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Resumen

Objetivos:

Describir el modelo organizativo, condiciones de trabajo, actividades desarrolladas,
servicios prestados e indicadores de resultados de una asociacion de pacientes con
una enfermedad crénica. Se escogié la Asociacién de Esclerosis multiple de Bizkaia
(ADEMBI) por su importante implantacién, influencia y diversidad de actuaciones. Se
presentan las posibilidades que una organizacién de pacientes crénicos logra aportar
a las necesidades de sus personas asociadas, complementando la oferta del sistema
sanitario y sociosanitario.

Materiales y métodos:

Estudio observacional y descriptivo entre octubre de 2023 y abril de 2024. Se llevé a
cabo una revisién bibliografica en bases de datos médicas y se analizaron documen-
tos de ADEMBI. Ademas, se realizaron entrevistas con personas directivas, pacientes
y profesionales de la asociacién, asi como visitas al centro de rehabilitacién integral
Eugenia Epalza.

Resultados:

ADEMBIlesunaasociacionsinanimodelucroque ofreceservicios sociosanitarios, progra-
mas de rehabilitaciony apoyo psico-social a pacientes con esclerosis multiple. Su trabajo
se centra en la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas, la sensibilizacién
social y la promocidn de la investigacién. Destaca su papel en la provision de terapias
innovadoras, como rehabilitacion virtual y programas de habitos saludables. La asocia-
cién cuenta con cerca de 1.300 socios y ha establecido alianzas estratégicas con entida-
des publicas y privadas para el desarrollo y promocién de sus objetivos organizativos.
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Conclusiones:

Las asociaciones de pacientes como ADEMBI juegan un papel clave en la atencién a
enfermedades crénicas, complementando los servicios publicos de salud. Su enfoque
en la personalizacién de la atencion y el seguimiento continuo de las y los pacientes
mejora la calidad de vida y reduce costos directos al sistema sanitario. Se observa la
necesidad de una mayor interaccion con el sistema publico de salud para optimizar
recursos y mejorar el acceso a servicios esenciales.
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Kronikotasunaren erronkari aurre egiteko paziente-elkarteak tresna gisa
Laburpena

Helburuak:

Gaitz kronikoetan zentratutako paziente-elkarte baten ereduzko antolakuntza, lan-bal-
dintzak, jarduerak, emandako zerbitzuak eta emaitzen adierazleak deskribatzea. Bizkaiko
Esklerosi Anizkoitzaren Elkartea (ADEMBI) hautatu zen bere presentzia sendoa, garrantzia
eta jarduera-aniztasunagatik. Ikerketa honek erakusten du gaitz kronikoa duten pertsonen
elkarte batek bere kideen beharrei nola erantzun diezaiekeen, osasun- eta gizarte-zerbitzu
publikoak osatuz.

Materialak eta metodoak:

Behatzailea eta deskribatzailea den ikerketa bat egin zen 2023ko urritik 2024ko apirilera.
Datu-base medikoetan bibliografia-errebisioa egin zen eta ADEMBIren dokumentu insti-
tuzionalak aztertu ziren. Horrez gain, elkarrizketak egin ziren elkarteko zuzendaritzako ki-
deekin, pazienteekin eta profesionalekin, eta bisitak egin ziren Eugenia Epalza Errehabilita-
zio Zentrora.

Emaitzak:

ADEMBI irabazi-asmorik gabeko elkarte bat da, esklerosi anizkoitza duten pazienteei gizar-
te- eta osasun-zerbitzuak, errehabilitazio-programak eta laguntza psikosoziala eskaintzen
dizkiena. Bere jarduera nagusiak pazienteen bizi-kalitatea hobetzea, gizarte-sentsibiliza-
zioa sustatzea eta ikerketa bultzatzea dira. Elkarteak terapia berritzaileak eskaintzen ditu,
hala nola errehabilitazio birtuala eta ohitura osasungarriak sustatzeko programak. 1.300 ba-
zkide ingururekin, erakunde publiko eta pribatuekin aliantza estrategikoak ezarri ditu bere
helburuak garatzeko.

Ondorioak:

ADEMBI bezalako paziente-elkarteek funtsezko rola betetzen dute gaixotasun kronikoen ku-
deaketan, publiko osasun zerbitzuak osatuz. Arreta pertsonalizatuan eta jarraipen etengabean
oinarritutako ikuspegiak bizi-kalitatea hobetzen du eta osasun-sistemaren kostu zuzenak mu-
rrizten ditu. Ikerketak adierazten du publiko osasun sistemarekin elkarlana areagotzea beha-
rrezkoa dela baliabideak optimizatzeko eta oinarrizko zerbitzuetarako sarbidea hobetzeko.
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Patient associations as a tool to address the challenge of chronicity
Abstract

Objectives:

Description of the organizational model, working conditions, activities, services provi-
ded, and performance indicators of a patient association focused on chronic illness. The
Multiple Sclerosis Association of Bizkaia (ADEMBI) was selected due to its strong presen-
ce, relevance and diverse range of actions.

This study describes the potential contributions of a chronic patient organization to help
the needs of its members, complementing the services offered by the healthcare and social
care systems.



Material and methods:

An observational and descriptive study was conducted between October 2023 and
April 2024. A literature review was carried out using medical databases, and ADEMBI’s
institutional documents were analyzed. Additionally, interviews were conducted with
executives, patients, and professionals from the association, along with site visits to
the Eugenia Epalza Rehabilitation Center.

Results:

ADEMBI is a non-profit association that provides socio-healthcare services, rehabi-
litation programs, and psychosocial support to patients with multiple sclerosis. Its
efforts are focused on improving the quality of life of affected individuals, raising pu-
blic awareness, and promoting research. The association provides innovative thera-
pies such as virtual rehabilitation and healthy habits programs. It has around 1,300
members and has established strategic partnerships with public and private entities
to advance its organizational goals.

Conclusions:

Patient associations such as ADEMBI play a key role in the management of chronic
illnesses, complementing public health services. Their focus on personalized care
and continuous patient follow-up improves quality of life and reduces direct costs
to the healthcare system. The study highlights the need for greater interaction
with the public health system to optimize resources and enhance access to essen-

tial services.
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Introducciéon

La interaccién entre médico y paciente ha evoluciona-
do significativamente en los Ultimos afios, pasando de
un modelo paternalista a una relacién mas equitativa.

Este cambio se inici6 a mediados del siglo XX con
la elaboracién del c6digo de Nuiremberg y la posterior
Declaracion de Helsinki. Estos documentos subraya-
ron la importancia de la autonomia y el bienestar del
individuo por encima de los objetivos cientificos!?3.

A la par, surgié en las sociedades occidentales una
reivindicacién generalizada del cuidado y promocién
de la salud como derecho fundamental. Esta idea que-
dé reflejada en la Declaracion Universal de los Dere-
chos Humanos, seguin la cual se establece el acceso y
cuidado de la salud como un derecho fundamental que
debe ser garantizado por el Estado*. Como consecuen-
cia, en los paises con mayor desarrollo democratico y
social se ha promovido un sistema de asistencia sani-
taria universalizada, tal y como sucedié en Espafia con
la aprobacién de la Ley General de Sanidad de 1986°.

La evolucién temporal en los sistemas occidenta-
les ha evidenciado una serie de problematicas no ade-
cuadamente consideradas en el disefio inicial de los
sistemas publicos y universales de salud tales como
el envejecimiento progresivo de la poblacién, con el
consiguiente aumento en la demanda asistencial, el
aumento en la demanda de informacién sanitaria y,

sobre todo, el incremento de la incidencia y prevalen-
cia de enfermedades crénicas derivadas de una mayor
esperanza de vida®”.

Las enfermedades crénicas son un problema de sa-
lud creciente. La cronicidad tiene un impacto multiple:
limita la calidad de vida de los pacientes, conlleva un
mayor riesgo de incapacidad y supone un incremento
importante de los gastos sanitarios, comprometiendo
a largo plazo la sostenibilidad del modelo asistencial
actual. Por otro lado, las enfermedades crénicas preci-
san de un elevado soporte extra-sanitario, tanto a ni-
vel familiar como de organizaciones socio-sanitarias.
Entre las enfermedades crénicas, las enfermedades
neurodegenerativas son especialmente incapacitan-
tes. Ofrecer una adecuada respuesta a las necesidades
de las y los pacientes con estas enfermedades de una
manera sostenible es uno de los principales retos sa-
nitarios en la actualidad®.

Las asociaciones de pacientes y familiares son en-
tidades sin dnimo de lucro, formadas por personas
agrupadas en torno a los problemas derivados de una
o varias enfermedades que les afectan. La participa-
cién de personas con enfermedad crénica a través de
organizaciones de pacientes ha demostrado ser una
herramienta fundamental que contribuye a mejorar la
atencién sanitaria y social prestada, asi como a redu-
cir los gastos derivados del tratamiento y seguimiento



de las personas afectadas®!?. Por ello, el papel ejerci-
do por las asociaciones de pacientes ha evolucionado
desde meros grupos de presidn hasta agentes activos
de los cuidados, asesores de los sistemas asistenciales
y orientadores de la innovacién desarrollada'.

El presente articulo pretende mostrar las posibi-
lidades y logros alcanzados por una organizacién te-
rritorial concreta de pacientes, en el ambito de una
enfermedad croénica, incapacitante y que afecta a per-
sonas en edad laboral. Se trata de la asociaciéon de es-
clerosis multiple de Bizkaia (ADEMBI).

La esclerosis multiple es una enfermedad neuro-
degenerativa que causa un alto impacto en el ambito
personal, social y sanitario. La discapacidad inducida
por la esclerosis multiple conlleva una disminucién de
la productividad de las personas afectadas, absentismo
laboral y periodos de baja derivados de reagudizaciones
junto a los efectos psicolégicos, econémicos y la influen-
cia sobre el entorno social y familiar. A ello hay que su-
mar unos elevados costes derivados del tratamiento y la
rehabilitacion’**€,

Las organizaciones de pacientes afectados de escle-
rosis multiple trabajan para mejorar la calidad de vida
mediante la prestacion de cuidados asistenciales y so-
ciosanitarios, la sensibilizacién social y la investigacion.
Pueden, de este modo, paliar las dificultades del trata-
miento y rehabilitacién fisica y psicolégica de la escle-
rosis multiple, disminuir el grado de discapacidad per-
cibida y favorecer la integracion de las y los pacientes
en la sociedad"’.

El objetivo del presente estudio fue describir el
modo de organizacién y funcionamiento, condiciones
de trabajo, actividades desarrolladas, servicios presta-
dos ylos correspondientes indicadores de resultados de
ADEMBI. Junto a los aspectos descriptivos se recogieron
las opiniones de directivas, profesionales y pacientes de
la asociacién. La importante implantacién de ADEMBI
entre las personas afectadas, la relevancia, influencia y
diversidad de actuaciones hacen de esta organizaciéon
un modelo de estudio sobre las posibilidades de las or-
ganizaciones de pacientes.

Material y métodos
Se realiz6 un estudio observacional y descriptivo, entre
los meses de octubre de 2023 y abril de 2024.

Inicialmente se realiz6é una busqueda bibliografica
sobre el estatus normativo y papel que juegan las or-
ganizaciones de pacientes y familiares en la actualidad.
Para ello, se revisaron las bases de datos Pubmed, Web
of Science, Scielo y Cochrane.

Por otro lado, se realiz6 una busqueda de asocia-
ciones sitas en Bizkaia y cuyo nivel de actividad y pre-
sencia en los medios fuera amplia y diversa. Se busca-
ba trabajar con una organizacién representativa, con
fuerte implantacién y que cubriera desde necesidades
socio-sanitarias hasta aspectos relativos a la [+D+i en
su dmbito de influencia. Se escogi6 la organizacién de-
nominada “Asociacién de esclerosis multiple de Bizkaia”
(ADEMBI). Para el desarrollo del estudio se procedi6 a:

e Estudio y andlisis de la pagina web de ADEMBI y
diversos documentos publicados por esta asocia-
cion'” y de la Plataforma Espafiola de Organizacio-
nes de Pacientes (POP)8,

e Cuatro visitas al centro de rehabilitacién integral
esclerosis multiple Eugenia Epalza y entrevistas
con diferentes personas vinculadas a ADEMBI.

En la primera visita se llev6 a cabo una toma de contacto

con el centro y se entrevisté a varias personas de la jun-

ta directiva de ADEMBI. En la segunda visita se realizé
una entrevista con una asociada, profesional sanitaria.

Durante la tercera visita se profundizé en cuestiones ex-

ploradas con las primeras entrevistadas y se entrevistd

a la responsable de los servicios de fisioterapia del cen-

tro de rehabilitacién Eugenia Epalza y de la residencia

Urizartorre. En la Gltima visita se realiz6é una entrevis-

ta a otra persona asociada de ADEMBI para conocer su

opinién en cuanto a los servicios ofertados.
Previamente a cada entrevista se determinaron las

preguntas a realizar y, una vez realizada la entrevista, se
transcribi6 la grabacién de la misma. Al inicio de la en-
trevista, se informé del objetivo académico del estudio
y se solicité autorizacién para grabacién, quedando esta
autorizacién recogida en la grabacién. Las personas en-
trevistadas autorizaron que se les identificara con nom-
bre y apellidos, desempefio profesional en ADEMBI y en
otras instituciones. Esta identificacién personal no se
ha incluido en el presente trabajo por ser innecesaria.

Resultados

;Qué es ADEMBI?

La asociacidén de esclerosis multiple de Bizkaia (ADEM-
BI) es una entidad sin animo de lucro, que trabaja para
mejorar la calidad de vida de las personas con esclero-
sis multiple.

Fue creada en el afio 1984 por iniciativa de cuatro
personas con esclerosis multiple, entre ellas Eugenia
Epalza. ADEMBI cre6 la Fundacién esclerosis multiple
de Euskadi (Fundacion Esclerosis Multiple Eugenia
Epalza Fundazioa) en el afio 2001, promoviendo el co-
nocimiento de la enfermedad, la sensibilizacién social y
el interés en esta enfermedad.

En la actualidad, ADEMBI cuenta con dos centros
donde lleva a cabo su actividad: el centro de rehabilita-
cion integral para la esclerosis multiple Eugenia Epalza
y la Residencia Urizartorre, residencia para personas
jovenes con esclerosis multiple que precisan apoyo ex-
tradomiciliario.

Ambitos de actuacién

Ademas de los ambitos asistenciales y de apoyo a las
personas afectadas, ADEMBI ejerce una importante
actividad de sensibilizacién social. Dar a conocer la en-
fermedad, asi como concienciar sobre las dificultades
a las cuales tienen que hacer frente las y los pacientes
con esclerosis multiple es una prioridad. ADEMBI or-
ganiza y participa en eventos cientificos, como el Dia
mundial de la esclerosis multiple. Ademas, desarrolla



iniciativas de captacion de fondos destacando la reco-
nocida campana "Méjate por la esclerosis multiple"?,
desarrollada anualmente y con presencia de personas
socialmente representativas.

La colaboraciéon con especialistas sanitarios de
Osakidetza es clave para ADEMBI. Trabaja con profe-
sionales de la neurologia y otras especialidades para
mejorar las terapias de rehabilitacion, fisioterapia y
psicologia que se ofrecen a las y los pacientes. Asimis-
mo, ADEMBI promueve y apoya la investigacion en es-
clerosis multiple, colaborando con centros universita-
rios y de I+D+i en proyectos que buscan avanzar en el
conocimiento y tratamiento de la enfermedad.

Oferta de servicios

Entre los servicios que ofrece ADEMBI se encuentra:

e Informacién y primera entrevista: En las prime-
ras entrevistas se proporciona informaciéon a to-
das las personas con esclerosis multiple y a sus
familias.

e Diferentes terapias como sesiones de fisioterapia
individual, fisioterapia respiratoria, gimnasia ab-
dominal hipopresiva, hidroterapia, hipoterapia,
terapia con exoesqueleto, pilates o meditacion.

e Otros servicios, como logopedia, neuropsicolo-
gia, psicologia, terapia ocupacional, trabajo social,
servicio de enfermeria, acompafiamiento, aseso-
ramiento o préstamo en ayudas técnicas y accesi-
bilidad domiciliaria.

En definitiva, ADEMBI actiia como un nexo entre pa-

cientes, profesionales y entidades, promoviendo el

trabajo en red para mejorar la atencién y la calidad
de vida de quienes padecen esclerosis multiple en

Bizkaia y en Euskadi.

Personas asociadas
En 2023 la asociaciéon contaba con 1.334 socios, de
los cuales 1.102 eran personas afectadas por escle-
rosis multiple. Esto supone que el 82% de las perso-
nas asociadas a ADEMBI tiene esclerosis multiple y
que el 70% de las personas con esclerosis multiple en
Bizkaia estd asociada a ADEMBI.

En la residencia Urizartorre residen 15 personas
con esclerosis multiple y una persona con una enfer-
medad neurodegenerativa afin.

Captacion y acceso de nuevas personas usuarias
Las personas asociadas llegan a conocer ADEMBI
principalmente mediante las redes sociales o por la
comunicaciéon boca-oreja. También acuden deriva-
dos desde los servicios de neurologia, como primer
contacto profesional médico con las personas recién
diagnosticadas.

No obstante, entre algunos profesionales persiste
una idea de ADEMBI como un “cementerio de elefan-
tes”, a donde acuden las y los pacientes con un esta-
do de discapacidad avanzada, mientras que conside-
ran inadecuado derivar a las y los pacientes jévenes
recién diagnosticados.

“Tienen miedo de qué se va a encontrar la gente cuan-
do viene aqui... que va a ver a gente muy afectada... La
enfermedad ha cambiado mucho y desde la asociacién
procuramos que eso no pase... ahora estamos trabajando
en unos talleres para recién diagnosticados en el que se
les trae a una sala mds amable y la primera persona que
contacta con ellos es una persona con esclerosis multiple.

Hablan un poco de cudl es su situacion, cudl es su
diagndstico, emocionalmente cémo estdn y después
de eso se les hace una valoracién por si necesitan algo
o si ven que necesitan una ayuda psicolégica, no solo a
la persona afectada, sino al familiar” (Trabajadora de
ADEMBI).

A mi, me sirvié de mucho conocer chicas jévenes...
que habian terminado sus estudios, trabajaban, tenian
pareja, conducian, tenian hijos, es decir, llevaban una
vida normal” (Asociada de ADEMBI).

Indicadores de calidad

ADEMBI cuenta desde 2020 con una herramienta
que mide el impacto de sus servicios sobre la calidad
de vida de las personas con esclerosis multiple y sus
familias. Esta herramienta se basa en una escala va-
lidada para medir la calidad de vida de los pacien-
tes con esclerosis multiple. Una fisioterapeuta de
ADEMBI, cuenta cé6mo se desarrollé y cémo se pone
en practica la escala:

“Estuvimos haciendo investigacién sobre todas las
escalas de calidad de vida que ya estaban validadas,
pero ninguna funcionaba bien en personas con escle-
rosis multiple. Con lo cual, hicimos una escala de cali-
dad de vida propia... nos dimos cuenta de que la parte
fisica y emocional estaba cubierta con la cartera de
servicios que teniamos, pero que quizds otros aspectos
como los derechos, la autodeterminacién y las relacio-
nes personales estaban un poco olvidadas. Entonces,
lo que hicimos fue una escala, en la que cuando viene
un usuario por primera vez, le pasamos la escala con
varias preguntas sobre el estado emocional, el estado
fisico...y a partir de ahi vemos las carencias de esa per-
sona. Posteriormente, nos juntamos todos los profesio-
nales y vemos como podemos mejorar la calidad de
vida de esa persona... Es decir, ver a la persona como
un todo”.

De este modo, se crea un plan individualizado se-
gun las necesidades que cada persona usuaria consi-
dera que tiene o no cubiertas. Se pone en practica di-
cho plan y se reevaliia periédicamente bajo la propia
percepcion de la persona sobre su calidad de vida.

Relaciones con el sistema piiblico de salud
La relacién de la asociacion con los servicios de neu-
rologia de los principales hospitales de Bizkaia es es-
trecha. Son numerosos los eventos y actividades en los
cuales participan las y los profesionales sanitarios de
Osakidetza.

Uno de los aspectos importantes en la interacciéon
de ADEMBI con las y los especialistas en neurologia es



la posibilidad de que estos den a conocer la asociacién
entre sus pacientes. Las y los especialistas en neurolo-
gia suelen ser los primeros profesionales de contacto
para las personas diagnosticadas. No obstante, estos
no son los Unicos profesionales médicos que atienden
inicialmente a pacientes con esclerosis multiple. Las
y los médicos de atenciéon primaria han de ser capa-
ces de identificar los sintomas compatibles para hacer
una derivacién precoz al especialista. Dicho punto es
fundamental para llevar a cabo un diagnéstico defini-
tivo y establecer un tratamiento adecuado que frene la
progresion de la enfermedad. Ante la pregunta de qué
podria haber mejorado en la atencién a su enfermedad,
una asociada, explicaba:

“Tardé en ser diagnosticada un par de afios. Iba al
médico de familia y le decia que tenia urgencia miccio-
nal, que habia perdido sensibilidad... y él me decia: es que
estds estudiando una carrera dificil, es que eres una per-
sona muy nerviosa... no le daba ninguna importancia. Yo
creo que no tenia interés en mi caso y creo que al final me
derivé a urologia casi por quitarme de encima... Podria
haber mejorado evidentemente la atencién en atencién
primaria. Ademds, existe un protocolo, el protocolo Bil-
bao, que es para los médicos de atencidén primaria y para
que estén atentos, sobre todo en una mujer joven que acu-
de con sintomas urinarios... con cosas un poco extranas
que no casan con nada. Por tanto, yo si agradeceria a ni-
vel de primaria un poco de no sé... picardia’.

Por otra parte, una correcta interaccién entre el equi-
po sanitario asistencial y las profesionales de ADEMBI
parece redundar en unos mejores resultados en cuan-
to a calidad de vida de la persona paciente. ADEMBI ha
comprobado que en aquellos casos en los que la comu-
nicacién con su neuréloga/o de referencia es buena, se
obtienen mejores resultados en cuanto a las sucesivas
encuestas de calidad de vida realizadas en la asociacion.

Investigacion e innovacion

“My MS Cloud” es un proyecto desarrollado por ADEMBI
cuya finalidad es evaluar la calidad de vida de los pa-
cientes mediante PROM (Patient Reported Outcome
Measure), de manera que los datos obtenidos puedan
ser compartidos con Osakidetza, conectando el sistema
publico de salud con la asociacién.

“Hay en marcha un estudio que va a desarrollar una
aplicacién que interconecte los dos sistemas (sistema
ptblico de salud y ADEMBI). Va a ser una especie de red
donde volcar datos que autorice el paciente y que ponga
en contacto al neurdlogo con los profesionales de la aso-
ciacién. Ademds, al tener la aplicacién en el teléfono, el
propio paciente puede ir haciendo un pequeiio diario de
su sintomatologia. Va a ser algo aglutinador. Pero estd
todavia en desarrollo, porque tiene que cumplir con la le-
galidad, con la proteccion de datos y demds” (Asociada
de ADEMBI).

“My MS Cloud es una herramienta que hemos desa-
rrollado cuyo objetivo es que el paciente sea duefio de
sus datos... Se trata de que la gente antes de ir a la con-

sulta rellene esos PROM y directamente le llega un email
al neurdlogo. Y el neurédlogo, antes de esto, va viendo la
evolucidn de ese paciente con respecto a esos PROM. En
todo momento el paciente es duefio de sus datos. ;Qué es
lo que nos ha pasado? Que con Osakidetza hemos topado.

Es muy complejo porque, primero, es necesario que
todos los neurdlogos estuviesen unidos y tuvieran todos
interés... Hay una serie de problemas que hacen que esto
esté siendo muy complejo... al final, el neurélogo no deja
de ser una persona que estd trabajando bajo el paraguas
de Osakidetza...

Eso es un problema grandisimo porque, probable-
mente, Osakidetza, que es un gigante, ya esté trabajan-
do en esos sistemas de otra manera. Estamos viendo de
qué manera desde la asociacion le podemos dar sentido
y vamos a empezar con un proyecto en el que animar a
las personas a que rellenen esos datos y den permiso a la
asociacién para poderlos utilizar.

Es una via de comunicacién, digamos, unilateral, por-
que la informacién le llega al neurdlogo, pero no viene
de vuelta. Es solo para el neurdlogo” (Trabajadora de
ADEMBI).

Otra de las aportaciones relevantes de ADEMBI en el
ambito de la innovacién terapéutica es el desarrollo de
un exoesqueleto mediante colaboracion con otras enti-
dades de I+D+i. El exoesqueleto es una tecnologia im-
plementada en ADEMBI y enfocada a la rehabilitacion.

Se trata de un equipo, en mejora y desarrollo conti-
nuo, que permite caminar a personas con dificultades
de movilidad y que aporta informacion a los terapeutas
sobre parametros de la marcha, lo que permite una re-
habilitacién mucho mas personalizada.

Discusion

Las y los pacientes diagnosticados de esclerosis mul-
tiple refieren frecuentemente que, durante el proceso
de diagnoéstico y seguimiento de la enfermedad, surgen
numerosas necesidades no cubiertas por los servicios
ofertados en los centros publicos donde se les trata.

Cuando se pregunta a las personas asociadas por el
servicio ofertado por ADEMBI maés valioso para los nue-
vos pacientes, la respuesta siempre es la misma: cono-
cer a gente que, estando en su misma situacién, puede
llevar a cabo una vida normal. Se trata, pues, de uno de
los beneficios identificados internacionalmente como
producto de las organizaciones de las personas afecta-
das por enfermedades cronicas®.

Puesto que la esclerosis miltiple puede seguir di-
versos cursos evolutivos, es dificil que durante el diag-
nostico se le pueda aportar a la persona afectada un
prondstico fiable. Muchos pacientes refieren que salen
de la consulta con dudas sobre como evolucionaran y
como afectard a su dia a dia. Conocer a pacientes con
la misma enfermedad y que llevan una vida dentro de
lo establecido como normal supone una respuesta, al
menos parcial, a esas dudas. Asi lo relata una pacien-
te diagnosticada de esclerosis multiple y asociada a
ADEMBI:



“Yo, la primera vez que fui a la neuréloga... me parecid
muy frio, porque llegué a la consulta muerta de miedo...
porque yo conocia a una persona con esclerosis miiltiple
y estaba muy deteriorada. Entonces, pensé que iba a aca-
bar igual que ella. Y tampoco me dio la confianza (la neu-
réloga) de decir, no te preocupes, que vas a estar bien...

Aqui hablas con otras personas, el tener trato con mds
personas que tienen esclerosis miiltiple psicolégicamente
es muy importante...Aqui es donde me siento entendida
mds que fuera de aqui”.

Por tanto, este estudio evidencia que estas organiza-
ciones, en este caso una asociacién de pacientes con es-
clerosis multiple trabajando en un territorio geografica-
mente no muy amplio, pueden suplir necesidades que,
por tiempo, infraestructura o volumen de pacientes, no
pueden ser satisfechas adecuadamente en el sistema
nacional de salud?. Asi lo razona una usuaria:

“ADEMBI lo que aporta es todo lo complementario a la
sanidad ptiblica. Donde no llega la sanidad, estd ADEMBI,
tiene atencién psicoldgica, tiene rehabilitacion... es la
primera puerta a la que tocamos cuando nos diagnosti-
can” (Asociada de ADEMBI).

Sin embargo, no sélo se ofrecen servicios encami-
nados al tratamiento y rehabilitacién de la entidad no-
solégica concreta, sino que se trabaja la sensibilizacién
social, el desarrollo de acciones para la captacion de
fondos encaminados a la investigacidn, la colaboracién
con expertos en esclerosis multiple del entorno y la
creacién de nuevas lineas de investigacion orientadas
ala enfermedad. Asi, las organizaciones de pacientes se
perfilan como herramienta fundamental para paliar ne-
cesidades no cubiertas en las enfermedades crénicas de
una forma eficaz y sostenible?*?!. Por todo ello, el mo-
delo de ADEMBI es extrapolable a otras patologias cro-
nicas y potencialmente discapacitantes, especialmente
si afectan a personas en edad laboral activa, como, por
ejemplo, colectivos de pacientes trasplantados. El mo-
delo sigue los estandares internacionales descritos para
las organizaciones de pacientes con trayectoria acredi-
tada®.

Sin embargo, para que una asociacién de personas
afectadas por una enfermedad de esta naturaleza lleve
a cabo su actividad de manera 6ptima es necesaria una
estrecha colaboracién con las y los especialistas del sis-
tema sanitario publico. La etapa diagnoéstica representa
una fase critica para las y los pacientes y es, ademas,
el momento en el que las asociaciones pueden ejercer
un papel mas destacado. Dado que es el profesional
clinico la primera persona con la que tienen contacto
las y los pacientes una vez diagnosticados, es necesario
que estén familiarizados con qué aporta una asociacién
de pacientes al tratamiento y evolucién de la persona
afectada, de modo que se generen circuitos para faci-
litar el conocimiento de las asociaciones y, de manera
auténoma, decidan o no hacer uso de sus servicios. En
aquellos casos cuyos médicos especialistas colaboran
de manera estrecha con ADEMBI, se han logrado mejo-
res resultados en las pruebas de valoracién de calidad

de vida, indicativo de que una correcta comunicacién
redunda en mejores resultados de salud percibida por
los pacientes. Los beneficios de la implicacién colectiva
de las personas afectadas sobre los indicadores de su
salud estan demostrados en diferentes escenarios in-
ternacionales?.

Por otra parte, el presente estudio evidencia la nece-
sidad de colaboracién por parte de los especialistas en
atencion primaria. Estos son los primeros profesionales
sanitarios que tienen contacto con los pacientes pre-
viamente al diagnoéstico de la enfermedad. El protocolo
Bilbao nace con el fin de mejorar la coordinacién en el
trabajo que realizan todos los profesionales implicados
en la salud de los pacientes con esclerosis multiple en
Bizkaia, de modo que pueda ayudar al reconocimiento
precoz de la sintomatologia relativa a la enfermedad. El
conocimiento de este protocolo en atencién primaria
repercute en una derivaciéon temprana a neurologia, en
un diagnostico precoz, una reduccion de las posibles se-
cuelas de un brote no tratado y una mejora en la calidad
de vida de los pacientes con esclerosis multiple.

Surge aqui un interrogante critico: ;deberian las or-
ganizaciones de pacientes desarrollar cobertura en sa-
lud mental, fisioterapia y otras actividades sanitarias? Y,
en caso positivo, ;deberian ser reconocidas como pro-
veedoras de servicios sanitarios y recibir, por tanto, el
correspondiente presupuesto del Departamento de Sa-
lud tal y como lo hacen los centros sanitarios privados?

El modelo sanitario debe reflexionar sobre el papel
jugado por este tipo de organizaciones sin dnimo de
lucro, proveedoras de salud. Sin duda, y es el caso de
ADEMB]I, los niveles de acreditacion técnica, auditables
en cualquier momento, han de ser equivalentes o supe-
riores a la oferta proveniente desde el sector publico.

En cuanto a las limitaciones del presente estudio,
la opinién de las personas asociadas se determiné en
base a entrevistas y visitas. Seria de interés generar una
encuesta validada que valorase de manera mas objetiva
los servicios prestados por ADEMBI asi como aspectos
a mejorar por la asociaciéon. De este modo conoceria-
mos la opinién general de las personas asociadas y un
ente externo podria analizar la calidad de la atencién y
asistencia prestada. Otro punto de interés seria conocer
la opini6én de las y los profesionales de Osakidetza en
cuanto al papel que pueden jugar las asociaciones de
pacientes en el seguimiento de la esclerosis multiple y
coémo mejorar la comunicacién entre la atencién pres-
tada por el sistema publico de salud y los profesionales
de ADEMBI.

Conclusiones

Como conclusién, ADEMBI es una organizacién sin ani-
mo de lucro que trabaja para mejorar la calidad de las y
los pacientes con esclerosis multiple, mediante la pres-
tacion de servicios sociosanitarios, la sensibilizacion
social y la investigacién. Las personas asociadas valo-
ran ADEMBI como un recurso fundamental para suplir
las necesidades no cubiertas por un sistema sanitario



centrado en modelos agudos de enfermedad. No obs-
tante, para desarrollar los objetivos de manera éptima,
se hace necesaria una correcta colaboracién entre pro-
fesionales de ADEMBI y del sector sanitario publico.

Potenciar la comunicacién y la interaccién entre

profesionales redundaria, probablemente, en unos me-
jores resultados de salud de los pacientes con esclerosis
multiple ademads de contribuir a un modelo mas eficien-
te en la atencién a esta enfermedad.
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