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7 DE CADA 10 PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE PIERDEN SU EMPLEO
TRAS EL DIAGNOSTICO

Los pacientes de Esclerosis Multiple denuncian la
inaccion de los gobiernos en proteccion social

e Esclerosis Multiple Espafia (EME) reivindica a los gobiernos central y autonémicos la
necesidad de que las personas con esta enfermedad puedan acceder a las medidas de
proteccion social que necesitan desde el momento del diagnodstico, sin tener que
esperar a que la discapacidad aparezca.

¢ El 30 de mayo se conmemora el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple bajo el lema Una
vida en comunidad. Una vida con mds oportunidades, que pone el foco en la necesidad
de que haya cambios sociales que permitan a las y los afectados vivir de manera plena
en comunidad.

¢ 1 de cada 3 personas con EM no lo cuenta en el trabajo por el estigma social o por
miedo al despido.

24 de mayo de 2023.- Hace doce afios, a Belén Martin, periodista y presentadora de
television, le diagnosticaron Esclerosis Multiple (EM). Con el tiempo, empezé a notar cdmo
la enfermedad afectaba a su vida profesional, pero seguia en un limbo de desproteccion de
las personas que, pese a tener dificultades en su dia a dia debido a la Esclerosis Multiple, no
cuentan con medidas legislativas suficientes que les amparen. “Los afios fueron pasando, la
enfermedad fue avanzando y cada dia que pasaba me costaba mas desempefiar mi trabajo.
La empresa tampoco me lo ponia facil. Las jornadas eran maratonianas, de unas 10 horas
diarias, y la silla y la mesa que tenia en el trabajo no eran cémodas. No querian
cambidrmelas. No estaban obligados, no tenia discapacidad. El estrés, las interminables
jornadas, la presién y la inestabilidad del sector mermaban mi salud”.

Para Belén, la Unica solucidn llegd cuando la enfermedad avanzé, y aparecié la discapacidad:
“Mi vida volvié a cambiar en enero de 2019 cuando, por fin, llegd el reconocimiento de la
discapacidad. Un nuevo horizonte laboral se abria paso ante mi. Tuve que renunciar a mi
trabajo, a mi vocacién, por lo que yo habia estudiado y luchado tanto. Lo dejé con todo el
dolor de mi corazén y me puse a estudiar una oposicion buscando un futuro mejor”. Su
testimonio completo en este enlace.

Actualmente, la Unica via para que las personas con EM y otras enfermedades crdénicas
graves tengan derecho a medidas necesarias para acceder o mantener su empleo, estudiar o
realizar adaptaciones en el hogar, entre otras, es tener reconocido un grado minimo del 33%
de discapacidad. Algo que Esclerosis Multiple Espafia considera insuficiente.

Esta asociacidn nacional redne a 36 organizaciones de pacientes regionales y locales de toda
Espafia y representa a mas de 11.000 personas con Esclerosis Multiple y a sus familias.

“Es importante que se entienda que no tener una discapacidad importante reconocida no
significa estar bien”, recuerda la presidenta de Esclerosis Multiple Espafa, Ana Torredemer.


https://esclerosismultiple.com/carta-de-una-persona-con-esclerosis-multiple-reconocimiento-de-discapacidad/
https://esclerosismultiple.com/carta-de-una-persona-con-esclerosis-multiple-reconocimiento-de-discapacidad/

/ Una vida en comunidad )

Una vida conmis ., 8% :

Esclerosis wq " q ﬁ"cﬂ Qs Esclgz-%,\slgglr\]&iv?tliple Y N
g oportemdedes = K
7

“Gracias a los avances terapéuticos cada vez menos personas con Esclerosis Multiple
desarrollaran grandes discapacidades, pero eso no quiere decir que la enfermedad no afecte
a su vida diaria, e incluso que lo haga de forma importante como cuando aparecen los brotes
o se manifiestan sus sintomas, en ocasiones muy limitantes”, explica. “Ademas, si la
discapacidad llega y con ésta las medidas de apoyo, en muchas ocasiones, ya es tarde: el
70% de las personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple pierde su empleo o se ve obligada
a dejar de trabajar tan solo 10 afios después del diagndstico”, subraya Torredemer.

12 ANOS SIN RESPUESTA DE LA ADMINISTRACION

Doce afios después de la aprobacidn de la primera Proposicion no de ley (PNL) en la
Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados, y cinco desde la aprobacién de la
segunda (en 2017) esta reivindicacion sigue vigente, y sigue sin tener respuesta por parte de
la administraciéon publica.

“Desde Esclerosis Multiple Espaiia, llevamos doce afios reclamando a los distintos gobiernos
que se activen de forma urgente medidas para que las personas que viven con Esclerosis
Multiple hoy y aquellas que seran diagnosticadas mafiana, en su mayoria personas jovenes,
puedan seguir adelante con sus planes de vida. Belén recibié el diagndstico poco después de
aprobarse la primera PNL, poco después de que todos los grupos politicos expresasen de
forma undnime que ésta era una peticiéon legitima y necesaria. Para Belén, no llegd ninguna
solucidn, tuvo que dejar su trabajo y esperar a que llegase la discapacidad. No podemos
permitir que sigan pasando el tiempo vy, con él, las oportunidades”, afiade la presidenta.

MANTENER EL EMPLEO, CLAVE ECONOMICA Y EMOCIONAL

EME conmemora este 30 de mayo el Dia Mundial de la Esclerosis Muiltiple con un foco muy
claro que queda reflejado en el lema de este afio: Una vida en comunidad. Una vida con
mds oportunidades. Y para que existan estas oportunidades, es necesario ofrecer medidas
de proteccion adecuadas desde el momento de diagndstico que garanticen, entre otras
cosas, la posibilidad de adaptar el puesto de trabajo en funcién del avance de la
enfermedad; una enfermedad muy heterogénea, de evolucion impredecible, y condicionada
por sintomas a menudo invisibles como la fatiga, los problemas de visién o el dolor.

La EM impacta a todos los niveles, de manera muy especial en la vida laboral. El acceso al
empleo o el mantenimiento del puesto de trabajo tras el diagndstico sigue siendo el
problema mas destacado asociado a la economia familiar (estudio Familia y EM).

Ademas del importante impacto econdmico, dejar de trabajar deriva con frecuencia en
ansiedad, estrés, incluso depresion. El 77% reconoce que dejar de trabajar afecta a su
autoestima (Libro Blanco de la Esclerosis Multiple).

Al no contar con medidas de proteccién social adecuadas tras el diagndstico, para muchas
personas decir en sus puestos de trabajo que tienen Esclerosis Multiple, es un problema. El
miedo al estigma o a la pérdida del empleo, provoca que mas de un 30% de personas con
EM no lo cuente en el trabajo. Por otra parte, “el apoyo de las empresas y la adaptacién de
los puestos de trabajo es fundamental para que las personas con EM puedan acceder y
mantener su empleo, lo cual ademas de beneficiar a su propia economia familiar, repercute
positivamente en el conjunto de la sociedad. Mientras llega una respuesta por parte de la


https://esclerosismultiple.com/familia-linkem/
https://esclerosismultiple.com/1-de-cada-3-personas-con-esclerosis-multiple-ha-dejado-de-trabajar-debido-a-los-sintomas/
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administracion, todos y todas también podemos desde nuestra posicién contribuir a mejorar
la vida de las personas con Esclerosis Multiple”, reclama la presidenta de EME.

INFORMACION COMPLEMENTARIA

La Esclerosis Multiple es una enfermedad crénica del Sistema Nervioso Central. Estd presente en
todo el mundo y es una de las enfermedades neurolégicas mas comunes entre la poblacién de 20 a
30 afios. Puede producir sintomas como fatiga, problemas de movilidad, falta de equilibrio, dolor,
alteraciones visuales y cognitivas, dificultades del habla, temblor, etc. El curso de la EM no se puede
pronosticar, es una enfermedad heterogénea y, caprichosa que puede variar mucho de una persona
a otra. No es contagiosa, ni hereditaria, ni mortal. Se da con mas frecuencia (mas del doble) en
mujeres que en hombres. Hasta ahora, no se conoce su causa ni su cura, y constituye la segunda
causa de discapacidad en poblacidn joven en nuestro pais.

La EM afecta a 55.000 personas en Espafia, 1.000.000 en Europa, y 2.8 millones en todo el mundo.

Esclerosis Muiltiple Espafia (EME, www.esclerosismultiple.com) es una entidad sin animo de lucro
declarada de Utilidad Publica, que tiene como finalidad la promocién de toda clase de acciones y
actividades asistenciales, sanitarias y cientificas destinadas a mejorar la calidad de vida de las personas
con EM y otras enfermedades degenerativas del sistema nervioso, coordinando la actuacion de sus
miembros (36 organizaciones de EM) y gestionando la ejecucion de dichos programas y proyectos
conjuntos. Las Asociaciones y Fundaciones de Esclerosis Multiple ofrecen informacion y asesoramiento
relacionados con la proteccién social de las personas con Esclerosis Multiple. EME representa a mas
de 11.000 personas en Espania.

DESCARGA AQUI LOS MATERIALES DE LA CAMPANA
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http://www.esclerosismultiple.com/
https://drive.google.com/drive/folders/1245WXR2ZUNlOmGWqGFoyM6RXBBFrWvxi?usp=share_link

