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| abordaje multidisciplinar es la nueva

realidad de la esclerosis multiple (EM).

Atras quedaron los afios donde los
esfuerzos se centraban solo en el tratamiento
de la enfermedad desde un punto de vista
médico. Desde hace unos afios el escenario
ha cambiado y los profesionales sanitarios
entienden la necesidad de tratar la EM también
desde la perspectiva psicoldgica y social.

En Merck, como compafia de ciencia vy
tecnologia que tiene como eje principal a las
personas, en torno a las cuales trabajamos,
queremos formar parte de este nuevo
escenario y seguir comprometidos con toda
la comunidad de la EM, tal y como venimos
haciendo desde hace casi 30 afos.

Trabajar para que la investigacion y el
desarrollo de terapias innovadoras mejoren la
vida de las personas afectadas y modifiquen el
curso de la enfermedad a nivel fisico y cognitivo,
es nuestro propodsito. Pero también nos
preocupamos por el acompafiamiento integral
en cada etapa de la enfermedad para lograr
mejorar su calidad de vida, y es aqui donde la
salud emocional juega un papel relevante.

Hacer un abordaje completo de la
enfermedad pasa por escuchar a |los
pacientes, entender sus emociones y recoger
sus voces y testimonios a lo largo del viaje con

PROLODGO

EM, entendiendo como les impacta y afecta
emocionalmente en las distintas etapas.

"

Esta guia“"Emociones en Esclerosis Multiple
es el resultado de la generosidad de Lorena
Ferndndez, Fernando Leal, Laura Santiago,
Paola Agra, Roberto Barato, Laura Lopez,
Aranzazu Legidos, Antonio Moreno y Laura
Solier. A todos ellos queremos expresarles
nuestro mayor agradecimiento por haber
compartido su historia y como se han sentido
desde que la EM aparecid en sus vidas. Darles
las gracias por el gran valor de su testimonio,
ya que nos ha permitido comprenderles mejor
y aprender de ellos, y de esta forma continuar
trabajando para mejorar la calidad de vida,
fisica y emocionalmente de todas las personas
con EM, sin olvidarnos de sus familiares.

En Merck tenemos un compromiso
adquirido con toda la comunidad de la EM y
poner en marcha iniciativas como esta nos
llenan de satisfaccion. Nuestro deseo es que
esta guia sirva, tanto a las personas con EM
como a su entorno, para encontrar respuesta
a sus emociones y sensaciones, entender
qué y como se sienten y aprender de otras
personas que viven la misma realidad.

Maria Luisa Garcia Vaquero

DIRECTORA DE ACCESO Y RELACIONES
INSTITUCIONALES DE MERCK EN ESPANA



| abordaje terapéutico de la Esclerosis Multiple (EM) en los ultimos
afios ha mejorado notablemente la calidad de vida de las personas
diagnosticadas.

Sin embargo, queda mucho por hacer en cuanto a la visibilidad de las
consecuencias psicolégicas de esta enfermedad. El impacto emocional de
una enfermedad crdnica, como la Esclerosis Multiple, es un aspecto en la
vida de la persona que no puede pasar desapercibido.

Informarse bien y buscar ayuda cuando se necesita son actos de
inteligencia y valentia. No siempre podemos con todo.

Desde Esclerosis Multiple Espaifia (EME) hemos avalado la elaboracion
de esta guia, compuesta por las experiencias emocionales de nueve
personas con EM. Esperamos que pueda servir de apoyo, como un espejo
donde identificarse con otros testimonios y encontrar herramientas de
afrontamiento para sentirse un poco mas acompafado en la gestion de
la EM.

Entre todos seguimos trabajando para mejorar la calidad de vida de
las personas con EM y poner en valor la figura de todos los profesionales
sociosanitarios -como los psicologos y psicdlogas- que trabajan para
ofrecer una atencién integral y de calidad a las personas con EM.

Alfonso Castresana

PRESIDENTE DE EscLEROSIS MULTIPLE Espaiia (EME)

a Esclerosis Mdultiple (EM) es una patologia que marca un antes y

un después en la vida de la persona. La propia enfermedad y las

consecuencias que conlleva en el individuo y su entorno dan lugar a
cambios muy significativos en su vida cotidiana.

Desde AEDEM-COCEMFE y todas nuestras asociaciones miembros,
hacemos especial hincapié en la importancia de la salud mental como
elemento clave en la atencién de las personas con EM y su entorno
cercano.

Por ello, me gustaria mostrar mi mayor agradecimiento a los
participantes de esta guia, reconociendo sus experiencias mas intimas
y personales. Creo firmemente que sus testimonios ayudaran a muchas
personas con EM y a sus familiares, pues al compartir estas experiencias
se genera un profundo sentimiento de identificacién, convirtiéndose en
una potente herramienta para el afrontamiento psicolégico de esta nueva
realidad.

Por Gltimo, aprovecho también para reconocer la labor fundamental
que realizan los profesionales de la salud mental, trabajando a diario en
la prevencion y abordaje de las posibles repercusiones psicoldgicas que
conlleva esta enfermedad.

Pedro Cuesta

PRESIDENTE DE LA ASOCIACION EspANoOLA
De EscLErosis MuLTipLE (AEDEM-COCEMFE)
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INTRODUCCION

LA ESCLEROSIS MULTIPLE ES
DIFERENTE EN CADA PERSONA

Cada persona vive de forma diferente las
situaciones a las que se enfrenta en su camino.
La aparicion de la Esclerosis Multiple (EM)
suele desencadenar muchas emociones
diferentes y, aunque la vivencia es Unica
para cada persona, es hormal que algunas de
ellas se experimenten con frecuencia.

En esta guia encontraras 9 emociones
contadas por nueve personas con EM,
cada una de ellas con su historia y manera
particular de afrontar la enfermedad. Ademas,
psicélogas expertas en EM han colaborado
dando sus recomendaciones para favorecer la
gestion de las mismas.

¢QUE ES UNA EMOCION?

Una emocion es una respuesta fisioldgica
de nuestro organismo ante situaciones
gue se producen en nuestro entorno o en
nosotros mismos. Las emociones no son
positivas o negativas; aunque es cierto
gue unas son mas agradables, como la
alegria, y otras mas desagradables, como el
miedo. No obstante, todas son necesarias
porque nos aportan informacion para
adaptarnos a los cambios.

El primer paso para poder gestionar las
emociones es identificarlas, comprender
su funcién y entender como nos afectan.

¢CUANDO DEBERIA PEDIR AYUDA?

Cuando las emociones se manifiestan
con una duracién, una intensidad o
una frecuencia demasiado alta, pueden
generar alteraciones en el dia a dia y un
gran impacto en nuestra calidad de vida. En
ese caso, puedes pedir ayuda profesional o
contactar con organizaciones de personas
con Esclerosis Multiple para recibir pautas y
reducir el malestar.

EL VIAJE DE LA EM

Hemos dividido esta guia en tres fases
por las que una persona con EM puede
pasar y nueve emociones que una
persona con EM puede sentir. Puede que
experimentes las nueve o solamente alguna
de ellas, ya que cada persona vive su propio
proceso. Ademas, no hay unas emociones
mas importantes que otras; todas son igual
de necesarias para aprender a convivir con
la Esclerosis Mdultiple.

FASE I: Ni lo ven, ni lo sientes

Esta fase hace referencia al momento de aparicion de los primeros
sintomas de la EM donde suele haber un shock inicial en el que la persona
no se identifica con el diagndstico que ha recibido. Es posible que la EM
no interfiera en los proyectos actuales, pero pueden aparecer emociones
como la incertidumbre y la ansiedad ante un futuro incierto. También
es posible experimentar seguridad al recibir el diagndstico que pone
nombre a lo que esta pasando, sintiéndose acompafiado por profesionales
expertos.

FASE 1I: Lo sientes y no lo ven

En la segunda fase, la EM es ya una realidad para la persona
diagnosticada y realiza cambios que su entorno no siempre entiende
0 no son percibidos. Por ello, la persona puede sentir verglienza de
mostrar su realidad, soledad por la falta de empatia o ira por los nuevos
obstaculos a los que se enfrenta.

FASE III: Se ve y se siente

En esta fase, la persona con EM puede sentir tristeza por las pérdidas
en las diferentes areas de su vida o miedo ante un empeoramiento o
la pérdida de autonomia. Sin embargo, también puede ser un momento
de aceptacion, que favorece la busqueda de nuevas estrategias para
convivir con la enfermedad y la conexidén con los seres queridos.

Esperamos que esta guia te resulte de utilidad para identificar tus
emociones y aprender de las experiencias y estrategias de otras personas
gue, como tu, conviven con la Esclerosis Mlltiple.



Ni lo ven, ni lo sientes

INCERTIDUMBRE

“ LA INCERTIDUMBRE ES COMO

UNA GRAN INTERROGACION
EN EL FUTURO

En el diagnéstico, cuando te hablan
de la EM, mucha gente no la conocemos
0, los casos que conoces, son personas
que se encuentran en un estado avanzado
de la enfermedad. Por eso, sientes la
incertidumbre de “éCuando voy a estar yo
asi?, éCuanto tiempo va a pasar para
estar asi de mal?”. Después, no sabes qué
va a pasar en cada revision porque, aunque
te sientas bien, puede que la enfermedad
esté evolucionando y siempre tienes ahi ese
“Ahora estoy bien, pero no sé como voy
a estar después”.

LA EM INTERFIERE EN
LAS DECISIONES SOBRE
MATERNIDAD Y TRABAJO

Cuando decides buscar un embarazo, hay
veces en las que tienes que hacer descansos
de medicacion y ahi te la juegas... No sabes
si va a compensar la busqueda del
embarazo con los riesgos que conlleva y
lo que te puede pasar. En decisiones sobre
la lactancia, no sabes si el beneficio para tu
bebé va a ser un perjuicio grande para ti y
hay que valorarlo.

A —

La planificacion de un segundo
embarazo es otro momento de mucha
incertidumbre porque, después de un primero
que no fue tan perfecto como imaginabas o
como querias, temes que haya mas problemas
que te incapaciten auin mas. iY ya no tienes
solo un nifo! Esto asusta y la enfermedad
influye mucho en la decisién que tomes.

En el ambito laboral, no sabes si contar
0 no que tienes esta patologia. Qué va a pasar
si lo cuento, cuando contarlo... éCuando es
buen momento para contar que tienes una
enfermedad cronica o neurodegenerativa?

Lo que mas incertidumbre me produce es
como lo van a asimilar o cémo van a actuar.
Decir que tienes EM puede influir en que te
contraten o no, porque puedan pensar que
vas a tener muchas faltas o muchas bajas.
La incertidumbre laboral la siento yo,
pero también la persona que me va a
contratar.

EL APOYO, LA COMPRENSI,éN
Y EL CARINO DE LOS DEMAS
ES CLAVE

Tener confianza en el equipo multi-
disciplinar que me trata y el poder
contactarles cuando tengo un sintoma o una
duda me ayuda a disminuir la incertidumbre.

En el ambito laboral, es importante que tu
entorno sepa que tienes EM, que la conozcan
y que se elimine el estigma.

A

\
i f -

También, es importante una pareja que
tenga seguridad, que me ayude a tomar
decisiones y me devuelva la confianza cuando
la pierdo; que me recuerde que yo puedo
cuando creo que quiza no puedo hacerlo.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que lo normalice, que hable de su
enfermedad abiertamente, que busque
apoyos y que esté con gente con la que
tenga mucha confianza. Ellos te van a dar su
punto de vista y esa seguridad que necesitas
para que la incertidumbre se reduzca o
desaparezca.

— A\

99
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

qué ocurrira en el futuro. Es una de las emociones mas caracteristicas en la Esclerosis

Multiple debido a su curso tan variable e impredecible, considerandose la enfermedad
de las 1000 caras. No es facil gestionar la incertidumbre, especialmente al inicio de la
enfermedad, pero aqui tienes algunas recomendaciones que pueden serte (tiles:

I a incertidumbre es una emocidén que se activa cuando no podemos saber con certeza

e Céntrate en todo aquello que puedes controlar de la EM y que si depende de ti, como
\ seguir adecuadamente el tratamiento farmacolégico, tener habitos de autocuidado, llevar una
alimentacion saludable o realizar actividad fisica.

e Prepara las citas médicas con antelacion. Apunta tus dudas, toma nota en consulta y no
temas preguntar.

e Continlla tomando decisiones congruentes con tus valores y suefios apoyandote en
profesionales expertos que te acompaiien en el proceso. Por ejemplo, consulta con tu neurdlogo
si te estas planteando ser madre para realizar una adecuada planificacion familiar.

e Planifica con antelacion tus actividades de ocio teniendo en cuenta los sintomas; esto te
ayudara a reducir la incertidumbre.

e Apoyate en tu entorno mas cercano. Compartir tus inquietudes te ayudara a sentirte
mas seguro.

e Consulta con profesionales especializados en EM a la hora de afrontar cambios laborales.

INCERTIDUMBRE 11




Ni lo ven, ni lo sientes
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EN CUANTO OYES “"ESCLEROSIS
MULTIPLE"” TIENDES A PENSAR

QUE TODO VA A IR MAL

Lo primero que te viene a la cabeza es
alguien en silla de ruedas, con problemas de
movilidad... El primer sentimiento es: “¢Qué
va a ser de mi? éQué me va a pasar?”. Esa
incertidumbre creo que es la clave de la
ansiedad.

Lo primero que me producia ansiedad
era la falta de control sobre mis
pensamientos. No sé si esos pensamientos
que no podia controlar me provocaban la
ansiedad, o es esta la que me llevaba a esos
pensamientos y se retroalimentaban. Ademas,
si llegas a convencerte de ellos o a creértelos,
evidentemente, te van a provocar ansiedad.

ESTAS CONVENCIDO DE
QUE TE VA A PASAR ALGO
HORRIBLE

Era como tener un nudo en el estémago,
nerviosismo, angustia... Estaba convencido
de que me iba a pasar algo horrible. El
autochequeo era constante. Cada dos por
tres, comprobaba el hormigueo, si era
capaz de hacer ciertos movimientos bien
coordinados, si tenia fuerza... Creo que
habia sensaciones que eran sugestiones mias.

A

En cuanto tenia algo un poco fuera de lo
normal, ya pensaba que el brote estaba
yendo a mas o era un brote nuevo y eso
me provocaba ansiedad. Te retroalimentas
en ese circulo vicioso.

Estaba trabajando y muchas veces,
para autoexplorarme, iba un momentito
al baino. Dejaba lo que estaba haciendo para
ver si estaba todo bien o no. Ademas, cuando
tienes alguna sensacion que puedes asociar
con la enfermedad, te vuelve otra vez la
ansiedad. Te influye porque no estas al
100% concentrado en tu labor, sobre todo
en los primeros meses tras el diagndstico.

Me afectaba estar en casa encerrado.
Aunque fuera de forma involuntaria, buscaba
ese pensamiento catastrofista. Por ello, siempre
me venia muy bien el estar con otras personas.

EL DEPORTE HA SIDO CLAVE

Incluso después de haber sufrido brotes
era como: “Pues si, he tenido brotes, pero
mi vida sigue siendo igual; sigo practicando
deporte”. Conforme te recuperas, el
optimismo crece, aumenta tu confianza,
ves que la vida sigue siendo igual... Ahora
lo pienso y veo que todas esas noches sin
dormir, todos esos dias con ansiedad,
solo me han servido para que mi cuerpo
esté mal durante todo ese tiempo. No ha
pasado nada de lo que habia pensado que
pasaria; no ha sucedido ninguna tragedia.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que no te puedes poner en la peor de
las situaciones de algo que todavia no
ha llegado, porque estas perdiendo tu salud
por esa ansiedad que te esta provocando, y
luego esa situacion, a lo mejor, nunca llega.
Que lo afronte como algo mas en la vida;
una condicion mas. Es aprender a vivir con
ello. Yo creo que también es importante el
caracter y el optimismo.

9
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

amenazantes: nos pone en alerta y permite incrementar nuestros recursos para

I a ansiedad es una emocién que se activa en situaciones que percibimos como

afrontar circunstancias potencialmente peligrosas. Sin embargo, la ansiedad

deja de ser adaptativa cuando es demasiado frecuente, intensa y duradera, ya que
esto limita nuestra capacidad para resolver conflictos y agota nuestra energia. Aqui tienes
algunas ideas para afrontar mejor la ansiedad:

Evalla si aquello que te preocupa es una amenaza real o una falsa alarma. Muchas
veces, la ansiedad estda causada por anticipaciones negativas sobre sucesos que no llegan
a ocurrir.

Identifica si estas teniendo pensamientos catastrofistas y cambialos por otros mas
realistas y objetivos.

Evita centrar demasiado tu atenciéon en los sintomas de la EM, pues incrementara
tus sensaciones. No le dediques mas de un momento al dia a explorar tus sintomas.

Practica técnicas de relajacion, respiracion o mindfulness para reducir los signos fisicos de
ansiedad y aprender a vivir con atencion plena en el presente.

Realiza actividad fisica de forma regular adaptada a tu condicion fisica. Es beneficiosa tanto
para manejar los sintomas de la EM como para reducir la ansiedad.

RNSIEDRD
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SEGURIDRAD

“ LA NEUROLOGA Y LA

FUNDACION ME DAN
SEGURIDAD EN MI MISMA

Desde la primera cita, la neurdloga
me dio la confianza para ponerme en sus
manos. También, me dio mas seguridad
en mi misma toda la informacion que
nos aportaron en la asociacion de
pacientes y ver, evidentemente, que hay
mas personas en la misma situacion.

A nivel médico, el control de mi
enfermedad es bastante completo. Con el
tratamiento y el seguimiento que me hacen,
me siento segura. Una persona segura
de si misma va a ser capaz de abordar
situaciones que suceden a lo largo de
su vida, como esta que nos ha tocado a
nosotros que, ademas, es severa y nos va a
acompanfar para siempre.

LA SEGURIDAD ES
FORTALEZA, SUPERACION
Y CONFIANZA EN TI MISMA

Me siento segura de mi familia. Ellos
me venbienylaseguridad queyo proyecto,
les ayuda a estar mas tranquilos.

Como los demas no ven mi EM, auln
tengo que explicarles a algunas personas de
mi entorno en qué consiste mi enfermedad,
ya que se confunde mucho la EM y la ELA
(Esclerosis Lateral Amiotrdéfica).

SE SUSTENTA EN
INFORMACION ADECUADA
Y APOYO DE TU ENTORNO

Lo primero, son muy importantes las
habilidades que tengas para gestionar
emocionalmente estas situaciones. La
seguridad también se sustenta en la
busqueda de informacion, no de manera
compulsiva, sino dejandote guiar por las
asociaciones y fundaciones que son
especialistas en esta enfermedad. Es muy
importante el apoyo familiar y social. Que la
sociedad supiera mas sobre esta enfermedad
también nos daria mayor sensacion de
seguridad y control.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que podemos con todo, que la EM es un
punto mas en el proceso de aprendizaje
delavida. Son muyimportanteslos cuidados
a nivel de alimentacién, descanso y ejercicio,
y ser muy consciente de que la estabilidad
de la enfermedad no solo se basa en
que el tratamiento farmacolégico vaya
bien. Las organizaciones de pacientes son
el punto de partida para conocer a otras
personas que tienen EM. Y, a veces, son un
apoyo mayor que las personas de tu circulo
cercano, ya que ellos si conocen lo que estas
viviendo realmente. También le diria que
hay que permitirse bajones, porque
son necesarios para crecer y volver a
ilusionarse.

99
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situacion vital. Concretamente en la EM, es posible sentirla en las primeras etapas

donde la persona permanece conectada, a nivel fisico y/o psicoldgico, con sus metas y
objetivos, sintiendo satisfaccién por ello. Algunas recomendaciones que pueden ayudarte a
sentir esta seguridad son:

I a seguridad estd relacionada con la sensacion de control ante una determinada

e Busca informacion de calidad para conocer mejor la enfermedad y los recursos que pueden
ayudarte a gestionarla mejor.

e Resuelve tus dudas con profesionales sanitarios especializados en EM. Prepara con
antelacién la consulta y toma nota de las dudas que tengas, preocupaciones, cambios
experimentados desde la ultima visita...

e Habla con naturalidad de la EM. Explica a las personas de tu entorno como te afecta fisica
y emocionalmente la enfermedad, qué inquietudes tienes y qué pueden hacer para ayudarte.

e Sigue conectando con tus proyectos y metas personales para que la EM no se convierta
en el eje central de tu vida.

e Centra tu atencion en todo aquello que depende de ti y acepta que hay otras cuestiones
sobre las que no tienes control.

SEGURIDRAD 19



Lo sientes y no lo ven

VERGUENZRA

“ NO ASIMILABA QUE HABIA
CAMBIOS EN MI PORLAEMY
SENTIA NO ESTAR A LA ALTURA

Siempre me ha causado verglenza vy
me hacia retraerme el que hubiese un rasgo
que visibilizara que tenia Esclerosis Multiple.
En mi caso, dificultades para caminar. Para
mi, que se me notara implicaba que era
real, me hacia recordar o admitir que
tenia EM.

No era capaz de enfrentarme a esa
verglienza. Si quedaba con alguien, me
tiraba dias obsesionada con investigar dénde
estaba ese sitio, si habia escaleras... Ademas,
me habia caido bastantes veces y me
negaba a coger la muleta. Era como: “No,
no. Voy bien”. Hasta que llegd un momento
que dije: “Mejor la cojo”. Si no, sentia que
no tenia libertad de salir; sentia no estar
a la altura. Se suponia que yo tenia
que poder hacerlo y eso hacia que me
costara pedir ayuda.

PENSABA QUE MI PAREJA
ESTARIA MEJOR CON
OTRA PERSONA

Pensaba que mi pareja estaria mejor con
otra persona sin tantos problemas. También
pensaba que su familia no me iba a aceptar
por tener EM. En ese momento, la verglienza
primaba en mi mente. Me decia a mi misma:
“Van a hacer planes y no me van a invitar
para que no tenga que hacer ese esfuerzo”.
Pensar que no estaba a la altura me ha
influido en todo.

Cuando quedaba con amigos en un sitio
y no podia acceder a él, tenia la sensacion
de que les estaba amargando los planes;
que habia que cambiarlos siempre por
mi condicion y eso era una losa para mi.
Decia: “Parece que tengo que ser yo aqui
siempre el centro de atencion por lo mismo”.
También, por verglienza, decia que estaba
ocupaday no quedaba. Por ejemplo, si ibamos
a ir a una casa con escaleras, pensaba en que
alguien me pudiese ver subirlas, y rechazaba
el plan.

ME DI CUENTA DE QUE
NO PODIA ESTAR SIEMPRE
ESCONDIENDOME

Para superar la vergliienza me ha ayudado
ver que todos mis pensamientos nunca
se han hecho reales, como el de que no me
iban a aceptar por tener una dificultad fisica.
Ahora mismo, lo pienso y digo: “iQué tonteria!

Yo no lo haria con otra persona. ¢Por qué los
demas lo van a hacer conmigo?”. Pero, en
ese momento, la verglienza era maxima.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que nunca se avergiience de si
misma. Que si lo necesita, pida ayuda a
un profesional porque, muchas veces, no
sabemos como gestionar las emociones vy,
el que te guien un poco, ayuda. Y que se
rodee de gente que le quiera, que le
acepte como es, y que vea que siempre
estan ahi. Hay que pedir ayuda y no pasa
nada. ¢Qué problema hay en que tenga un
problema fisico? No te defines por eso.

99
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

que consideramos un defecto o que creemos que puede ser objeto de juicio.

Muchas personas con EM han tenido en algin momento miedo a ser rechazadas, a no
estar a la altura o a ser una carga para su entorno. A continuacion, te indicamos algunas
recomendaciones para gestionar la verglienza:

I a verglienza es una emocién que se activa cuando queremos ocultar algo de nosotros

e Recuerda que tus circunstancias fisicas ¢ Recuerda que todos tenemos un critico

no determinan tu valia personal y que interno que nos hace mirar con lupa

todos somos igualmente dignos de amor nuestros defectos. Puede que eso que

y aceptacion. ahora es tan vergonzoso para ti, para otros
¢ Piensa que todas las personas se pueden no tenga importancia.

sentir vulnerables en algin momento.
Entiende el sufrimiento como una parte del ser
humano que merece ser tratada con respeto
y carifio.

Habla de tus miedos con personas de tu
entorno. Conocer diferentes perspectivas
puede ayudarte a tomar decisiones,
sintiéndote acompafiado a la hora de afrontar

e Sé auténtico y permitete mostrarte tal situaciones dificiles.
y como eres, pues solo asi encontraras
conexidn real con otras personas. Esforzarte por
agradar o intentar ser lo que los demas esperan
de ti, solo te hara perderte a ti mismo.
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Lo sientes y no lo ven

IRRA
66

ROBERTO, 37 afios

14 afios Viviendo con Esclerosis Mdultiple

D e

SENTI IRA CONTRA MI MISMO

Y CONTRA TODO

Empezd poco a poco y fue creciendo
hasta llegar un momento en el que me
molestaba cualquier tonteria. Lo que me
ha creado mas ira durante todo este
tiempo con Esclerosis Miiltiple es la
posibilidad de quedarme en silla de
ruedas; la incertidumbre de como me iba a
afectar la EM.

Daba golpes a las paredes para
intentar aliviar la emocidn. La ira es
contraproducente porque no te lleva a
nada. Pero no podia sentir otra cosa.
Estaba enfadado con todo y con todos: con
la familia, con los amigos cercanos...

Lo que notaba mucho era el machaque
que te haces a ti mismo pensando que eres
inutil, que td mismo te lo has buscado...

Tenia que sacar la ira porque no me la
aguantaba dentro y era como una explosion.
Estaba muy alterado y era algo raro porque,
cuando pegaba el golpe, era como un alivio
que duraba poco; buscaba alivio instantaneo.
La ira te coarta mucho. La sacaba con la
gente que conocia mas. Pero, con la gente
gue quizds no conocia tanto, intentaba
calmarla por verglienza y eso era peor. La
ira te come por dentro; te va comiendo
poco a poco.

VER A MI MADRE REALMENTE
MAL: ESO ME HIZO UN CLIC
EN EL PENSAMIENTO

Fui consciente del dafio que estaba
haciendo a los demds; a los que
realmente me importaban. Tuve suerte de
haberme dado cuenta porque, si no, no sé
qué seria de mi.

Pedir ayuda en ese momento me
era imposible, porque yo no estaba
acostumbrado. Y, por otro lado, la verglienza
de decir: “¢No puedes por ti mismo?
¢Realmente me van a poder ayudar?”. Me
influia en todo. Te encierras en ti mismo,
no eres capaz de sociabilizar con la
gente, te cuesta mucho porque no confias
en nadie... Si no confias en ti mismo, écomo
lo vas a hacer en los demas?

TIENES QUE PONER EL ANCLA
EN ALGO PARA QUE TE VAYA
SUJETANDO

Yo necesitaba algo que me dijera directa o
indirectamente que lo estaba haciendo bien.
Y, poco a poco, a lo mejor, cuando iba a dar
un golpe, me daba cuenta de que eso le podia
hacer dafio a mi madre. Entonces, no hacerlo
iba a suponer que mi madre estuviera mejor.
La luz que yo encontré fue mi familia.
Necesitaba algo que iluminara el camino que
no era capaz de ver; algo que me guiara.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que vaya al psicélogo, ya que es
totalmente normal. Que intente dar ese
paso; y que solo dandolo, puede ganar. Y
que no se rinda, ya que, poco a poco, se
sale de ese circulo vicioso que provoca

la ira.
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

a ira es una emocion muy frecuente en EM y aparece cuando la persona percibe un
obstaculo para alcanzar sus metas u objetivos vitales. La ira puede ser hacia uno
mismo o hacia los demas, generando un enorme malestar en la persona que la sufre y

en su entorno. A continuacién, compartimos algunas recomendaciones que pueden ayudarte
a gestionar la ira:

e Analiza previamente aquello que te enfada. Tomar conciencia de los desencadenantes, te
ayudara a prevenir reacciones descontroladas de ira.

e Revisa tus expectativas. A veces, nos marcamos metas poco realistas que nos hacen sentir
impotencia o frustracion.

e Identifica aquellos obstaculos que te generen malestar y cambia tu reaccidén por una accion.
e Divide tus metas en pequeios pasos y refuerza cada avance que hagas.

e Expresa lo que sientes y lo que necesitas. Es necesario desahogarse expresando tus
necesidades con asertividad y pidiendo ayuda cuando la necesites.

e Busca alternativas saludables para canalizar el enfado o la ira. Por ejemplo, €jercicio
fisico, técnicas de relajacion, escuchar musica, actividades expresivas como la escritura, etc.
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Lo sientes y no lo ven

SOLEDRD
“ LA SOLEDAD ES ESTAR

oS -
n Esclerosis Mdltiple

—

RODEADA DE GENTE Y
ESTAR SOLA INTERNAMENTE

En el momento en que te dicen que tienes
Esclerosis Multiple, aunque estés rodeada de
tu familia, te sientes sola eincomprendida.

Al principio, tienes mal humor, frustracién...
Luego, sientes tristeza porque los demas no
te comprenden, no solo en lo fisico, sino
en lo emocional, en lo psicolégico, en lo
social... Por ejemplo, para ti tener fatiga
es un mundo, pero para otro eres un
vago. Entonces, esa incomprension te lleva
a poner buena cara sin realmente estar bien.
Piensas: “"Os voy a contar lo mismo y no me
vais a entender, mejor no os lo cuento”. Por
dentro, estas hecha polvo porque estas sola.

NECESITO QUE ME DIGAN:
“NO TE PREOCUPES, NO
ESTAS SOLA”

En la familia es muy complicado. Creo
que no se sabe acompafar a una persona
que esta enferma; es como luchar a
contracorriente en el ambiente familiar.

y s

Cuando estoy muy cansada y no puedo
atender a mis hijos, necesitaria a alguien
que me dijera: “"No te preocupes, no
estas sola. Yo hago la cena”.

Creo que a la sociedad le dan igual
los problemas de los demas. Estando
acompafiada, te sientes sola. Nadie te
entiende en ninguna fase. Lo que necesito
es empatia, “que te pongas en mi
pellejo”. Si mis hijos pueden comprender
gue no soy una supermama, épor qué los
demads no pueden entender que no soy una
superwoman? Me gustaria que lo entendieran
y, asi, no sentirme sola.

CUANDO TE SIENTES
ESCUCHADO, TE SIENTES
MENOS SOLO

Necesitamos que nos escuchen y se
interesen por lo que nos esta pasando.
Me sienta muy bien ver a gente que esta
como yo y me entiende; no tengo que
esconderme. Creo que parte mucho de la
comprensién y de la empatia. Me ayuda ir a la
asociacién y ver a personas como yo, con mis
mismas sensaciones y preocupaciones, que
empatizan conmigo y se ponen en mi lugar.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que hay personas que te ayudan,
desde familia, amigos, las asociaciones... Y
es fundamental. La soledad se quita con
amor, con cariiio, con abrazos, con: “"No
te preocupes, no estas solo”.
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Lo sientes y no lo ven

I incomprendidos. Las personas con EM pueden sentir que su entorno no entiende

RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

a soledad es una emociéon que se activa cuando nos sentimos aislados e

los sintomas que experimentan, especialmente los llamados “sintomas invisibles”, no

sintiéndose escuchadas al expresar sus emociones, ni acompanadas en la toma de decisiones.
A continuacidn, te indicamos algunas recomendaciones para gestionar la soledad con EM:

Habla de la EM con tu entorno, expresando tus necesidades fisicas y emocionales, para
qgue los demas pueden entenderte mejor.

Pide ayuda de manera abierta y sincera. Muchas veces, la gente quiere ayudar, pero no sabe
como hacerlo.

Adapta tus actividades de ocio para prevenir el aislamiento social. Si hay alguna actividad
que no puedas realizar, busca alternativas.

Habla con otras personas con EM. Te puede ayudar a normalizar la enfermedad y a sentirte
acompafiado en tu proceso.

Crea rutinas de colaboracion en casa donde sentirte acompafiada y no sobrecargada.
Reorganiza tus tareas para seguir manteniendo tu rol familiar.

Ten en cuenta que las relaciones sociales tienen miiltiples beneficios para las personas
con EM. Por ello, trata de potenciarlas y hacer lo que esté en tu mano para mantener o establecer
nuevos contactos.

SOLEDRD
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Se ve y se siente

TRISTEZR

LA EM CONLLEVA PERDIDAS
QUE NO VOY A RECUPERAR
Y ESO ES LO MAS DURO

Genera mucha tristeza e impotencia
cuando quieres echar a andar y tu cuerpo
no responde, cuando se te caen las cosas,
cuando tu cabeza va mas rapido que tu
cuerpo, cuando tienes mucho cansancio
contra el que no puedes hacer nada... Todo
esto repercute en tu trabajo, en tu casa. Te
quedas mas aislada, te cierras en ti misma,
pierdes relaciones sociales... Es tristisimo
no saber hasta donde va a llegar esta
enfermedad. Intentas seguir haciendo cosas
y tu entorno se acopla a ti, pero nada va a
volver a ser igual que antes.

ES TRISTE PERDER
INDEPENDENCIA Y SER
UNA CARGA PARA OTRAS
PERSONAS

A nivel familiar, es muy triste decirle
a tu hijo que ya no puedes hacer algo y
que te tiene que ayudar. Te sientes fatal,
aunque para él es lo mas normal. Quiza
soy yo la que me veo peor de lo que estoy,
porque estoy acostumbrada a tirar yo sola
para adelante con todo.

R N

Es muy triste ver cdmo los demas te
tratan con condescendencia cuando antes
te trataban de igual a igual. Parece que
ahora estas mas abajo. Yo no quiero pena,
quiero igualdad. Empiezas a perder a
gente que no sabe coémo gestionarlo o ha
cogido otro camino.

LA TRISTEZA PUEDES
SUPERARLA APRENDIENDO A
VIVIR EL PRESENTE

Para mi, es importante hablar sobre
la enfermedad para que los demas puedan
ayudarme a afrontarla mejor, ya que ellos
no pueden saber lo que me pasa si no hablo
sobre esto. Ademas, es importante pedir
ayuda, pero nunca dejar de hacer cosas
y aprender a decir que no a aquello
que te hace sentir mal. Hay que vivir el
presente; la vida es lo que pasa en este
mismo minuto. También viene bien ir a
una asociacion porque ahi te das cuenta de
que no estas solo, aprendes a conocer y a
manejar tus sintomas, te quitas los miedos
y conoces a personas con valores increibles.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Pon tu bienestar en prioridad y no
pienses a lo grande. Baja tu ritmo, cambia
tus expectativas y, asi, podras ver todo lo
bonito que te ofrece cada dia.

No estas solo, pide ayuda. Estas en
tu derecho a estar triste y llorar, es algo
que tienes que pasar y es un camino arduo.
Pero, finalmente, pasa y te liberas porque lo
que queda es muy bueno.

9
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

o importante para nosotros. La evolucién de la EM suele estar asociada con la pérdida

de autonomia o con cambios en el ambito laboral, familiar o social, que pueden
conllevar sentimientos de tristeza. A continuacién, encontrards algunas recomendaciones para
gestionar la tristeza con EM:

I a tristeza es una emocién que aparece cuando hemos perdido algo que consideramos valioso

e Busca nuevas formas de seguir haciendo ¢ Trata de mantenerte activo, pues la tristeza
aquello que te gusta o emprende nuevas suele estar asociada a pérdida de refuerzos y
acciones que compensen y equilibren los actividades gratificantes.

sentimientos que dejaron tus pérdidas. o« Habla con otras personas con EM

e Acepta ayuda de tu entorno y disfruta de Esto te puede ayudar a encontrar nuevas
las emociones agradables que experimentas estrategias para afrontar mejor la enfermedad
al estar con los demas. y a sentirte mas entendido.

¢ Identificalos pensamientos asociadosala ¢ Crea rutinas de autocuidado fisico y
tristeza y exprésalos siempre que necesites. emocional, que te permitan sentirte bien
por dentro y por fuera.
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Se ve y se siente

MIEDO

ANTONIO, 41 afigs

3
anos viviendo con Esclerosis Mdltiple

“ ME GENERA MIEDO

ESTAR MAL Y NO ENTENDER
QUE ESTA PASANDO

Mis mayores miedos estan dentro de mi.
Temo llegar a no valerme por mi mismo
y ser totalmente dependiente de otra
persona. Yo no quiero amargar la vida a las
personas que quiero porque, aunque estén
ahi, ellos tendran que cambiar sus vidas
para cuidarme. Intento tener el control de
los sintomas y de las cosas que me puedan
pasar, pero cuando no lo tengo, es cuando
aparece el miedo.

EL MAYOR MIEDO ES LA
PERDIDA DE AUTONOMIA

Hasta que se resolvid la baja, mi miedo
era saberquéiba a serde miecondmicamente
cuando se acabase la baja. Si no podia
volver a trabajar, ¢de quién iba a depender
para poder sobrevivir? El miedo a no
volver a trabajar nunca también existe. Me
despidieron por tener esta enfermedad
y este es un miedo que se te queda.

A —

El miedo te hace pensar que, por ejemplo,
en una entrevista de trabajo, no van a ver
tu valia profesional y te van a rechazar
cuando sepan de la enfermedad. Tampoco
van a aceptar que un dia puedas llegar tarde
porque te has levantado fatal, no porque
seas un vago.

El miedo me condiciona en la vida familiar
y de pareja porque cualquier cosa negativa
gue me cuentan me genera esa sensacion.
Prefiero sufrirlo yo a que sufran otras
personas de mi familia. Por eso, no quiero
ser dependiente, porque eso haria que ellos
sufriesen aun mas, aunque lo hagan porque
me quieren.

EMPECEITERAPIA
PSICOLOGICA PARA
TRABAJAR EL MIEDO

Para gestionar el miedo al deterioro
cognitivo, realizo un taller de reserva
cognitiva. También, uso bastén para salir a
la calle y hago rehabilitacion ya que, cuando
no trabajas tu cuerpo, temes mas salir
a la calle. Ademas, empecé una terapia
psicoldgica para trabajar este miedo.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...

Que no se aisle, que no esté solo y
que busque ayuda. Aunque él sea quien
sufre la enfermedad, también afecta a todas
las personas que le rodean. Por eso, hay que
estar acompanado. Nadie puede afrontar
la EM solo; no hay que ser héroes. Yo no
quiero que me admiren por tener EM, ni que
me tengan pena. Yo sigo siendo la misma
persona: una persona normal.
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA
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o cuando sucede un hecho que no esperabamos. Esto nos puede producir

desconfianza y una sensacion de angustia ante escenarios potencialmente peligrosos.
En la EM, por ejemplo, puede aparecer ante la pérdida de autonomia y la dependencia
de otras personas. Por eso, aqui tienes algunas recomendaciones:

E | miedo es una emocién que aparece cuando percibimos un peligro real o imaginario,

Identifica tus pensamientos anticipatorios
y catastrofistas, ya que suelen interpretarse
comorealessinningunaevidencia. Cdmbialos
por otros mas realistas y enfocados en el
“Aqui” y “Ahora”.

Céntrate en todo lo que puedes hacer por
ti mismo y busca soluciones para aquello que
te genere dificultades.

Comparte tus miedos con las personas de tu
entorno y pide ayuda en aquellas situaciones
donde percibes menos control.

Haz todo aquello que pueda ayudarte a
ralentizar la enfermedad, como el ejercicio

fisico y la rehabilitacion. Tener un papel
activo en la gestion de la EM, te hara sentir
mas seguro.

Dedica solo un momento del dia (“El rato
de preocuparse”) para atender a aquellas
anticipaciones negativas y esos: “Y si..".
Asi, evitaras que ocupen todo tu dia.

Enfréntate a aquellas situaciones que
te generen miedo. Posiblemente, no seran
tan graves como te hayas imaginado. Evitar
estas situaciones solo aumentara el miedo y
disminuira tu percepcién de autoeficacia.

~MIEDO
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ACEPTRACION

66

ACEPTAR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE ME HA PERMITIDO
VIVIR UNA VIDA NORMAL

La EM me tocd en una edad un poco
dificil de aceptar, con 15 afios, pero, dentro
de alguna limitacion, a dia de hoy, me
permite llevar una vida normal. No
pienso en cOmo seria mi vida si no tuviera
Esclerosis, porque llevo mas tiempo con la
enfermedad que sin ella.

Hay dias que me levanto y, a lo mejor,
estoy mas cansada y me tengo que sentar.
Pero, me ha sido facil aceptarlo. No sé si es
mi manera de ser o por la ayuda que tengo.

Empecé a tener confianza cuando
tuve un buen neurdlogo. Yo tenia
aceptada la enfermedad, pero siempre vivia
con incertidumbre. Ahora, el neurélogo que
tengo me ha ayudado a olvidarme de que
tengo Esclerosis Mdltiple.

YO SIENTO CONFIANZA
Y ASI SE LO TRANSMITO
A MI ENTORNO

En el trabajo, anteriormente, si me he
enfrentado a “eres una mujer enferma y, por
eso, no te subo el sueldo”. Ahora mismo,
me tratan como a una persona normal.
Saben lo que tengo; saben que un dia puedo
decir que no puedo ir a trabajar, pero no
me influye en la empresa y eso me ayuda a
tener tranquilidad.

Yo tengo confianza y asi se lo
transmito a mis familiares. Ellos tienen mas
preocupacion que yo en ese sentido. Por
ello, soy yo la que les tengo que transmitir
tranquilidad.

La maternidad con EM a veces es
dificil, porque cuando te encuentras mal y
ves que tienes una personita que requiere tu
atencidn y no puedes darsela en determinados
momentos, resulta dificil. Pero, gracias a
ella, yo también pienso que estoy mejor,
porque me da vida. He hecho, o estoy
intentando hacer, todo lo que queria. iHe
podido ser madre! Ahora, estoy embarazada
de nuevo. Al tener Esclerosis pensaba que
no iba a poder tener hijos, y poder tenerlos
para mi ha sido una satisfaccion.

EL APOYO DE LOS MIOS FUE
CLAVE PARA ACEPTAR LA EM

Mi médico y el poder tener a mi
familia cerca fue clave. Por otra parte, con
los tratamientos que hay, estoy segura de
que voy a poder seguir mi vida normal.

LE DIRIA A UNA PERSONA
CON EM...
Que tiene que confiar en su neurdlogo

y en la medicacidn para poder afrontar la
enfermedad.

9
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RECOMENDACIONES DE LA PSICOLOGA

ceptar una enfermedad crénica implica aprender a convivir con ella, adaptandose a los
retos y limitaciones de manera realista. No significa ignorarla o resignarse, sino tomar un
papel activo en la gestion de la enfermedad para lograr un adecuado afrontamiento,

Si tienes dudas o preocupaciones sobre la
enfermedad o el tratamiento, consulta con
profesionales sanitarios. Contar con una
adecuada informacién y tener confianza
en los profesionales son dos aspectos
fundamentales para afrontar la enfermedad.

Adopta un papel activo en la gestion de
la EM, fomentando tu autocuidado fisico
y psicoldgico.

Identifica aquellas situaciones en las que
tienes limitaciones a causa de la EM vy,
en lugar de dejar de hacerlas o evitarlas,
intenta buscar otra manera de realizarlas
adaptandolas a tu condicién fisica.

una evolucion mas favorable y una mejor calidad de vida. Este proceso no es facil y lleva su
tiempo, pero aqui tienes algunas recomendaciones:

Centra tu atenciéon en todo lo que si
puedes seguir haciendo y recuerda que
sigues siendo la misma persona; la EM es
una parte mas de tu vida.

Toma conciencia de las situaciones que
te generan malestar y evita luchar contra
ellas; esto te ayudara a afrontarlas mejor.

Define de manera objetiva las situaciones

que no puedes cambiar para aceptarlas
y sentir mas control.

RCEPTRACION
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El contenido de este material tiene caracter orientativo y divulgativo, de modo que no constituye un
diagndstico de una patologia o enfermedad y no sustituye al diagndstico o tratamiento realizado por un
profesional sanitario. Te recomendamos que acudas a tu médico para cualquier duda o consulta sobre tu
estado clinico o tratamiento, ya que es el profesional sanitario mas adecuado para valorar tu caso concreto
y proporcionarte la informacién precisa y necesaria al respecto.
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