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E= El proyecto NEUROQUALYFAM tiene como objetivo mejorar los
resultados de calidad de vida familiar y optimizar los recursos de
apoyo de las familias cuidadoras de personas con enfermedades
neurodegenerativas. Con este fin, el Proyecto NEUROQUALYFAM
esta estructurado alrededor de tres actividades: (1) el mapeo de las
necesidades de las familias cuidadoras en la zona transfronteriza; (2) el
mapeo y evaluacion de los servicios, recursos y prestaciones; y (3) la
implantaciéon de una plataforma TIC de una cartera de servicios
sociosanitarios.

M O projeto NEUROQUALYFAM visa melhorar os resultados da
qualidade de vida da familia e otimizar os recursos de apoio para
familias que cuidam de pessoas com doencas neurodegenerativas.
Para tanto, o Projeto NEUROQUALYFAM esta estruturado em trés
atividades: (1) mapeamento das necessidades das familias cuidadoras
na area de fronteira; (2) mapeamento e avaliacdo de servicos, recursos
e beneficios; e (3) a implementacdo de uma plataforma de TIC para
um portfélio de servicos sociais e de satude.

© 2021 Universidad de Salamanca


https://www.facebook.com/NEUROQUALYFAM
https://www.linkedin.com/company/neuroqualyfam
https://www.youtube.com/channel/UC0zZJFwJWiIS0hKB6ebfRCw?view_as=subscriber
https://twitter.com/neuroqualyfam
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://www.usal.es/
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E=La enfermedad de Esclerosis Multiple
representa el 3,6% de las personas con
enfermedades neurodegenerativas de la
zona transfronteriza, siendo la
enfermedad neurodegenerativa menos
frecuente. La prevalencia general de la
enfermedad de EM es de 0,09%. Los
porcentajes entre hombre y mujer
difieren poco, siendo un 38,3% y un 3,8%
respectivamente.

Las personas de este grupo presentan
una edad de 53,8 (£13,5) anos, siendo la
media de edad en mujeres ligeramente
mas temprana (53 anos) que en hombres
(55,4 anos).

Dentro de esta zona de la provincia de
Salamanca, la zona basica sanitaria que
presenta una prevalencia mas alta se
sitta en La Alberca (0,17%) y la que
menos en Fuenteguinaldo, con ningun
caso.

Las personas con EM presentan un
mayor tiempo de evolucién que las otras
dos enfermedades neurodegenerativas
[media 9,31 (= 6,80) afios].

A doenca de esclerose multipla
representa 3,6% das pessoas com doencgas
neurodegenerativas na zona
transfronteirica, sendo a doenca
neurodegenerativa menos frequente. A
valores geral da doenca de MS ¢é de
0,09%. Os percentuais entre homens e
mulheres pouco diferem, sendo 3,3% e
3,8% respectivamente.

As pessoas desse grupo de diagnostico
tém idade de 53,8 (£ 13,5) anos, sendo a
média de idade das mulheres um pouco
anterior (53 anos) do que dos homens
(55,4 anos).

Nesta area da provincia de Salamanca, a
area basica de sadde com maior
prevaléncia é em La Alberca (0,17%) e a
de menor em Fuenteguinaldo, sem
casos.

Pessoas com EM tém um tempo de
evolucdo maior do que as outras duas
doencgas neurodegenerativas [média de
9,31 (+ 6,80) anos].


https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/03/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico.pdf
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Z= En la Region de Guarda hay 138
personas con diagnéstico activo de EM,
segun la Clasificaciéon Internacional de
Atencién Primaria de Salud - ICPC-
2_N86, lo que representa el 5,5% de las
enfermedades neurodegenerativas
objeto de estudio en este proyecto. La
proporcion de diagnoésticos activos es del
0,09%. La proporcion de mujeres es
superior a la de hombres, el 3,7% frente
al 1,8%. La edad media (= DE) es de 51,45
(+ 14,76) anos, teniendo los hombres una
edad media ligeramente superior a la de
las mujeres, 52,18 (+ 12,67) vs 51,10 (+
15,73).

La mayor proporcion de diagnoésticos
activos de EM se da en la Unidad de
Salud de la Familia “A Ribeirinha”, en
Guarda (0,14%) v, mismo
porcentaje, en la Unidad de Atencion
Sanitaria Personalizada (UCSP) de Vila
Nova de Foz Coba; por otro lado, las
Unidades de Salud con menor
prevalencia son la UCSP en Figueira de
Castelo Rodrigo y la UCSP en Manteigas
con el mismo porcentaje (0,03%).

con el

Il Na Regiio da Guarda ha 138 pessoas
com diagnéstico ativo de EM, segundo a
Classificagdo Internacional de Cuidados
de Saude Primarios — ICPC-2_ N86, o
que representa 5,5 % das doencas
neurodegenerativas em estudo neste
projeto. A proporcido de diagnosticos
ativos é de 0,09 %. A proporcio de
mulheres € superior a dos homens, 3,7%
vs 1,8%. A média de idades (£ DP) situa-
se em 51,45 (+ 14,76) anos, apresentando
idade
ligeiramente superior a das mulheres,
52,18 (* 12,67) vs 51,10 (+ 15,73).

os homens uma média de

A proporc¢do de diagnésticos ativos mais
elevada de EM ocorre na Unidade de
Saude Familiar “A Ribeirinha”,
Guarda (0,14%) e,
percentagem, na Unidade de Cuidados
de Satde Personalizados (UCSP) de Vila
Nova de Foz Céa; por outro lado as
Unidades de Saude que apresentam a
prevaléncia mais baixa sdo a UCSP de
Figueira de Castelo Rodrigo e a UCSP
de Manteigas com igual percentagem
(0,08%).

em
com a mesma


https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
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INVESTIGACION/INVESTIGACAO

EPIDEMIOLOGIA DE ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA ZONA
TRANSFRONTERIZA DE LA REGION DE BRAGANCA/
EPIDEMIOLOGIA DE ESCLEROSE MULTIPLA NA ZONA
FRONTEIRICA DA REGIAO DA BRAGANCA

......................................................................................................................................................................................

Adilia da Silva Fernandez/ Carlos Magalhdes/ Helena Pimentel/ Justina Stlvano/

Augusta Mata

E= En el 2019, habia 78 personas con
Esclerosis Multiple en el distrito de
Braganca, lo que representa una
proporciéon de diagnosticos activos del
0,06%.

La mayor prevalencia de diagndsticos
activos se encuentra entre los 35-59
afos, con mayor representacion en el
grupo de 50-54 afnos. De forma global,
hay una mayor prevalencia en las
mujeres (0,07%).

La mayor proporcion de diagnosticos
activos de Esclerosis Multiple se da en el
municipio de Alfandega da Fé (0,12%)
seguido de Carrazeda de Ansides con
0,11%. En los municipios de Torre de
Moncorvo y Vimioso, no se registraron
casos en el afio analizado.

El No ano de 2019 registavam-se 78
pessoas portadoras de Esclerose Multipla
no Distrito de Braganca representando
uma proporc¢io de diagnosticos ativos de
0,06%.

A maior prevaléncia de diagnodsticos
ativos situa-se entre os 35-59 anos de
idade com maior representatividade no
grupo dos 50-54 anos. De forma global,
verifica-se uma prevaléncia superior no
sexo feminino (0,07%).

A proporcio de diagnésticos ativos mais
elevada de Esclerose Multipla ocorre no
concelho de Alfandega da Fé (0,12%)
seguido de Carrazeda de Ansides com
0,11%. Nos concelhos de Torre de
Moncorvo e Vimioso, nao se registaram
casos no ano em analise.

E] Informe completo/
Relatério completo

(14
A propor¢do de
diagnosticos ativos
mais elevada de
Esclerose Multipla
ocorre no concelho
de Alfandega da Fé
(0,12%) seguido de
Carrazeda de
Ansidaes com 0,11%.
Nos concelhos de
Torre de Moncorvo
e Vimioso, nao se
registaram casos no

ano em andlise.

(14


https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://bibliotecadigital.ipb.pt/bitstream/10198/23608/1/Resumo%20-%20RACS_Suplemento_n2_Setembro2020_AF.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Informe_Epidemiologico_Guarda.pdf
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Z= Dentro del Proyecto NEUROQALYFAM que se ha llevado a
cabo en la zona transfronteriza de Castilla y Le6n, se han

estudiado los recursos de servicios y apoyos que mas necesitan las
familias de las persona con la enfermedad de Esclerosis Multiple
y los obstaculos que se encuentran para acceder a la atencion
sociosanitaria.

En primer lugar, encontramos que los servicios mas necesitados
por las familias son la informacién sobre la enfermedad (60%),
sobre los servicios y apoyos (55%) y sobre donde conseguirlos
(50%). Por el contrario, los menos demandados son la formacion
para la familia (15%) y ayuda psicolégica para la familia (15%).

En cuanto a los obstaculos que mas han encontrado las familias
para acceder a la atencién sociosanitaria, no encontramos que los
servicios sanitarios no estan disponibles en la zona (385%),
problemas de transporte para acceder a los servicios (15%), falta de
entendimiento (15%) y largos tiempos de espera (10%).

Finalmente, los resultados del analisis del grupo focal de familias
de personas con enfermedad neurodegenerativa sobre los
recursos reflejan quejas en relacioén con los siguientes aspectos.

-Excesiva burocracia y falta de empatia de los profesionales, que
les impide comprender las necesidades familiares.

-Sensacion de abandono por la falta de recursos, la lentitud en la
atencion, la falta de entendimiento de las problematicas de las
familias y la desconexion de los expertos con la familia.

-Valoracion positiva de las asociaciones, donde encuentran el
apoyo que necesitan para la persona con enfermedad
neurodegenerativa y la familia. Ven a la persona con enfermedad
neurodegenerativa contenta y activa en ellas.
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No ambito do Projeto NEUROQALYFAM, realizado na zona
transfronteirica de Castela e Ledo, foram estudados os recursos de

servicos e apoios de que mais necessitam as familias das pessoas
com doenga de Esclerose Multipla e os obstaculos que encontram
ao acesso. assisténcia social a satde.

Em primeiro lugar, constatamos que os servicos mais necessarios
as familias sdo servigos informativos sobre a doenca (60%), sobre
servicos e apoios (55%) e sobre onde obté-los (50%). Pelo contrario,
os menos exigidos sio servico de formacao para a familia (15%) e o
apoio psicolégico para a familia (15%).

Em relagido aos obstaculos que as familias mais encontraram para
aceder aos cuidados sociais de saude, ndo constatamos que nao
existam servigcos de saude na zona (35%), problemas de transporte
para aceder aos servicos (15%), problemas de compreensio (15%) e
tempos de espera exterisos (10%).

Por fim, os resultados da analise do grupo focal de familias de
pessoas com doengas neurodegenerativas sobre os recursos
refletem queixas em relacdo aos seguintes aspectos.

- Excesso de burocracia e falta de empatia dos profissionais, o que
os impede de compreender as necessidades familiares.

- Sensa¢do de abandono pela falta de recursos, pela lentidio no
atendimento, pela incompreensido dos problemas das familias e
pelo desligamento dos especialistas com a familia.

-Avaliacdo positiva das associacdes, onde encontram o apoio de
que necessitam para a pessoa com doenga neurodegenerativa e
familia. Eles vém a pessoa com doenca neurodegenerativa feliz e
ativa neles.
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Interpsiquis 2021

XXIl Congreso Virtual Internacional de
Psiquiatria, Psicologia y Salud Mental

......................................................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................................................

publicos - Yurrebaso, A,. Picado-Valverde, E., Orgaz, B., Montes- Lépez, E, Del Alamo-Gémez, N. y Grupo
Neuroqualyfam

+ Enfermedades neurodegenerativas: apoyo y recursos en los distritos de Braganca y Guarda / Doencas
neurodegenerativas: apoios e recursos nos distritos de Braganca e Guarda - Adilia Fernandes, Carlos Pires
Magalhaes; Maria Augusta Mata; Maria Helena Pimentel;mMaria Silvano; Helena Rebelo

¢ Implicacion de la normativa y otros instrumentos en las familias con enfermedad neurodegenerativas en
Espana y Castilla y Leon / Implicacao dos regulamentos e outros instrumentos em familias com doencgas
neurodegenerativas na Espanha e em Castela e Ledo - Picado, E., Yurrebaso, A., Ordaz, B., Del Alamo, N.
Montes, E. y Grupo Neuroqualyfam

saide da gestao local - Lucrecia Gonzalez Jiménez

CATALOGOS INFORMES ARTICULDS COMGRESOS

AAIC 2021: ALZHEIMER'S ASSOCIATION INTERNATIONAL CONFERENCE i

INTERPSIQUIS 2021 - XX1l CONGRESO VIRTUAL INTERNACIONAL DE
PSIQUIATRIA, PSICOLOGIA Y SALUD MENTAL

ALZHEIMER'S ASSOCIATION INTERNATIONAL CONFERENCE 2020 i

20TH IPA INTERNATIONAL CONGRESS |

| NEUROQUALYFAM

| CONGRESO INTERMNACIONAL SILVER ECONOMY i



https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/AN%C3%81LISIS-DE-LOS-SERVICIOS-DE-APOYO-A-LAS-FAMILIAS-CON-ENFERMEDAD.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/AN%C3%81LISIS-DE-LOS-SERVICIOS-DE-APOYO-A-LAS-FAMILIAS-CON-ENFERMEDAD.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/AN%C3%81LISIS-DE-LOS-SERVICIOS-DE-APOYO-A-LAS-FAMILIAS-CON-ENFERMEDAD.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/ENFERMEDADES-NEURODEGENERATIVAS-APOYO-Y-RECURSOS-EN-LOS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/ENFERMEDADES-NEURODEGENERATIVAS-APOYO-Y-RECURSOS-EN-LOS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/ENFERMEDADES-NEURODEGENERATIVAS-APOYO-Y-RECURSOS-EN-LOS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/IMPLICACI%C3%93N-DE-LA-NORMATIVA-Y-OTROS-INSTRUMENTOS-EN-LAS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/IMPLICACI%C3%93N-DE-LA-NORMATIVA-Y-OTROS-INSTRUMENTOS-EN-LAS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/IMPLICACI%C3%93N-DE-LA-NORMATIVA-Y-OTROS-INSTRUMENTOS-EN-LAS.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/INNOVACI%C3%93N-P%C3%9ABLICA-EN-EL-%C3%81MBITO-SOCIOSANITARIO-DE-LA-GESTI%C3%93N-LOCAL.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/INNOVACI%C3%93N-P%C3%9ABLICA-EN-EL-%C3%81MBITO-SOCIOSANITARIO-DE-LA-GESTI%C3%93N-LOCAL.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/INNOVACI%C3%93N-P%C3%9ABLICA-EN-EL-%C3%81MBITO-SOCIOSANITARIO-DE-LA-GESTI%C3%93N-LOCAL.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
https://neuroqualyfam.usal.es/materiales/
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Internacional de Psigquiatria,

3 Caracterizacion de la Persona con Enfermedad
B Neurodegenerativa en una Region del Interior de Portugal
x_xllc‘mgreso\flrmal Manuel Pauline®?, Ermelinda Marques™?, Agostinha Corte?, Teresa Paiva®?, Grupo NeuroQualyfam

Psicologia y Enfermeria
en Salud Mental

INTRODUCCION Y OBJETIVOS

linstituto Politécnico de Guarda, *Unidade de Investigagdo para o Desenvolvimento do Interior

Las enfermedades neurodegenerativas, como la enfermedad de Alzheimer, de
Parkinson y |a Esclerosis Maltiple, se encuentran entre las principales causas de peérdida
de afios de vida saludable y ejercen una gran presidn sobre los sistemas de salud
publica. Este estudio es la primera etapa de un estudio més amplio sobre la calidad de
vida de las personas con enfermedades neurodegenerativas y sus familias, en el ambito
del Proyecto Enfermedades Neurodeg ativas y Calidad de Vida Familiar - Cadigo:
0541_NEURO_QUALYFAM_6_E.

Objetivo: Identificar y caracterizar las personas con Demencia, Parkinsonismo y
Esclerosis Multiple en una regidn del interior de Portugal.

Tipo de Estudio: Epidemiologico, descriptivo y transversal de personas con diagnostico
activo de Demencia, Esclerosis Multiple y Parkinsonisma.

Poblacién y muestra: De 150.329 usuarios en las Unidades de Salud estudiadas se
identificd una muestra de 2500 personas con diagndstico activo.

Recogida de datos: Los datos fueron proporcionados par los servicios de salud de la
Region, se refieren al afio 2020 y no permiten rastrear a ninguna de las personas. Se
utilizé la Clasificacion Internacional de Atencién Primaria de la Salud = ICPC-2.
Tratamiento estadistico de los datos: Los datos se han codificado en el programa
informatico SPSS 25.0 y se analizaron mediante estadisticas descriptivas (medidas de
centralizacidn e de dispersion) e inferenciales (Chi-cuadrado e prueha t-student).

RESULTADOS
Grafico 1 - Enfermedades neurodegenerativas (n= 2500) Gréfico 2 - Distribucidn porcentual hombre/mujer segin grupos La razén Mujer/Hombre es 1,97 (1659/841), lo
sin diagnosticos (p<0,001). que significa que por cada 100 hombres con
; St i enfermedad neurodegenerativa en la region
mH oM estudiada existen 197 mujeres con estas
B0% 55,6% enfermedades, 66% vs. 34%.
31,7,
: sos 0
hd &
it 39,0%
62,8% 5
30% 8.0% i
20% U )
10% 54%  5,6% |
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Grafico 3 - Medias de edad en hombres/mujeres seglin grupos diagnosticos.
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La identificacion vy caracterizacién de las personas con enfermedades
neurodegenerativas en la region donde se realizé el estudio permitié conocer la
magnitud del problema y apoyara el estudio sobre la calidad de vida de estas personasy
sus familias, para que sea posible implementar estrategias mas especificas y dirigidas a
la poblacién en estudio.

Minsanfzio, (8 27); | Estlerasis MGIPle; (M 80] 1659; 66% 841;34%

Tabla 1 - Patrones 0 modelos de comportamiento de las enfermedades neurodegenerativas,

ECEOEMIoE | |, .,
Personas afectadas n, %) 1570 (52,8%) 792 {3L,7%) 138 (5,5%) p<0,001
Prevalencia tw 1,04% 0,53% 0,09%
- ‘N"l":‘;‘:;gl 1102 (66,4%) 464 (28,0%) 93 (5,6%) .
r':g:‘:;; 468 (55,6%) 228 {39,0%) 45 (5,4%)
Edad (medinzom|  82,13(+9,08) 77,99 {+10,01) 51,45 [+ 14,76) 0,001
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https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/Poster_Caracterizaci%C3%B3n-de-la-Persona-con-Enfermedad-Neurodegenerativa-en-una-Regi%C3%B3n-del-Interior-de-Portugal.pdf
https://acumbamail.com/newform/web/YO3JAhaMXdLb4hB21YQrffsYrqz6CsQ7V4QRoqOfB/19597/
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https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/05/NEUROQUALYFAM_BOLETIN_1_ABRIL_ES.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/07/NEUROQUALYFAM_Bolet%C3%ADn_Boletim_n%C2%BA3_Especial-Alzheimer_re.pdf
https://neuroqualyfam.usal.es/wp-content/uploads/sites/51/2021/06/NEUROQUALYFAM_Bolet%C3%ADn_Boletim_n%C2%BA2_Especial-Parkinson_re-1.pdf
https://www.youtube.com/channel/UC0zZJFwJWiIS0hKB6ebfRCw/featured
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Escala de Calidad de Vida Familiar. Personas con
enfermedades neurodegenerativas

Badia Corbella, Marta; Orgaz Baz, Maria Begona;
Vicario Molina, Isabel; Gonzalez Ortega, Eva;
Gomez-Vela, Maria; Aza Hernandez, Alba;
NEUROQUALYFAM group (2021-04)
Documento de trabajo/Trabajo de investigacion

Escala de Qualidade de Vida Familiar. Pessoas
portadoras de doencas neurodegenerativas
Paiva, Teresa; Marques, Ermelinda; Paulino,
Manuel; Corte, Agostinha; NEUROQUALYFAM
group (2021-04)

Documento de trabajo/Trabajo de investigacion



https://www.facalem.es/
https://www.facalem.es/
https://gredos.usal.es/handle/10366/145469
https://gredos.usal.es/handle/10366/145469
https://gredos.usal.es/handle/10366/145788
https://gredos.usal.es/handle/10366/145788
https://gredos.usal.es/handle/10366/145788
https://gredos.usal.es/handle/10366/145789
https://gredos.usal.es/handle/10366/145789
https://gredos.usal.es/handle/10366/145789
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=— El Aula de Pacientes de Castilla y

Leodn es un espacio de participacion que,
a través de informacion objetiva y veraz,
se orienta a promover estilos de vida
saludables, prevenir la enfermedad y
apoyar a los pacientes crénicos en el
cuidado de su propia salud.

En el apartado de
, podemos encontrar
utilidad

enfermedades

informaciéon de gran
relacionada con las
neurodegenerativas.

acceder a la

También  puedes

informacién a través del canal de

Youtube Aula de Paciente CyL.

l‘& Sacyl

A Aula do Pacientes Castilla y Leon é
um espago de participagdo que, por
objetivas e
como objetivo a

meio de informacdes
verdadeiras, tem
promocio de estilos de vida saudaveis, a
prevencio de doencas e o apoio a
pacientes crénicos no cuidado de sua

saude.

Na secao
podemos encontrar
informacgdes muito Uteis relacionadas as

doencas neurodegenerativas.
Também podem aceder as informacgoes

por meio do canal Aula de Paciente CyL
no YouTube.

@ interreg H
Espata - Portugal

em

Guia Practica

Ui

para
Cuidadores

ASPECTOS FSIOLOGICOS

FEDSRACION ELFAROLA PARA LA LUCHA
EONIIA L ESCUDROLS MSTRLE (DMWY

Vo

_ SOCIEDADE PORTUGUESA
- DE ESCLEROSE MULTIPLA



https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
https://www.youtube.com/user/AuladePacientes
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
https://www.youtube.com/user/AuladePacientes
https://www.esclerosismultiple.com/pdfs/Comprender%20la%20EM/GUIA%20PRACTICA%20PARA%20CUIDADORES.pdf
https://spem.pt/
https://www.youtube.com/user/MsSPEM
https://www.esclerosismultiple.com/pdfs/Comprender%20la%20EM/GUIA%20PRACTICA%20PARA%20CUIDADORES.pdf
https://www.esclerosismultiple.com/pdfs/Comprender%20la%20EM/GUIA%20PRACTICA%20PARA%20CUIDADORES.pdf
https://spem.pt/
https://spem.pt/
https://spem.pt/
https://spem.pt/
https://spem.pt/
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e Nos gustaria que nos relate un poco
su relacion con la enfermedad de
esclerosis multiple y su trayecto hasta la
direccion de la asociacion; también, si
lo desea, puede relatarnos brevemente
los objetivos principales de 1a misma.

Mi nombre es Leticia Pedraz, soy la
directora de ASDEM desde el 2018,
aunque llevo trabajando en la entidad
desde el 2015. Mi trayectoria profesional
se vincula a ASDEM primero como
responsable del servicio de vivienda,
puesto en marcha en abril del 2015 con
de
independiente para personas con EM y

un modelo innovador vida
otras enfermedades neurodegenerativas.
Este servicio permite apoyar a un total
de 20 personas en el desarrollo de su
proyecto de vida bajo una perspectiva
inclusiva e innovadora, centrada en la
implementacién de nuevas tecnologias y
productos de apoyo que potencian la

autonomia de las personas.

ASDEM es una entidad de apoyo a
afectados por EM vy sus familias que nace
en 1995 con el objetivo de velar por los
derechos de este colectivo, sensibilizar a
la sociedad respecto a la enfermedad y
potenciar la calidad de vida de todos sus
asociados mediante el desarrollo de

proyectos y la prestacién de servicios.

Actualmente apoyamos a un total de 171
personas en la provincia de Salamanca,
la mayoria de ellos afectados por EM, de
los que un 66% son mujeres, un 27%
usuarios habituales de nuestros servicios
y con una media de edad de 54 afios.

éCuales son las dificultades particulares
y caracteristicas de esta enfermedad?
{En qué aspectos se diferencia la
de
enfermedades neurodegenerativas?

esclerosis multiple otras

La EM afecta en Espana a un total de
50.000 personas, en Europa a 500.000 y
3.000.000. Su
diagnoéstico acontece generalmente en
edades jovenes (en torno a los 30 anos),
afectando mayoritariamente a mujeres
(2 de cada 3).

en el mundo a

El desconocimiento de la enfermedad

provoca su vinculacion con ideas

catastroficas y exageradas como la
discapacidad fisica grave o incluso la
muerte, pero la realidad es que en la
actualidad multitud  de
tratamientos que permiten interferir en
de la enfermedad,

limitando el impacto sobre la autonomia

existen

la evoluciéon

de los afectados. A pesar de ello se trata
de
degenerativa, con diferentes formas

una enfermedad cronica vy

evolutivas que
significativamente en la calidad de vida

impacta
de los afectados y sus familias.

A destacar la incertidumbre sobre la
evolucion (no saber/poder prever el
transcurso de la enfermedad) y la
variabilidad/invisibilidad de
sintomas (motores, sensitivos, visuales,
cognitivos...).
convierten a la EM en una enfermedad
variable e imprevisible con importante
sociales

los

Estos dos factores

connotaciones negativas
(algunos sintomas no pueden ser bien
medidos ni expresados, como la fatiga,

la depresion o el deterioro cognitivo).

{Qué impacto diria que tiene la labor
de cuidado en su salud? ¢{Y sobre las
relaciones y la estructura familiar?

Las familias de personas con EM se
enfrentan a una enfermedad crénica
que afecta a personas jovenes, en los
que la esperanza de vida no se ve
Esto
implica la reprogramacion del proyecto
de vida,
circunstancias, y teniendo en cuenta

significativamente  acortada.

atendiendo a las nuevas

que entre las posibilidades se
encontraran ingresos clinicos,
complicaciones, discapacidad.. Todo

ello tendra sin duda un gran impacto en



el cuidador y la estructura familiar.

Casi un 90% de personas con EM refiere
sentirse apoyado por su familia frente a
otras opciones como los amigos. Es
innegable el peso que recaera sobre las
que
sus

familias, en muchos casos

redefiniran roles, incorporando
facetas de cuidador, que no siempre
seran faciles de compatibilizar con sus

competencias laborales y sociales.

La falta de reconocimiento social del
papel de cuidador es clave. S6lo un 6°2%
de los pacientes con EM cree que se
tienen en cuenta y se evalian las

de familiares vy
no remunerados de los
afectados por EM. Impulsar proyectos

necesidades los

cuidadores

de apoyo a esta figura, que generen
servicios de apoyo y contribuyan a la
estabilidad y la recuperacion de la
calidad de vida familiar deben
objetivos de cualquier politica social y
entendidos como prioridad por parte de
las asociaciones de apoyo a pacientes
con EM.

Ser

iDe qué manera se apoya de forma
general, a los enfermos y sus familias
desde la asociacion?

ASDEM presta servicios
individualizados a cualquier
persona/familia con EM o enfermedad
neurodegenerativa del que recibe una
peticiéon. No obstante, en la actualidad
en 4  servicios

nos centramos

principalmente:

Servicio de promocién de autonomia
personal, a través del que las personas
reciben apoyos rehabilitadores que
promueven su autonomia y nivel de

independencia fisico, cognitivo y social

(logopedia, terapia ocupacional,
fisioterapia, estimulacion cognitiva,
piscologia).

Servicio de vivienda: ya mencionado
anteriormente, apoya a 20 personas con
EM y
neurodegenerativas.

otras enfermedades
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Servicio de apoyo a familias:
promueve el apoyo a la figura del

que

cuidador, acompana en
de 1la

(dependencia, discapacidad, prestaciones

la gestion
administrativa enfermedad
sociales...), e interviene reforzando los
recursos de los afectados y sus familias a
través de formacion.

Dinamizacién y voluntariado, enfocado
en la sensibilizaciéon y formacién social
sobre la enfermedad, el liderazgo de
campanas y actividades de difusion y la
gestion de actividades de voluntariado y
participacion social.

{Contais con ayudas especificas segan
el grado de de 1la
enfermedad?

progresion

Las personas con EM diagnosticada tiene
acceso al sistema publico de prestaciones

contemplado por la Ley de la
Dependencia en funcién del grado de
afectacion  fisica/cognitiva de la
patologia.

ASDEM acompana desde su servicio de
apoyo a familias en la gestion de todos
los tramites necesarios para la solicitud y
formalizacion del reconocimiento del
grado de dependencia y de todos los
recursos vinculados a ello.

Existen también ayudas vinculadas a
proyectos locales y/o autonémicos que

gestionamos junto a los afectados.

{Cuales diriais que son las principales

demandas de servicios que estas
poseen?
Los cuidadores precisan un

reconcomiendo social especifico que
puntualice sus necesidades en base a la
particularidad de la enfermedad.

Sin duda el
fundamental

apoyo econémico es

en perfiles que ven
afectada su faceta profesional, pero no
hay que olvidar el peso emocional y
psicolégico al que se enfrentan estas

figuras.

Necesitan proyectos especificos que
acompanien a las familias en la
redefinicion de roles, la gestion de
de
necesidades y la descarga periodica de

emociones, la  anticipacion

competencias de cuidado.
{Por qué surge vuestra asociacion?

{Sentiais que habia alguna carencia en
los servicios existentes destinados a

personas con esclerosis maultiple,
particularmente los estatales?
i{Considerais que dichos servicios

estatales han mejorado a dia de hoy?
i{Cuales son
debilidades?

sus fortalezas vy

ASDEM nacié como iniciativa de un
grupo de afectados y sus familias en
1995, cuando apenas se habian iniciado
desarrollo de la investigacion y los
avances farmacolégicos sobre la EM. La
enfermedad era altamente
incapacitante y el impacto que tenia
personas familias

sobre las y sus

devastador.

La
necesidades de un colectivo con tantas

necesidad de reivindicar las
particularidades, su calidad de vida y la
prestacion de servicios especializados

impulsé la creacion de ASDEM vy de

muchas otras entidades a nivel
autonémico y estatal.

Actualmente la evolucion
médico/farmacolégica posibilita no

solo un tratamiento mas eficaz del
sino un
diagnoéstico mas Ambos
factores son decisivos en el impacto que
la enfermedad tendra en los pacientes y
en su calidad de vida.

curso de la enfermedad,
temprano.

La ha
evolucionado muy positivamente en

relacion  médico/paciente
estos 25 afios. Permitiendo que los
pacientes con EM sean mas conscientes
y conocedores de su patologia y mas
responsables y competentes en la toma
de decisiones.

Sin embargo, la variabilidad evolutiva y



sintomatica de la enfermedad hace que
representemos a un colectivo diverso,
con necesidades diversas, que precisan
de una exquisita individualizacién en los
apoyos. A pesar de ello, es fundamental
que algunas
comunes sean acordadas,

medidas minimas y
como el
reconocimiento del 33% de minusvalia al

diagnoéstico de la enfermedad.

{Considerais que la gente esta
suficientemente sensibilizada con esta
enfermedad? {Cual creéis que es el
mensaje principal que se deberia dar a
la sociedad en general y a la clase
politica en particular respecto a la
enfermedad de la esclerosis multiple?

Lamentablemente la evolucién de la
enfermedad y los avances médicos y
farmacolégicos mencionados
anteriormente no han sido todavia
acompasados con nuestra evolucion

social.

Existen muchos falsos mitos vinculados
ala enfermedad, en parte por esta rapida
evolucion de los ultimos afos, como su
asociacion a la mortalidad, el uso de silla
de ruedas, la discapacidad fisica grave...

El perfil de paciente de EM actual nada
tiene que ver con el de hace 25 afios, y
tenemos un responsabilidad social de
acercamiento,
sensibilidad con esta realidad.

reconocimiento y

El empoderamiento de los pacientes y
sus familias sera clave en los proximos
anos, porque les convertiran en palancas
de cambio y actores sociales que
impulsen el conocimiento y
reconocimiento de la enfermedad, y de
sus propias necesidades.
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923.240.101

weawasdamorg  info@asdemang
@AsociaciinSalmantinaleEsclerosi

shultiple
[@amigosdeASDEM

asdem entidad de
referencia

ASDEM nacid en Salamanca en e
afio "84 junio a los afectados de
esclerosis miltiple y sus famikias
Mis de 25 afios de experiencia al
senvicio de un proyecto por y para
esle colectivo,

Trabajamaos por la inclusién y la
igualdad de derechos de las
personas con esclerasis maltiple y
sus familias

Impulsamos proyeciaos que
coninbwyan a mejorar la calidad de
vida de nuestros socios

Representamos, defendemos y
ditundimos |a reabidad de guienes
sulren esclerosis makiple y otras
enlermedades degenerativas del
SISIBMa Nenioso

Cuenta con nosotros s acaban de
diagnosticarte EM o si necesitas
asesoramiento o informacion en
ralacion a v enfermedad.

ee

DEM

ASOCIACION SALMANTINA
DE ESCLEROSIS MULTIPLE

la EM no es invisible

psicologin, rehabiacitn,
logapmdia, terapia
otupaciand

APOYD Y ASBSMBMITG

solwe discapackiad y

dependence

voluntanado y dinnmizacidn

grupos de autoyudn

BsESOAmbEnio y
oientacin en empieo

vivienda adaptada
con apayo

FAIED K ASOSOIETIENLD &
Imvestigacidn sobire
PIOGUCIOS O ApoVD



http://www.asdem.org/
http://www.asdem.org/
http://www.asdem.org/
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#NEUROQUALYFAM
Esclerosis Mditiple @ Sl SPEM @ elDiario.es @
@esclerosiseme @SPEMportugal @eldiarioes

Seguimos con los videos sobre
#alimentacionsaludable frente
a la #EsclerosisMultiple; ahora
con hincapié en sintomas.

#Fatiga, #incontinencia
urinaria, estrenimiento...
pueden mejorarse en intensidad
con una #alimentacion

A SPEM vai dinamizar um
programa de formagées online
com o objetivo de fornecer
ferramentas e competéncias as
pessoas portadoras de doencas
neurolégicas, para uma inclusao
socio-ocupacional digna. &

iz De 12 de outubro a 11 de

De momento, la tercera vacuna
la recibiran los trasplantados,
los enfermos con linfoma y los
afectados por esclerosis
multiple

.

[

adecuada. novembro, venha desafiar-se! 4
#EMFORMA #bienestar para um Futuro reliz Estos son los grupos que recibiran la tercera
7 O ) ' \ ‘\i --'M m dosis fle‘la vacuna: trasplantados; con ...
= o U ;;W & eldiario.es
L SYPON
9 Pl . Paula
r - Aty g_f. ol @UnadecadaMil
Dty 0 ' o 4 Esocola de Medicina UMinho @ -
§  @Med_UMinho La #esclerosismultiple tiene

QO NEUROQUALYFAM &
@neurogualyfam
"Rendirse no es una opcion" -

Reportaje de 7TV Region de
Murcia youtu.be/JEz_ N3BsTEc

#EsclerosisMuiltiple
#EscleroseMdiltipla
#Neuroqualyfam

"Rendirse no es una opcion” -
Reportaje de 7TV Regidn de
& youtube.com

Hoje assinalamos o Dia
Mundial da Esclerose Multipla

1

O nosso professor e
neurologista @joaojcerqueira
explica-nos o que é esta
doenca e o trabalho que tem
sido feito na Escola de
Medicina para melhorar a vida
das cerca de 8.000 pessoas
com Esclerose Multipla em
Portugal %

sintomas dispares que afectan
de forma diferente a cada
persona

& Seguimos divulgando nuestra
realidad para que se entienda,
las dificultades a las que nos
enfrentamos y necesidades

#mieminvisible
#diamundialesclerosismultiple
#diamundialEM

08 sintomnas de |a esclerosis maltiple pueden
vari 3

\Un dia, me siento incapaz de continuar con mi
vida diaria por &l dolor, {a fatigay |2 debilidad
‘de mi cuerpo..

Al dia siguiente, puede que tenga energia para
‘seguir,
miterreg @ o

UNIGN EUROPEA i :
Es pa Aa - portug al Cradid i Lainvisibilidad de algunos sintomas y |a forma
! ifec persona con EM
any comprendan la

g

ML

Fondo Europeo de Desarrollo Regional
Fundo Europeu de Desenvalvimento Regional

NEUROQUALYFAM e |
enfermedad.

cERs ;

i Diputacion e s
!i Junta de de Salamanca . x &%&g{)@mcmm AD"
Castilla y Leon 2 e 4 ESTRELA

IVERSIDAD
SALAMANCA

14/



https://www.saludcastillayleon.es/es
http://www.lasalina.es/bienestarsocial/
https://www.clustersivi.org/
http://www.ipg.pt/website/
http://portal3.ipb.pt/index.php/pt/ipb
https://www.admestrela.pt/es/pagina-inicial-espanhol/
https://www.usal.es/
https://www.poctep.eu/
https://neuroqualyfam.usal.es/
https://emforma.esclerosismultiple.com/blog/alimentacion-y-sintomas-en-esclerosis-multiple/
https://twitter.com/SPEMportugal/status/1433451306644033538?s=20
https://youtu.be/JEz_N3BsTEc
https://www.eldiario.es/sociedad/son-grupos-recibiran-tercera-dosis-vacuna-trasplantados-linfoma-esclerosis_1_8281060.html
https://twitter.com/UnadecadaMil/status/1133976545926819840?s=20
https://twitter.com/Med_UMinho/status/1398923384424071169?s=20
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M Gostariamos que nos contasse um
pouco sobre a sua relacao com a doenga
da esclerose maultipla e o seu percurso
até a Direcao da Associacao; Além disso,
se desejar, pode relatar brevemente os
seus principais objetivos.

O meu nome € Leticia Pedraz, sou
diretora da ASDEM desde 2018, apesar
de estar a trabalhar na entidade desde
2015. A minha carreira profissional esta
ligada a ASDEM primeiro
responsavel pelo servico de habitacao,
lancado em abril de 2015 com um
modelo inovador de vida independente

como

para pessoas com EM e outras doencas
Este
permite apoiar um total de 20 pessoas

neurodegenerativas. servico
no desenvolvimento do seu projeto de

vida numa perspetiva inclusiva e
inovadora, focada na implementacio de
novas tecnologias e produtos de apoio

que potenciam a autonomia das pessoas.

A ASDEM é uma entidade de apoio as
pessoas afetadas pelos Estados-Membros
e suas familias que nasceu em 1995 com
o objetivo de garantir os direitos deste
grupo, sensibilizar a sociedade para a
doenca e melhorar a qualidade de vida
de todos os seus associados através do
e da

desenvolvimento de projetos

prestacao de servicos.

Atualmente apoiamos um total de 171
pessoas na provincia de Salamanca, a
maioria delas afetadas pela EmS, das
quais 66% siao mulheres, 27% utentes
regulares dos nossos servicos e com uma
idade média de 54 anos.

dificuldades e
desta
doenca? De que forma a esclerose

Quais sdo  as

caracteristicas particulares
multipla é diferente de outras doencas
neurodegenerativas?

A Esclerose Multipla afeta um total de
50.000 pessoas em Espanha, 500.000 na
Europa e 3.000.000 no mundo. O seu
diagnoéstico geralmente
idades
afetando principalmente mulheres (2 em

3).

ocorre €m

jovens (cerca de 30 anos),

A ignorancia da doenca causa a sua
ligacao catastroficas e
exageradas, como a incapacidade fisica

com ideias

grave ou mesmo a morte, mas a
realidade €é que existem atualmente
muitos tratamentos que permitem
interferir com a evolugdo da doenga,
limitando o impacto na autonomia das
pessoas afetadas. Apesar disso, é uma
doenca crénica e degenerativa, com
formas evolutivas

diferentes que

impactam significativamente a

qualidade de vida das pessoas afetadas e
das suas familias.

Destacar a incerteza sobre a evolucido
(n3o saber/ser capaz de prever o curso

da doenca) e a
variabilidade/invisibilidade dos
sintomas (motor, sensivel, visual,

cognitivo...). Estes dois fatores fazem da
Esclerose Multipla uma doenca variavel
e imprevisivel com conotagdes sociais
negativas importantes (alguns sintomas
ser bem medidos ou
expressos, tais como fadiga, depressao
ou declinio cognitivo).

nao podem

Que impacto tem o cuidador na sua
saide, nas relacbes e na estrutura
familiar?

As familias de pessoas com Esclerose
Multipla doenca
cronica que afeta os jovens, em que a
esperanca de vida nio é
significativamente reduzida.

enfrentam uma

Isto
implica a reprogramacio do projeto de
vida, tendo em conta as novas
circunstancias, e tendo em conta que
possibilidades  estarao

complicacgdes,

entre as

admissoes clinicas,
incapacidade... Tudo isto tera,
um grande impacto

cuidador e na estrutura familiar.

sem

duvida, no



Quase 90% das pessoas com Esclerose
Multipla reportam sentir-se apoiadas
pela sua familia em comparacio com
outras opc¢des, como amigos. E inegavel
o fardo que recai sobre as familias, que
em muitos casos redefinirdo os seus
papéis, de
cuidador, que nem sempre serdo faceis

incorporando  facetas
de conciliar com o seu trabalho e
competéncias sociais.

A falta de reconhecimento social do
papel do
Apenas 6,2% dos doentes em Esclerose

cuidador é fundamental.
Multipla acreditam que as necessidades
dos familiares ndo remunerados e dos
cuidadores das pessoas afetadas pela EM
sdo tidas em conta e avaliadas. Promover
projetos de apoio a este valor, que gerem
servicos de apoio e contribuam para a
estabilidade e recuperacio da qualidade
de vida familiar devem ser objetivos de
qualquer politica social e entendidos
como uma prioridade pelas associagoes
de apoio aos doentes com EM.

Como é que a associaciao geralmente
apoia os doentes e as suas familias?

A ASDEM
individualizados a

presta servicos
qualquer
pessoa/familia com Esclerose Multipla
ou doenca neurodegenerativa de quem
recebe No
atualmente focamo-nos em 4 principais

servicos:

um pedido. entanto,

Servico de promoc¢io da autonomia

pessoal, através do qual as pessoas
recebem apoios de reabilitacio que
promovem a sua autonomia e nivel de
independéncia fisica, cognitiva e social
(terapia da fala, terapia ocupacional,
fisioterapia, estimulacdo

piscologia).

cognitiva,

Servico de habitacdo: ja mencionado
acima, apoia 20 pessoas com Esclerose
doencas

Maultipla e outras

neurodegenerativas.

Servigo de apoio a familia: que promove
o apoio a figura do cuidador,
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acompanha a gestdo administrativa da
doenca (dependéncia, deficiéncia,
prestagdes sociais...), e intervém através
do reforco dos recursos das pessoas
afetadas e das suas familias através da
formacao.

Dinamizacdo e voluntariado, focados na
sensibilizacdo e formacao social sobre a
doencga, na lideranca de campanhas e
atividades de divulgacdo e na gestdo de
atividades de voluntariado e participagao
social.

Tem ajudas especificas de acordo com
o grau de progressao da doenga?

As pessoas com Esclerose Multipla
diagnosticada tém acesso ao sistema de
utilidade publica contemplada pela Lei
da Dependéncia, dependendo do grau
de da
patologia.

deficiéncia  fisica/cognitiva

A ASDEM acompanha o seu servi¢o de
apoio as familias na gestdo de todos os

procedimentos necessirios para a
aplicacao e formalizagao do
reconhecimento do grau de

dependéncia e de todos os recursos que
lhe estdao associados.

Ha também bolsas ligadas a projetos
locais e/ou regionais que gerimos em
conjunto com os afetados.

Quais seriam as principais exigéncias
de servigos que tém?

Os cuidadores
reconhecimento social especifico de que
apontar as suas necessidades com base
na particularidade da doenca.

precisam de um

Sem duvida, o apoio financeiro é
essencial nos perfis que sdo afetados pela
sua faceta profissional, mas nao
devemos esquecer o peso emocional e
psicolégico

enfrentam.

que estes numeros

Necessitam de projetos especificos que
acompanhem as familias na redefini¢do

de funcgobes, na gestdo das emocdes, na
antecipacdo das necessidades e na
quitacdo periddica das competéncias de
cuidados.

Sentiu que havia falta nos servigos
existentes para pessoas com esclerose
multipla, do
Estado?Considera que estes servicos do
Estado melhoraram hoje?Quais sao os
seus pontos fortes e fracos?

particularmente os

A ASDEM nasceu como uma iniciativa
de um grupo de pessoas afetadas e suas
1995, quando o
desenvolvimento da investigacdo e dos

familias em

avancos farmacolégicos sobre os
Estados-Membros tinha acabado de
comecar. A doenca foi altamente
incapacitante e o impacto que teve nos
individuos e nas suas familias foi
devastador.

A  necessidade de reivindicar as

necessidades de um grupo com tantas
particularidades, a sua qualidade de
de

especializados levaram a criagdo da

vida e a prestagdo servicos
ASDEM e de muitas outras entidades a
nivel regional e estatal.
Atualmente, a evolucdo
médica/farmacolégica permite nio so
um tratamento mais eficaz do curso da
doenca, mas um diagnéstico precoce.
Ambos os fatores sdo decisivos no
tera nos

impacto que a doencga

pacientes e na sua qualidade de vida.

A relacio médico/paciente evoluiu
muito positivamente nestes 25 anos.
Permitir que os doentes em Esclerose
Multipla
conhecedores da sua patologia e mais

sejam mais conscientes e
responsaveis e competentes na tomada
de decisoes.

No entanto, a variabilidade evolutiva e
da  doencga
representar um grupo diversificado,
diversas

sintomatica faz-nos

com necessidades, que

requerem uma individualizac¢do

requintada nos suportes. Apesar disso, é



essencial que sejam acordadas algumas
medidas minimas e comuns, como o
reconhecimento de 33% da incapacidade
no diagnoéstico da doencga.

Considera que as pessoas estao
suficientemente sensibilizadas para esta
doenca? Qual é a principal mensagem
que deve ser dada a sociedade em geral
e a classe politica em particular no que
diz respeito a doenca da esclerose
maultipla?

Infelizmente, a evolugdo da doenca e os
avanc¢os médicos e farmacolégicos acima
mencionados ainda nio estdo em

conjuntura com a nossa evolugio social.

Existem muitos mitos falsos ligados a
doencga, em parte devido a esta rapida
evolucdo dos ultimos anos, como a sua
associacdo com a mortalidade, o uso de
cadeiras de rodas, a grave incapacidade
fisica...

O perfil dos doentes em Esclerose
Multipla hoje em dia nada tem a ver
com o de ha 25 anos, e temos uma
responsabilidade social de abordagem,
reconhecimento e sensibilidade a esta
realidade.

A capacitagio dos doentes e das suas
familias sera fundamental nos préximos
anos, porque se tornardo alavancas de
mudanca e de

atores sociais que

promovem o conhecimento e o
reconhecimento da doenca, e das suas

proprias necessidades.
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DEM

ASOCIACION SALMANTINA
DE ESCLEROSIS MULTIPLE

la EM no es invisible



http://www.asdem.org/
http://www.asdem.org/
http://www.asdem.org/
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