La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica cronica y progresiva que requiere de un
y tratamiento precoz para prevenir o retrasar en el tiempo sus efectos sobre el sistema nerviose
pueden producir una movilidad reducida e incapacidad en los casos méas severos. La evolucion h
tiene importantes implicaciones clinicas, emocionales y sociales para los pacientes y las familias afe

Las instituciones médicas, organizaciones de pacientes, y las personas afectadas por EM y sus familiares han
consensuado mediante una metodologia deliberativa la necesidad de elaborar un protocolo estandarizado_tge atencion
clinica y social, unificar criterios en lo que respecta a la evaluacion de los niveles de discapacidad y de'd@pendencia,
potenciar la ayuda a los afectados y a sus familiares, concienciar a la sociedad sobre las necesidades de los'afectados y
promover el disefio e implementacién de una estrategia de EM en el Sistema Nacional de Salud (SNS). '

A) Recomendaciones relativas al proceso diagnostico y terapéutico

A.1 Coordinacion de la atencién sanitaria y garantia de la accesibilidad

1. Coordinacién y comunicacion entre equipos y dispositivos asistenciales, incluyendo atencion primaria.

2. Implementacion y generalizacion de la figura del gestor de casos dentro de las unidades y servicios de EM como
referente en la atencién multidisciplinar.

3. Implementacién en el plan de cuidados estandarizados, de un area de rehabilitacion especializada en EM, en la que
se impligue a todo el equipo asistencial, implicando a la familia en la atencién y cuidado del paciente.

4. Garantia de un acceso precoz al diagnoéstico y al tratamiento adecuado de acuerdo a la mejor evidencia cientifica
disponible.

5. Elaboracion de un protocolo de actuacion en el diagnostico y el tratamiento integral centrado en el paciente y no en
la enfermedad.

6. Deteccidn e integracion de estandares de calidad relacionados con buenas practicas clinicas en EM llevadas a cabo
en las diferentes CCAA y en el ambito europeo/internacional.

7. Creacion de una red de centros especializados en EM.

A.2 Planes de cuidado, informacioén y comunicacion - relacion entre profesional y paciente
1. Comunicacién por parte del profesional de informacion individualizada, adaptada y continuada al paciente y el

entorno familiar, que fomente un mayor conocimiento de la EM.

2. Acceso a canales informativos de calidad que retnan informacién clinica y sobre los tramites administrativos que
necesitan los pacientes de EM y sus familias.

3. Formacion de los profesionales implicados en la atencién a la EM, especialmente adquisicion de competencias para
la mejora de la comunicacién/relacion con el paciente y familiar.

4. Formacion dirigida a pacientes, cuidadores y familiares en todos los aspectos de la enfermedad, incluyendo habitos
de vida saludable y en estrategias de autocuidado.

5. Elaboracion de planes de cuidados personalizados elaborados con el paciente y que se adecuen a sus necesidades y
permita realizar un seguimiento en el tiempo de la evolucién de la enfermedad.

6. Prescripcion de formas terapéuticas que faciliten un mejor cumplimiento de los tratamientos, asi como el desarrollo
de materiales y estrategias que faciliten una mayor implicacion, autonomia y movilidad del paciente.

7. Agilizacion de los tramites administrativos relacionados con la accesibilidad de los pacientes a los centros de
referencia, incluidas las innovaciones diagnosticas, terapéuticas y de cuidado.

B) Recomendaciones relativas al ambito de investigacion
1. Promocion de la investigacion en diferentes ambitos clinicos y sociales, especialmente en el campo de la

rehabilitacion.

2. Creacion de una base de datos conjunta y unificada que centralice la recogida de datos protocolizados de los
pacientes para la realizacion de investigaciones clinico-epidemiolégicas.

3. Asignacion e incremento de las partidas presupuestarias destinadas al diagnéstico y tratamiento de la EM.

4. Promocidn de la investigacion en todas las formas evolutivas de la enfermedad incluyendo la primaria progresiva.
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C) Recomendaciones relativas al ambito personal y laboral
1.

Soporte psicolégico a la persona y a su entorno familiar para hacer frente al diagndéstico, asi como para favorecer la
adaptacion personal a vivir con la enfermedad.

Integracion generalizada de la figura del asistente personal con el rol de prestar ayuda en el cuidado cotidiano del
paciente y evitar la sobrecarga del cuidador del principal.

Sensibilizacién de la administracion ante la gestion de procesos administrativos para el reconocimiento de la
discapacidad, el grado de dependencia o las pre-jubilaciones, que garanticen poder la disposicion de ayudas para la
atencién y asistencia domiciliaria en el caso de brotes clinicos, y en situaciones de agravamiento de la EM y de la
calidad de vida.

Sensibilizaciéon de empresas y sindicatos mediante estrategias de informacion y asesoramiento sobre las ayudas
publicas existentes para la integracion del paciente al entorno fisico, la adaptacién de los puestos de trabajo a las
necesidades de los trabajadores y la eliminacion de barreras arquitectonicas.

Cumplimiento de la legislacion vigente sobre acceso al mundo laboral respetando las cuotas de empleo destinadas a
trabajadores con discapacidad.

Universalizacion de la accesibilidad del paciente de acuerdo a la garantia y mejora de su libre movilidad y
autonomia.

Inclusién en las organizaciones e instituciones de protocolos de atencién al paciente para garantizar la calidad e
idoneidad de los servicios de soporte y ayuda.

D) Recomendaciones relativas al &mbito familiar y social
1.

Dedicacién de mayores recursos destinados a la atenciéon y apoyo al paciente, cuidador y familiar que aporten
asesoramiento durante las diferentes fases de la enfermedad en unidades de atencion especificas dirigidas a
fomentar una mayor autonomia del paciente.

Focalizacion del sistema sanitario, social y laboral en el familiar a través del conocimiento de la situacion de la
unidad de familiar y la adaptacion a sus necesidades especificas.

Promocion de una mayor concienciacion y sensibilizacion social sobre la EM para prevenir el estigma de la
enfermedad, la discriminacion social y el desconocimiento.

Involucracion de todos los agentes clave implicados en la EM para constituir una representacion permanente a nivel
autondmico, nacional, europeo e internacional de defensa de los derechos de los pacientes.

Promocion y soporte de estrategias destinadas a la educacién para la salud de la ciudadania que permitan una
deteccion precoz de la EM y el autocuidado.

Reconocimiento por parte de todos los agentes sociosanitarios de la funcion social y asistencial de las organizaciones
de pacientes.

Unificacion de las organizaciones de pacientes existentes en EM, con el objetivo de actuar de manera coordinada en
la atencién de las necesidades detectadas v comunes de los pacientes v sus cuidadores.

E) Recomendaciones relativas al &mbito juridico y legal
1.
2.
&

Disefio e implementacion de una estrategia de EM en el Sistema Nacional de Salud (SNS).

Facilitacion de la interpretacion y adaptacion de la Ley de Dependencia a la complejidad de la EM.

Revisién de los actuales baremos para el nivel de dependencia y del reconocimiento de discapacidad, poniendo en
el centro de la decisidn las necesidades del paciente.

Realizacion de un proceso de valoracién global que considere todas las necesidades del paciente y de su entorno
familiar.

Concienciacién de los agentes politicos y érganos legislativos espafioles y europeos a través de acciones coordinadas,
gue incidan en la creacién de unos mecanismos de financiacién estables que garanticen los recursos dirigidos a
mejorar la calidad de vida de la persona.

Seguimiento, evaluacion y establecimiento de medidas correctivas por incumplimiento de la legislacién, normativa
general y especifica (vigentes y futuras) en EM y areas relacionadas.

Modificacién de los limites econémicos de valoracion conforme al nivel de ingresos de la unidad familiar y sus gastos
directos e indirectos.
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