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Hace once afios me diagnosticaron con EM cuando mi
primer hijo solo tenia 18 meses de edad. Después de
mis primeros episodios horribles de EM en aquella
época, he tenido suerte y no he tenido muchos
problemas.

Ahora tengo 34 afnos y mantengo un hogar muy ocupa-
do con cuatro hijos (el menor tiene tres afnos), mi esposo y mi perro. Mi
vida ha seguido su camino—salvo en una cosa. Estoy agotada. Me
canso facilmente y no me recupero como antes. Se me hace imposible
llegar a los juegos de pelota de mis hijos porque el calor del verano me
agota. No tengo la energia suficiente para mantener mi casa tan limpia
como antes. Los quehaceres domeésticos se estan desmoronando y
estoy segura de que mis hijos piensan que no tengo tanto interés en
todas sus actividades. Mi esposo es muy comprensivo, aunque a causa
de mi fatiga no tenemos las mismas relaciones intimas que teniamos
antes.

Estaba desesperada, asi que llamé a mi médico. El me hizo ciertos
analisis y me ayudo con medicamentos. También me mandd a un ter-
apeuta ocupacional. El terapeuta me explicé sobre la fatiga en la EM y
me dio muchas ideas buenas, tales como cambiar los quehaceres
domeésticos para permitirme descansar mientras mis hijos estan en la
escuela o tomando una siesta y cambriar el horario de fregar los platos
entre todos los miembros de la familia y también me dio consejos utiles
sobre como conservar energia mientras lavo la ropa, como poner el
cesto de ropa en un carrito con ruedas. Habia muchos mas consejos
pero lo que si aprendi fue a no esperar tanto antes de ponerme en con-
tacto con mi neurdlogo y trabajar con un terapeuta ocupacional para
aprender a como manejar mi fatiga.

Sigo tratando de aprender la mejor manera de conservar y recuperar
mis energias, pero me siento mejor y sé que voy por buen camino.
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¢ Quién debe leer esta guia?

B Personas con esclerosis multiple (EM).

B Su familia, sus amistades, asistentes de cuidado personal*,
y otros proveedores.

B Profesionales de la salud, incluyendo médicos, enfermeras, fisioter-
apeutas, terapeutas ocupacionales, logoterapeutas, y psicologos.

Los miembros de su equipo profe- | NO hay una solucion igual
sional de asistencia médica para todos
pueden ordenar una copia gratis

de La Fatiga y la Esclerosis son distintas: la situacién familiar,

Multiple, Pautas de la las finanzas, el sistema de apoyo,
Prdactica Clinica, llamando al los recursos de la comunidad, la
888-860-7244. También pueden | flexibilidad en el trabajo, las prefer-
descargar una copia del sitio web | encias personales, la funcion fisica.
al <www.pva.org>. Puede que algunas opciones no
sean practicas para usted. Cuanto
¢, Por qué es importante | mas sepa el equipo de asistencia
esta guia? médica sobre estos detalles, lo
mejor que le pueden ayudar.

Las circunstancias de cada persona

La fatiga es el sintoma mas

comun de la EM. El 75% a 95% de todas las

personas que sufren de EM tienen fatiga; el 50% a 60% dicen que es
uno de los peores problemas que tienen. De hecho, la fatiga es una de
las mayores causas del desempleo en las personas que tienen EM.

Nadie sabe cual es la causa de la fatiga relacionada con la EM, pero si
conocemos algunas cosas que pueden ayudar. Esta guia explica varias
opciones.

Si la falta de energia interfiere con sus actividades regulares o su cali-

dad de vida, digaselo a su médico. Puede que usted tenga un problema
que no esta relacionado con la EM y que se puede tratar. Y aunque

(*Las palabras en italico estan explicadas en el Glosario en la pagina 21.)
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esté relacionado con EM, hay cosas que puede hacer para mejorar la
manera como se siente. Juntos, usted y su médico pueden escoger las
mejores opciones para usted.

¢, Qué es la fatiga relacionada con la EM?

La fatiga es la falta de energia fisica, energia mental o ambas. Todo el
mundo tiene dias con poca energia. Y todo el mundo conoce lo que es
estar con el animo por el suelo y no querer hacer nada.

La fatiga relacionada con la EM es distinta y no siempre es facil distin-
guirla. Con la fatiga de EM, las personas tienen mas dias malos que
buenos. Antes de que se pueda identificar, se tienen que eliminar las
otras posibles causas. (Ver “;Qué causa la fatiga?” en la pagina 6.)

Si usted tiene EM y se siente alicaido, hagase la siguiente pregunta:
JInterfiere la fatiga con mis actividades diarias o con la calidad de mi
vida? Si la respuesta es que si, se lo debe decir a su médico.

¢ Hay distintos tipos de fatiga?

Si. El préoximo paso es descubrir el tipo que usted tiene. Esta guia se
refiere a dos tipos generales de fatiga. Es posible que uno de estas
tipos esté directamente relacionado, o no, con la EM:

Fatiga cronica y persistente—Un aletargamiento que limita sus
actividades y que dura mas de seis semanas, mas de 50% de los dias,
durante alguna parte del dia.

Fatiga aguda—Un aletargamiento que limita sus actividades y que
surgié (nuevo) o empeoro6 notablemente en las Gltimas seis semanas.
La fatiga aguda puede ser un aviso anticipado de que otros sintomas
de EM estan a punto de empeorarse.

Piense sobre sus niveles de energia en las ultimas semanas. Puede que
le sea conveniente darle seguimiento a como se siente por unas sem-
anas, simplemente tomando notas en un calendario. Luego revise las
dos descripciones anteriores de la fatiga. ;Cual de las dos se ajusta
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mas a usted? Digale a su médico el tipo de fatiga que usted cree que
tiene y por qué.

Cada tipo de fatiga tiene distintas causas y tratamientos posibles. Se
deben explorar todas las demas causas posibles antes de considerar a
la fatiga como relacionada con la EM (Ver “;Cuales son los tipos de
fatiga relacionada con la EM?” en la pagina 9.)

IMPORTANTE: Préstele atencion especial a su EM después de un
episodio de fatiga fuera de lo comun. Si parece que los demas sintomas
de EM estan empeorando, avisele a su médico.

¢ Qué causa la fatiga?

Aunque la fatiga es comun en la EM, puede que la EM no sea la razon-
o la unica razoén-por la que usted esté cansado. Muchos factores pueden
causar o contribuir a la fatiga. Estos incluyen:

Otras condiciones médicas. Incluso algo tan simple como una
infeccion leve puede socavar la energia.

Las condiciones de tiempo. El calor hace que uno se sienta como
s1 se estuviera sancochado y la humedad puede hacer que los efectos
del calor sean peores. Ambas cosas se aplican mas todavia a la gente
con EM. El calor y la humedad se miden juntos para obtener el
“indice de calor” que se mencionan en los boletines meteorolégicos.

Medicamentos. Algunos medicamentos pueden causar fatiga como
un efecto secundario. Asegurese de que su médico tiene una lista de
todos los medicamentos que usted toma. (Vea el Apéndice 1.)

Trastornos de sueno. Dificultad en quedarse dormido, mantenerse
dormido o dormir bien (insomnio) hacen que uno no se sienta como

nuevo cuando se levanta. Un cuestionario sobre el sueno puede ayudar
a su médico a establecer la causa de su fatiga. (Vea el Apéndice 2.)

El estrés. El estrés puede hacer que cualquier persona se sienta
cansada y la EM puede hacer que la vida sea mas estresante. Hay
muchas cosas que pueden causar estrés: mas exigencias de lo que
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uno puede satisfacer; conflictos con diferentes personas; interrup-
ciones en la rutina; la muerte de una persona querida, un divorcio, u
otras pérdidas grandes.

La depresion y la ansiedad. Asuntos dificiles en su hogar o en su
trabajo pueden agotarlo emocionalmente y fisicamente. La depresion
y la ansiedad son comunes en la EM. Si usted o si personas rela-
cionadas con usted notan cambios en su humor o notan que usted
pierde interés en ciertas actividades que anteriormente eran sus
preferidas, asegtrese de decirselo a su médico.

Sindrome de superhéroe. Es facil exagerar la actividad fisica si
uno no lo aumenta de forma gradual. Practicar deportes los fines de
semana, trabajar en el jardin, la limpieza del hogar, haciendo los
mandados asi como ir de compras, pueden agotar su energia.

Debe estar preparado para discutir estos temas con su médico o enfer-
mera. También puede que le pidan que llene un cuestionario que cubre
estas areas en detalle. Después de examinarlo, su médico puede
ordenar pruebas de laboratorio o mandarlo a un especialista para mas
evaluacion.

Esté pendiente de sus medicamentos

Por varias razones, es importante tener una lista de todos los medica-

mentos que toma usted. (Vea el Apéndice 1.) Esto incluye:

B Medicina recetadas.

B Medicamentos que no requieren receta, como la aspirina, ibupréfeno
y productos para resfriados, gripe y alergias.

B Remedios a base de hierbas, medicina alternativa o “natural”.

B Vitaminas, minerales y otros suplementos alimenticios.

Cuando vaya a ver al médico, lleve la lista. Si sus medicamentos cam-
bian, ponga la lista al dia.

Su médico puede encontrar una lista detallada de medicamentos que
pueden causar fatiga en La Fatiga y la Esclerosis Multiple. Estas pau-
tas de la Practica Clinica se pueden conseguir gratis de los Veteranos
Paralizados de América llamando al 888-860-7244 o en el sitio web al
<Www.pva.org>.
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¢, Como se trata la fatiga que no proviene de la EM?

Los resultados de sus examenes y analisis pueden seguir los proximos
pasos. Por ejemplo:

B Su médico o especialista puede tratar otras condiciones médicas.

B El tiempo caluroso y el clima bochornoso se pueden tolerar con téc-
nicas para refrescarse.

B A veces se pueden ajustar, cambiar, o eliminar medicamentos - pero
siempre debe consultar a su médico primero. Puede ser peligroso si
usted cambia medicamentos por su propia cuenta.

B Los problemas de sueno pueden tener causas fisicas o psicologicas.
A través de pruebas especiales de sueno se puede encontrar la
fuente del problema y elegir el tratamiento adecuado.

B Kl estrés es el resultado de problemas que tiene la gente y como los
enfrentan. Reduzca los aspectos de su vida que causan estrés lo
mas que pueda. Para obtener ayuda sobre como aprender a mane-
jar el estrés, vea un profesional de salud mental que se especialice
en trabajar con personas que sufren de enfermedades cronicas.

B La depresion es uno de los sintomas de la EM que mejor se puede
tratar. Se puede tratar con medicamentos antidepresivos, psicoter-
apia centrada en el problema, o ambas cosas. (Las dos juntas
pueden ser mas efectivas que s6lo usar una.) De acuerdo a unas
investigaciones recientes, cuando a la gente que tiene EM se le
diagnostica depresion y el tratamiento es efectivo, puede disminuir
su fatiga.

Preguntele a su médico sobre una visita posterior para averiguar si el
tratamiento estda mejorando sus problemas de fatiga. Un cuestionario
corto, como la Escala Modificada del Impacto de la Fatiga (EMIF),
puede formar parte de esta evaluaciéon. (Se puede conseguir el EMIF en
La Fatiga y la Esclerosis Multiple.) A través del tiempo, puede
tomar la misma prueba varias veces. Esta herramienta puede ayudar a
su médico a evaluar los efectos del tratamiento. Si el tratamiento no
esta funcionando, su médico discutira otras opciones con usted.
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Cuando todas las causas de la fatiga que no estan relacionadas con la
EM se han controlado, usted puede encontrar que la fatiga ya no es un
problema. Si lo es, la causa puede estar relacionada a la EM.

¢,Cuales son los tipos de fatiga relacionada con la EM?

De nuevo, hay categorias amplias:

La fatiga relacionada con problemas de movilidad. Con la EM,
a veces, actividades comunes y corrientes toman tanto esfuerzo fisico
que son agotadoras. Esto aplica en especial a personas que tienen
debilidad en las piernas.

La fatiga relacionada con problemas respiratorios. A veces la
EM puede afectar la respiracién y cuando esto sucede, hasta las
actividades mas simples pueden agotar. Esto se aplica en particular
a las personas que tienen los sintomas mas serios de la EM.

Fatiga de EM primaria. Este es un diagnéstico de eliminacion.
Después de que todas las otras causas de fatiga se hayan eliminado
o se hayan tratado con éxito, la fatiga de EM primaria es lo que
queda.

¢;,Como se trata la fatiga relacionada con la EM?

Problemas de movimiento y de respiracion
Su médico llevara a cabo un examen de la manera en que usted se
mueve y respira. Puede que eso incluya examinar:

Su fuerza

La coordinacién de sus musculos (cualquier problema, incluyendo
ataxia).

Su grado de rigidez o flexibilidad (espasticidad).

Coémo camina (su modo de andar).

Coémo se mueve de una posicion a otra (traslado), especialmente
cuando la persona se mueve de un asiento o se mueve a un asiento,
como una silla de ruedas o un inodoro.

S1 usa silla de rueda, como se mueve en ella.

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber



Tabla 1—Coémo tratar problemas de respiracion y movimiento

Problema

Opciones de Tratamiento

Debilidad o
problemas con
la coordinacién
muscular
(ataxia)

Equipo que lo ayuda a moverse con mas facilidad
(aparatos que ayudan a las personas en su movilidad
y modo de andar): bastones,muletas, aparatos de
fraslado, sillas de ruedas y escuteres.

Evaluacién para determinar si un programa

de ejercicio seria apropiado para usted y si lo es, qué
tipo de programa. Una leve mejoria en la fuerza y flex-
ibilidad puede ayudar con el reto de las actividades
diarias.

Rigidez
(espasticidad)

Ejercicios de estiramiento. Se sentira mejor y se
movera mejor si mantiene su cuerpo lo mas flexible
posible. Un terapeuta le puede ensefiar la forma cor-
recta de hacer los estiramientos apropiados.

Medicamentos. Puede usar relajantes musculares
para ayudarle a desentumecer sus musculos, pero
también pueden aumentar la fatiga.

IMPORTANTE: Si usa medicamentos para relajar sus
musculos,no use sedantes ni tome alcohol, incluyendo
medicina para ayudarle a dormirse sin receta. Si se
mezclan estos productos, puede provocar un efecto
exagerado. Si usted tiene alguna pregunta sobre
cuales medicamentos puede usar, preguntele a su
meédico.

Problemas
de respiracion

Técnicas de respiracion. Un terapeuta le puede
ensefar ejercicios de respiracion para mejorar la efi-
ciencia de sus pulmones. Puede que su médico pre-
fiera mandarlo a un especialista para que la haga una
evaluacion de sus pulmones y su respiracion.

10
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Tabla 1—Coémo tratar problemas de respiracion y movimiento (sigue)

Problema Opciones de Tratamiento

Problemas Asientos y sostenes adecuados. Un fisioterapeuta o
de respiracion | un terapeuta ocupacional le puede recomendar cam-
(sigue) bios y articulos para ayudarlo a respirar sin cansarse

tanto. Por ejemplo, cambiar de una silla de ruedas
manual a una silla de ruedas motorizada. Por ejemplo,
cambiar de una silla de ruedas manual a una motor-
izada puede ayudar la fatiga relacionada con la res-
piracion. Cambiar de una silla con un respaldar blando
a uno que provee apoyo lumbar también ayuda.
Sentarse en posicidn vertical también ayuda con la
respiracion.

Dependiendo de los resultados, puede que lo manden a un terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta, o ambos para mas evaluacion.

En la Tabla 1 (pagina 10) aparecen opciones de tratamiento para prob-
lemas de respiracion y movimiento relacionados a la EM. Si usted usa
alguna de las opciones de la Tabla 1, puede que su médico quiera verlo
para supervisar su respuesta.

Fatiga de EM primaria

Si la poca energia sigue siendo un problema después de tratar todas
las otras causas, es probable que usted tenga fatiga primaria de EM.
Las opciones de tratamiento incluyen estrategias que le pueden
ensenar los especialistas y medicamento recetados. Se pueden usar por
separado o en conjunto.

La Tabla 2 (pagina 13) contiene una lista de cambios al estilo de vida
que han ayudado a las personas que sufren de E.M. a sentirse y a fun-
cionar mejor. Varios profesionales pueden ayudarlo con estas estrate-
gias. Por ejemplo, un nutricionista o un dietista pueden ayudarlo a
planificar comidas o meriendas; los terapeutas ocupacionales y fisioter-
apeutas pueden ayudarlo a planificar actividades y programas de ejer-

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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cicio; y un terapeuta o una enfermera puede ayudarlo con técnicas de
relajacion.

Para averiguar qué tipo de recursos estan disponibles en su comu-
nidad, vea “Recursos para personas con EM” en la pagina 23. Su
médico y su plan de salud también le pueden proveer informacion.

Para fatiga de EM primaria, su médico le puede sugerir medicamentos.
Medicina de receta para la fatiga ayuda a alguna gente pero no es un
sanalotodo y no ayudan a todo el mundo.

Uno de los medicamentos de receta que se usan para tratar la fatiga de
EM es amantadine. Algunos médicos también recomiendan pemoline.
Estos productos vienen en forma de pastilla. Nota: investigaciones
recientes sugieren que pemoline pueden causarle dano al higado. (Es
posible que otros medicamentos se hagan disponibles después de la
publicacion de este documento. Pidale a su médico mas informacion.)

La mayoria de los medicamentos de receta tienen posibles efectos
secundarios y algunos medicamentos no se deben mezclar con otros.
Antes de que empiece a tomar un medicamento de receta, asegurese
que su médico tiene una lista actual de todos los demas medicamentos
que usted esta tomando. Eso incluye vitaminas, minerales y productos
dietéticos o de hierbas. (Ver Apéndice 1.) Siempre preguntele a su
médico sobre posibles efectos secundarios y qué debe hacer si ocurren.
Es buena idea que le den esta informaciéon por escrito para que se la de
a los miembros de su familia y a sus proveedores de salud.

IMPORTANTE: Si usted tiene problemas con algiin medicamento,
avisele a su médico inmediatamente. No solamente deje de usarlos.
Con algunos medicamentos es necesario disminuir lo que toma grad-
ualmente antes de que pueda dejarlos por completo.

¢ Qué mas puede ayudar?

Ya ha intentado cambios a su estilo de vida basico (Tabla 2) y quiza
medicamentos. Ayudaron pero no mucho. ;/Cual es el proximo paso?

12
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Tabla 2—Maneras de aumentar su energia por si mismo

Estrategia

Por qué ayuda y consejos

Deje de fumar.

Fumar le hace dano a los pulmones, lo que hace que
la fatiga empeore y agrava los efectos de EM. Deje
ese habito y la respiracion y otras actividades simples
no lo cansaran tanto.

Coma una
dieta saludable.

Comer una dieta balanceada y baja en grasas le da
energia a su cuerpo. Trate de desayunar justo
después de levantarse. Consulte con un profesional
sobre una dieta apropiada.

Planifique su
dia alrededor
de los ritmos
naturales de su
cuerpo y
establezca un
horario regular

Programe sus actividades obligatorias para los
momentos en que tiene mas energia. Para ayudarle a
dormir, tome leche caliente 30 minutos antes de
acostarse. Mantenga el equipo de hacer ejercicios y
televisores fuera de la habitacion.

Si lleva mas de 30 minutos tratando de dormirse,
levantese y haga una actividad tranquila hasta que se

de suefio. _

sienta cansado.
Ajuste sus Ahorre energia para las cosas que le importen mas.
niveles de Ponga sus actividades en orden de prioridad, luego
actividad. concéntrese en ellas. Elimine tareas de baja prioridad.
Tomese una La siesta relaja los musculos y le devuelve la energia
siesta. a su sistema. Una siesta de 10-30 minutos ayuda

mucho. (Ver “Cémo sacarle el mayor provecho de
una siesta” en la pagina 16.)

Tome liquidos
frescos.

Bebidas frescas, sorbetes y paletas heladas
mantienen la temperatura de su cuerpo a un nivel
comodo. Asegurese de tomar bastante agua durante
el dia, no importa cuantas otras bebidas ha tomado.

Nota: La cafeina puede impedir que se duerma. El
alcohol puede ayudarlo a dormirse pero puede impedir
que duerma bien.

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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Tabla 2—Maneras de aumentar su energia por si mismo (sigue)

Estrategia Por qué ayuda y consejos
Manténgase Bajar la temperatura de su cuerpo ayuda a que se
fresco. sienta refrescado. Duchas frias, aire acondicionado,

terapia de natacion o de piscina, ropa ligera y articu-
los que enfrian pueden ayudarle a mantenerse fresco.

Considere un | Se ha demostrado que el ejercicio mejora problemas
programa con fatiga de E.M. para algunos, pero no ayuda a

de ejercicios. [todos. Un programa de ejercicios apropiado debe
aumentar su nivel de energia, no debe disminuirlo.
Preguntele a su fisioterapeuta y luego obtenga la
aprobacién de su médico.

Deje sus ejerci- | No confunda el ejercicio con la funcion. Use el
cios para una |ascensor, no las escaleras. Estacione su auto en

sesion de lugares para los minusvalidos-no camine tanto y
ejercicios ahorre su energia.
planificada.

Haga ejercicios | Respiracion profunda, visualizacién, yoga y tai chi son
de relajacion. | ejercicios de relajacion que puede aprender a hacer
en su hogar.

Pida ayuda si | Si se siente deprimido o la gente dice que piensa que
la necesita. lo esta, consulte a un profesional de salud mental.

Es hora de llamar a un profesional con pericia en equipo adaptivo,
adaptaciones que ahorran energia, y ejercicio general y buen estado
aerobico. Los terapeutas ocupacionales y los fisioterapeutas se han
preparado en estas areas. Empezaran con algunos de los mismos asun-
tos que ha tratado su médico, como por ejemplo si ha tenido fatiga en
el pasado, como lo afecta la temperatura caliente, como se mueve y qué
cosas ha tratado para mejorar su energia. Terapeutas ocupacionales y
fisioterapeutas evaluaran:

B Su condicion fisica general—sus puntos fuertes y débiles y las
areas que puede mejorar.

14

Consejo de Esclerosis Multiple para las Pautas sobre la Practica Clinica



3 ‘ Después de que me diagnosticaran con esclerosis multi-
Ny ple hace casi dos afos, no queria ni pensar en el asun-
"'l to. Mi esposo John y yo nos acababamos de casar. Me
apoyé mucho pero no queria hablar con él sobre mi
diagnosis.

Aun antes de que me diagnosticaran me parecia que me cansaba a
menudo pero después de la diagnosis se puso peor. Por supuesto, a
veces no me molestaba en absoluto, pero en los peores dias y sem-
anas casi no me podia levantar de la cama para llegar a tiempo al tra-
bajo. Me empecé a sentir como si no habia sentido en ir. Con el tiem-
po, los fines de semana los pasaba en la cama todo el dia y no me
duchaba ni me vestia.

Finalmente, John dijo que estaba muy preocupado por mi. Yo le dije
que simplemente estaba cansada, pero me sefialé que ya nunca queria
salir con nuestras amistades y que habia dejado de tocar el piano, que
antes me encantaba. Me convencio que debia regresar al médico que
me diagnosticé con EM de un principio.

Fue lo mejor que hice. El médico me mandoé a una psicologa, la cual fui
a ver la semana siguiente. Llevo seis meses con Sheila. Trata a mucha
gente con EM. Ha logrado que vea las cosas de otra manera y ya no
me siento como si la enfermedad me estuviese asfixiando. Tengo
mucha esperanza sobre mi futuro. La fatiga ya casi nunca me molesta.
He vuelto a tocar el piano y John y yo hemos empezado a ir en bicicle-
ta por las montanas. Ahora cuando me siento particularmente cansada,
me doy cuenta que es solo un dia malo y que el dia siguiente sera
mejor.

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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B Su ambiente—doénde vive,
trabaja y los lugares donde
pasa tiempo con regularidad,
incluyendo aparatos que usa
para ayudarlo a funcionar.

B Su estado aerébico—qué de
bien funcionan su corazoén y
sus pulmones mientras
desempena actividades agota-
doras.

B Cualquier aparato de
movilidad que usted use
para ayudarlo a moverse: bas-
tones, muletas, andador, silla
de ruedas (manual o electréni-
ca/ a motor), escuter, ortotica
del pie o del tobillo.

También pueden ayudarle a rel-
lenar un diario sobre sus activi-
dades. Este documento le ayudara
a 1dentificar problemas especificos
de fatiga al mostrarle cuales
actividades le agotan mas.

Se usaran los resultados de todas
estas evaluaciones para crear
estrategias a su medida para
combatir contra la fatiga. Se
haran sugerencias en una o mas
de las siguientes areas:

Estrategias de Eficacia de
Energia (EEE)

Juntos usted y el experto (gen-
eralmente un terapeuta ocupa-

Cbémo sacarle el mayor
provecho de una siesta

Una siesta es cualquier periodo de
descanso silencioso-no necesaria-
mente con suefo-durante el dia
cuando normalmente estaria
despierto. Un terapeuta ocupa-
cional puede ayudarlo a determinar
Si su calendario de siestas es efi-
caz para su situacion. Las siestas
s6lo ayudan si no interfieren con
su suefo de noche.

Donde: en un sofa, sillén reclin-
able, una cama, (por encima de las
mantas, no por debajo). Hasta
puede tomar una siesta poniendo
su cabeza sobre un escritorio

Con qué frecuencia: de una a
tres veces al dia (en las horas de
la luz del dia), cuando normal-
mente estaria activo.

Por cuanto tiempo: de 10-30 min-
utos, hasta tres veces al dia; de 1-
2 horas, no mas de una vez al dia.

Consejos utiles:

B Apague el televisor o la musica
0 vaya a un lugar silencioso.

B Afldjese la ropa ajustada (no se
ponga ropa de dormir).

B Baje las luces; y si no puede,
mire hacia una esquina o use
una mascara

B Cierre las cortinas o las
persianas.

B Use un suéter o una chaqueta
0 una manta ligera para que
no le dé frid ni se caliente
demasiado.
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cional) haran un plan para ayudarle a satisfacer sus objetivos. Se
reuniran varias veces para desarrollar y perfeccionar estrategias. Con
adiestramiento, usted lograra usar estas estrategias efectivamente.

Ejercicio aerébico

Hara un programa de ejercicio que puede incluir ejercicio en su casa,
ejercicio en grupo, o ambas cosas, dependiendo de lo que a usted le fun-
cione mejor. Ademas de su programa de ejercicio, aprendera mas sobre
maneras de mantenerse fresco y adaptara otras actividades. Segun
progrese, el perito (generalmente un fisioterapeuta) lo guiara sobre
como ajustar su nivel de ejercicios para alcanzar su mejor forma fisica.

IMPORTANTE: Ejercitarse demasiado puede cancelar los beneficios y
hacer peor la fatiga. Siga el programa de ejercicio que desarrolle con su
terapeuta. Si deja de funcionar, debe llamar a su terapeuta para revis-
ar el programa.

Cambios de equipo

Los cambios de equipo pueden afectar mucho la energia que gasta
cuando hace tareas basicas en su casa o en su trabajo. El experto (un
terapeuta ocupacional o un fisioterapeuta) puede sugerir que modifique
los aparatos que ya usa o que pruebe otros. Periodos de prueba con dis-
tintos equipos demostrara cuales cambios ayudan. Los terapeutas ocu-
pacionales y fisioterapeutas saben como usar el equipo correctamente.
También pueden ayudarle con asuntos del reembolso del equipo.

Cambios del ambiente

El experto (terapeuta ocupacional o fisioterapeuta) puede visitar su
casa y lugar de trabajo y examinar su manera habitual de viajar, si
maneja o si toma transportacion publica. El terapeuta discutira posi-
bles cambios con usted para averiguar lo que es practico. Tendra que
probar cada cambio para ver qué funciona. De hecho, la gente suele
probar varios cambios antes de encontrar el mejor, que hace una
diferencia

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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¢ Qué cubrira mi seguro?

Los planes de seguro médico varian mucho. Lea su péliza. Si tiene pre-
guntas sobre cuales servicios médicos, equipo y medicamentos se
cubren, hable con alguien en el departamento de recursos humanos en
su trabajo o llame a su compania de seguros.

Algunas polizas sbélo cubren visitas a profesionales en su “red” oficial
para cualquier asunto médico, incluyendo asuntos de salud mental
como la depresion y la ansiedad. (Puede obtener una lista de los
proveedores en su red de la compania de seguros.) Algunas ponen un
limite al nimero de visitas que cubren. Hasta las pélizas de Medicaid
son distintas dependiendo del estado. Por eso es buena idea averiguar
sobre los beneficios de su seguro antes de que empiece a ver a un profe-
sional de asistencia médica. Recuerde: Siempre tiene la opcion de ver
al profesional de asistencia médica que usted prefiera y pagar el costo
completo por su propia cuenta.

¢ Qué tiene que ver la Ley de los Americanos
Minusvalidos con la fatiga en el trabajo?

La Ley de los Americanos Minusvalidos (ADA) se pasé en los EE.UU.
en 1990. Gracias a esta ley, es ilegal discriminar a personas discapaci-
tadas incluyendo personas con EM. La ADA cubre varias areas,
incluyendo trabajos, en los negocios que tienen por lo menos 15
empleados.

Un aspecto fundamental de la ADA es la idea de adaptaciones razon-
ables. Estos son cambios a un trabajo o a un lugar de trabajo que
hacen posible que una persona cualificada y con impedimentos solicite
un trabajo, haga un trabajo y tenga igualdad de oportunidades para el
empleo. Ejemplos de estas adaptaciones razonables incluyen:

B Asegurarse que el lugar de trabajo sea accesible con facilidad.
B Proveer o modificar equipos y artefactos.

B Reestructurar trabajos.
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B Cambiar horarios de trabajo.
B Reasignar el personal a un puesto vacante.
B Proveer lectores o intérpretes.

B Ajustar examenes, materiales de capacitacion y la politica.

Esta ley tiene muchos detalles y excepciones. Si usted tiene preguntas
sobre como la ADA aplica a su trabajo u otras areas como el acceso y
servicios publicos, llame el PVA al 800-424-8200, el EPVA al 800-404-
2898, o la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple al 800-344-4867.

¢ Qué pasa si deja de funcionar el tratamiento?

Los cuerpos humanos cambian segin envejecen. La EM también cam-
bia con el tiempo. Los cambios pueden venir repentinamente o con
aviso. Préstele atencion a los cambios en su cuerpo. Si nota que sus
problemas con la fatiga (o cualquier otro problema) aumentan, consulte
a su médico. Es posible que puedan afectar las opciones que atin no ha
probado. Y acuérdese que hay nuevos avances médicos todos los dias.
Puede que un tratamiento nuevo se haga disponible para cuando usted
lo necesite.

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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Hace como un afo que tuve una exacerbacion que me
dejé mas débil en las piernas y con mas fatiga. Cuando
tuve exacerbaciones en el pasado, los problemas siem-
pre pasaban en unos meses y podia continuar mis
actividades normales. Pero esta vez, seguia tropezando
mucho y me cansaba mucho todas las tardes.

Traté de mantener mi rutina fisica e ignorar los sintomas. Caminaba a
un restaurante cerca de mi casa para almorzar todos los dias, tomaba
las escaleras en vez del ascensor, etc., pero las cosas se pusieron
peor, no mejor. Cuando mi jefe me menciond que no estaba rindiendo
tanto por las tardes, sabia que tenia que tratar algo distinto.

Llamé la Sociedad Nacional de EM, pedi los nombres de fisioterapeu-
tas y terapeutas ocupacionales del area y fui a verlos. En las sesiones
de terapia ocupacional y de fisioterapia, encontré que habia muchas
cosas que hacia que contribuian a la fatiga que sentia por la tarde y
muchas cosas que podia hacer para disminuirla. Por ejemplo, consegui
un aparato ortopédico para ayudarme a levantar mi pie y esto resulto
en que sintiera menos fatiga. Empecé un programa aerobico en mi
fisioterapia que me ayudd a sentirme en forma de nuevo. Al reducir la
cantidad de tiempo que camino y que estoy de pie durante el dia
encontré que podia rendir de nuevo en el trabajo. Mi jefe me menciond
que he mejorado.

Ahora, aunque parece que estos sintomas van a ser permanentes, la
verdad es que me estoy sintiendo bien sobre mi habilidad de manejar
mis problemas de EM.

20

Consejo de Esclerosis Multiple para las Pautas sobre la Practica Clinica




Glosario

adaptaciones razonables—Bajo la ley de los americanos minusvali-
dos, estos son cambios a un trabajo o a un lugar de trabajo que
hacen posible que una persona calificada y minusvalida solicite a un
trabajo, haga un trabajo y tenga las mismas prestaciones de empleo.

aparatos de movilidad—Equipo que ayuda a las personas a moverse
con mas facilidad. Incluyen aparatos que ayudan con la forma de
andar, sillas de ruedas, escliiteres y aparatos de traslado.

aparatos de traslado—equipo para ayudar a las personas a moverse
de una posicién (a menudo cuando la persona esta sentada) y un
lugar a otro. Incluyen tablas de deslizar y ascensores mecanicos.

aparatos que ayudan con el paso—El equipo que se usa para ayu-
dar a las personas a moverse con mas facilidad. Incluye bastones,
muletas, ortotica de los tobillos o de los pies y otros aparatos
ortopédicos de las piernas para ayudar a caminar mejor.

asistente de cuidado personal—Una persona, como un miembro de
la familia, amigo o un ayudante que asiste con el cuidado personal o
con tareas de la casa rutinariamente.

ataxia—problemas con la coordinacion muscular. Ataxia puede
referirse a problemas leves de coordinaciéon, movimientos musculares
que son irregulares, o la falta completa de la habilidad de coordinar
movimientos musculares.

ejercicio aer6bico—Una actividad que usa grupos de musculos
grandes que aumentan el ritmo cardiaco y de respiraciéon y que mejo-
ran la resistencia.

equipo adaptivo—Cualquier aparato o herramienta que ayuda a
alguien a acomodar limitaciones fisicas que han estado presentes
desde su nacimiento o que fueron causadas por una herida o una
enfermedad. Puede ser un aparato que ayuda con su movilidad, asis-
tencia personal, o actividades de trabajo o de ocio.

equipo de asistencia médica—Un grupo de profesionales que traba-
jan juntos para coordinar la asistencia médica de una persona. Para

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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las personas que tienen EM, el equipo puede consistir de un médico

de cuidado primario, médicos especialistas, enfermeras, fisioterapeu-
tas, terapeutas ocupacionales, logoterapeutas, trabajadores sociales,

psicélogos o psiquiatras.

Escala Modificada del Impacto de la Fatiga (EMIF)—Un cues-
tionario breve que ayuda a los médicos a evaluar los niveles de
energia de una persona y el éxito que han tenido los distintos enfo-
ques en mejorar los problemas de la fatiga.

espasticidad—rigidez muscular o falta de flexibilidad causada por
una enfermedad del sistema nervioso o una herida.

estrategias de eficacia de energia (EEE)—Técnicas para modificar
actividades, reducir la fatiga. El EEE tiene que ver con el analisis
meticuloso las actividades regulares de la persona en el trabajo, en
el hogar y las actividades de ocio.

Fisioterapeuta (FT)—Una persona capacitada para usar técnicas
como el ejercicio para prevenir o reducir minusvalia fisica causada
por dolor, enfermedad, o herida. Los FT también estan capacitados
para evaluar cuando el equipo adaptivo puede ayudar.

insomnio—Dificultades con dormirse, quedarse dormido, o con ambas
cosas.

modo de andar—como es que camina la persona.

ortotica del tobillo o del pie (AFO)—Un aparato que ayuda a esta-
bilizar la parte inferior del la pierna y del pie cuando la persona esta
de pie o caminando; un “aparato ortopédico de pierna corta.”

psicologo—Una persona capacitada para llevar a cabo evaluaciones y
orientacion, para asuntos cognoscitivos, emocionales y de conducta.

psiquiatra—Una persona capacitada para llevar a cabo evaluaciones
y orientacion y recetar medicamentos para asuntos mentales, emo-
cionales y de conducta.

sedante—medicamentos que calman o tranquilizan.

terapeuta ocupacional (TO)—Una persona capacitada para usar las
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actividades diarias, equipo adaptivo y cambios en el ambiente para
ayudar a las personas a aumentar su funcién fisica, mental y emo-
cional e impedir minusvalia en su trabajo, sus momentos de ocio y
asistencia personal.

traslado—moverse de un asiento a otro.

visualizacion—una técnica de relajacion que incluye un viaje mental
a un lugar tranquilo o una actividad favorita.

Recursos para personas con EM

Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple

733 Third Avenue

New York, NY 10017-3288

800-344-4867

www.nationalmssociety.org

La misiéon de la Sociedad Nacional de EM es ponerle fin a los efectos
devastadores de la esclerosis multiple. Para lograr esa misiéon hay que
financiar investigaciones, mejorar la calidad de vida y de asistencia
médica, asegurar que se cumplan los derechos civiles y proveer esper-
anza. Cuando llame, seleccione o diga Opcién 1 para que lo comu-
niquen con la sucursal mas cercana.

Veteranos Paralizados de América (PVA)

801 18th Street, N.W.

Washington, DC 20006

800-424-8200

WWW.pva.org

La PVA es una organizacién designada por el Congreso que provee ser-
vicios a veteranos. La misma se propone tratar las necesidades espe-
ciales de sus miembros-los veteranos de las fuerzas armadas que han
sufrido una disfuncién de la espina dorsal incluyendo la esclerosis
multiple. La PVA es uno de los principales defensores de asistencia
médica de alta calidad para sus miembros; de investigaciones y edu-
cacion que tratan la disfuncién de la espina dorsal; de las prestaciones
que estan disponibles a los miembros a raiz de su servicio militar; y de
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los derechos civiles y oportunidades que maximizan la independencia
de los miembros de la PVA y todas las personas minusvalidas. Tiene
oficinas en todo el pais.

Asociacion de Veteranos Paralizados de los Estados del Este
(EPVA)

75-20 Astoria Boulevard

Jackson Heights, NY 11370

718-803-3782

WWW.epva.org

La EPVA se dedica a mejorar la vida de los veteranos con una herida o
enfermedad en la espina dorsal al asegurar asistencia médica de cali-
dad, fomentar investigacion y defender los derechos civiles y la inde-
pendencia. La EPVA, una organizacion sin fines de lucro, es un capitu-
lo de los Veteranos Paralizados de América designada por el congreso.
Tiene oficinas en Jackson Heights, Bufalo y Nueva York, NY; Newark,
NdJ; y Filadelfia, PA.

La Rehabilitacion Vocacional de su Departamento de Estado
Vea las paginas azules en su directorio telefonico y local o el sitio web
de abajo para recibir informacién de contacto sobre el departamento de
rehabilitacion vocacional de su estado: <http://trfn.clpgh.org/srac/state-
vr.html>.

Las agencias de rehabilitacién y las agencias vocacionales del estado
coordinan y proveen varios servicios para personas minusvalidas,
incluyendo personas con problemas de vista o de audicién. Estos servi-
cios pueden incluir orientaciéon, evaluacion, capacitaciéon y colocacion
en trabajos. Para mayor informacion llame o escriba a la oficina mas
cercana.

Consorcio de Centros de Esclerosis Multiple (CMSC)
Holy Name Hospital

Centro de Asistencia Completa de EM Bernard W. Gimbel
718 Teaneck Road

Teaneck, NJ 07666

201-837-0727

WWW.mscare.org
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El CMSC lleva a cabo proyectos y tareas en la asistencia, investigacion
y educacion sobre la esclerosis multiple para pacientes, profesionales y
proveedores de salud.

CMSC-NARCOMS (Consorcio Norteamericano

de Investigacion sobre la EM)

Registro de Pacientes de EM

Timothy L. Vollmer, M.D., NARCOMS Director del Programa
Proyecto NARCOMS,

Sistema de Asistencia Médica de VA en Conecticut

Dept. de Neurologia/cMS 127B

950 Campbell Ave., Building 2

West Haven, CT 06516-2700

800-253-7884

E-mail:<ms.research@yale.edu>
www.mscare.org/narcoms/about.html

El propésito del Registro es acelerar el desarrollo de terapias nuevas y
servicios de asistencia médica al facilitar la investigacion y reducir el

tiempo y el costo de los estudios de investigacion. El Registro de
CMSC-NARCOMS es una base de datos en la cual los pacientes se

inscriben voluntariamente, para propositos de investigacion solamente.

Puede que le pidan a los que se inscriban que llenen un cuestionario,
que tengan una entrevista telefénica, que donen sangre, que se hagan
un examen médico o que participen en una prueba clinica de un
tratamiento nuevo.

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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Apéndice 1—Mi lista de medicamentos

Mantenga esta lista actualizada y llévela cuando visite a su médico regu-

lar o a cualquier otro médico.

Su nombre

Medicamentos Recetados

Fecha [ ]

Nombre del Medicamento ¢Cuanto? | ¢;Con qué frecuencia?
Medicamentos No Recetados
Nombre del Medicamento éCuanto? ¢Con qué frecuencia?

Productos Alternativos y a base

de Hierbas, Vitaminas, Complementos Alimenticios

Nombre del Medicamento

¢éCuanto?

¢,Con qué frecuencia?
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Apéndice 2—Mis habitos de dormir

Comparta sus respuestas con un médico, una enfermera o un terapeuta
que pueda ayudarlo a usar la informacion para sugerir estrategias para
aumentar su energia.

Su nombre Fecha I
Seccién A

1. Suelo dormir _ horas cada noche.

2. Suelo acostarme alas __ (indique si es a.m. o p.m.).

3. Suelo levantarme alas__ (indique si es a.m. 0 p.m.).

4. Suelo dormirmeen_ minutoso _ horas.

5. 0O Suelo O no suelo levantarme de noche.
Si no suele levantarse de noche, vaya a la Seccién C.

Seccion B
6. Suelo levantarme alrededor de veces en la noche.

7. Las razones que me despierto (marque todas las que apliquen):
O a. No sé.
O b. Me preocupa algo.
O c. Mis hijos u otros miembros de la familia me despiertan.
O d. Tengo que ir al baino.
O e. Tengo espasmos musculares.
O f. Tengo dolor (ademas de espasmos musculares).

O g. Otras razones:
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Seccion C

8. He tenido insomnio. O si O no
Si su respuesta es “si”, describa sus trastornos de suefio y cuando
los ha tenido.

9. Tengo mucho suefio por el dia. O si O no

Si su respuesta es “si”, j Hace cuanto tiempo se siente asi?

10. Me duermo aunque no quiero. O si O no
Si su respuesta es “si”, ;A qué horas?
¢,Con qué frecuencia?
¢ Por cuanto tiempo duerme?

11. Suelo sentirme como nuevo cuando me levanto
por la mafana. O si O no

12. Tengo dolores de cabeza cuando me levanto
por la mafana. O si O no
Si su respuesta es “si”, jcon qué frecuencia?
¢, Cuanto duran?
¢, Donde le duele? (por ejemplo, en la frente, detras de los ojos)?

13. Cuando duermo, ronco. O si O no
Si su respuesta es “si”, jcuando?
[0 sdélo cuando estoy congestionado O casi siempre

14. Me muevo mucho cuando duermo. O si O no
Si su respuesta es “si”, jcon qué frecuencia?
[0 a veces O la mayoria del tiempo

15. Suelo beber alcohol de noche. O si O no
Si su respuesta es “si”, jcomo cuanto, y que tipo(s) de alcohol?

Consejo de Esclerosis Multiple para las Pautas sobre la Practica Clinica



16. Bebo bebidas con cafeina por la mafana

(cafe, te y refrescos). O si O no
Si su respuesta es “si”, jcuanto y qué tipo(s)?
17. Tomo siestas durante el dia. O si O no
Si su respuesta es “si”, jcon qué frecuencia?
[0 algunos dias O casi todos los dias
¢ Cuantas siestas?
¢, Cuando?
¢, Por cuanto tiempo?
18. Suelo sentirme refrescado después de una
siesta durante el dia. O si O no

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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Desarrollo de una guia del consumidor sobre la fatiga
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Clinica Médica de Sacramento
Sacramento, California

Michael Seidle, MD, CMD
Consumidor Médico
Muncie, Indiana

Jane Kent-Bruan, PhD
(Asesora)

Fisiologia de Ejercicio
Universidad de California
San Francisco, California
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Consejo de esclerosis multiple

Organizaciones afiliadas

Academia Americana de Neurologia

Academia Americana de Medicina Fisica y Rehabilitacién
Congreso Americano de Medicina de la Rehabilitacion
Asociacion Neurologica Americana

Asociaciéon Americana de Terapia Ocupacional

Asociacion Americana de Fisioterapia

Asociacion Americana de Psicologia

Asociacion Americana de Neuroradiologia

Asociacion Americana de Rehabilitacion Neuroldgica
Asociacion Americana del Habla- Lenguaje- y Oido
Asociacion de Psiquiatras Académicos

Asociacion de Enfermeras de Rehabilitacion

Asociacion Canadiense de Neurologia

Consorcio de Centros de Esclerosis Multiple

Asociacion de Veteranos Paralizados de los Estados del Este
Federacion Internacional de Sociedades de Esclerosis Multiple

Organizacién Internacional de Enfermeras de Esclerosis
Multiple

Organizacién para el Mantenimiento de Salud
Kaiser-Permanente

Instituto Nacional de Problemas Neurolégicos y Derrame
Cerebral

Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple
Veteranos Paralizados de América
Rehabilitacion de la Esclerosis Multiple

Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos

La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber
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Reconocimientos

El Consejo de Esclerosis Multiple para Pautas de la Practica Clinica
esta compuesto de 23 organizaciones interesadas en la asistencia y el
tratamiento de personas con esclerosis multiple. En octubre de 1998, el
Consejo publico las pautas sobre la practica clinica, La Fatiga y la
Esclerosis Multiple: Estrategias de Manejo Basadas en Pruebas para la
Fatiga y la Esclerosis Multiple. E1 Consorcio de Centros de EM y la
Academia Americana de Neurologia proveyeron el impulso inicial para
desarrollar este material. Esta guia del consumidor para personas con
EM, basada en esas pautas, trata los problemas de vivir con fatiga.

El Consejo agradece a todos los miembros del panel del desarrollo de la
guia del consumidor que proveyeron su conocimiento, experiencia,
empatia y pericia. También le damos las gracias a la escritora Barbara
Shapiro, quien extrajo las aportaciones del panel y les dio su forma
final; Sarah Ornstein de Designs by Sarah, quien disené la guia origi-
nal; y Laura G. Schwanger, un miembro de la junta directiva de la
Asociacion de Veteranos Paralizados de los Estados del Este, que nos
dio informaciéon desde la perspectiva de un consumidor. Estamos en
deuda con el personal de los Veteranos Paralizados de América que
proveyeron apoyo administrativo y financiero al panel de la guia del
consumidor y supervisaron la preparacion, produccion y la impresion
del primer libro. En particular, el panel reconoce a Jennifer Podulka,
MPATff, administradora del proyecto; Joan Napier, coordinadora del
programa, Investigacion y Educacion; y Patricia Scully, redactora.

Por ultimo, agradecemos la dedicacion de los oficiales superiores de
PVA, incluyendo el Presidente Nacional Homer S. Townsend, Jr.,
Director Ejecutivo Gordon Mansfield, Subdirector Ejecutivo John
Bollinger y toda la junta directiva de PVA.

Esta edicion de La Fatiga: Lo Que Usted Debe Saber, se ha reforma-
teado para cumplir con los requisitos de la Sociedad Nacional de
Esclerosis Multiple y se produjo en cooperacion con PVA y el Consejo
de EM para Pautas sobre la Practica Clinica.
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Es un honor para la Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple ser una fuente de informacion sobre la escle-
rosis multiple. Nuestros comentarios estan basados en
asesoramiento profesional, experiencia publicada y la
opinion de peritos, pero no representa ni recetas ni
recomedaciones terapéuticas para casos individuales.
Para obtener informacion y asesoramiento,

vea su médico personal.

La Sociedad publica muchos otros folletos y articulos sobre
varios aspectos de EM. Para pedirlos o para pedir otra infor-
macion, llame la Sociedad Nacional de EM al 1-800-344-
4867.

Algunos de nuestros folletos populares incluyen:

% Taming Stress in Multiple Sclerosis

% Food for Thought: MS and Nutrition
% MS and Intimacy

% Managing MS Through Rehabilitation

Departamento de Comunicaciones
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple
733 Third Avenue, New York, NY 10017-3288

Tel: (212) 986-3240 Fax: (212) 986-7981
Pagina de web: nationalmssociety.org



* La Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple esta dedicada a terminar los
efectos devastadores de la esclerosis
multiple.

Para informacion llame al
1-800-344-4867
Pagina de web: nationalmssociety.org
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La Sociedad Nacional de EM...Algo con lo que las personas con EM pueden contar.



