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Esclerosis múltiple
Los retos de la enfermedad de las mil caras

E n la EM encontramos a 
personas con realida-
des diversas. Entre los 
síntomas de la enfer-
medad se encuentran: 

la fatiga, problemas de coordi-
nación y equilibrio, debilidad 
muscular, alteraciones visuales 
como visión borrosa o doble, di-
ficultades cognitivas o trastornos 
del habla entre muchos otros.4

“En Biogen tenemos más de 
25 años de experiencia clíni-
ca y compromiso con la escle-
rosis múltiple5 y sabemos que 
esta patología supone un reto 
dentro del contexto de las en-
fermedades neurodegenerati-
vas”, comenta Pilar García Lor-
da, directora médica de Biogen 
en España. “Aunque todavía no 
existe una cura, en las últimas 
dos décadas el panorama de esta 
enfermedad ha cambiado mu-
cho y gracias a los avances en 
investigación se ha mejorado de 
manera muy destacada las ex-
pectativas para los pacientes, en 
las que el diagnóstico temprano 
y el manejo individualizado son 
claves”2, recuerda la directora 
médica de Biogen en el marco 
de celebración del Día Mundial 
de la EM (30 de mayo). 

Un reto más allá de la ciencia
El reto de la esclerosis múltiple 

va más allá de los avances en me-
dicina y también se refiere a la ne-
cesidad de contar con una mayor 
protección social por parte de los 
pacientes. Esta ha sido una de las 
conclusiones del informe ‘Impul-
sEMos’, en el que se definieron los 
principales retos los pacientes en 
diferentes ámbitos. Este informe 
ha sido elaborado por Biogen, en 
colaboración con la asociación de 
pacientes Esclerosis Múltiple Es-
paña (EME), la Plataforma de Or-
ganizaciones de Pacientes (POP), 
con el aval social de la Sociedad 
Española de Neurología (SEN) y 
llevado a cabo por el IESE Busi-
ness School.6

Entre los retos señalados por 
el informe destaca: el acceso li-
mitado a recursos de salud men-
tal y fisioterapia, el retraso en 
el diagnóstico, la falta de espa-
cios adaptados y la necesidad de 
planificación familiar.6  Además, 
también se ha detectado la pér-
dida de oportunidades a nivel 
laboral y académico a causa del 
diagnóstico.6 De hecho, según 
una encuesta incluida dentro del 
informe ‘ImpulsEMos’  en la que 
han participado más de 500 pa-
cientes, el 73% de las personas 
con EM asegura que la patología 
ha afectado a su vida laboral o 
académica.6

24 propuestas para 
mejorar la calidad de vida 
las personas con EM 

Los retos de las personas con 
esclerosis múltiple son numerosos, 
pero ¿qué se puede hacer para su-
perarlos? El comité de expertos 
del estudio ‘ImpulsEMos definió 
24 propuestas para mejorar la pro-
tección social de las personas con 
EM y sus familiares:6

1. Fomentar campañas de con-
cienciación y sensibilización 
sobre la EM 

2. Incentivar a las grandes em-
presas por la contratación 
de personas con EM 

3. Difundir los beneficios por 
la contratación de personas 
discapacitadas entre las pe-
queñas empresas 

4. Crear mecanismos que do-
ten de flexibilidad a las pe-
queñas empresas 

5. Realizar cambios legislati-
vos concretos potenciando 
la discriminación positiva 

6. Potenciar medidas de am-
paro desde el momento del 
diagnóstico 

7. Potenciar medidas de con-
ciliación laboral y personal 

8. Impulsar la Estrategia Na-
cional de las Enfermeda-
des Neurodegenerativas e 
incluir un plan asistencial 
específico para la EM 

9. Aumentar los recursos para 
mejorar el diagnóstico tem-
prano 

10. Formar y concienciar a to-
dos los profesionales sanita-
rios involucrados 

11. Abordar la EM mediante 
equipos multidisciplinares 
de profesionales sanitarios 

12. Establecer grupos de trabajo 
en red entre equipos multi-
disciplinares sanitarios y 
asociaciones de pacientes 

13. Dotar de mayores recursos 
económicos a las asociacio-
nes de pacientes

14. Mejorar la coordinación en-
tre las instituciones sanita-
ras y los servicios sociales 

15. Asegurar la equidad en el 
acceso a los recursos 

16. Incrementar la inversión 
destinada a la atención de 
la dependencia 

17. Reconocer al cuidador infor-
mal facilitando la reducción 
de su jornada laboral y com-
plementando sus ingresos. 

18. Mejorar la capacitación de 
los cuidadores informales y 
darles una atención sociosa-
nitaria integral 

19. Reconocer un grado mínimo 
de discapacidad en el mo-
mento del diagnóstico 

20. Aprovechar la transforma-
ción digital para mejorar la 
atención personalizada 

21. Facilitar la asesoría y apoyo 
legal a personas con EM y 
sus familiares 

22. Ofrecer consejo reproducti-
vo desde las unidades de gi-
necología y en coordinación 
con los servicios de neuro-
logía 

23. Mejorar la accesibilidad a 
los espacios de ocio 

24. Potenciar el papel de las 
asociaciones de pacientes 
como recursos fundamenta-
les para mejorar la calidad 
de vida de pacientes y fami-
liares 

“Es esencial dar visibilidad a las 
diversas realidades que enfrentan 
los pacientes con esclerosis múlti-
ple. En Biogen desarrollamos pro-
yectos que van más allá del desa-
rrollo clínico y también suponen 
una mejora en la calidad de vida 
de las personas como es el caso 
del estudio ImpulsEMos”, añade el 
director general de Biogen”
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Alrededor de 55.000 personas en España viven 
con esclerosis múltiple (EM)1. Una enfermedad 
neurodegenerativa, crónica, autoinmune y de 
causa desconocida, que puede tener un alto 
impacto en la calidad de vida de las personas 
que viven con ella2. Se trata de una patología 
compleja, que debido a las diversas formas en las 
que se puede manifestar, le ha valido el apelativo 
de la ‘enfermedad de las 1.000 caras’3.
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