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EM Descripcion general de la enfermedad

La funcion del cerebro y el sistema nervioso.

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad del sistema nervioso central (SNC), el cual estd conformado
por el cerebro, los nervios dpticos y la médula espinal. Con la EM, las dreas del SNC se inflaman y danan la
cubierta protectora (conocida como “mielina”) que rodea y aisla los nervios (conocidos como “axones”).!

Ademds de la mielina, con el tiempo, los axones vy las células nerviosas (neuronas) dentro del SNC también
pueden danarse.!

El dano ala cubierta protectora y los nervios interrumpe el flujo continuo de los impulsos nerviosos. Como
resultado, los mensajes del cerebro y la médula espinal que van a otras partes del cuerpo pueden retrasarse
y tener problemas para llegar a su destino, lo que provoca los sintomas de la EM.!

CELULA NERVIOSA SANA NORMAL CELULA NERVIOSA CON ESCLEROSIS MULTIPLE

nucleo cubierta

. —axon
de mielina

cubierta de mielina danada

terminales del axén

La mielina es el aislamiento que cubre el nervio. Un nervio saludable
puede transmitir senales a una velocidad muy rdpida. El dano ala
mielina como resultado de la EM hace que las senales nerviosas se
vuelvan mads lentas.!

Cuando la mielina se dana, las senales ya no pueden viajar a través de la
fibra nerviosa de manera eficiente. Las senales perdidas o ralentizadas
causan los sintomas de la EM vy, segun su ubicacion, estas senales pueden
influir en el tipo de sintomas que puede presentar una persona.’

© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022

3



EM Descripcion general de la enfermedad

Mds de dos o tres veces mds mujeres que hombres
desarrollan EM y esta diferencia entre ambos géneros
ha aumentado en los ultimos 50 anos.?

Casosde EM
en los EE. UU.

Estados '|'|O - ]40 Ccasos Casiun milléon de

del norte personas viven con
EM en los Estados
paralelo | Jnidos.?

por cada 100,000 personas

Estados  5/-/8 CASOS
delsur  por cada 100,000 personas

*Tasa por cada 100,000 personas
Fuente: Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple

.......
. e

. .
*e .
.....
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EM Descripcion general de la enfermedad

Descripcion general de los sintomas de la EM

Cada persona presenta sintomas diferentes que pueden afectar el cuerpo, la mente y los
sentidos. Algunos de los sintomas pueden ubicarse en varias de las categorias siguientes:’

”~
7 Disfuncion de la
/7 .. . . V4 N\
/ vejiga o el intestino \

/ / \ i \
/ Equilibrio , \ Cambios \
/ . ., / ., cognitivos \
/ Disfuncion sexual , Depresion \
! . \ \
,‘rrastornos dedeglucién ;  Ansiedad \
I [ e \ Fatiga \
Proble‘rpas de l Dificultades | '
CUERPO | movilidad ,  delhabla I MENTE
i ————— ] . ]
“ Rigidez /‘r - =~ Problemas para dormir
\ Temblores -7 \ (BN !
\ 4 \ / \\
Debilidad ,7 v Dolor v N /

Mareos o vértigo

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

Entumecimiento

Ceesee®
teq o
ceees

Erncierre en wn diran s

algunos sintomas comunes que : ,
9 . ) 9 SENTI DOS Lleve un registro de sus sintomas
usted o su ser querido estén en un diario. ; Qué hace que
¥

presentando en estos momentos. , . )
cada sintoma mejore o0 empeore?

Considere compartir esta
Puede usar esto como una informacion con su médico.
herramienta para seguir la progresion
de la enfermedad o llevarlo a su
proxima cita con el meédico para
ayudar a describir lo que estd
presentando.

...................................................................
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EM Descripcion general de la enfermedad

La esclerosis multiple (EM) afecta a cada persona de manera diferente. No hay forma de
predecir como progresard la EM en cada una de ellas. Los tipos mds comunes de EM son:?

Sindrome clinicamente aislado (SCA)

El sindrome clinicamente aislado es causado por
una inflamacion y una desmielinizacion (dano
ala cubierta protectora que rodea las fibras
nerviosas) en el sistema nervioso central y dura al
menos 24 horas. No todas las personas que tienen
un episodio clinicamente aislado desarrollaran
EM. Las personas con SCA, que se consideran

de altoriesgo de desarrollar EM, pueden recibir
tratamiento con una terapia que ha demostrado
retrasar la aparicion de la esclerosis multiple.?

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

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

EM progresiva secundaria (SPMS)

Con el tiempo, la EM recurrente-remitente
puede avanzar ala EM progresiva secundaria
(EMPS). Esta forma de EM tiene una progresion
lenta y constante, con o sin recaidas. Cuando se
producen recaidas, no suelen interrumpirse por
completo. Sin embargo, con la introduccién de
terapias modificadoras de la enfermedad (TME)
alargo plazo, menos personas progresan d esta
ultima forma de la enfermedad.

Sin tratamiento, alrededor de la mitad de las
personas con EM recurrente-remitente (EMRR)
progresan a EMPS dentro de diez anos.?

EM recurrente-remitente (EMRR)

Al principio, la mayoria de las personas con

EM experimentan un recrudecimiento de los
sintomas, que también se conoce como “recaida’,
“exacerbacion” o “‘ataques”. Cuando alguien
experimenta una recaida, es posible que tenga
nuevos sintomas o un aumento de los sintomas
actuales. Estos suelen persistir por un corto
tiempo (desde unos pocos dias hasta algunos
meses). Posteriormente, puede permanecer sin
sintomas durante periodos de meses o anos. Esto
se conoce como “EM recurrente-remitente”.

Al principio, cerca del 80 al 85 por ciento de las
personas con EM son diagnosticadas con esta
forma de la enfermedad.?

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

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

EM primaria progresiva (EMPP)

La EM primaria progresiva (EMPP) es cuando
las personas presentan un empeoramiento
constante de los sintomas desde el principio y
no tienen recaidas ni remisiones periddicas. Las
personas que no reciben un diagnostico inicial
de EMRR pueden presentar una progresion mds
constante de la enfermedad desde el inicio.

Alrededor de entre el 10 y el 15 por ciento de la
poblacion con EM es diagnosticada con EMPP. 3
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Es completamente normal que alguien con diagnodstico reciente se encuentre sensible. La familia y los amigos
también pueden sentirse igual.

Emociones comunes:

Preocupacion y estres:
Los miembros de la comunidad con EM tienen mds probabilidades de
tener depresion y ansiedad que las personas sin EM.!

Afliccion:

La afliccion es una reaccion comun. Las etapas de la afliccion incluyen
negacion, negociacion, iray tristeza. La aceptacion es también una de
las etapas de la afliccion. Las personas pueden pasar por todas las
etapas o solo por algunas de ellas. Las etapas no son necesariamente
lineales. Puede sentir que estd en una montana rusa de emociones. Un
dia te sientes bien; al dia siguiente te sientes enojado; esto es normal y se
aliviard con el tiempo.?

Existen tratamientos y estrategias para ayudarlo a usted, a su cuidador
y a otras personas en su vida. Enfrentar su diagnostico puede ser la
mejor manera de lidiar con él.

Manténgase informado

La informacion sobre la EM puede ayudarlo a sentirse con mds control y capacidad para manejar su nuevo
diagnostico. Anote todas las preguntas que tenga para su meédico. Se recomienda que la familia y los
cuidadores también hagan preguntas. Estas son algunas preguntas para comenzar; asegurese de agregar
las suyas a continuacion. ? s .

Las preguntas que pueden ser Utiles al ver a los miembros de su equipo de atencion meédica incluyen:3

iQué pasa si tengo nuevos sintomas o si surgen problemas entre las consultas? ) )
iNecesito hacer algun cambio en mi rutina de ejercicios y mi dieta?
iQueé tipos de servicios de rehabilitacion proporciona o recomienda, en caso de que surja la necesidad?

iAddnde puedo acudir para obtener ayuda con las relaciones personales y los negocios, como grupos de
apoyo, asesoria familiar, empleo, seguros y finanzas?

;Donde puedo encontrar informacion precisa que pueda revisar por mi cuenta en caso de tener
alguna pregunta?
;Qué me puede decir acerca de los medicamentos?

Como cuidador, jqué tengo que saber para apoyar a mi familiar o amigo que vive con EM?

© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022 7



Aceptacion del diagnostico
como unidad familiar

. o
.......

(Hay preguntas que le gustaria hacerle a su equipo de atencion médica en su
proxima cita? Anotelas abajo. Haga unal lista de las preguntas que tiene para su
medico y su equipo de atencion:

© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022 8



Aceptacion del diagndstico

como unidad familiar

---------
. .

S _ *  Crearunared de amigos y familiares en los que pueda confiar
’O‘ MS'%O lo ayudard a lidiar con la situacion. Este consejo es para quienes

........... acaban de recibir un diagnostico y sus familiares y cuidadores. 2

Es posible que ya sepa quién es parte de su red de apoyo, pero aqui hay algunas preguntas que tal vez
quiera hacerse a medida que crea su red:

- ;Quién conforma su red?

- ;Quién es la persona ala que le puede enviar un mensaje de texto?

- ;Quién estd ahi para ayudarlo cuando lo necesita?

© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022
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Un diagnostico de EM puede ser un desafio para todos en la familia. Conversar de forma abierta con
familiares y amigos, cuando esté listo, puede ayudarlos a comprender la EM y lo que usted siente de manera
significativa. Expliquele a su familia que sigue siendo la misma persona que era antes del diagndstico. Digales
que puede tener dias buenos y malos, y que agradece su apoyo a lo largo de este proceso.

Comuniqueles a sus amigos y familiares cémo pueden ser Utiles y cudndo. Esto es cierto tanto para los
cuidadores como para la persona que vive con EM. Asegurese de cuidarse y planificar su propio cuidado. No
tenga miedo de pedir ayuda. La mayoria de las personas estardn dispuestas y aliviadas de ayudar, y lo peor
que pueden decir es no. *

Grupos de apoyo

Un grupo de apoyo puede brindarle un lugar para entender y discutir sus preguntas con personas que
comprenden la situacién por experiencia personal. Para encontrar un grupo, comience preguntando en el
consultorio de sumédico si tienen alguna recomendacién, comuniquese con una organizacion local sin fines
de lucro o unase al foro en linea de personas que tienen la misma afeccion de la Asociacion Estadounidense
de Esclerosis Multiple (Multiple Sclerosis Association of America, MSAA), My MSAA Community, en
healthunlocked.com/msaa.

Los grupos de apoyo benefician de muchas maneras. La participacion puede ayudarlo a sentirse menos solo
y aislado.?®

Los grupos de apoyo en linea tienen ciertos beneficios, como una participacién mds regular y oportunidades
para aquellos que no tienen un grupo local. No obstante, es esencial ser consciente de los riesgos que
implica. La comunicacion puede incluir comentarios irrespetuosos e informacion inexacta. Las personas
pueden tratar de promocionar un producto que estén vendiendo.®

Los grupos de apoyo no son lo mismo que la terapia individual o grupal con un profesional de salud mental
autorizado. El consejo meédico debe provenir de su medico.

Busque y pregunte siempre sobre la confidencialidad. Estos son algunos otros asuntos que debe
considerar cuando se una a un grupo de apoyo:

Presencial Enlinea
¢Cudndo y donde se reune el grupo? ¢(Hay un moderador?
¢Un facilitador capacitado dirige el grupo? ¢Los miembros del grupo deben seguir pautas?

¢Existen reglas bdsicas para participar en el grupo?
¢Como es la agenda de reunion tipica?
¢(Hay un acuerdo de confidencialidad?

¢(Hay que pagar tarifas?

Tenga cuidado con las altas cuotas de membresia o la presidn para comprar productos. No

deberia haber presién ni altos costos involucrados en los grupos de apoyo.
© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022 ]O



Aceptacion del diagndstico
como unidad familiar

“Amigo, ;podrias
llevarme a mi cita
médica la préxima
semana?”

“Enfermera, me interesa
unirme a un grupo de
apoyo, itiene alguna

recomendacién?”

“Desde que amihijale
diagnosticaron EM, lo estoy
pasando muy mal. ;Podrian reunirse
para tomar un café (virtual) la
proxima semana? Me encantaria
conectarme con un amigo”.

“Tengo una cita con un médico
nuevo la proxima semana.
Hablemos y hagamos una lista
de las preguntas que tenemos”.
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Aceptacion del diagndstico

como unidad familiar

Establecimiento de expectativas

........
. .

S /""-._. *  Crear objetivos significativos y alcanzables requiere trabajo, pero
’Q‘ ms’% el proceso puede ser gratificante. Tenga en cuenta lo siguiente

........... cuando establezca sus objetivos y trabaje para lograrlos.

- Comience con un objetivo fdcil. Progrese de manera - Tome notas y reflexione sobre como se sintid al

gradual hacia objetivos mds desafiantes. cumplir los objetivos. jHay algo que podria
- No serinda. Revise sus objetivos y gjustelos cuando hacer de manera diferente?

sea necesario. - Establezca objetivos familiares, pero comience de
- Evalle sus objetivos un dia de la semana o del manera gradual.

mes. Establezca un recordatorio en su teléfono o

calendario.

........
. .

Crear objetivos diarios, semanales o mensuales les brindard a usted y a sus cuidadores la . L
oportunidad de crecer y reflexionar. © :f>

La hoja de trabajo es para la persona que vive con EM y sus cuidadores. QR ’

Nombres:

Su objetivo ¢(Paracudndole  ;Qué necesita para lograr su ;Como sabrd que

gustaria lograr objetivo? ;Qué pasos debe seguir  logroé su objetivo?
su objetivo? para alcanzar su objetivo? ;Qué habrd pasado?

Ejemplos: Escribir en mi diario dos veces a la semana sobre los sintomas que presento / Prepararme para mi proxima
cita médica con notas y preguntas / Dejar de usar mi teléfono a las 8:00 p. m. todas las noches / Hacer ejercicio durante
30 minutos, 3 veces ala semana / Pasar una noche de juegos una vez a la semana con la familia / Pedir ayuda para
recoger alimentos.
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Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Depresion

La depresiéon es una enfermedad médica comun que afecta su forma de sentir, pensar y actuar de manera
negativa. La depresiéon provoca sentimientos de tristeza y pérdida de interés en las actividades que antes
se disfrutaban. Puede generar diversos problemas emocionales vy fisicos y disminuir la capacidad de una
persona para funcionar en el trabajo y el hogar.!

No es raro que las personas con diagnostico reciente de EM y sus familias experimenten un periodo de
depresion. Puede llevar tiempo aceptar el diagndstico nuevo. Las personas se ajustan y se adaptan, pero
puede tomar tiempo.?

La depresion puede tratarse, pero debe hablar con sumédico en caso de presentar alguno de los sintomas
a continuacion durante dos semanas o mads: !

- Sensacion de tristeza la mayoria de los dias

« Poco o ninguninterés en las actividades que solia disfrutar
« Pérdida o aumento de peso

« Problemas para dormir o dormir demasiado

- Pérdida de energia o aumento de la fatiga

- Sensacion de inutilidad o culpabilidad

- Dificultad para pensar, concentrarse o tomar decisiones

« Pensamientos de muerte o suicidio

Si se aisla, es posible que los miembros de la familia también se aislen, ya que puede que no entiendan por
completo lo que se necesita. La depresion no se supera con el poder del pensamiento positivo. Los miembros
de la familia deben evitar dar consejos. En cambio, se necesita la remision a un profesional de salud mental
capacitado que pueda trabajar tanto con la persona como con la familia para determinar qué curso de
tratamiento y apoyo seria mds util. 3

Ansiedad

La ansiedad es quizds el efecto psicologico mds desafiante y menos tratado al vivir con EM. No parece ser el
resultado del proceso fisico de la EM, sino de las realidades de vivir con la enfermedad. La imprevisibilidad en
la planificacion y la preparacion para los efectos de la EM en su vida genera ansiedad. *
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Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Estrés
El estrés puede activar los sintomas de la EM. Es importante aprender los mecanismos para lidiar con la

enfermedad e identificar lo que activa sus sintomas. El manejo del estrés también es esencial para los
cuidadores. Recuerde que no estd solo.®

4 N

Hay muchos motivos por los que puede sentir estrés:

« Incertidumbre por los sintomas nuevos y el futuro
« Cambio y pérdida

« Imprevisibilidad de la EM

- Sintomas no observables

- Desafios fisicos

« Pérdida de control

« Impacto familiar

+ Crianza de hijos con EM

- Preocupaciones financieras

o )
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Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Mecanismos para lidiar con la enfermedad

Autoconciencia

Crear autoconciencia en torno alas causas de su estrés y ansiedad puede ayudar a abordarlas. Saber qué
causa su ansiedad o estrés puede ayudar a manejarlos de manera mds efectiva en el futuro. Hay momentos
en que puede ser dificil diferenciar entre el estrés y los sintomas de la EM. Cuando sea posible, trate de evitar
factores estresantes o planifique si sabe que una situacion puede causarle estrés. Llevar un diario puede
ayudarlo aidentificar las diferencias. ¢

(CCCCCECCCCELC

~ Lleve un diario que
= lo ayude a notarla

: diferencia. PW/Z U\VIOTV\(MV)%’ 4@ dw\v\w :

{Qué hace que sienta mds energia?

{Qué no funciona y por qué?
] 5 2’ :{Qué actividades diarias causan mds estrés?

:Qué hace que sienta mds esperanza?

Hable sobre sus sentimientos. . .
Haga una lista de 5 cosas por las que estd

Hablar de sus sentimientos agradecido y por qué.

con los demds puede ayudar. :{Qué ha superado con respecto a la EM?

Hable con familiares, amigos o :Qué le han ensenado estas experiencias?

profesionales de la salud sobre ¢Como se ve cuando es amable consigo mismo?
el estrés que estd sintiendo.
Ellos pueden ayudarlo a lidiar
con la situacion y ver las cosas
de manera diferente.

:Qué hago durante los periodos de remision
para cuidarme?

:Mis necesidades bdsicas estdn cubiertas?
¢Coémo puedo mejorar mi situacion?

¢Hay alguna forma de cerrar la brecha entre
sentirse bien y no sentirse bien?



Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Encontrar el tiempo para si mismo

Encontrar tiempo para simismo puede requerir un poco de esfuerzo y prdactica. Encuentre maneras de
proteger su tiempo y retrdctese de compromisos que haya hecho en el pasado. Estd bien decir “no” para
proteger tu energia. Aprenda a proteger su tiempo diciendo no, estableciendo limites y practicando la
autocompasion. Comience con cambios pequenos.

“Tengo otras
prioridades en las que
estoy enfocado en
este momento”.

“Eso suena divertido,
pero no podré hacerlo
esta vez”.

“Tenemos ese tiempo reservado
para la familia, pero espero que la
pases bien”.

“Gracias por pensar en mi,

pero no puedo comprometerme
en este momento”.

'(Cuidese a si miso bara
]>oo{@r culdar  os demas”.
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Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

¢.Puede retractarse o eliminar un compromiso que tiene? f

:Cémo se cuida en estos momentos?

¢Qué significa para usted el autocuidado?

¢En qué momento puede dedicarse un tiempo de su agenda cada semana?

© Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple, 2022 ]7



Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Lo que haga durante su tiempo de inactividad (o tiempo personal) depende de usted. >¢

Use la siguiente lista de verificacion para ayudar a identificar actividades positivas que le gustaria hacer en
su tiempo libre.

O Respirar profundamente O Preparar una comida especial

O Meditar O Maratén de peliculas o ver Netflix

O Leer; considere unirse a su biblioteca local O Practicar pasatiempos: lo que lo haga sentir feliz
O Llevar un registro O Escuchar o reproducir musica

O Realizar actividades artisticas: pintar, dibujar, O Armar rompecabezas

fotografiar

O Tomar un bano
O Practicar yoga o Tai Chi

O Escuchar un pédcast
O Tomar una siesta

O Hacer llamadas por Zoom o Facetime a un amigo
o familiar

PR . Comience haciendo
=% unalistade 10 cosas
_/ por las que estd
‘ "~ agradecido.®
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Salud mental: Depresion, ansiedad

y estres

Asesoria

Esimportante encontrar a un profesional de la salud mental con quien conectarse. Es razonable reunirse con
mds de una persona para encontrar la opcion adecuada.

Existen diferentes tipos de profesionales de la salud mental. Los psiquiatras pueden recetarle medicamentos
y son médicos capacitados. Los trabajadores sociales, los consejeros y los psicélogos también son buenas
opciones, dependiendo lo que busque. Hable con su médico para ver qué tipo de profesional le recomienda. ?

A menudo, las familias se sienten impotentes al ver a un ser querido sufrir de depresiéon. Muchos preguntardn
“,Qué puedo hacer?”. Los miembros de la familia pueden sentirse complacidos al saber que pueden ayudar
de varias maneras. Una de las primeras cosas que debe hacer es animar al paciente a buscar tratamiento.
Como miembro de la familia o amigo cercano, es posible que desee describir de manera especifica

los cambios que ha visto en la vida del paciente y explicar el efecto que tienen en usted. Investigar con
anticipacion y conocer los nombres y los numeros de los terapeutas a quienes llamar puede hacer que el
paso siguiente sea mas facil. ®

Preguntas que debe considerar hacer:?

+ ;Mi seguro cubre sus servicios? - ;Puede decirme cémo es una consulta tipica?

, Tendré que pagar un copago? . L .
¢ auepag Pag « ;Trabaja en estrecha colaboracién con algun

- . Tiene experiencia trabajando con medico o doctor?

ersonas que tienen EM? . . -
P 4 - ¢Trabaja con cuidadores y familiares?
« ;Como se siente acerca del uso de medicamentos o~ . .
, y - .Cudl es su horario de atencion?

para tratar la ansiedad y la depresién?

. . « ;La teleterapia es una opciéon? ..
«;Cudl es su enfoque del tratamiento? et -

............................................................................................................................................ pY

Haga unallista de las preguntas que le gustaria hacer al buscar un consejero. ; Alguna otra pregunta que le
gustaria hacer? Indiquelas aqui.
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Dado que la EM afecta no solo a las personas, sino también a las familias,
la comunicacion es clave.

Los familiares y los cuidadores de las personas con diagndstico de EM resultan impactados de inmediato.
La comunicacion positiva es esencial para mantener relaciones sanas.

66 Cuando me diagnosticaron, habia mucho que procesar. Se me hacia dificil incluso
entender qué decirme a mi mismo, y mucho mds a mi familia. En especial, encontré dificil
mantener una actitud positiva para mis hijos; siempre quiero estar ahi para ellos, pero no
estaba seguro de como mi diagndstico de EM afectaria mi capacidad de ayudarlos. 99

Comunicacién 2

Ejemplos de comunicacion positiva Ejemplos de comunicacion negativa

- Prestar toda su atencién - Alejarse de la persona

- Usar mensajes en primera persona - Interrumpir o hablar en segunda persona
- Ser honesto y sincero - Juzgar ala persona o la situacion

- Ser consciente del momento y el lugar - Insultar o culpar

- Escuchar - Usar el silencio para expresar sentimientos

Cémo ES la comunicacion positiva: ?
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Consejos utiles para las relaciones: '3

- Tomen turnos para compartir, para que la pareja tenga la oportunidad de sentirse escuchada.

- Haga preguntas de seguimiento, no asuma que entiende.

- Haga todo lo posible por no tomarse las cosas como algo personal; puede ponerse a la defensiva.

- Respire profundo cuando se sienta frustrado o inquieto.

- Haga preguntas para aclarar qué sucedid o sucomprension
de la situacion.

- Consulte a un profesional para que los ayude a mediar en sus
conversaciones. No tiene por qué sentir verguenza por buscar
apoyo profesional.
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Camino a la comunicacion positiva

y las experiencias significativas

El poder de las reuniones familiares: no solo durante momentos estresantes

A menudo, las familias hablan sobre situaciones estresantes al momento. Al planificar reuniones familiares
cuando todos estdn relajados, las conversaciones pueden ser mds productivas y significativas. Puede
establecer un horario para realizar actividades familiares divertidas, hablar sobre factores estresantes o
preocupaciones y tomarse un momento para expresar gratitud. 4

Es beneficioso permitir que cada miembro de la familia cuente con el mismo tiempo para compartir.

Esta actividad puede funcionar para una pareja o una familia. Elimine las distracciones
apagando el televisor y guardando los teléfonos.

Seleccione uno de los tres temas a continuacién para hablar con su pareja o familia. Puede haber otros
temas sobre los cuales desee conversar, pero a continuacion se presentan sugerencias y frases para iniciar
una conversacion. Dependiendo de los temas, puede tomar de 2 a 3 minutos o hasta 5 minutos.

Tema: Agradecimiento

Frase para iniciar una conversacion: “Empecemos diciendo 2 o 3 cosas por las que estamos agradecidos”.
Frase parainiciar una conversacion: “; Por qué te sentiste agradecido hoy? Puede ser algo 'grande’ o
'‘pequeno’; es importante sentirse agradecido por las cosas 'pequenas’ de la vida”™.

Tema: Factores estresantes y preocupaciones
Frase parainiciar una conversacion: “;Hay algo que te preocupe en estos momentos?"
Frase para iniciar una conversacion: “Lo que nos estd causando estrés. Resolvamos esto juntos”.

Tema: Soluciones
Frase parainiciar una conversacion: “;Cémo podemos apoyarnos unos a otros?”
Frase parainiciar una conversacion: “;Cudles son las soluciones a tus inquietudes?”

¢(Hay otros temas o frases para iniciar una conversacion que desee usar como parte de su proxima
reunion familiar?

Tema:
Frase parainiciar una conversacion:
Frase parainiciar una conversacion:

Tema:
Frase parainiciar una conversacion:
Frase para iniciar una conversacion:
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Frases para iniciar una conversacion cuando su familiar necesita su apoyo °
iLe preocupa que un miembro de su familia pueda necesitar su apoyo?
Estas son algunas frases para iniciar conversaciones de apoyo. Piense en quién es usted en relacién con la

persona que vive con EM.

¢Se considera un companero de cuidados de alguien que vive con EM? Si es asi, estas son algunas frases

para iniciar conversaciones para ayudarlo a demostrar que se preocupa y que estd ahi para brindar apoyo.
5

“Déjame ayudar. Si programas una cita meédica, puedo llevarte”.
“.Puedo recordarte que tomes el medicamento?”
“Puedes llamarme en cualquier momento si necesitas ayuda’.

“No estds solo”.

¢Es usted alguien que vive con EM y estd tratando de encontrar las palabras para pedirle ayuda a su
cuidador? Si es asi, estas son algunas formas que pueden ayudarlo ainiciar la conversacion. °

“Agradezco todo lo que haces para ayudar con mi EM. Pero también debes cuidarte a timismo "
“.Coémo te sientes? Estoy aqui para escucharte”.
“Tal vez haya alguien mads que pueda llevarme a esa cita. Llamemos a

“No estds solo”.

Ser padre es un trabajo duro.

Si vive con EM, es posible que la crianza de los hijos sea dificil y que se esté preguntando como apoyar mejor
a su hijo mientras lo acompana en su viaje con EM.

~

66 Fue dificil para nosotros cuando nos enteramos de que mamd tenia EM. Simplemente
dijo: “Es posible que tenga esclerosis multiple”. Entonces surgieron mil preguntas y ella
respondio no sé, no sé. No sé, porque ella tampoco lo sabia. Todo era nuevo para ella.
Habria preferido que alguien del personal explicara qué erala EM. 99

y
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Cuénteles a sus hijos sobre su diagnéstico de EM

¢{Qué puede hacer para ayudar a apoyar a su hijo? ¢

O Haga todo lo posible por mantener a sus hijos informados sobre su diagndstico. Ellos se adaptan bien.

O Hable con sumédico acerca de su diagnostico y haga preguntas para sentirse mds informado. Comparta
estainformacion con su familia.

O Inférmeles a sus hijos sobre los sintomas y animelos a hacer preguntas. La comunicacion abierta les
proporcionard una sensacion de control, generard confianza y los ayudard a sentir que pueden expresar
sus preocupaciones y temores.

O Hdagales saber que ellos no son la causa del problema. La EM no es contagiosa. Y aungue no puede
curarse, existen tratamientos.

Comentarios positivos para sus hijos:

“.Tienes alguna pregunta “Aprecio que acudieras
sobre lo que te dije?” a mi cuando
no entendias...”

“.Como podria
hacerlo mejor la
proxima vez?”

“Estoy
orgulloso
de ti”.

—

“Gracias por
preguntarme. Me
alegro de que
podamos aprender
juntos”.

“¢Te gustaria ir a una cita
conmigo para conocer
a mi médico?”
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

En caso de que su hijo tenga EM

trate de no esperar para hablar con su hijo sobre su diagndstico

m%é’o: de EM. Sile preocupan las conversaciones apropiadas para su
edad, hable con sumédico o pidale que lo ayude a explicar lo que
estd pasando. Los ninos saben cudndo algo anda mal, asi que no
deseard que suimaginacion se descontrole.’

{Qué podemos hacer?’
O Fomente la comunicacién abierta y honesta.
O Explique que es importante que le diga cuando no se siente bien.

O En la medida de lo posible, incliyalo en las decisiones sobre su atencién; esto lo ayudard a tener un
mayor control de su diagndstico a medida que crece y de sus planes de tratamiento actuales.

O Haga todo lo posible por mantener la calma cuando hable con sus hijos sobre la EM. Cuanto mds
comodo se sienta, menos ansiosos estardn sus hijos.

O Especialmente a medida que crecen, animelos a tomar mds control de sus citas médicas. Pidales que
hablen directamente con el médico, que escriban las preguntas que tengan antes de las citas y que le
informen al equipo de atenciéon médica cuando haya algo confuso.
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Apoyo para los hermanos: La comunicacion es clave

Tener un hermano que enfrenta la dificultad de vivir con EM puede hacerlo sentir aislado. Son comunes
los sentimientos de celos, culpa (porque no tiene EM), resentimiento y curiosidad. Mantenerlo informado
e involucrado ayudard a abordar estos sentimientos y lo hard sentir incluido. 8

Seis consejos para ayudar a los hermanos?

1. Establezca un momento particular cada semana o mes en el que puedan elegir una actividad corta a solas
con un padre o tutor.

2. Cuando se sientan molestos y no quieran hablar, pidales que escriban sus sentimientos o hagan un dibujo.

3. Animelos a hacer preguntas cuando estén confundidos.

4. A veces, se les pide alos hermanos que hagan mds tareas en la casa porgue su hermano no puede
ayudar, reconozca eso y ofrezca una pequena recompensa.

5. Haga unalista de las actividades divertidas que sus hijos pueden hacer juntos de manera segura.

6. Invitelos air a una cita médica con su hermano para vean y comprendan lo que sucede y animelos
a hacer preguntas.
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Actividades familiares para todas las edades

Reservar un tiempo para su familia puede ser una manera excelente de abordar el estrés y mejorar la
comunicacion. Cree un calendario de actividades o elija un dia de la semana para ver una pelicula en la noche,
cenar con la familia o salir a caminar. Puede ser dificil apegarse a una rutina con agendas ocupadas, pero haga
todo lo posible por sacar tiempo y establecer prioridades. Serd divertido tener algo que esperar con regularidad.

iUse el calendario a continuacion para planificar las actividades que hard esta semana! Planificar
actividades puede ser tan divertido como realizarlas.

Lunes

© fndigen

Viernes Fin de semana

O &ml@o\w A canlinar

Martes Miércoles Jueves
O Realicen adividades

de laariady

Estas son algunas ideas:

- Cocinen juntos

- Cenen adecuadamente en familia
- Jueguen

- Armen rompecabezas

- Realicen experimentos cientificos
- Lean

- Programen una noche de
peliculas todas las semanas

- Salgan a caminar, andar en - Jueguen una noche de trivia

bicicleta, senderear, hacer ,
o - Jueguen en el césped
piraguismo

. . « Visiten un museo
- Practica de yoga en unassilla

- Busquen un tesoro
- Irauna aventura

(Geocaching) - Hagan un video de Youtube o
. . Tiktok
- Realicen actividades de
voluntariado - Busquen eventos locales
asequibles

- Realicen un proyecto de arte
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Camino a la comunicacion positiva

v las experiencias significativas

Mantener las cosas claras

A veces, la comunicacion se reduce a mantener las cosas claras, para usted y su familia. Por lo general, es la
persona que vive con EM la que se entera de las novedades y la informacion de sumédico. Depende de esa
persona informar a su familia. Puede ser dificil transmitir mucha informacién y, a veces, es posible que no sepa
cudnto decirles alos miembros de su familia.

trate de llevar a un familiar o amigo a las citas médicas (virtuales o
_ . GV) : presenciales, segun las politicas de sus proveedores de atencion
R meédica). Pueden ayudarlo arecordar las cosas que desea discutir,
tomar notas y brindar informacion a su familia después de la cita.
iEl apoyo moral ayuda mucho a toda la familial

Comience tratando de mantener todo claro para usted. Aqui se sugieren varias maneras para hacerlo:

- Prepare una carpeta con la informacién que a menudo necesita tener al alcance de su mano. Puede incluir
sus notas, listas y otros documentos importantes.

- Tome notas: Llevar un cuaderno lo ayuda a realizar un seguimiento de lo que se habla en las citas y cémo se
siente.

- Mantengal las listas preparadas:

- Mantenga una lista actualizada de sus medicamentos. A menudo, los meédicos piden su lista de
medicamentos en cada cita.

- Informacion de contacto importante.

- Cosas por hacer: recuerde que establecer objetivos razonables es importante. A veces, jsimplemente
tachar algo de su lista de tareas pendientes puede ayudarlo a sentirse motivado y lleno de energial

- Mantenga todos sus documentos importantes en un solo lugar (espacio seguro).
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Apoyo a la ninez, la adolescencia

v la juventud

: : a medida que su hijo avanza en la escuela, desde
Cm’ﬁrf% FH’@@S’WYW\\ los primeros grados hasta la graduacion de la
escuela secundaria, es importante tener en cuenta
varias cosas. A continuacion, encontrard una lista
de preguntas y consideraciones que tal vez desee
considerar mientras apoya a su hijo durante sus
anos de escolaridad.

.......

RECUERDE: la situacion de cada persona es
diferente, asi que considere lo que es correcto
para usted, su hijo, su familia y lo que estd en
sintonia con su nivel de comodidad.

Ensenar a otros sobre la EM:'2

Es posible que el personal de enfermeria escolar, los maestros, los instructores, etc. conozcan o no a alguien
con esclerosis multiple. Es importante considerar cuando y a quién ensenarle sobre la EM y si divulga o no el
diagndstico de su hijo.

Algunos conceptos bdsicos que se deben abarcar al pensar en ensenarles a otros sobre la esclerosis
multiple son:

- .Qué esla EM en términos bdsicos?

- ;Qué tipos de EM existen?

Cuando sea apropiado y se sienta comodo, algunos datos bdsicos que tal vez desee compartir con el
personal de enfermeria escolar o los maestros de su hijo son: 2

- Tipo de EM que tiene su hijo
- Cualquier medicamento que esté tomando su hijo y cudndo se le debe administrar
- Sintomas que puede presentar su hijo

- Informacion de contacto de emergencia: ja quién debe llamar la escuela cuando surge algo?

Recordatorio importante: la informacion sobre los estudiantes debe permanecer confidencial.
La divulgacién es a discrecion de cada estudiante.
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Apoyo a la ninez, la adolescencia

v la juventud

Periodo escolar: descripciéon general de los planes 504 y Programa de Educacién
Individualizada (Individualized Education Program, IEP)

¢Qué es un Plan 504?

Su hijo tiene derecho a recibir servicios a través de la Seccion 504 de la Ley de Rehabilitacion de los EE. UU.
de 1973. Se trata de una ley de derechos civiles disenada para ayudar a los padres de estudiantes con
impedimentos fisicos 0 mentales en escuelas publicas o privadas financiadas con fondos publicos a trabajar
con los educadores para crear planes educativos personalizados.®#

¢Coémo califican los estudiantes para un Plan 504?

Los estudiantes pueden calificar para los planes 504, si tienen impedimentos fisicos o mentales que afectan o
limitan cualquiera de sus habilidades (discapacidad que limita sustancialmente una actividad importante de
la vida). Los ejemplos de adaptaciones podrian incluir (estas son las mds comunes): 23

- asiento preferencial

- tareas o trabajos de clase reducidos

- ayudas verbales, visuales o tecnologicas

- educacion fisica adaptada

- horarios de clases o calificaciones ajustados

- pruebas verbales

- justificacion de retrasos, ausencias o trabajos de clase no realizados

- visitas preaprobadas al consultorio de enfermeria y acompanamiento a las visitas

- terapia ocupacional o fisica

.......
. e

:O: m 1 5. los servicios entre las escuelas pueden variar, segun el lugar
Lo S S% 0: donde viva y sila escuela es publica o privada.

. o
.......
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Apoyo a la ninez, la adolescencia

y la juventud

Lista de verificacion para una adaptacion 504

A continuacién, se incluye una lista de verificacién de asuntos que quizds desee tener en cuenta acerca de
las adaptaciones 504. Recuerde: todas las situaciones son diferentes. ?

O El coordinador del Plan 504 o el director de la escuela puede ser su primer punto de contacto para
solicitar la documentacion necesaria.

- A veces, usted o el médico de su hijo deben completar la documentacion. Se puede pedir en esta
documentacion que describa el diagndstico de EM de su hijo, los desafios actuales y por qué las
adaptaciones son necesarias en este momento.

O Por lo general, se comunicaria con el coordinador del Plan 504 de la escuela y el director para enviar la
documentacion y solicitar una reunion.

- Solicite que el personal clave esté disponible para la reunion. Por lo general, el director de la escuela o el
asesor académico organizard una reunidon compuesta por los padres del nino, el director, los maestros y
otro personal de la escuela (como la enfermera escolar, el consejero, el psicologo o el trabajador social).
Puede solicitar una cita antes de que comience el dia escolar.

O Durante las reuniones:

- Trate de ser paciente con la administracion y los maestros de la escuela. Es posible que no tengan
mucha informacion sobre la EM.

- Lleve alareunién informacion para el personal y la enfermera y hdgales saber que siempre estd
disponible para responder preguntas.
- Tome notas.
O Sise aprueban los servicios, la escuela debe entregar un plan por escrito.

O Sila escuela deniega los servicios, deben notificarle por escrito cémo apelar la decision.

O Actualice el Plan 504 segun sea necesario y a medida que su hijo crezca. Involucre a su hijo y preguntele
con qué se siente comodo y con qué no.
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Apoyo a la ninez, la adolescencia

y la juventud

Programa de Educacién Individualizada (IEP)

El Programa de Educacion Individualizada (IEP) es una estrategia que apoya a los estudiantes de educacion
especial. Para determinar la necesidad de un IEP, un equipo de la escuela recopilard datos sobre el
progreso o las dificultades académicas de su hijo. Para determinar la elegibilidad para el IEP, un equipo
multidisciplinario de profesionales observard y evaluard a su hijo. El equipo puede estar conformado por
maestros, administradores escolares, terapeutas y padres. Los asuntos por considerar pueden incluir el
rendimiento en la prueba estandarizada; y trabajo diario como pruebas, cuestionarios, trabajo en clase y
tareas de casa. El proceso es mds complicado que con un Plan 504.°

:{Quién necesita un IEP?

Los estudiantes que tienen dificultades en la escuela pueden calificar para recibir servicios de apoyo por
motivos tales como:

- trastornos emocionales

- dificultades cognitivas

- impedimentos visuales

- impedimentos del habla o del lenguaje
- retraso en el desarrollo

- discapacidades fisicas

La informacion recopilada ayuda al personal de la escuela a determinar el proximo paso. En este punto, las
estrategias especificas para el estudiante podrian ayudarlo a tener mds éxito en la escuela. Puede solicitar
otros métodos silos enfoques identificados no funcionan.
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Apoyo ala ninez, la adolescencia

y la juventud

Lista de verificacion para un IEP

A continuacién, se incluye una lista de verificacion de asuntos que quizds desee tener en cuenta acerca de
los IEP. Recuerde: todas las situaciones son diferentes. ®

O Parainiciar el proceso del IEP, generalmente un maestro, padre o médico hace una remision al consejero
escolar o al psicologo.

O Pregunte acerca del cronograma del proceso.

O Solicite a la escuela una copia de sus derechos de padre o tutor. Los derechos le informardn como
proceder sino estd de acuerdo con alguna parte del IEP.

O Recopile informacion sobre el progreso o los antecedentes académicos y conductuales de su hijo.

O Revise estrategias especificas que pueden ayudar sin tener que realizar pruebas adicionales. Es posible
gue se necesiten mds pruebas sobre los impedimentos si esto no funciona.

O Como padre, puede expresar su opinion cuando se trata de evaluar a su hijo. Los profesionales
involucrados son psicologos, fisioterapeutas, terapeutas del habla, maestros de educacion especial,
especialistas en vision o audicion. Pregunte sobre las pruebas y por qué son necesarias.

O Los miembros del equipo creardn un informe de evaluacién integral (comprehensive evaluation report,
CER), que presenta una descripcion general de sus resultados. Si no estd de acuerdo con el informe, hable
con las personas que trabajan en el plan de su hijo. Cada estado es diferente y puede tener politicas,
procedimientos y terminologia diferentes. Asegurese de consultar las politicas de su estado con respecto
alos Programas de Educacion Individualizada (Individualized Education Program, IEP).

O ldentifique objetivos especificos a corto y largo plazo para su hijo y determine qué habilidades necesitan
mds atencion.

O El proceso es complicado; no dude en hacer preguntas en el trayecto.

O Los IEP pueden y deben cambiar para abordar las necesidades de su hijo cada ano.

Esimportante tomar notas sobre la marcha. Use un cuaderno para fechar y registrar ciertas actualizaciones.
Hablard con muchas personas diferentes de la escuela, por lo que puede ser fdcil perder la nocion de los
detalles sin registrar la informacion que es importante para usted. Los padres pueden considerar redactar
todas las solicitudes de servicios.

la presencia de una discapacidad no garantiza los servicios de
m’lﬁ%ﬂ - forma automatica. El problema debe afectar el funcionamiento
enlaescuela.

.......
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Apoyo a la ninez, la adolescencia

v la juventud

Transicion a la edad adulta
Independencia

A medida que su hijo se convierte en un adulto joven, es importante ayudarlo a obtener las habilidades

y la confianza que necesita para llegar a la edad adulta. A continuacion, se presentan algunas
responsabilidades adicionales en las que puede considerar trabajar con su hijo, lo cual serd diferente para
cada familia. ¢’

Tareas que debe considerar:

Tareas domeésticas generales i Gestion de la atencion
O Lavanderia O Uso de herramientas como la aplicacion My MS Manager, de la
: MSAA, recordatorios telefonicos, calendarios escritos, etc. para

O Preparacion de alimentos realizar un seguimiento del cumplimiento del tratamiento

O Limpieza (O Participacion en actividades de bienestar con regularidad

O ovras: i (O Programacién y asistencia a las citas médicas

O Hablar con los padres a menudo para discutir el progreso

Divulgacion

iSu adolescente estd preparado para contarle a la gente sobre la EM? No es necesario, pero esto es algo
que se debe conversar y preparar con anticipacion. Algunas cosas que usted y su adolescente pueden
querer considerar:

........
. .

.....
......

Q m&%() Discuta las ventajas y las desventajas de contarle a la gente.
- Depende de su hijo adolescente a quién le cuenta sobre su diagnostico de EM.

- ;Cudnto necesita saber la persona?

- ;Como manejard su hijo que se le hagan demasiadas preguntas? ; Su hijo estd listo para responder?
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Apoyo ala ninez, la adolescencia

y la juventud

La vida después de la escuela secundaria
Preguntas para usted y su adolescente:

- iQué es lo proximo que debe hacer? - ;La EM afectard la decision?

(universidad, trabajo, profesion) . ;QUé preocupaciones tiene?

- Cada estado puede tener sus propios servicios de
rehabilitacion vocacional que pueden brindar
servicios de transicién escolar.

- ,Qué lo emociona?

Si su hijo decide vivir cerca o lejos de casa, es importante hablar de un plan de
emergencia.

Por ejemplo, si estd asistiendo a la universidad, es posible que desee:

- Presentarse al personal del centro de salud del campus, saber dénde se
encuentra el hospital mdas cercano y encontrar un neurélogo local.

Ya sea que su hijo se mude a otro lugar, ciudad o campus universitario, considere el diseno o la ubicacion del
espacio vital y las responsabilidades diarias que pueden implicar. Algunas cosas que se deben considerar:!

- Siva a vivir en un lugar nuevo, ciudad o universidad, considere si es facil o dificil moverse por los alrededores.

- Por ejemplo, si su hijo adolescente elige una escuela que es grande y se encuentra en una zona con
colinas, podria ser dificil moverse cuando la esclerosis multiple se exacerba. Esto puede ser algo que
considere cuando busque una universidad.

- .Su dormitorio o edificio de apartamentos tiene ascensores? ;O es un departamento con escaleras?
:Queé tan fdcil serd llegar a clases o ir trabajar?

- Piense en una red de apoyo y de atencidén meédica: ja quién puede llamar su hijo para pedir ayuda?
- Si vive en un campus universitario, es posible que desee considerar ayudar a su hijo en:®
- Mds informacioén sobre lo que puede ofrecer el Centro de Derechos de las Personas con Discapacidades

- Como y de qué manera debe coordinarse con el departamento de servicios de salud de la universidad
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Recursos

Hay varios recursos utiles disponibles para las personas con EM y para quienes les brindan apoyo.
A continuacion, encontrard otros recursos que pueden resultarle Utiles.

Recursosgenerales @ 9 @ ® @
MyMSAA .org — Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple (Multiple Sclerosis Association of America, MSAA)

Linea de ayuda gratuita y chat - MSAA

Aplicacion movil My MS Manager - MSAA

Recursos de seguros ® @
Mi guia de seguro de salud - MSAA

Seguro médico y Medicare - Sociedad Nacional de EM

Recursos de apoyo para la salud mental @ ® @

( Teléfono de la linea de vida de
@3\ : Prevencién Nacional del Suicidio: (800) 273-8255
P ‘0 ¢ Linea de mensajes de texto: Envie la palabra HOME al 741741

para conectarse con un consejero en casos de crisis.

Encontrar un terapeuta
Encontrar un terapeuta - Psychology Today

Encontrar un grupo de apoyo o una comunidad en linea
Foro enlinea de personas con la misma afeccion, de My MSAA Community - MSAA

Unase a un grupo de apoyo local: Sociedad Nacional de EM

Conjunto de herramientas
Comprendery tratar la depresion en casos de esclerosis multiple - MSAA

Manejo de la depresion v la ansiedad en transmision via web sobre la EM - MSAA

Controlar el estrés con esclerosis multiple: Sociedad Nacional de EM

Recursos para ninos y adolescentes ® @

Libros

Mommy’s Story: An Introduction for Younger Children to Learn about a Parent’s MS (La historia de mamd: Una
introduccion para gue los ninos mds pequenos aprendan sobre la EM de sus padres) - MSAA

Daddy’s Story: An Introduction for Younger Children to Learn about a Parent’s MS (La historia de papd: Una
introduccion para que los ninos mds pequenos aprendan sobre [a EM de sus padres) - MSAA

Conjunto de herramientas
Kids Get MS Too (A los nifos también les da EM) — Sociedad Nacional de EM

Estudiantes con EM v el entorno académico: Handbook for School Personnel
(Estudiantes con EM y el entorno académico: Manual para el personal escolar) — Sociedad Nacional de EM
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Ahora que haleido Es un asunto generacional: Creacion del entendimiento de
la EM entre los padres y sus hijos, escribale una carta a su hijo contandole tres
cosas que aprendio. Pueden ser cosas que no sabia o informacion con la que se
identifico. Ya sea que usted o su hijo vivan con EM, esto lo ayudard a reflexionar
sobre lo que ha aprendido y serd una forma especial de hacerle saber que estd
aqui para ayudarlo.
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