen de forma paulatina, afectando
especialmente la marcha y el equilibrio. Se caracteri-
Za por un avance gradual pero continuo de discapa-
cidad desde el principio.

Sindrome desmielinizante aislado

Es el primer episodio con sintomas neuroldgicos
claros, que son caracteristicos de la enfermedad
pero que todavia no reldnen los criterios de diagnos-



tico de esclerosis multiple. Las personas con sindro-
me desmielinizante aislado pueden o no tener EM
posteriormente.

Sindrome radioldgico aislado - Se refiere a personas
con lesiones en la sustancia blanca del sistema ner-
vioso central. Esas lesiones se ven en una resonancia
magnética y son propias de la EM, pero la persona no
tiene sintomas u otros signos de la enfermedad. Las
lesiones cumplen con los dos criterios fundamenta-
les que caracterizan la EM: estan localizadas en dife-
rentes puntos y se han producido en momentos dife-
rentes.

Al dia de hoy no se puede determinar coémo sera la
evolucion de la EM en cada persona. Con el paso del
tiempo, es posible que se den algunas secuelas con-
secuencia de los empujes. En algunas personas con
esclerosis multiple remitente-recurrente se podria
dar un empeoramiento neuroldgico progresivo con
el paso de los afos. Sin embargo, en otros casos se
mantendran mas estables y no evolucionaran de esta
forma.

éCual es el tratamiento para la Esclerosis Multiple?
Si bien al dia de hoy la EM no tiene cura conocida,
la rehabilitacion tanto fisica como cognitiva es una
herramienta que ha evidenciado un enlentecimien-
to en la progresion de la enfermedad. También se
ha demostrado que los tratamientos modificadores
pueden ayudar a reducir las recaidas y evitar el
avance de la EM.

Para lograr un abordaje integral de la EM es impres-
cindible que establezcas un buen vinculo con tu
neurdlogo y con el equipo de profesionales que te
atenderan, y que conozcas las posibilidades que te
brinda el servicio de salud en Uruguay.

Para vivir con EM, mitigar sus efectos y frenar su
avance, es imprescindible que logres un control
temprano y continuo de la enfermedad. En general,
una buena estrategia de abordaje se da con una
combinacién de medicamentos modificadores, una
completa rehabilitacion fisica y cognitiva, un acom-
pafamiento oportuno con los profesionales corres-
pondientes (terapeuta, psicologo, psiquiatra, entre
otros) y llevar un estilo de vida saludable.

Uruguayos con EM y sus familias, médicos que tra-
bajan en el tema, gente interesada en la EM, nos
acompafamos y trabajamos juntos desde EMUR.
Te invitamos a acercarte para poder conocerte,
acompanfarte y sortear obstaculos que puedan pre-
sentarse. Sabemos cémo te sentis, porque muchos
de nosotros ya estuvimos ahi. No estads solo y que-
remos que lo sepas.



SABEMOS

SABEMOS

X

Qué causa la EM.

v

Es una enfermedad inmunoldgica que se cree que
se produce por la existencia de factores de riesgo,
algunos son genéticos y otros ambientales. El
distrés (respuesta negativa o exagerada ante los
factores estresores) puede ser un disparador de la
enfermedad.

X

Coémo se cura la EM.

v

Al momento no hay cura. El tratamiento con medi-

camentos modificadores y la rehabilitacion integral

ha evidenciado un enlentecimiento en la progresién
de la enfermedad.

X

Coémo evitarla.

v

No hay ninguna medida especifica que la pueda
evitar, sin embargo se recomienda llevar un estilo de
vida saludable, no fumar, hacer ejercicio y controlar

las enfermedades preexistentes.
La EM no es contagiosa, no es necesariamente
discapacitante, ni mortal.

X

Por qué afecta mas a las mujeres que a los hombres.

v

Afecta entre dos y tres veces mas a las mujeres que
a los hombres.

Coémo evolucionara la EM en cada persona.

v

La forma en que la EM se dard en cada caso es
extremedamente variable, pero estd comprobado
gue el acompafiamiento médico y la reahabilitacion
son claves para intentar mitigar y frenar el avance
de la enfermedad.

Estd comprobando que las actividades sociales y
personales para promover la red de sostén y la
plasticidad cerebral, también ayudan a disminuir la
severidad de la EM.

X

Por qué se da, principalmente, en edades tempra-
nas.

v

Es una enfermedad que aparece principalmente
entre los 20 y los 50 afos. También se puede
presentar en nifos, adolescentes y adultos mayores,
aungue con mucha menos frecuencia.
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X

Coémo te va a cambiar la vida después del diagnosti-

v

Puede que tengas que reenfocar tus proyectos
vitales y expectativas laborales, pero seguis vivo
con mucho por hacer, aportar y disfrutar. Las impli-

co de la EM. cancias familiares, sociales y psicoldgicas son muy
importantes, y es clave que tengas en cuenta todas
las dimensiones de tu vida.

Por qué la EM llegd a tu vida.

Sabemos que la EM llegdé también a nuestras vidas y
escribimos esta Brujula EMUY para que sepas que
somos cientos en Uruguay, que no estds solo y que

podemos entenderte.

Para qué llegd la EM a mi vida.

v

Desde EMUR nos apoyamos y acompafamos para

vivir con la mejor calidad posible, y evitar obstacu-

los mas alld de los que nos impone la propia enfer-

medad. Sabemos que encontrarle un sentido a lo

gue nos toca vivir es parte de aceptarnos a noso-
tros mismos.



Serdjuta

en Uruguay

MIl VIDA CON EM

La Brujula EMUY es una guia para facilitar el camino de entender, conocer, aceptar y aprender a vivir con Esclero-
sis Multiple (EM). El objetivo de esta herramienta es reunir en un solo espacio informacion relevante sobre esta
enfermedad y todo lo que viene con ella. Entre personas con EM y profesionales que trabajan en el tema, intenta-
mos poner a tu disposicion lo que consideramos que es importante que sepas para que cuentes con estrategias
que te permitan transitar por la enfermedad de una manera mas armoniosa.

Recibir la noticia.

La reaccion al conocer el diagnodstico puede ser tan
variada como la propia EM, que se conoce en el
mundo como “la enfermedad de las mil caras”. Asi
que lo que sientas estd bien y es importante que les
des lugar a tus emociones, sentimientos y reaccio-
nes, que pueden ser muy diferentes y hasta contra-
dictorias entre si.

Para muchos recibir el diagnostico puede venir
acompanado de cierto alivio, porque al fin encon-
traron la explicaciéon a sintomas que no tenian
causa conocida. Para otros puede ser una noticia
devastadora, porque tal vez tenga interiorizados
mitos o informacion erronea sobre las implicancias
de la EM en su vida.

Posiblemente tengas una lista muy, muy larga de
preguntas, dudas, expectativas, miedos e incerti-
dumbres. Sea lo que sea que te pase por la cabeza
y el corazdén en este momento, queremos que
sepas que nosotros, quienes escribimos estas
lineas, pasamos por eso que hoy te toca a vos. Que
no estads solo y que, aunque todo parezca confuso,
tenés que intentar ir paso a paso, centrarte en el
presente, sin abrumarte, y darte tiempo para cono-
cer la EMy ver cdmo vivir de la mejor forma posible
con este nuevo compafero de viaje que no fue invi-
tado, pero llegd para quedarse, al menos hasta que
se conozca una cura. Hoy, la mejor forma de vivir
con EM es seguir los tratamientos que te indiquen,
realizar rehabilitacion, conocer la enfermedad vy
aceptarla.

Somos cientos en Uruguay y mas de 2,8 millones
en el mundo que vivimos con EM, y cada historia
tiene mucho en comun y otro tanto de Unica. Lo
que si es un hecho es que tu historia sigue, que vos
y todos los que te quieren continuardn con su vida
cotidiana y que la EM solo implica nuevos desafios.

Al recibir el diagnéstico es importante:
Asegurarte de que sea un diagndstico definitivo,
que se hayan descartado otras enfermedades y
gue no quepan dudas de que tenés EM.

Hay muchos mitos vinculados a la EM e informa-
cion inquietante en algunas paginas y en redes so-
ciales. Conocé, investigd y averigua pero siempre
en sitios como este, EMUR o la Federacion Interna-
cional de la Esclerosis Multiple, que reldne a perso-
nas con EM, comunidad médica y especialistas en
la materia.

Cuando, cuanto y de qué forma va a avanzar tu EM
es algo que nadie puede responder. Sabemos que
es muy dificil, pero es importante que asumas y
aceptes que es una enfermedad impredecible.

Elegi un neurdlogo en el que puedas confiar; es una
enfermedad cronica, el especialista te acompanara

Yy guiara siempre.

Iniciar el tratamiento en forma precoz tiene impac-
to positivo en el avance de la EM. Comenza lo antes

'Atlas de EM 3.a edicion, setiembre 2020, MS International Federation



posible y segui las indicaciones de tu médico.

Registra tus sintomas. Es importante para que tu
médico identifigue los tratamientos adecuados,
para entender el avance de la enfermedad y reco-
nocer las recaidas.

Cuidate y evita posibles desencadenantes de los
sintomas de la EM. El estrés, el agotamiento, la
fatiga, fumar y tomar alcohol se han asociado al
empeoramiento de los sintomas.

La medicina complementaria, el consumo de vita-
mina D, el ejercicio fisico acorde a tus posibilidades
pueden ayudarte a vivir mejor y son comunes entre
las personas con EM. Comenta sobre ellas con tu
neurdlogo tratante para conocer las mejores alter-
nativas para ti.

Compartir o no que tenés EM es una decision per-
sonal. No hay nada de qué avergonzarse, pero es
importante que pienses con quiénes y de qué
forma querés compartir la noticia. En el caso de tu
trabajo, es ideal que te asesores sobre tus derechos
laborales en casos de condiciones médicas.

No te encierres en ti mismo, apoyate en quienes
querés y te quieren, date los tiempos necesarios
para procesar lo que estas viviendo. Hay una comu-
nidad activa de pacientes tanto en Uruguay como a
nivel mundial. Podés acercarte a EMUR, es la orga-
nizacion que reune a las personas con EM en el
pais.

Mantené las esperanza. Si bien hoy no hay cura
para la EM, la investigacion, los nuevos tratamien-
tos y los diferentes espacios de intercambio han
permitido un cambio importante en la vida de las
personas con EM.

Aceptar mi nueva realidad vital.

La EM es una enfermedad compleja y hay una sec-
cion donde podés encontrar informacion completa
al respecto. Para sintetizar podemos decir que la
EM afecta la normal transmisién de la informacion
que va desde y hacia el cerebro, y que eso incide en
el correcto funcionamiento motor y sensitivo, entre
otras funciones.

Podriamos hacer una comparacion simple. Imagi-

nemos el sistema nervioso central como un cablea-
do eléctrico.

Cable = Axones (cuya funcion es unir a las neuro-
nas entre si y conectan el sistema nervioso central
con el resto del cuerpo).

Cobertura plastica aislante que recubre el cable =
Mielina (cuya funcién es facilitar la transmision de
los impulsos nerviosos).

EM = Tu propio cuerpo dana la mielina y eso incide
en la capacidad de los nervios para conducir impul-
sos eléctricos desde y hacia el cerebro. Esto produ-
ce los diversos sintomas de la enfermedad. En los
lugares del sistema nervioso central en los que hay
pérdida de mielina aparecen zonas mas duras, pa-
recidas a una cicatriz (o tejido escleroso, por eso el
nombre de la enfermedad). Esas lesiones se produ-
cen en diferentes momentos y lugares del cerebro
y la médula espinal.

Puede que la EM modifique tu proyecto vital en
sentidos diversos, pero seguis siendo vos mismo,
con tus virtudes y defectos, con mucho para dar y
para recibir. Podés seguir viviendo, queriendo y de-
jandote querer, cuidandote y ocupdndote de tu
salud de una forma gque no imaginabas antes pero
que te ayudara a convivir mejor con la EM.

SofAamos, sufrimos, reimos, lloramos, trabajamos,
descansamos, Somos Nosotros mismos.

Vivir con EM.

No sabemos cémo progresard la EM en ti, ni
cuando tendras empujes, tampoco si habra conse-
cuencias temporales o permanentes en tu vida,
pero venga lo que venga hay mucho por hacer.
Queremos compartir contigo algunas herramien-
tas, ideas, sugerencias y consejos que otras perso-
nas con EM han implementado, y que pueden ayu-
darte a encarar aspectos emocionales, fisicos y
practicos para abordar mejor diferentes situacio-
nes.

BUENOS HABITOS

Se ha constatado que ciertos habitos tienen un im-
pacto directo en la evolucidon de la EM. Asi que, a
empezar a cuidarse mas.



Descansa - Dormi al menos siete horas diarias. El
suefo incide en la restauracion del sistema nervio-
so central y te ayuda a restablecer funciones fisicas
y psicoldgicas. Si no descansas lo necesario se
puede agudizar la fatiga, somnolencia, y podés
rendir menos tanto en lo fisico como en lo mental.
Una siesta puede ser muy buena y el tiempo ideal
es de 40 minutos, segun estudios sobre el suefo. Si
te cuesta dormir evita alimentos o bebidas estimu-
lantes (mate, café, té negro, refrescos con cafeina)
y realizd actividades relajantes antes de acostarte.
Si los problemas persisten consultd a tu médico
para buscar otras soluciones. Es muy importante
tener un buen descanso. En EMUR pueden facilitar-
te material al respecto.

Comé sano y de forma equilibrada - Disfruta de
verduras, hortalizas frescas, fruta de temporada, le-
gumbres y pescado fresco. Evitd consumir produc-
tos que contengan grasas saturadas y azucares
(galletitas industriales, embutidos, comidas preco-
cidas o jugos envasados, por ejemplo). No hay una
dieta especificamente recomendada para personas
con EM, pero es importante tener presente que la
alimentacién puede incidir en la evolucion de la EM.
Podés averiguar mas en EMUR o consultar con el
nutricionista en tu centro de salud. Es importante
que tengas una dieta equilibrada que asegure un
correcto aporte de nutrientes.

Consumi menos sal - Evitad el consumo excesivo de
sal. Podés sustituirla por especias o sal dietética
con bajo contenido en sodio. La sal estd asociada a
problemas como hipertension, retencion de liqui-
dos y afecciones cardiacas, pero algunos investiga-
dores la asocian también a un incremento de la ac-
tividad de la EM.

Controld tu peso - Es importante lograr un peso
adecuado, teniendo en cuenta tu edad y altura.
Lograr un peso corporal saludable es muy benefi-
cioso para disminuir la fatiga, sintoma muy fre-
cuente en la EM. La obesidad y el sobrepeso,
ademas de ser factores de riesgo de enfermedades
cardiovasculares, sobrecargan tus musculos y tu
esqueleto. Algunos estudios estiman que puede
haber un efecto causal del aumento del inidice de
masa corporal en la EM.

Evitd el tabaco - Estd demostrado que fumar au-

menta el riesgo de tener EM y afecta la progresion
de la enfermedad. En las personas con EM que
fuman se presentan mas sintomas discapacitantes
y se dan en un periodo mas corto de tiempo. Asi
qgue no hay dudas: dejar de fumar tiene un efecto
positivo en la enfermedad. Ademas, los tratamien-
tos modificadores que se indican para la EM son
menos efectivos en los fumadores. El cigarro es un
vicio socialmente aceptado pero tremendamente
perjudicial. Si no podés dejar de fumar solo, pedi
ayuda en tu centro de salud para lograrlo.

Movete - La actividad fisica regular impacta positi-
vamente en el avance de la enfermedad, en algunas
discapacidades que esta puede provocar y en algu-
nos sintomas como la fatiga. El ejercicio es muy im-
portante para prevenir el sobrepeso y otras enfer-
medades, pero en la EM colabora especialmente
para mantener los musculos en movimiento, traba-
jando de acuerdo a las posibilidades de cada uno, y
sentirte mejor tanto fisica como emocionalmente.
Si ya hacés deporte, segui disfrutandolo teniendo
en cuenta tus posibilidades reales y sin sobre exi-
girte. Podés salir a caminar entre 30 y 60 minutos,
al menos tres dias a la semana, por ejemplo. Es im-
portante consultar a tu médico para saber si los
ejercicios que querés realizar son los adecuados vy
ajustarte a las recomendaciones que te dé. Podés
buscar la pelicula 100 Metros que estd basada en
un hecho real, vinculada a un logro deportivo y
cuenta la historia conmovedora de una persona
con EM vy su familia.

El sol te hace bien - Estar expuesto a temperaturas
extremas puede exacerbar la sintomatologia. Pero
estar unos minutos diarios al sol, en horarios salu-
dables y con protector solar, es algo que puede
ayudar a tu sistema inmune. El ejercicio al aire libre
durante las horas de exposicion solar, ademas de
mejorar tu estado fisico, puede mejorar la calidad
del suefo ya que el sol aumenta los niveles de me-
latonina.

Controla el estrés - El estrés es una reaccion natural
del organismo, que permite la adaptacion, pero una
sobrecarga del mismo es nociva. Las hormonas del
estrés afectan el funcionamiento del sistema
inmune, segun se constata en varias observaciones
clinicas. Sabemos que la vida que en general lleva-
mos en este tiempo es bastante estresante, el



propio momento del diagndstico y la aceptacion
de la nueva realidad puede cargarte de estrés. Pero
es muy importante que intentes integrar en tu vida
cotidiana actividades que te ayuden a relajarte
para mantener la tranqulidad. Meditacion, ejerci-
cios de respiracion, lectura relajante, yoga o escu-
char musica pueden ayudarte a controlar el estrés.

Ejercitd tu mente - El deterioro cognitivo afecta a la
mayoria de las personas con EM, pero los sintomas
pueden ser muy variados segun diversos factores.
El tipo de lesiones, su localizacion, la edad y otros
aspectos inciden en el impacto en lo cognitivo. En
todos los casos es importante trabajar las habilida-
des mentales. Leer, hacer ejericios de calculo, hacer
crucigramas, jugar juegos de mesa o algunos vi-
deojuegos te ayudan a mantener tu cerebro entre-
nado. Ademas de la reahabilitacidon cognitiva para
lo cual deberas trasladarte a tu centro de salud, te
recomendamos que hagas entrenamiento cogniti-
VO, que es un tratamiento accesible y efectivo para
ayudar a ralentizar la progresion de la EM. El
tiempo puede variar mucho de tu interés y disponi-
blidad, pero dedicar unos 45 minutos diarios a acti-
vidades de entrenamiento cognitivo te puede
hacer bien. Detallamos un par de sitios con activi-
dades gratuitas de entrenamiento cognitivo.

Cultiva el buen humor - La vida es mas facil si tene-
mos el humor como aliado. Es un instrumento ex-
celente para mejorar el bienestar psicolégico y ges-
tionar el estrés. Asi como hay momentos de dolor,
bronca o tristeza, es importante rescatar y cultivar
la alegria. No dejar que nos cologquen en el lugar de
victimas y asumir que nuestra vida no se termino,
sino que empezamos a vivirla con EM. Para poder
disfrutar es importante pensarnos integralmente y
tener en cuenta que las actividades como el ejerci-
cio fisico y el buen descanso tienen incidencia di-
rectamente en nuestro humor y bienestar.

ASPECTOS PSICOLOGICOS

El diagnostico de la EM desencadena muchas emo-
ciones en quien padece la enfermedad y también
en su entorno cercano. El esfuerzo por aceptar y
entender el diagnostico, saber que los sintomas
son impredecibles, desconocer cémo avanzara la
enfermedad y el modo en que la propia EM afecta
el cerebro impacta en los aspectos psicoldgicos.
Nos parece importante compartir contigo algunos

temas, en un intento por darte mas herramientas
emocionales para tu vida cotidiana.

La depresion o los trastornos del estado animico
son realidades comunes a personas con EM, por
eso es tan importante cuidar tu salud mental tanto
como tu cuerpo. Intentar estar centrado en el
tiempo presente, y no hacer foco en el pasado o en
lo que vendr3, seguro serd importante para poder
Vivir con mayor serenidad.

Cada persona diagnosticada, su familia y amigos
reaccionan de forma singular, pero en la mayoria de
los casos se dan sentimientos y reacciones seme-
jantes. La forma y el momento en que se expresen
esos sentimientos serd muy variable, pero es im-
portante mantener una comunicacion fluida para
evitar malas interpretaciones, conflictos o situacio-
nes de aislamiento. Ante un diagndstico de Escle-
rosis Multiple es frecuente pasar por diferentes sen-
timientos y etapas:

Negacion. Estds tratando de protegerte al no
aceptar la verdad sobre algo que pasa en tu vida.
En algunos casos, la negacion inicial puede ser algo
bueno, ya que te da tiempo para adaptarte a una si-
tuacion dolorosa o estresante. Pero también puede
tener su lado negativo si se prolonga mucho en el
tiempo, ya que puede interferir con el tratamiento
o en la comprension de tu realidad vital. Si la nega-
cion persiste y te impide tomar medidas necesarias
como consultar a un médico, es una respuesta per-
judicial y es necesario pedir ayuda.

Duelo. Es un sentimiento esperable ante las pérdi-
das funcionales que la EM puede provocar en tu
vida. Procesar el duelo con paciencia es clave,
porque, aungue es una etapa dura, el dolor y el sen-
timiento de pérdida inicial desaparecen con el
tiempo.

Culpa. Tanto vos como tu familia deben compren-
der que nadie tiene la culpa de la apariciéon de la
EM ni de las consecuencias de la enfermedad. No te
enojes con tu entorno, no los culpes por lo que te
toca vivir y expresd tu dolor cuando alguien te
haga sentir culpable. No tenés culpa de nada, pero
es un sentimiento habitual cuando la persona con
EM se da cuenta de que ya no puede responsabili-
zarse de tareas que antes ejecutaba. El sentimiento



de culpabilidad es muy fuerte en el caso de las
madres jovenes con hijos a su cargo, que ademas
de lidiar con las pérdidas que puede implicar la en-
fermedad, muchas veces enfrentan quejas o moles-
tias con la situacidn que sus hijos o pareja expresan
abiertamente. La familia debe evitar estas instan-
cias y generar una comunicacion empatica con la
persona con EM para que los sentimientos no se
malinterpreten.

Miedo. Es una reacciéon muy frecuente en el mo-
mento del diagndstico, especialmente por la incer-
tidumbre que se genera al no saber qué pasard. En
muchos casos el mayor temor es perder el control
de sus propias vidas y no tener claro cémo, cudndo
ni qué implicara el avance de la enfermedad.

Tristeza. Es una emocidn que puede surgir cuando
te enterds de que tenés EM, cuando te sentis supe-
rado por alguna situacién o sintoma que te impone
la enfermedad. La tristeza se da mas que nada
cuando considerds que no se puede hacer nada
para mejorar tu realidad, pero es importante que,
aunque al dia de hoy no existe cura para la EM,
sepas que la rehabilitacion fisica, cognitiva, los tra-
tamientos y el abordaje de las diferentes dimensio-
nes de tu vida, te van a ayudar a vivir de la mejor
forma posible.

Depresidon. Se estima que casi la mitad de las per-
sonas con EM sufre al menos un episodio donde ha
experimentado depresion en algun momento de su
vida, y son especialmente propensos quienes
hayan tenido depresion en el pasado. Si bien es es-
perable que sientas cierta tristeza por tu nueva rea-
lidad y que te lleve un tiempo aceptar y entender la
EM, tenés que estar atento a sefales como los tras-
tornos de sueno, la pérdida de interés en activida-
des de las que disfrutabas, la falta de energia, la
falta de apetito o de voluntad de asearte, vestirte o
compartir momentos con personas queridas. Si eso
te estd pasando es importante que hables con tu
médico y consultes con un psiquiatra. La medica-
cién antidepresiva y/o el acompafiamiento con un
psicdlogo son importantes para poder superar este
tipo de situacion.

Actitud positiva. Hay muchas cosas de tu vida que
no podés controlar ni modificar, pero si podés in-
tentar encarar lo que te toca con una actitud positi-

va. Aungue parezca intrascendente, la actitud
puede aportar mejoras en tu vida cotidiana. Claro
que es dificil lograrlo, pero es algo que debés inten-
tar con todas tus fuerzas. Tenés que evitar caer en
una espiral negativa, donde solo puedas ver el lado
oscuro y tengas conductas que te aislen de los
demas. Si te sentis muy mal, perdido o aislado de
los que te quieren, es muy importante que pidas
ayuda profesional. La EM es mucho mas complica-
da y dolorosa en soledad.

Resiliencia. Una buena herramienta para convivir
con la EM es la resiliencia. Cultivar tu capacidad
para transitar los momentos duros, la adversidad,
superar los traumas y darte siempre la posibilidad
de un nuevo desarrollo.

Para tener en cuenta.
No te victimices, ni dejes que te coloquen en ese
lugar. No sos una victima. Autocompadecerte o
que te traten con lastima no te va a ayudar a visua-
lizar todo lo que podés hacer para lograr vivir de la
mejor forma posible.

No sos un diagndstico. Si bien tenés que aceptar
que la EM esté en tu vida, la manera en que la expe-
rimentes serd unica e irrepetible, por algo se llama
la enfermedad de las mil caras. Tu actitud, compro-
miso con los tratamientos, la rehabilitacidon cogniti-
va y fisica, la fuerza y el apoyo de los que te quieren
y tus propias herramientas serdn un factor determi-
nante en tu vida.

Pedir ayuda es una decision de valientes. Afrontar
las caracteristicas de una enfermedad impredeci-
ble, que implica ajustes en tu vida y que impacta en
todos los ambitos es complejo. El apoyo psicoldgi-
co en general es saludable y te ayuda a vivir con
mayor tranquilidad.

No sos vago, tenés una enfermedad que tiene entre
sus sintomas principales la fatiga, y es importante
que tu y tu entorno comprendan que es posible
que tengas un ritmo diferente al de las personas de
tu edad.

No sos incapaz. Tal vez no seas capaz de hacer al-
gunas cosas como antes, pero tenés muchisimas
habilidades y talentos para desarrollar. Puede que
debas encontrar una nueva forma de hacer muchas



cosas, puede que sea un proceso doloroso y cansa-
dor, pero intentd mantener siempre la confianza en
ti mismo y no olvides festejar tus logros.

No te aisles. Mantenete conectado a las personas
que te quieren y que querés.

FAMILIA

El diagndstico de la EM genera muchas emociones
diferentes. Es una nueva situacion vital que te
afecta a ti y a toda tu familia, principalmente a los
que viven contigo. Todos se enfrentan al desafio de
comprender y aceptar que es una enfermedad im-
predecible, sin saber cdmo ni cuando avanzara.
Tampoco se conoce la forma en que la EM afecta tu
propio cerebro, y eso impacta en aspectos psicolo-
gicos.

La EM pasa a ser un nuevo integrante que llegd sin
permiso a tu familia y que los llevard a hacer ajus-
tes, cambios y encontrar la mejor forma de convivir
con la enfermedad. No sera de un dia para el otro,
son procesos que llevan tiempo, amor y mucha pa-
ciencia. Aunque tu seas el afectado, es clave que
comprendas que la EM incide en todos los miem-
bros de la familia, que para las personas que te
quieren puede ser también muy dificil entender la
nueva realidad y que nadie tiene la culpa de lo que
estd sucediendo. Es habitual que algunos roles
cambien y que tareas que antes realizabas vos las
tenga que concretar otro familiar o te ayude a ha-
cerlas cuando sea necesario.

En general alguien que te quiere mucho asume el
rol de cuidador principal. Tu pareja, tus padres, her-
manos o incluso algun amigo puede ser quien te
ayude a afrontar los sintomas, acompanarte al
meédico o en los diferentes tratamientos. Esta nueva
realidad puede transformar la relacion que existia y
modificar las formas de relacionamiento entre tu
cuidador principal y vos. Es importante conversar
sobre estos cambios, intentar mantener el amor
gue existe entre ustedes en el eje y resolver los de-
safios llegando a acuerdos. Una vez mas, el humor
y la actitud positiva son de gran importancia y
ayuda en este proceso de cambios.

Puede haber cierta tendencia de tu cuidador prin-
cipal y de otros integrantes de tu familia a sobre-
protegerte, y esto te puede hacer sentir impotente

y mas dependiente de lo estrictamente necesario.
Puede incluso ser contraproducente y limitarte en
muchos aspectos, ademas de ser una sobrecarga
innecesaria para tu cuidador principal. Por eso es
tan importante el didlogo, la busqueda de solucio-
nes reales, creativas y acordes a tu situacion.

La EM puede causar cambios de humor no inten-
cionados, que se provocan tanto por los dafos que
la propia enfermedad causa en el cerebro como
por los efectos de la medicacion. Podés encontrar-
te muy bien un dia y al siguiente estar muy mal.
Para transitar esos momentos y los cambios brus-
cos de animo, tu familia tendra que tener mucha
paciencia, comprender que los sintomas cambian y
que algunos estados animicos pueden ser involun-
tarios.

Si tenés hijos o convivis con nifos es clave que
puedas explicarles qué es la EM, hablar sobre sus
emociones al respecto, conversar con ellos de
forma clara, honesta y segura. En general los nifios
se adaptan muy bien a los cambios cuando les de-
cimos la verdad y respondemos sus preguntas con
sinceridad, teniendo siempre en cuenta su edad y
maduracion. Cuando una familia logra comunicarse
con fluidez, encarar la realidad que les toca, gene-
rar acuerdos de funcionamiento y lograr ser flexi-
bles a los cambios que la propia enfermedad puede
requerir, se aprende a convivir bien con la EM.

Las situaciones familiares son muy diversas y cOmo
la EM las afecta también, pero es una buena idea in-
tentar mantener las actividades conjuntas que les
hacian bien y disfrutaban, o adaptarlas a la nueva
realidad. Tan importante como compartir la tristeza
o la incertidumbre que genera la EM, es poder
seguir disfrutando de la felicidad de tenerse unos a
otros, de reir juntos y gozar con las cosas cotidia-
nas de la vida.

AMIGOS

Ante el diagndstico de EM es importante que pien-
ses con quiénes querés compartir la informacion.
Nunca hay un momento ideal para hablar con tus
amigos sobre la EM, pero te sugerimos que tomes
la iniciativa. A tus amigos les puede costar encarar
el tema y hacerte preguntas. Es fundamental que la
EM no sea un tema tabu entre ustedes, que logren
hablar sin miedo, entendiendo que es una enferme-



dad que ahora es parte de tu vida.

Tus amigos tienen que entender que la EM puede
cambiar muchas cosas pero que la amistad que los
une sigue siendo la misma. Asi como posiblemente
requieras el apoyo de tus amigos de formas muy
diversas, ellos podran seguir contando contigo.

Es importante que no cortes los vinculos con tus
amigos, que logres profundizar la confianza al
menos con uno de ellos, para que puedas compar-
tir los cambios, miedos y preocupaciones que te
puede generar la enfermedad. Mas alla del apoyo
que te pueda dar un psicélogo u otra persona con
EM, tus amigos de siempre son los que te conocen,
y seguro querran acompafarte hoy como lo han
hecho hasta el momento.

Intentd mantenerte en contacto, sostener los vincu-
los, abrirte con las personas que querés, seguir dis-
frutando de la riqueza y la fuerza de la amistad.

“Estd en la naturaleza de los seres humanos tejer
vinculos y lazos con el otro: dia tras dia, palabra
tras palabra, gesto tras gesto. La interaccién nece-
sita de vinculos. Creo que la felicidad es una
utopia, siempre la estamos buscando y a veces no
sabemos por qué estamos felices o por qué esta-
mos infelices. Pero mi cerebro, sin otro cerebro, se
apaga. Es dificil vivir con otros, pero lo es mas vivir
sin los otros. La felicidad es el placer de vivir lo co-
tidiano. Hay una artesania de la felicidad que se
construye todos los dias”.

Boris Cyrulnik - Psiquiatra

TRABAJO

Gran parte de las personas afectadas por EM
siguen trabajando después del diagndstico. En ge-
neral supone un desafio que puede implicar adap-
taciones del puesto laboral. Adecuar el horario, rea-
lizar algunas modificaciones en el espacio de tra-
bajo, en el acceso al mismo o incluso cambiar el es-
pacio fisico donde se desarrolla la tarea, son algu-
nos de los ajustes mas comunes. En otras ocasio-
nes, la mejor alternativa es lograr una reorientacion
profesional o laboral.

Es importante que sepas que no estds obligado a
decir que tenés EM en tu trabajo. Tomate el tiempo
necesario para ordenar las ideas, asesorarte sobre

tus derechos laborales y repensar cdmo continuar
con tu oficio o profesidon, siempre que te sea posi-
ble.

Aungue no estds obligado, quizas sea conveniente
que en la medida que te sientas seguro y comodo,
compartas con tu jefe y algunos companeros de
trabajo que tenés EM. A medida que los sintomas
resulten visibles, tu entorno laboral puede preocu-
parse o no acompanarte como podrian hacerlo, al
no estar informados.

En cierto sentido tendras la tarea de educar a tu
entorno laboral sobre qué es la EM, su efecto en tu
vida vy la repercusion o no que tendra en tu trabajo..

Puede ser util anotar qué querés comunicarle a tu
jefe para no olvidarte de nada durante la conversa-
cion. Los temas que posiblemente tendras que
abodar son:

- Qué es la EM y codmo puede impactar en tu des-
empeno laboral.

- Cudles y cémo son las tareas que indentificas
como problematicas.

- Intercambiar sobre posibles adaptaciones que se
puedan realizar.

- Adecuaciones de horario, tiempos de descanso,
espacios fisicos o accesibilidad.

- Generar un ambito de intercambio para poder
evaluar nuevos ajustes y adaptaciones.

Es clave conocerte a ti mismo, estar atento a como
te sientas y a la energia que destinas al trabajo. Si
los problemas cognitivos afectan tu capacidad la-
boral o algunos sintomas te impiden hacerlo de
acuerdo a los requerimientos, es importante que
evalues diferentes alternativas.

Gracias a la normativa legal vigente en Uruguay,
muchos lugares de trabajo comienzan a contar con
Areas de Salud Ocupacional, Seguridad e Higiene y
podés asesorarte alli en caso que sea necesaria
alguna adecuacion de tu puesto laboral.

Podés contactarte con EMUR, que ofrece acompa-
fAamiento legal en el drea laboral y te puede guiar al
respecto.



CONSULTA MEDICA

Acudi al médico e inicia tu tratamiento lo antes po-
sible. Algunos medicamentos modificadores de la
EM son mas efectivos si se administran enseguida
del diagnodstico definitivo. Tu médico serd un aliado
para toda la vida, por eso es clave que logres esta-
blecer un vinculo de confianza con tu neurdlogo,
que conecten y puedas sentirte con libertad de
preguntar todo lo que quieras. Ningun tema debe-
ria ser tabu con tu médico.

Es importante que te sientas en confianza con tu
neurdlogo para sacarte todas las dudas que tengas
no solo sobre la enfermedad, sino sobre los trata-
mientos, medicamentos y sus posibles efectos se-
cundarios. La rehabilitacion fisica y cognitiva y los
tratamientos modificadores pueden tener un im-
pacto relevante en la evolucion de la EM y ayudar a
mitigar algunos sintomas y emociones negativas.

Antes de ir a la consulta:

- Elegi una libreta, cuaderno o usa las notas de tu
celular para anotar todas las dudas y preguntas
gue quieras hacerle a tu médico. Antes de la prime-
ra consulta, o entre una consulta y la otra, lleva ese
registro personal de todo lo que querés saber, asi
como todo lo que te va ocurriendo: empujes, sinto-
mas, reacciones adversas frente a la medicacion,
sensaciones fisicas o emocionales, entre otras.

- Organizad y prepara toda la documentacion que
tenés que llevar a la consulta y planifica qué vas a
hacer cuando llegues al centro de salud. Tener pen-
sado y anotado el camino que deberds hacer
cuando llegues al centro de salud te evitara incon-
venientes, te ayudara a organizarte mejor y te aho-
rrara tiempo. Por ejemplo:

1- Retirar la orden en el mostrador.

2- Anunciar a la enfermera el nUmero que tenés.

3- Pedir constancia médica para presentar en el
trabajo.

4- Ir a la caja a pagar el estudio indicado por el
médico.

5- Ir al mostrador de coordinaciones y entregar la
constancia de pago para marcar dia y hora del es-
tudio.

6- Ir a la caja de farmacia.

7- Retirar la medicacion.

- Pedile a alguien de tu confianza que te acompane

a la consulta. Siempre y cuando sea posible, estar
acompafnado es mucho mejor, no solo para poder
escuchar en conjunto al médico, sino para facilitar-
te hacer alguno de los tramites si a ti se te dificulta
hacerlo.

- Lleva la lista de la medicacion que estas tomando:
1- Nombre del medicamento.

2- Nombre del principio activo de la medicacion. El
principio activo (o sustancia activa) es toda sustan-
cia o0 mezcla de sustancias destinadas a la fabrica-
cion de un medicamento y que, al ser utilizadas en
su produccioén, se convierten en un componente
activo de dicho medicamento destinado a ejercer
una accion farmacoldgica, inmunoldgica o metabd-
lica.

3- Marca.

4- Dosis que estas tomando.

- Lleva una mochila o bolso donde tengas todo lo
necesario bien ordenado:

1- Documentos.

2- Dinero.

3- Botella de agua.

4- Listado de preguntas/dudas.

5- Libreta y lapicera para tomar apuntes.

- Usd ropa cdémoda, que sea facil de retirar en caso
de que debas mostrarle al médico alguna parte de
tu cuerpo, como por ejemplo alguna reaccién ad-
versa a la medicacion.

- Llegad unos minutos antes de la hora de consulta.

Durante la consulta:
- Entregd tu orden o indicale a la enfermera que
estds para ver al doctor.

- Ubicate comodamente en el consultorio. Sentante
y apoya la mochila o bolso en algun lado del con-
sultorio que el médico te permita, durante el
tiempo que estés en consulta.

- Al ingresar a la consulta deja que el médico te
haga todas las preguntas que considere necesarias.
Contestad con la mayor sinceridad y honestidad po-
sible.

- Comentale a tu médico que tenés algunas dudas
que fuiste registrando desde la ultima vez que tu-



viste consulta, y plantealas. Si se agota el tiempo,
guarda las dudas que quedaron para ver en la
proxima consulta, pero no dejes temas sin abordar.

- Sé ordenado y preciso con la informaciéon que le
das a tu médico. Dar detalles de fechas, aconteci-
mientos y aparicidén de nuevos sintomas colabora
para que el profesional pueda tomar mejores deci-
siones.

- En caso de que sea necesario, podés explicarle a
tu médico que anotaras algunas cosas para no olvi-
dar datos relevantes.

- Sé sincero. Si hay palabras que no comprendes, o
temas que te generan incomodidad, animate a de-
cirselo a tu médico para poder generar mayor con-
fianza y hablar sin tapujos de lo que sea.

- La EM es una enfermedad que afecta toda tu vida.
Preguntale al médico sobre sus sugerencias en re-
lacion a tu salud emocional, mental, nutricional, de
estilo de vida. En caso de que sea necesario, el
propio médico puede sugerirte consultar con algun
especialista en particular.

- Si no comprendiste algo, pedile que te lo vuelva a
explicar.

- Si vas a la consulta acompanado, recordale a tu
acompafnante que vos sos el que tiene EM. Que
agradecés mucho su apoyo y compafia, pero que
es tu consulta y que la informacion que te dé el
médico querés manejarla vos y que la comunicaras
VvOs mismo en la medida que lo creas pertinente.

- Acorda con tu médico la fecha aproximada de la
proxima consulta.

- Al salir del encuentro con tu médico, intenta coor-
dinar la préxima fecha de consulta, para ya dejar re-
suelto el tema.

- No abandones el centro de salud hasta estar bien
seguro de haber evacuado todas las consultas y de
haber realizado todas las gestiones necesarias. Asi-
mismo, chequea si tenés todos tus articulos perso-
nales contigo (Cl, monedero/billetera, abrigo, mo-
chila, medicacidn, etc.)

No te olvides de:

Tener escrito el nombre y apellido de tu médico
neurdlogo, médico general y otros especialistas
que te ayudan a tratar la EM.

Tener anotados los datos principales de tu centro
de salud: direccion, teléfonos e internos de las dife-
rentes areas con las que te tendras que comunicar,
como el laboratorio, la farmacia, la central para
pedir consultas, entre otros. También es util saber
los horarios y dias de atencion.

Cada cierto tiempo, puede ser seis meses o al
menos una vez por ano, pedi tu historia clinica.
Muchas veces es Util para tener alguna consulta es-
pecifica e incluso como método para mantener la
documentacidon en orden.

Asumir el compromiso que te impone tener EM.
Nadie se va a ocupar de ti si vos mismo no lo hacés.
Sin obsesiones, con criterio y serenidad, da todos
los pasos necesarios para que la incertidumbre sea
Unicamente la que te impone la EM. Tener los temas
ordenados y conocer los pasos a seguir te ayuda a
bajar los niveles de ansiedad.

Ser claro con los profesionales de la salud. Trata de
ser paciente porque, aunque todos son médicos y
estdn muy bien preparados, no todos los neurdlo-
gos tienen amplia experiencia en EM.

Escuchar a tu propio organismo. Nadie te conoce
tanto como vos mismo.

Respetar las horas de suefo.

Buscar terapias alternativas para calmar la mente.
El mindfunless, el yoga o la meditacion te pueden
ayudar.

Compartir con tus seres queridos lo que en reali-
dad te pasa y lo que sentis.

En la medida de tus posibilidades, procura un
acompafnamiento psicoterapéutico sostenido en el
tiempo, tal vez en tu propio centro de salud.

Buscar informacion de fuentes fiables. No leas
cualquier cosa, ni te dejes influenciar por visiones
catastroficas.



Acercarte a personas que tengan Esclerosis Multi-
ple. Te puede ayudar a sentirte comprendido, con-
versar sobre algunas dudas de sintomas o de los di-
ferentes tratamientos. También sobre formas de
acceder a la medicacion o sintomas secundarios
con los que a veces tendras que lidiar y no confun-
dirlos con los sintomas de la propia enfermedad. Si
bien nada sustituye la consulta médica ni el acom-
pafamiento profesional, hablar con otras personas
con EM te puede resultar practico y reconfortante.
Conectate con EMUR si querés conectar con otras
personas con EM.

TRATAMIENTOS

Hay dos secciones donde encontrards informacion
completa sobre el acceso a tratamientos y a los
servicios de salud, pero aqui queremos dejarte in-
formacion practica para que tengas en cuenta para
la recepcion, transporte, almacenaje, administra-
cion y descarte de la medicacion.

Recepcidn:

- Una vez que tenés asignada la medicacion, pedile
a tu médico que te explique todo el mecanismo
para solicitarla y retirarla. Si es necesario, anota los
puntos para no olvidar ningun detalle.

- Pedi indicaciones para administrar de forma co-
rrecta esa medicacidon en tu cuerpo. Dénde, de qué
forma, o con qué cuidados previos y posteriores
debés hacerlo es informacion importante.

- Averigua en la oficina de Informes de tu centro de
salud dénde esta la Farmacia, sus dias y horarios de
funcionamiento.

- Llama al laboratorio que provee tu medicamento.
En general el teléfono figura en la propia caja o
podés buscarlo en internet. Pregunta si ofrecen
algun tipo de acompafamiento o monitoreo a las
personas con EM.

- En algunos casos los laboratorios brindan algun
sistema de monitoreo o acompafnamiento, o inclu-
SO programas de seguimiento que pueden facilitar
cosas como un bolso para transportar la medica-
cion, un inyector, un descartex (recipiente para
descartar residuos hospitalarios) o incluso la visita
de un enfermero para que te explique cémo aplicar
la inyeccion, si es el caso.

Transporte:

- Para el caso de inyecciones, si el laboratorio que
elabora el medicamento indicado no ofrece el ser-
vicio, es ideal que consigas un bolso o conservado-
ra térmica (como las que se usan para llevar el al-
muerzo al trabajo) para transportar de forma
segura tu medicacion.

- Si se corta la cadena de frio, el medicamento
puede perder su efectividad y por eso es clave que
se mantenga a la temperatura necesaria.

Almacenaje:

- Una vez en casa, hay que guardar el medicamento
en la heladera para conservar la cadena de frio. El
almacenamiento en frio es para los medicamentos
inyectables. Los que se administran por via oral no
necesitan frio y es bueno que elijas un lugar donde
dejarlos que te resulte comodo y accesible.

- Es conveniente charlar con las personas que con-
viven contigo sobre la importancia de mantener la
cadena de frio de los medicamentos.

- Lo ideal es destinar un lugar especifico de la hela-
dera para guardar el medicamento y dejarlo en una
bolsa o pote, para evitar el contacto con alimentos
o bebidas.

Administracion:

- En el caso de los inyectables, al momento de ad-
ministrar la medicacion es indispensable que estés
tranquilo. Lo ideal es administrarla en un momento
del dia donde el ritmo del hogar haya descendido.

- Lleva una planilla donde registres el dia y la zona
del cuerpo donde te vas aplicando los inyectables.

- Busca un espacio privado, donde estés en calma,
y chequed en tus registros en qué zona del cuerpo
te tenés que inyectar.

- Lavate las manos antes de la inyeccién y mantené
el area donde se manipula la droga limpia.

- Prepara la medicacion tal como te fue indicado
por el médico y/o enfermero.

- Higieniza la zona donde aplicards el medicamen-
to.



- Todo el procedimiento debe ser realizado con
calma y atencion.

Descarte:

- Es necesario que pidas orientacion a tu médico o
al enfermero para que te expliqguen cémo tirar las
jeringas ya utilizadas.

- Se recomienda haber solicitado un descartex (re-

cipiente para descartar residuos hospitalarios) en
el laboratorio que provee tu medicamento. Tam-
bién es importante consultar en tu centro de salud
cémo cambiarlo cuando lo completes. Si no tenés
un descartex podés usar botellas de plastico para
descartar las jeringas utilizadas.

- Tanto la medicacién como las jeringas ya utiliza-
das deben estar fuera del alcance de los nifios.



Serdjuta

en Uruguay

ACCESO

A TRATAMIENTOS

AUn no se conoce una cura para la Esclerosis Multiple (EM), pero el tratamiento médico constante y la rehabilita-
cion fisica y cognitiva han evidenciado un enlentecimiento en la progresion de la enfermedad.
La investigacion avanza, los tratamientos médicos mejoran y el desarrollo de nuevos farmacos ha logrado modifi-

car el curso de la enfermedad.

Es muy importante que no te automediques y que confies esas decisiones a los especialistas en la materia.

El tratamiento de la EM debe ser integral y se basa
en tres pilares fundamentales:

Tratamiento modificador - Es preventivo, se debe
utilizar en forma constante y de acuerdo a la indi-
cacion médica. Logra disminuir la regularidad y se-
veridad de los empujes y la formacién de nuevas le-
siones en el cerebro y en la médula espinal. La reac-
cion al tratamiento es variable. La medicacion
puede tener efectos secundarios, por lo que es in-
dispensable dar seguimiento con el neurdlogo tra-
tante.

Tratamiento del brote - No todos los brotes tienen
indicacion de tratamiento. Se actua en aquellos
empujes moderados o severos porque acelera la
recuperacion y colabora con la disminucién de los
sintomas. No modifica la evolucion de la enferme-
dad. Generalmente, en estos casos agudos se utili-
zan corticosteroides.

Tratamiento sintomatico - Se indica para tratar los
sintomas que se asocian a la enfermedad y mejorar
la calidad de vida.

Tramites para acceder al tratamiento

El tratamiento para la Esclerosis Multiple es de alto
costo; en Uruguay hay tres medicamentos aproba-
dos y los financia el Fondo Nacional de Recursos
(FNR). Las personas radicadas en el pais con co-
bertura de salud por el Sistema Nacional Integrado
de Salud (SNIS) tienen derecho a acceder en forma

gratuita a los medicamentos aprobados para la EM.
La normativa para acceder al tratamiento con In-
terferon beta, acetato de Glatiramer y Fingolimod
es estricta y estd descripta. Existen otros trata-
mientos para la EM, pero estos no estan contem-
plados dentro de la normativa actual de cobertura
del FNR. Aunque la documentacion puede ser algo
compleja, te la facilitamos porque es importante
gue conozcas qué reglamento rige el acceso a tus
tratamientos.

La indicacion del tratamiento es responsabilidad
directa de tu médico tratante (neurdlogo) y de tu
prestador de salud. Es tu doctor quien debe com-
pletar la solicitud y firmarla. La forma en la que esta
solicitud avanza dentro de cada institucion es dife-
rente, y por eso es bien importante que converses
del tema con tu médico y centro de atencién para
evitar pérdida de tiempo y poder hacer un segui-
miento adecuado.

Tu prestador de salud deberd asegurarte una eva-
luacion y tratamiento multidisciplinario: rehabilita-
cion fisica, apoyo psicoldgico y otras herramientas
que son pilares esenciales para lograr un abordaje
integral de la EM, segun indica el propio FNR.

El FNR debera recibir periodicamente un informe
acerca de tu evolucién, exdmenes paraclinicos y
posibles efectos secundarios como forma de moni-
torear la eficacia y tolerancia de los medicamentos
gue se te indican. Los efectos adversos derivados



del tratamiento deberan ser resueltos por tu pres-
tador de salud.

Claves para acceder al tratamiento de EM:

Confia - Tu médico es tu mejor aliado para acceder
a los tratamientos en tiempo y forma. Anota todas
las consultas, preguntas y dudas que tengas y con-
versalas abiertamente.

Conocé - Informate en tu centro de salud sobre
cdmo se vinculan con el FNR, qué tramites hacen
ellos, de qué tramites te tenés que encargar vos, a
doénde llega o donde tenés que retirar la medica-
cion. Averigud, pregunta y tené en cuenta todos los
pasos a seguir.

Ocupate - El tratamiento es para ti y por tanto es
importante que estés sobre el tema. Al principio
puede resultar algo abrumador, pero con el tiempo
irds conociendo los mecanismos y todo lo que hay
gue tener en cuenta para poder acceder a la medi-
cacion que indique tu médico.

Paciencia - Consultas, coordinaciones, estudios,
analisis, resultados, tramites, procesos administrati-
vos..., hay que cultivar la paciencia, no desesperar y
entender que cada etapa lleva su tiempo, que no
siempre es el que nos gustaria. Conocer, consultar
y actuar para avanzar.

Seguimiento - Averigua las areas, teléfonos, perso-
nas de contacto en tu prestador de salud para
poder dar seguimiento al tema. Hacé lo mismo con
el FNR para saber con quién contactar en caso de
dudas o necesidad de informacion particular.
Estamos contigo - Podés llamar o acercarte a
EMUR si estds perdido o desbordado por el tema.
Alli personas con EM, médicos y una comunidad
activa pueden guiarte o ayudarte para facilitarte el
camino.

Sistema de acceso

En Uruguay el sistema de acceso a los medicamen-
tos para tratar la EM es a través de tu médico tra-
tante, que sera el encargado de indicar y hacer la
solicitud al Fondo Nacional de Recursos (FNR).
Posiblemente en internet encontraras propuestas
variadas de medicamentos que pueden parecer
muy efectivos y hasta milagrosos, pero no siempre
son lo que parecen. Ademas, para no agregar mas
ansiedad a la que puede provocar el hecho de
tener una enfermedad nueva, de por vida y que no
sabés cdmo avanzard, es importante hacer foco en
los medicamentos a los que si podés acceder si-

guiendo un sistema establecido en Uruguay para
todas las personas con EM.

Averigud, pregunta, consultd a tu médico. Conversa
con otros pacientes con EM que somos parte de la
comunidad de EMUR, pero no dejes que la informa-
cion de las redes o internet te abrumen.

Siempre de la mano de tu médico y tu prestador de
salud, conocé los tratamientos a los que podés ac-
ceder en Uruguay, interiorizate del sistema de
acceso e incorpord este tema para mitigar el
avance y el impacto de la EM en tu vida.

Plazos

La Esclerosis Multiple se conoce como “la enferme-
dad de las mil caras” porque varia mucho de un
caso a otro, tanto en sus sintomas, avance, como
en la respuesta a los tratamientos. Es muy impor-
tante entender esto y aceptar la heterogeneidad
que implica la enfermedad.

Es imposible determinar en qué plazos podras ac-
ceder a qué medicamentos, porgue esto depende-
ra de los estudios que te indiquen, del tiempo en el
gue puedas hacerlos, de los resultados, de las deci-
siones médicas y los plazos administrativos.

Como recomendacion general podemos decirte
gue intentes hacer todo con la mayor antelacion
posible y no dejar para mafana lo que puedas
hacer hoy. Si tu estado de salud o animico no lo
permite, buscd un aliado en tu familia o amigos
para poder dar seguimiento a los plazos necesarios
para acceder a los tratamientos, tanto a los del FNR
como los que tramitds directamente en tu presta-
dor de salud.

Formularios

Aqui te dejamos el link del FNR donde figuran
todos los formularios vinculados a la EM < ht-
tp://www.fnr.gub.uy/tratamiento_escmultiple »
Formulario de Inicio de Tramite de pacientes con
EM en el FNR -

< http://www.fnr.gub.uy/sites/default/files/formula-
rios/form_varios/inicio_tramite_fnr.pdf »
Formulario de Solicitud de Tratamiento de la
Esclerosis Multiple - INICIO

< http://www.fnr.gub.uy/sites/default/files/formula-
rios/form_solicitud/s_trat_esclerosis_mul_ini.pdf »
Formulario de Consentimiento para Tratamiento
Propuesto con Acetato de Glatiramer

< http://www.fnr.gub.uy/sites/default/files/formula-
rios/form_-



consent_med/trat_escmultiple_aglatiramer_con-
sent.pdf »

Formulario de Consentimiento para Tratamiento
Propuesto con Interferon Beta.
<http://www.fnr.gub.uy/sites/default/files/formula-
rios/form_-
consent_med/trat_escmultiple_interferonb_conse
nt.pdf »

Formulario de Consentimiento para Tratamiento
Propuesto con Fingolimod.
<http://www.fnr.gub.uy/sites/default/files/formula-
rios/form_-
consent_med/trat_escmultipe_fingolimod_consen
t.pdf»

A partir del 12 de agosto de 2020, las solicitudes de
cobertura financiera de tratamientos se ingresan
unicamente por el prestador de salud a través del
sistema informatico del FNR. Desde esa fecha
qguedan sin validez el envio de tramites en papel y
por correo electréonico. Por dudas o consultas
sobre los tramites hay que comunicarse a:
atencionalusuario@fnr.gub.uy

Servicios sociales y comunitarios

En Uruguay no hay una entidad publica que atien-
da exclusivamente o reuna a las personas con EM.
Tener derecho al tratamiento sin costo de tres me-
dicamentos modificadores y a una atencioén inte-
gral de la enfermedad en tu prestador de salud es
algo importante y muy positivo. Claro que siempre
se puede mejorar y es imprescindible trabajar para
seguir avanzando, pero es bueno valorar lo que te-
nemos y ser consecuentes en asumir el tratamiento
como parte de nuestra vida.

Los servicios sociales a los que podés acceder si
tenés EM son los mismos a los que bdasicamente
puede acceder cualquier ciudadano nacional. En el
Banco de Prevision Social, el Ministerio de Desarro-
llo Social, el Ministerio de Salud Publica y el Ministe-
rio de Trabajo y Seguridad Social podés acceder a
informacidn importante sobre diferentes aspectos
de tu vida que se pueden ver afectados por la EM.
Por iniciativa de la sociedad civil organizada, de la
mano de personas con EM, sus familias, médicos y
uruguayos interesados en el tema, el 2 de junio de
2004 nacid Esclerosis Mudltiple Uruguay (EMUR).
Una organizacion social sin fines de lucro que tra-
baja para informar, orientar, educar y acompanfar a

las personas con EM en nuestro pais, para intentar
ayudar a mejorar su calidad de vida y la de sus fa-
milias. Un lugar donde podés encontrar apoyo téc-
nico y afectivo para superar los desafios que impli-
ca la EM en el desarrollo de una vida plena.

Gracias al impulso de sus socios y voluntarios,
EMUR ha logrado acumular experiencias, reunir in-
formacidn, acompafar y mejorar el acceso a dere-
chos. Ademas, los socios pueden disfrutar de una
serie de beneficios que colaboran a mejorar su cali-
dad de vida.

Apoyo técnico y afectivo, grupos de acompana-
miento, yoga, pilates, talleres sobre nutricidn, salud,
sexualidad y tratamientos alternativos, son algunos
de los servicios que ofrece EMUR. Las actividades
que se disefan y organizan tienen una vision inte-
gral de las personas con EM e intentan abordar
todos los aspectos de su vida.

En octubre de 2006 EMUR fue aceptado en repre-
sentacion de Uruguay como miembro asociado de
la Multiple Sclerosis International Federation
(MSIF). Desde ese entonces, EMUR esta conectado
con la comunidad de personas con EM, sus familias,
los médicos, instituciones y organizaciones que en
todo el mundo trabajan para mitigar los impactos
de la enfermedad, frenar su avance, potenciar la in-
vestigacion, facilitar el acceso a una mejor calidad
de vida de los pacientes y hacer visible la EM.

De hecho, esta Brujula EMUY que estas recorriendo
fue elaborada entre la MSIF y EMUR para intentar
que los uruguayos diagnosticados con EM cuenten
con informacioén integral y fehaciente sobre la Es-
clerosis Multiple, impulsar habitos de accion y de
pensamiento constructivos frente a la enfermedad.
También para facilitar el acceso a todos sus dere-
chos y a los servicios que requieran, para que co-
nozcan y reciban los tratamientos y prestaciones
acordes a su situacion, sin tener que enfrentarse a
mas dificultades que las inherentes a la propia en-
fermedad.



Serauta

en Uruguay

SERVICIOS DE SALUD

Esta es una guia para facilitar el transito por el sistema de salud de las personas diagnosticadas con EM en
Uruguay. Es informacidén acerca de los temas médicos mas frecuentes sobre los que vas a tener que interiori-
zarte, y fue elaborada con base en la experiencia de pacientes con EM y con el asesoramiento de profesionales.
No tomes este material como una recomendacion médica sino como un pantallazo general cuyo objetivo es

informarte y acompafnarte en el camino que transitaras.

éA qué especialista debo recurrir para tratar la EM?
Debes consultar con un médico neurdlogo, que
serd quien te acompane en el tratamiento perma-
nente que requiere la EM. El pase te lo puede indi-
car cualquier médico: desde un médico general o
médico de puerta hasta oftalmdlogo, fonoaudidlo-
go o de cualquier especialidad que haya notado
que alguno de tus sintomas puede vincularse con
la EM.

Es imprescindible que el tratamiento sea definido,
monitoreado y continuado por un neurdlogo que,
junto a un equipo de profesionales, intentara miti-
gar y frenar el avance de la EM.

AUn no se ha encontrado una cura para la EM, por
tanto, al dia de hoy es una enfermedad para toda la
vida. Por eso es tan importante que te sientas
cémodo con tu neurdlogo, que lo consideres un
aliado con el que puedas establecer un buen vincu-
lo.

Temas que podés conversar con tu médico.

Si tu neurdlogo no esta disponible é¢quién puede
atenderte con asuntos urgentes como sintomas
nuevos o reacciones derivadas de la medicacion?
dCon qué frecuencia debés acudir a consulta para
dar un seguimiento adecuado a la enfermedad?
dCon quién podés acudir a la consulta?

dCoOmMo se vincula y comunica con otros profesio-
nales que estén atendiendo tu situacion, para que
puedas tener un seguimiento integral?

<¢Qué recomendaciones te da en cuanto al estilo de
vida, la alimentacion y el ejercicio fisico?

éQué otros especialistas deberias ver?

La atencion de la EM implica conocimientos de di-
versos profesionales. Desde diferentes especialida-
des y perspectivas, cada uno aportard al control de
la enfermedad y de los sintomas que puede causar.
En general, el neurdlogo te deriva a otros especia-
listas para trabajar en conjunto y alcanzar un obje-
tivo primordial: lograr una atencién coordinada e
integral.

Es fundamental que complementes el seguimiento
del neurdlogo con la consulta a un médico general
que funcione como tu médico de cabecera y pueda
atender todos los sintomas derivados de la patolo-
gia y los posibles efectos secundarios de la medi-
cacion.

Por las caracteristicas de la EM, seria muy conve-
niente que cuentes con acompafamiento psicolod-
gico para poder aceptar y aprender a convivir con
la enfermedad. Una acompafnante que entrd a tu
vida sin permiso, que no podés ignorar y que impli-
card cambios. Contar con un profesional en salud
mental que te contenga y dé herramientas te ayu-
dard desde diferentes puntos de vista.

Aun si tu neurdlogo no te lo sugiere, podés consul-
tarle al respecto y averiguar cual es el apoyo psico-
I6gico que puede ofrecerte tu centro de salud.
También podés buscar a un profesional por tu
cuenta o en caso de que desees contar con refe-
rencias de psicdlogos que trabajan con otras per-
sonas con EM en nuestro pais escribinos al mail
info@emur.org.uy o llamanos al 095768006.



¢El tratamiento de la EM es permanente?

Asi como la EM es permanente en tu vida, el segui-
miento también debe serlo. Cuando un empuje
ceda, cuando el tiempo entre uno y otro sea muy
largo o incluso cuando llegues a un tipo de acos-
tumbramiento, puede que pienses en dejar de ir al
médico o abandonar las indicaciones. No lo hagas.
No abandones ninguno de tus tratamientos médi-
cos y ni de neurorrehabilitacion, no te automedi-
ques ni dejes de concurrir a las consultas con tu
neurdlogo. Es muy importante que mantengas una
comunicacion sincera para poder compartir como
te vas sintiendo y dar cuenta de las reacciones ad-
versas para tomar medidas en los casos que sea
necesario.

La EM estd instalada en tu cuerpo, estd contigo
todo el tiempo, aungue no se haga visible en forma
constante, y por eso es indispensable que no dejes
de tratarla nunca.

La EM no es necesariamente discapacitante, pero
para mitigar sus efectos y el avance de la enferme-
dad es indispensable que sigas los tratamientos
médicos y la reahabilitacion recomendada.

<éQué medicacién para tratar la EM me recetara el
neurélogo?

En Uruguay hay tres medicamentos autorizados y
disponibles para tratar la EM:

- Interferdén Beta.

- Acetato de Glatiramer.

- Fingolimod.

Sera el neurdlogo el que te indique cuadl administrar,
en qué etapa y de qué forma. Si bien podés averi-
guar, asesorarte y conversar con tu médico al res-
pecto, no dependerd de ti los medicamentos que
se te receten. Tu médico definira tu tratamiento en
funcién de tu situacion, los protocolos vigentes y
los medicamentos disponibles para la EM que
ofrece el Fondo Nacional de Recursos.

En Uruguay hay otros medicamentos, pero no
estan cubiertos por el FNR. Se puede acceder a
ellos comprandolos en forma particular o presen-
tando el caso en la justicia nacional para solicitar al
Estado el acceso sin costo a los mismos.

éCémo accedo a la medicacién?

El acceso a los medicamentos para tratar la EM en
Uruguay es a través del Fondo Nacional de Recur-
sos (FNR), una institucion que, entre otras cosas,
brinda cobertura financiera universal a medica-
mentos de alto precio a todas las personas radica-
das en el pais con cobertura de salud por el Siste-
ma Nacional Integrado de Salud (SNIS).

Luego de la indicacion que realice tu neurdlogo,
deberas concretar algunos tramites para acceder a
la medicaciéon. Antes de empezar el proceso, es
muy importante que te asesores en tu centro de
salud sobre cdémo se maneja con el FNR. Podés ha-
blarlo con tu neurdlogo o comunicarte con Aten-
cion al Socio de tu institucion de salud, para ente-
rarte exactamente de los pasos a seguir. Algunos
lugares cuentan con una oficina que atiende estos
casos, se ocupa de enviar los formularios que tu
completaste al FNR y posteriormente recibe tu me-
dicacion, pero la forma de trabajo es variable. Asi
que no te olvides de averiguar el procedimiento
antes de iniciarlo.

Los formularios a completar, el procedimiento vy los
pasos a dar para acceder a la medicacion pueden
resultar algo abrumadores al principio. Si tenés
dudas o no sabés como resolver algo, podés en-
viarnos un mail a info@emur.org.uy o llamar al
095768006, que es la organizacion social sin fines
de lucro que nuclea a todas las personas que tene-
mos EM en Uruguay.

Lo mas importante es que sepas que deberas ser
td, con constancia y persistencia, quien lleve ade-
lante el seguimiento de cada una de las etapas,
averigle todos los pasos a seguir y controle que se
cumplan.

éLa medicacion tiene costo?

La medicacién para el tratamiento de la EM no
tiene costo para el paciente. Se financia a través del
Fondo Nacional de Recursos (FNR). Solo en algu-
nos casos especificos se cobra un timbre valor $ 32
(treinta y dos pesos uruguayos) como parte del
tramite con el FNR. Este monto puede variar.

Por cualquier otra informacién o duda sobre proce-
dimientos, tramites o especialistas, consulta siem-
pre a tu médico tratante. El podra asesorarte sobre
todo lo relacionado a la EM en Uruguay y sobre



cdmo es el camino a seguir en tu caso en particular.
En Uruguay las personas con EM nos acompafia-
mos y trabajamos juntos desde EMUR para lograr
el acceso a todos nuestros derechos y mejorar
nuestra calidad de vida. EMUR estd asociada a la
Federacion Internacional de la Esclerosis Multiple,
gue redne a los pacientes con EM de todo el
mundo, una comunidad amplia, diversa y activa
que trabaja cada dia para estar mas conectados.

Sumate a nuestra comunidad. iConta con nosotros!
Juntos el camino es mas facil.

Ademas de los tratamientos médicos, es indispen-
sable que realices rehabilitacion fisica y cognitiva,
ya que hay evidencia de que enlentece la progre-
sion de la enfermedad. También te recomendamos
qgue tengas en cuenta algunas pautas sobre tu
estilo de vida y que cuides tu salud mental y emo-
cional, con el acompafiamiento de profesionales.



Serduta

en Uruguay

REHABILITACION

La rehabilitacion en la Esclerosis Multiple (EM) se centra en intentar preservar y mantener la funcionalidad en la
vida cotidiana de las personas afectadas por la enfermedad. En la EM también se trabaja con neurorrehabilita-
cion, que es el proceso médico que intenta ayudar a la recuperacion de una lesion del sistema nervioso y
minimizar y/o compensar cualquier alteracion funcional resultante de ella. Si bien es un enfoque holistico que
tiene por objetivo que cada uno logre sentirse mas seguro con sus habilidades y mejorar su autoestima, pode-
mos decir que la rehabilitacidon puede diferenciarse en tres dreas fundamentales: la cognitiva, la fisica y la

emocional.

La EM es una enfermedad variable, imprevisible y
gue avanza de forma incierta. Presenta sintomas
diversos, complejos y que se dan de forma diferen-
te entre una persona y otra. Pero hay algo comun a
todos y es la incidencia positiva de una rehabilita-
cion dirigida por un equipo multidisciplinario de
médicos y técnicos especializados que, junto a los
tratamientos farmacoldgicos indicados, conforman
la terapia mas efectiva para vivir con EM.

La rehabilitacion es un proceso coordinado que
pretende ayudarte a mantener o recuperar tu
maximo nivel de funcionalidad e integracion social
y mejorar tu calidad de vida. La rehabilitacion es
importante para frenar la progresion de la enferme-
dad, mitigar el impacto de los brotes y tratar los
sintomas y sus consecuencias.

El foco y duraciéon de tu rehabilitacion dependera
del estadio de la enfermedad, de cémo esté impac-
tando en tu vida y de tu situacién sociolaboral,
entre otras variables. Pero es importante que veas
la rehabilitacion como una oportunidad para convi-
vir de la mejor forma posible con la EM, tanto a
nivel cognitivo como fisico y emocional.

Para lograr una rehabilitaciéon adecuada es impor-
tante que te acompafien especialistas en las si-
guientes areas:

Neurologia

Medicina general

Psicologia

Fisioterapia

Fonoaudiologia
Terapia ocupacional
Enfermeria
Sexologia

Nutricion
Neuropsicologia
Medicina del suefo

Claro que no estaras todo el tiempo en contacto
con todos, porgque dependera de tu situacion parti-
cular, pero es importante que, poco a poco y en la
medida que sea necesario, establezcas un contacto
con un grupo multidisciplinario de profesionales.

Rehabilitacion cognitiva.

Uno de los sintomas que pueden aparecer con la
EM es el deterioro cognitivo. Es dificil de interiori-
zar y asumir que tantas cosas que antes hacias con
un esfuerzo minimo o casi sin darte cuenta, impli-
quen un desafio ahora. Aunque no en todos los
casos, las funciones que mas comunmente se ven
afectadas son:

La atencidn.

Las funciones ejecutivas, que son el conjunto de
capacidades cognitivas necesarias para controlar y
autorregular la propia conducta; nos permite esta-
blecer, mantener, corregir y alcanzar un plan de
accion para cumplir una meta.

La velocidad de procesamiento.

El aprendizaje.

La memoria.



En Uruguay aun queda mucho por avanzar en
cuanto a la disponibilidad de rehabilitacion cogniti-
va para las personas con EM que la requieran, pero
dejamos informacidon que puede resultarte util para
entender mas de este tema y conversar con tu neu-
rologo al respecto.

La rehabilitaciéon cognitiva tiene por objetivo mejo-
rar o compensar las dificultades cognitivas que
aparecen como consecuencia de lesiones o enfer-
medades como la EM, que afectan el funciona-
miento ideal del cerebro. La recuperacion de esos
déficits se da gracias a la plasticidad del cerebro, a
su capacidad de cambiar, que se logra aplicando
terapias concretas basadas en la neuropsicologia.

La neuropsicologia intenta mejorar procesos dia-
rios, para lograr que la persona con EM tenga una
buena calidad de vida. Por ejemplo, se pueden de-
sarrollar:

Actividades para mejorar el control de los muscu-
los y su movilidad.

Técnicas para la realizacion de actividades diarias
como higienizarse, vestirse, peinarse, cocinar, entre
otras.

Actividades especificas para la recuperacion de
funciones cognitivas como la atencién o la memo-
ria, entre otras.

Terapias del habla.

Terapia social.

Técnicas para manejar mejor el estrés.

Contencion de esfinteres.

Ejercicios para evitar o mitigar la flojedad muscular.
Manejo del dolor.

Para la rehabilitacion de las funciones ejecutivas,
empresas y organizaciones han creado algunos
programas gratuitos que proponen ejercicios y ac-
tividades que podés hacer desde tu casa.

EM-Line!Memory es un programa en linea de reha-
bilitacion cognitiva disefado especialmente para
personas con EM. Es una plataforma gratuita, con
diferentes categorias de ejercicios para hacer du-
rante 45 minutos por dia.

Cognifit también es gratuito y tiene aplicaciones y
juegos para ejercitar diferentes funciones que te
ayuden a mejorar tus habilidades mentales. El pro-

grama entrena algunas destrezas que se pueden
ver afectadas en la EM, como son la memoria, la ve-
locidad de procesamiento o la atencidn, entre
otras.

Rehabilitacion fisica.

La rehabilitacion fisica se centra en una serie de
procedimientos y técnicas que te ayudaran a sanar
o recuperar al maximo las capacidades motrices
que pueden verse afectadas por la EM.

Es importante que inicies la rehabilitacion fisica lo
mas cerca posible del momento del diagndstico,
hacerlo de forma ordenada, sistematica y siguien-
do siempre las indicaciones de tu médico. Para au-
mentar tu capacidad funcional y lograr la mayor
autonomia posible es indispensable tener una acti-
tud constante y positiva.

Sos el protagonista de tu vida. Hacé lo necesario
para vivir con el mayor bienestar, calidad y autono-
mia posible.

Segui las indicaciones de tu médico referidas a la
rehabilitacion pertinente a tu situacion.

En caso de que los periodos de rehabilitacion que
manejan en tu centro de salud no sean los que vos
esperds, no desesperes. Intentd aprender e incor-
porar los ejercicios y tené el habito de instrumen-
tarlos en tu casa. Habld con atenciéon al usuario
para intentar adaptar la cobertura a tus necesida-
des especificas.

Intentd ir paso a paso, dia a dia, centrado en lo que
si podés lograr en cada momento. Los grandes
logros se alcanzan con avances peguefios.

Cada actividad cuenta. Por mas efimera, poco ne-
cesaria o trivial que pueda parecerte, los expertos
en la materia saben lo que hacen. Confia en ellos y
conversa sobre qué estas trabajando en cada caso.

Intentd que los objetivos que te propongas sean
acordes a tu realidad tanto fisica como emocional.

Es importante aprender a tolerar la frustracion de
no alcanzar ciertas metas en el momento que pre-
tendemos, pero también es clave no imponernos
exigencias innecesarias.



Una recomendacién util puede ser marcarte metas
a corto, mediano y largo plazo.

Respeta tus tiempos.

Encontrd en EMUR un espacio para poder conver-
sar con otras personas con EM sobre sus experien-
cias en cuanto a rehabilitacion.

FISIOTERAPIA

Segun recoge el Observatorio Esclerosis Multiple
de Espafa, el periodo ideal para iniciar el trata-
miento con fisioterapia es cuando se confirma el
diagndstico. En el mismo sitio se indica que, segun
la Sociedad de Fisioterapeutas del Reino Unido, el
momento de mayor potencial de recuperacion y
adaptacion del sistema nervioso central se da en
las fases primarias de la enfermedad. Por tanto, la
intervencién oportuna y temprana de los fisiotera-
peutas puede maximizar tu autonomia y reducir el
impacto de la enfermedad.

Los fisioterapeutas, integrantes indispensables del
equipo de neurorrehabilitacidén, tienen un rol rele-
vante en la gestidn de sintomas especificos de la
EM, como el dolor y la espasticidad (trastorno ca-
racterizado por la rigidez muscular y los espasmos
involuntarios).

Concretar y mantener en el tiempo una rutina de
ejercicios fisioterapéuticos adecuados a tu situa-
cion vital colabora para aliviar algunos sintomas de
la EM, aumentar la movilidad y la funciéon muscular.
Puede que te dé pereza, que no tengas ganas de
hacer ejercicio, que te autoimpongas excusas
como la falta de tiempo, pero es importante que
sepas gque es una de las mejores cosas que podés
hacer para mitigar los sintomas y mantener tu mus-
culatura activada. No solo mejorara tu calidad de
vida, incidird positivamente para frenar o demorar
el avance de la EM.

La fisioterapia aporta beneficios en:

La fuerza muscular.

Las mejoras funcionales.

La capacidad cardiovascular.

Los umbrales aerdbicos, que estadn ligados a los
cambios que se producen en el metabolismo du-
rante el ejercicio, y, por ende, repercuten en la utili-
dad gue logras en tu sesion.

Los niveles de actividad.

Siempre en acuerdo con tu médico, hay tres tipos
de ejercicio que podés realizar:

Estiramientos - Te ayudan a mejorar la flexibilidad,
el rango de movimiento, el equilibrio y la concien-
cia sobre las diferentes partes de tu cuerpo. El
yoga, el taichi y el pilates son practicas que gene-
ran estiramientos graduales, suaves y pueden ade-
cuarse a diferentes realidades vitales.

Ejercicio aerdébico - La actividad aerdbica incre-
menta tu ritmo cardiaco, te ayuda a dormir mejor e
incide positivamente en tu animo. Nadar, caminar
con buen ritmo, trotar, correr e incluso usar video-
juegos de simulacion deportiva, pueden ser una al-
ternativa interesante y divertida. En todos los casos
es necesario que te mantengas hidratado, tomes
agua seguido y poca cantidad cada vez, porgque es
muy importante evitar el exceso de calor, que
puede derivar en un aumento de los sintomas.

Entrenamiento de resistencia -Si querés aumentar
tu resistencia, porgue te resultan complejas tareas
rutinarias como tender la cama, vestirte o bafarte,
consultd con un fisioterapeuta que te arme una
rutina a tu medida.

La actividad fisica mejora:
La funcién muscular.

La movilidad.

Las alteraciones esfinterianas.
La cognicion.

La memoria.

La calidad del suefo.

El estado de animo.

Para lograr mejores resultados es clave que conver-
ses con tu médico y el equipo de rehabilitacion
para saber qué rutinas y tipo de actividad se
adapta mejor a tu realidad.

FONOAUDIOLOGIA

El rol de esta especialidad es evaluar e implementar
un tratamiento integral para los desdérdenes de la
comunicacion y la deglucién vinculados con la EM.
En los problemas de comunicacion inciden tanto el
entendimiento como la expresion, y por eso son
tan relevantes en el bienestar de la persona.



Puede que las lesiones neuroldgicas de la EM pro-
duzcan una afectacién del habla denominada di-
sartria. Eso implica que articules de forma impreci-
sa, que tengas alteraciones en la voz (ronca, forza-
da, bajo volumen) y que utilices frases cortas para
expresarte. También podés tener dificultades para
comunicarte de forma eficaz, que te sientas algo
incomodo o inseguro a la hora de conversar con al-
guien o frente a publico. La disartria suele estar re-
lacionada con las dificultades para tragar (disfa-
gia), ya gque se ven afectados los 6rganos que com-
prometen tanto el habla como la funcién degluto-
ria.

El fonoaudidlogo es quien determinara qué areas
se vieron afectadas y disefara el plan para lograr
una comunicacion mas eficaz, pero en general tra-
bajara en conjunto con neurdlogos, fisioterapeutas
y terapeutas ocupacionales.

Pequenos ajustes para grandes cambios:

Es importante que seas consciente de tus dificulta-
des de comunicacion.

Evita el calor.

Evita la fatiga.

Evitd conversar en ambientes ruidosos.

Las dificultades para comunicarse en general afec-
tan las capacidades sociales y el bienestar de la
persona. Sin dudas eso dafa la calidad de vida de
quienes lo experimentan. Por eso es tan importante
que, si enfrentas dificultades, acudas enseguida a
un fonoaudidlogo que te ayude a buscar solucio-
nes que te permitan mantener la mayor funcionali-
dad posible.

TERAPIA OCUPACIONAL

El objetivo de la terapia ocupacional es lograr la
maxima funcionalidad de una persona con algun
tipo de limitacion fisica, cognitiva o conductual. Si
tenés EM, el apoyo de un terapeuta ocupacional te
ayudard a mejorar tu autovalia, productividad y a
disfrutar de momentos de esparcimiento.

El terapeuta ocupacional analiza y detecta qué difi-
cultades te genera la EM e intenta potenciar tus ha-
bilidades. La meta principal del tratamiento es me-
jorar la vida cotidiana, buscar estrategias para que
puedas alcanzar la mayor autonomia posible. El te-

rapeuta ocupacional también puede ver tus posi-
bles dificultades y ajustar el tratamiento a tus nece-
sidades de asistencia, asi como sugerir adaptacio-
nes y cambios para tu entorno mas cercano.

Convivir con los brotes, los sintomas y las lesiones
en el sistema nervioso central que se pueden dar
como consecuencia de la EM, con el tiempo te
puede enfrentar a dificultades para desarrollar cier-
tas ocupaciones y roles. Es imposible saber
cuando, qué y como podrd afectar la EM tu estilo
de vida, pero es seguro que un terapeuta ocupacio-
nal podra ayudarte, disefar un tratamiento perso-
nalizado y adecuado a tus necesidades.

En la EM la terapia ocupacional trabaja

para lograr:

Valorar las capacidades y limitaciones de cada per-
sona.

Prevenir desequilibrios y anticipar posibles lesiones
y patologias secundarias.

Prevenir disfunciones ocupacionales, que se dan
cuando frente a la EM, te falta confianza o no sabés
cémo resolver determinado problema para com-
pensar tus limitaciones.

Elaborar y evaluar tratamientos de rehabilitacion a
tu medida.

Entrenar y reeducar en actividades de tu vida
diaria, asi como entrenar el uso de ayudas técnicas,
cuando sea necesario.

Realizar la prescripcion de protesis y ayudas técni-
cas, asi como el entrenamiento para que puedas
usarlas.

Asesorar a tu cuidador principal, a tu familia y a
profesionales de otras especialidades involucradas
en tu tratamiento.

Adaptar tu entorno y armar programas de elimina-
cién de barreras arquitectonicas tanto para tu casa,
como en tu trabajo o incluso en tu centro de salud.
Evaluar los medios de transporte que usas y sus
posibles adaptaciones.

Capacitarte para que logres el mayor grado de in-
sercion socio-laboral posible, para que sigas siendo
una persona activa dentro de tu comunidad.
Ayudarte a reajustar tus habitos diarios.
Empoderarte para que seas protagonista de tu
propio tratamiento.

Algunas de las dificultades especificas que podés
mejorar trabajando en terapia ocupacional son:



Actividades fisicas que impliquen cambios de
postura. Ponerte las medias, levantarte de la cama,
abrocharte los botones, tender la mesa puede ser
todo un desafio si tenés EM. Con el terapeuta ocu-
pacional podés hacer adaptaciones, ajustes o rea-
prendizajes para lograr concretar estas actividades
de la mejor forma posible.

Rutinas cotidianas. Mantener el ritmo del dia y du-
rante varios dias seguidos puede resultar exte-
nuante o hasta imposible si tenés EM. En la terapia
ocupacional se pueden disefar soluciones concre-
tas y adaptaciones muy efectivas: tomarte unos
minutos de descanso, no realizar actividades de
duracién larga, modificar el orden de las rutinas,
entre otras alternativas.

Actividades de largo aliento. Desplazamientos,
caminatas, irte por el dia a otro lugar, salidas a
cenar con amigos o irte de compras, que antes
hacias con disfrute, pueden resultar un gran esfuer-
zo. Tu terapeuta ocupacional y vos pueden conver-
sar sobre coémo readecuar ese tipo de salidas, hora-
rios y detalles importantes para poder disfrutar sin
sobreexigirte.

Barreras arquitectdnicas. Las escaleras, puertas
angostas, muebles muy altos o bajos pueden intro-
ducir dificultades/barreras para que puedas mo-
verte con mayor autonomia. El especialista en tera-
pia ocupacional puede identificar estas dificultades
y pensar en posibles adaptaciones para que
puedas vivir mejor.

Apoyo psicolégico

El apoyo y cuidado de los aspectos psicoldgicos es
clave para construir estrategias que te ayuden a
gestionar las emociones, y a desarrollar acciones y
métodos para afrontar las dificultades que la EM
puede generarte.

Tendras vivencias y emociones muy variadas, y po-
siblemente muchas de tus preocupaciones se cen-
tren en la falta de certezas sobre el futuro, en las di-
ficultades que la EM implica en tu vida practicay en
los desafios que tendras para sostener y profundi-
zar tus relaciones sociales. También se generan in-
certidumbres en el proyecto laboral y/o profesio-
nal, en el vinculo con compafieros, empleadores o
colaboradores.

Las personas con EM y los profesionales entrevista-

dos para la redacciéon de esta Brujula EMUY men-
cionaron la importancia de contar con apoyo psico-
I6gico adecuado para vivir con la enfermedad de
mejor forma.

Ademas del acompafamiento terapéutico indivi-
dual, sobre el que podés pedirle orientacidn a tu
médico tratante y solicitarlo en tu centro asisten-
cial, podés contar con grupos de pares reunidos
por EMUR.

Participar en grupos de apoyo, conversar con otras
personas que estan pasando o pasaron situaciones
similares a las que enfrentas, puede ser una herra-
mienta clave dentro del proceso de rehabilitacion
emocional. Estos dmbitos te pueden ayudar a ges-
tionar las emociones negativas, a escuchar y apren-
der sobre las experiencias, recursos y sugerencias
de otras personas con EM y a afrontar de forma
mas amigable los desafios que implica vivir con la
enfermedad. Por otro lado, también te permite
ayudar a otros y generar ambitos de entendimien-
to, interaccién y accion.

Todo apoyo psicoldgico serd beneficioso. Existen
muchos tipos de abordaje y psicoterapias a las que
podés acudir, segun los que consideres mas ade-
cuados para vos: psicoanalitica, gestaltica, sistémi-
ca, psicosomatica, desde la Psico-Neuro-Inmu-
no-Endocrinologia (PNIE), sélo por mencionar al-
gunos.

Contar con un espacio psicoterapéutico te ofrece-
ra, entre otras cosas, la posibilidad de asumir el
diagndstico de manera mas saludable y con mas
herramientas personales, asi como también explo-
rar qué connotaciones tiene esta enfermedad en tu
vida.

Tratamientos complementarios.

Siempre es bueno buscar estrategias alternativas,
saludables y seguras para complementar el trata-
miento farmacoldgico vy la rehabilitacion. Aca te de-
jamos un punteo de algunas terapias que pueden
ayudarte a gestionar mejor los sintomas de la EM.
En todos los casos, es imprescindible que hables
con tu médico sobre la practica de cualquier de-
porte o actividad complementaria, para no ponerte
en riesgo ni exigirte en exceso.

No te presiones a ti mismo para seguir el ritmo de



nadie en ninguna clase o practica. Si en algdn mo-
mento no te sentis bien, lo mejor es parar. A veces
el freno puede estar en tu mente, pero el cuerpo
también nos da sefales, asi que, si te duele o no te
sentis del todo bien, date tus tiempos.

Ninguno de estos tratamientos complementarios
cura la EM, pero te pueden ayudar a sentirte mas
cdmodo con tu cuerpo y recargar energia.

Yoga - Esta practica hace hincapié en los estira-
mientos, los movimientos, la respiracion consciente
y la relajacion. Utiliza técnicas para centrar la mente
sobre el cuerpo, se realizan ejercicios individuales
que se pueden adaptar, identifica los musculos y la
forma de estirarlos y fortalecerlos, beneficia la pos-
tura y el equilibrio, ensefa técnicas y libera el
estrés. En EMUR se dan clases en linea de yoga una
vez por semana, asi que podés contactarlos para
averiguar y probar, siempre que tu médico esté de
acuerdo.

Meditacién - En cualquier caso, pero muy especial-
mente en la EM, es importante concentrarnos en el
tiempo presente y lograr un estado de conciencia
plena. No existen metas, ni una forma correcta de
meditar, pero puede ayudar iniciar esta practica de
forma guiada o acudir a clases. Es muy saludable
para disminuir el estrés, entrenar la concentraciony
lograr relajarte.

Mindfulness - Es un tipo de atencidén que permite
aprender a relacionarnos con lo que esta ocurrien-
do en nuestra vida, aqui y ahora. Es una forma de
tomar conciencia de nuestra realidad, que nos
ayuda a trabajar conscientemente con nuestro
estrés, dolor o enfermedad. Ayuda a recuperar el
equilibrio interno, atendiendo de forma integral a
los aspectos de la persona: cuerpo, mente y espiri-
tu.

Masajes - No tienen efecto en el desarrollo de la
EM, pero si pueden ayudar a mejorar algunos sinto-
mas concretos, disminuir el estrés e inducir a la re-
lajacion. Se ha demostrado que en ciertos casos los
masajes repercuten en la prevenciony el alivio de la
espasticidad, el dolor, la mala circulacion. Es impor-
tante que los masajes sean proporcionados por un
técnico, que sepa que tenés EM, y que converses
con tu médico sobre si existe alguna posible con-

traindicacion en tu caso particular.

Pilates - En algunas personas con EM, esta practica
mejora la fatiga, el equilibrio, ciertos movimientos
(caminar, darse la vuelta, levantarse de la silla) y la
postura. Es un sistema de entrenamiento que se
basa en ejercicios fisicos para mejorar los musculos
profundos, relacionados a la postura. Es decir, los
musculos del suelo pélvico, la zona abdominal y la
columna vertebral. Pero es muy importante que
hables con tu médico acerca de tu posibilidad de
hacer pilates.

Taichi - Es un arte marcial que combina la realiza-
cion de movimientos que ayudan a mejorar algu-
nos aspectos de la condicién fisica como la resis-
tencia cardiovascular, la flexibilidad y la fuerza.
También colabora con el aumento de la concienti-
zacién corporal, la coordinacion y la respiracion.
Hay referencias de personas con EM que han en-
contrado en el taichi una actividad que les permitio
mejorar la musculatura de sus extremidades infe-
riores, reducir el riesgo de caidas y mejoras en as-
pectos psicoldgicos.



