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CELULA

UNIDAD BASICA, ESTRUCTURAL Y
FUNCIONAL DE L0S SERESNIVOS.

woso Pe)

QENAL QUE TRANSNNTEN AS NEURONAS
PARA CONUNICARSE CON QTRAS CELULAS.

MIELINA

GUSTANCIA QUE ENVUELVE 10S
AXONES CUYA FUNCION PRINCIPAL
ES LA DE AUMENTAR LA VELOCIDAD

DE TRANSMISION DEL IMPULSO
NERVIOSO.

CELULA DEL UISTEMA NERNIOSO QUE POSEE
[A CAPACI DAD DE RECIBIR,, DECODIFICAR
Y TRANSMITIR INFORMACIGN EN FORMA
DE SENALES ELECTRICAS Y QUIMICAS.

PROLONGAGIGN DE LA NEURONA
ESPECIALIZADA EN ENVIAR INRUISOS
NERVIOS0S HACIA GTRAS CELULAS,

PREGUNTAS BAsicas

QORRE LAESCLEROSIS M{LTiPLE 0 EM

UNA ENFERMEDAD AUTOINMUNE

CRONICA Y NEURODE GENERATIVA QUE

- /7
dQUE AFECTA GENERALMENTE A ADULTOS JOVENES @R
Eg? ¥ CUYO ORIGEN ES DESCONOCIDO. g
. AN

LA MIELINA QUE PROTEGE A LAS FIBRAS NERVIOSAS ES ATACADA FOR
EL SISTEMA AUTOINMUNE, DEYANDO ZONAS DARADAS EN LOS AXONES
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é EN QU E LO QUE TRASTORNA LATRANSMISIGN DE L0SIMPYLSOS ELECTRICOS, QUE

CONS‘QTE? SE ENLENTECEN O DETiENENw :

é ESUN A AUNQUE SE CONSIDERA UNA UNica PATOLOGTA ES CONOCIDA

COMO LA ENFERMEDAD DE LAS MiL CARAS PORQUE SUS
ENFERN\EDAD SINTOMAS Y EVOLUCION VARIAN SECUN LA PERSONA, gé

() SON VARIA! @;’\@, €
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LA MAYORIA DE (IS DEA%&R%‘(\:%(’:‘&EN‘LES

PERSONAS AFECTADAS | pRiNciPAL CAUSA

SON MUJERES. 1 DE DiSCAPACIDAD
EN JOVENES,

EN ESPANA,
ALREDOR DE
50.000

PERSONAS
PADECEN EM




A00MO FODRIAS DEFINI LA EM USANDO
UN LENGUAE MJY COMN 7

ES UNA ENFERMEDAD
ENLA QUEZONAS DEL
CEREBRQ), EL CEREBELO
Y LAMEDULA ESPINAL

APARECEN PEQUENAS

LESIONES INFLAMITORIAS
QUETIENDEN A CYRARSE.

———

ES COMO SI UNA PERSONA SE
HACE UNA HERIDA EN UN BRAZ0,
LUEGO OTRA, LA PRIMERA SE
CURA, SE HACE OTRA MAS ... ES
UNA ACUMULACION DE LESIONES.

PERO EL CEREBRO NO ES LA PIEL.Y
EN ELCEREBRO CUANDO SE PRODUCEN
LESIONES, APARECEN LOSSTNTOMAS.

EN QCASIONES PUEDEN
APARECER LESIONES NO
gz CRITICAS QUE NO DAN
LWGAR ASINTOMAS
A AUNQUE SE VEANEN
UNA RESONANCIA,

Y SIN EMBARGO, CUANDO SURGE UNA

LESION EN UNA ZONA CRiTiCA APARECEN
SINTOMAS COMO, POR EYEMPLO, LA DEBILIDAD
0O LA PERDIDA DE ViSIGN

AENM
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SE QASIFICAEN
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EQUILIBRIQ,
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RENITENTE PRIMARIA
RECURRENTE PROGRESIVA
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NORMALMENTE, | NORMALMENTE, \E
ENTRELOS 20 Y DIEZ ANOS Q%E%RPARTEF%Y
[0S 40 ANOS. DESPUES QUE PUEDE EVITAR
LA EMKR. ESTA PROGRESION.
L03 SINTOMAS | CUANDO EL CRADO
e PREENTAV | “Gnimg y | D5 OrscAPiend
EN BROTES. QUE PROGRESNODEL | RROTESEN UNA
PUEDEN DURAR PACIENTE. EN\RR SE CONSIDERA
DIAS. SEMANAS E QUE ESTAMOS ANTE
;NACL 4 ESTA FORMA DE
INCLUSO MESES. ENFERMEDAD:
#} 00 | £2080
14 [/4
TRASTORNOS DE LA DEBILIDAD FATIGA.,
VISION, PERDIDADE | ppyoRESivA, RIGIDEZ,
FUERZA MUSCUIAR | ppopiemasDE | PROBLEMAS
Y DESTREZA MOVILIDAD Y INTESTINALES,
ADORMECIMENTO RIGIDEZ Y DOLOR,
DE EXTREMIDADES, DETER|QRO DIFICULTADES
HORMIGUEQ: DOLOR COGNITIVO. LOCOMOTORAY,
Y PROBLEMAS DE DISFAGIA.




precunm eselcizs LA FORMULA =+ EM

-QUE SE HACEN [AS PERSONAS DIAGNOSTICADAS TE EM.

TRATAMIENTO MAYOR MENOR.
EFICAZ CALIDAD PROGRESIGN
DE VIDA DE LA

A—4 m  C\FERMEDAD

ATi Y A LA ENFERMEDAD TAMPOCO
AFECTA NEGATIVAMENTE EN LA
QESTACION . SIN EMBARGO , EN CASO

DE QUE QUIERAS TENER HLOS,

; DEBES COMUNICARLO

A TU MEDICO PORSI
TUVIESE QUE MODIFICAR

4N\ TV TRATAMIENTO.
L

/L EL EMBARAZO NO TE PERYUDICARIA

LA DECISION DE TENER H1)0S DERESER
TOMADA PORTi TRAS RECIBIR

LA INFORIACIN Y EL (ORRECD DIAGNOSTICO
NEURGLOGO. PRE(DZ

PREGUNTAS So8ee C(STUMBRES

QUE SE HACEN LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS

JPUEDO
TENER
HIJOS?
P&
Z ES RECOMENDABLE. ENLA MEDIDA

DE LO POSIBLE. SIN EMBARGO, EL.
PACIENTE QUIZAS TENGA QUE REALIZAR

d’ PU ED 0 ALCUNAS ADAPTACIONES DE SUS

TRABAAR?

0 7. LA EXPOSICION SOLAR MODERADA ES SAUDABLE
, EN LA MAYORIA DE LOS PACIENTES, PERO
EL EXCESO DE CALOR PUEDE EMPEORAR
LOS SINTOMAS. ES NECESARIO
REFRESCARNOS QON FRECUENCIA
Y ESTAR BIEN HiDRATADOS.

_——

Y CLARO, DEPENDIENDQ DE EL

DE CADA PERSONA, QU@ DEBE SER VALORADO POR EL NEURGLOQD.

, | \
TiPo DE TRABAJQ HABITUAL, PUEDE .
QUE LA ENFERMEDAD LE | MPi DA Gi, PERO ES FUNDAMENTAL LLEVAR
SEGUIR REALIZANDOLO, LA NEDICACION SIEMPRE EN EL
R HATEAT T
o e A it
NENTE i\ : :
AL DANO NEUROLGGICO, PERO TARJETA SANITARIA EUROPEA.
TAMBIEN UN COMPONENTE
PRICOLOGID. .
o y EL DIAGNGSTICO NO PROHIBE A UNA PERSONA CONDUCIR,
PR ‘ LA iN\POSIBILiDAD DEPENDERA DEL GRADO DE DIS CAPACIDAD

Qf, PERO LAS DIFICYLTADES
QUE APARECEN PUEDEN
SOLUCIONARSE ENLA
MAYORIA DE LOS CASOS,




Llevo viviendo ante/con/contra la
esclerosis multiple (me resisto a
hacerla merecedora de mayusculas)
mas de la mitad de mi vida. Si bien
los primeros afos la enfermedad y
yo convivimos de un modo mucho
menos intimo de lo que lo hacemos
ahora. Si bien los primeros afos
ella brotaba de vez en cuandoy

yo la podaba con tratamientos

de corticoides, puntuales para
después seguir como si nada, con
una vida donde lo importante no
era ESO, sino hacer todo lo posible
para que, si ESO se ponia serioy me
paralizaba, hubiera tantas cosas en
movimiento que hubieran valido

la pena... Y asi pasaron los afos
hasta que lo intermitente se hizo
degenerativo y progresivo, que es
todo lo contrario que progresista.
Y asi hasta estos ultimos afios,
cuando esa nada que pasaba
entonces ahora es imposible de
simular y el movimiento alin se
demuestra andando pero mucho
mas despacio.

Llevo dos o tres afos tratando

de evitar vivir de/hacia/para la
esclerosis multiple. Gritandole a
mi cuerpo que soy mucho mas que
mi piernay mi brazo -derechos-
espasticos, mucho mas que mi
cojera, que mi incapacidad para
escribir amanoy mi dificultad para
teclear a dos manos en el teclado
de mi ordenador esto que cuento
o todo lo demas que imagino. Soy
mucho mas que este cuerpo, pero
e resultaimposible fantasear

con él, hacerlo protagonista de
escenas de deseo, o dejarme caer
en la nostalgia de las ciudades que
recorrimos a pie.

Durante muchos afios vivi la
esclerosis multiple como una
amenaza de futuro, y hoy, sin
embargo, me fuerza a asentarme

en el presente, a vivirme cada dia

de acuerdo con las fuerzas que
tengo, laintensidad de la fatiga, la
rigidez de mi brazo, mi pierna, mi
mano. Hace meses que me olvidé
del diagnéstico para centrarme

en la enfermedad; que pasé de las
palabras a los hechos, del miedo a la
necesidad de seguir haciendo lo que
pueda cada dia, lo mejor posible.

De ser mucho mas que un cuerpo
enfermo, que un hombre enfermo;
de entender que mi libertad termina
donde empieza mi dificultad para
mantener el equilibrio, para caminar
sinayuda, para subirme alacama,
a un taxi o unos escalones. Pero
estoy bien. Porque estoy. Porque
pienso y existo y me rio y escribo
(mas despacio, pero escribo) y
porgue sé que yo también soy

esto que vivo ahora. Que no soy la
parte de mi que queda disminuida
tras la enfermedad, sino que soy
quien soy tambiénenlo quela
esclerosis multiple ha hecho de

mi. Como hicieron las novelas de
Truman Capote, de Belén Gopegui,
las canciones de David Bowie o

las peliculas de Almoddvar. Y sé
que quien soy no estd nada mal.
Aunque tenga dias malos, como
todo el mundo.
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EL BROTE SE PRODUCE PORQUE HAY NUEVOS FO0S
DE DESTRUCCIGN DE LA MIELINA GUE , SEGON DONDE
SE LOCALICEN, CAUSARAN DIFERENTES STNTOMAS,

N\
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UN BROTEESUNA
RECAIDA, UN EPISODIO
SEPARADO DEL ANTERIOR
EN 30 DIAS, EN EL QUE
APARECEN STNTOMAS
NEUROLG I COS, NUEVOS
0 SIMILARES ALOS QUE
YA SE HAN TENIDO ANTER
Y QUE DURAN MAS DE Z4H,

LOS SINTOMAS PUEDEN SER MUY VARIADOS :
INESTABILIDAD. VISION BORROSA, HORMIGUEQ,
DEBILIDAD: MAREQ, DOLOR, PROBLEMAS
URINARIQS, ETC.

NO SIEMPRE ES
FACIL RECONQCER
UN BROTE.

PERO NOTODO LO QUE
EL PACAENTE NOTE SERA
DEBIDO A UN BROTE.
ALGUNOS STNTOMAS
FLUCTUAN Y, OTRASVECES, _
EL EMPEORANIENTO SERA
TRANSITORIO POR CULPA DE
UN RESERIADO { OTRA

AFECCION MENQR.




LT EQUIFD INTERDISCIPLINAR ==

QEIS FIGURAS CLAVE EN EL APOYO A LAS PERSONAS CON EM

[A CAUSA £S DESCONOCIDA |,
| s[>

JSE SABE ALCO SOBRE LACAUSA
DE LA EM7¢ES DEORIGEN
GENETICO O AMBIENTAL?

NO LO SABENQS,
AUNQUE CONOCEMOS
ALGUNOS FACTORES
PREDISPONENTES,

TAMBIEN SABENOS QUE SIUN GEMELO
UNIVITELINO PRESENTA LA ENFERMEDAD,
EL OTRO GEMELO TIENE MAS PROBABILIDAD

DETENERLA QUE EL RESTO DE LA
POBLACION.

fl

ESTA ENFERMEDAD ES MAS FRECUENTE
EN ALGUNOS GRUPOS DE POBLACION, FOR
LO QUE PODRTA HABER FACTORES
GENETICOS QUE INFLUYEN,

FACTORES AMBIENTALES, PORQUE
HAY MAS INCIDENCIA EN UNAS

ZONAS GEOGRAFICAS QUE OTRAS,

SV PAPEL ES CLAVE EN
LA COMUNi CACION DEL
DIAGNOSTICO, EN EL
ABORDAJE DE LA
ENFERMEDAD DE FORMA
COMPLETA Y DURANTE
TODO SU SEGUIMIENTO.

PERD, HOY POR HOY, TODAVTA
DESCONOCEMOS CUALES SON LAS CAUSAS,
SOIAMENTE. CONOCEMOS CIERTQS
FACTORES PREDISPONENTER.

—/ NO, NO LO ES. -
Si QUE PUEDE HABER CIERTA
PREDISPOSICIGN- NO ES UNA
ENFERMEDAD DE LAS QUESE
CATALOGAN COMO DE BASE
GENETICA.

CUENTAN CON PERSONAS \
ESPECIALIZADAS QUE PUEDEN
AYUDAR TANTQ A LOS PACIENTES
CONO A SUS FAMILIARES, A
GESTIONAR TODAS LAS
ENQCIONES QUE SURGEN,
ACEPTAR (A ENFERMEDAD Y
APRENDER A VIVIR CON EUA.

HACEN EL SEGUIMIENTO Y

PROPORCIONANTODA LA
INFORMACION NECESARIA PARA
CONOCER LA ENFERMEDAD,
AVECES MANEJAN EL FARMACO Y
TRABAJAN (A ADRERENCIA A LOS

TRATAMIENTOS. !

MONITORIZACION DE [AS PRUEBAS,

CUANDO LA PERSONA RCIBE
EL DIAGNGSTICO SURGEN

DETERIQRO COGNITIVO
TEMPRANO Y PUEDE APORTAR
HERRAMIENTAS PARA
RALENTIZAR LA PROGRESIBN.

5 NEUROPSICOLOGO/A

_ / PROPORCION ‘
MUCHAS DUDAS Y NECESITA AFt{os PACREN@EE?@Q&%?N
N\ SENTIRSE APOYADA. 7 | DE LA UTILIZACION DE LOS
%/C ;d f DISTINTOS FARMACOS, AST

DEMAS DE FACILITAR LA ORECE LERENCI
A CEPTACIGN DE LA ENFERMEDAD XfT%A% N%ELIQ%DE CA
Y CONTRIBUIR AL BIENESTAR S ENTIF _
PCOLGGIC0 DEL PACIENTE, {DENTIFICAR POSIBLES
JUNTO CON EL NEUROLGGO/A SE EFECTOS ADVERSOS.
ENCARGA DE IDENTIFICAR FL .

SU TRABAO ES FUNDAMENTAL,
PERO NO SIEMPRE ES
EVIDENTE, PORQUE LO
REALIZA A PUERTA CERRADA.
TAMBIEN NECESITA CUIDARSE
Y DEDICAR ATENCION A OTRAS
PERSOINAS EN SU VIDA
COTIDIANA.

COMO SEGUIMIENTO PARA

I
B
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Mi reto diario como neurdlogo que trata pacientes con
esclerosis multiple consiste, como el de cualquier otro
facultativo que se encarga del seguimiento de otros
enfermos con patologias crénicas, en aportarles la
mejor asistencia posible a cada uno de ellos, de manera
integral y haciéndolo de forma que el conocimiento que
tengo de la enfermedad, lo que implica una necesidad
de constante actualizacién en aspectos diagnosticos

y terapéuticos, repercuta en el mayor beneficio que
puedan obtener mis pacientes en cada una de las
diferentes fases por las que van a pasar alo largo del
tiempo durante el que evolucione la enfermedad.

El panorama al que nos enfrentabamos los neurdlogos
hace poco mas de 25 afos cuando diagnosticabamos
una esclerosis multiple era ciertamente desolador
dada la absoluta carencia de tratamientos de los que
disponiamos, mas alla de los corticosteroides que
utilizabamos en las agudizaciones de la enfermedad,
los brotes, y algunos inmunosupresores que, dado que
se usaban para el tratamiento de otras enfermedades
autoinmunes, también se empleaban en la esclerosis
multiple, incluso sabiendo que su efectividad para
modificar la evolucion propia de la enfermedad

era escasay que, ademas, no estaban exentos de
potenciales riesgos para nuestros pacientes. De esta
manera, las consultas de esclerosis multiple de los
servicios de neurologia era, ciertamente, muy poco
“atractivas” para los profesionales que Gnicamente
contemplabamos el deterioro progresivo de la
funcionalidad e independencia de nuestros enfermos,
con las consecuentes repercusiones en su vida personal,
profesional, familiar y social, de manera que podriamos
comparar la situacion en la que nos encontrabamos
con una “travesia por el desierto” en la que poco
podiamos aportar a nuestros enfermos excepto, en la
medida de lo posible, apoyo y consuelo, evidentemente
fundamentales en nuestra profesion, pero poco mas
cuando haciamos una valoracién especificamente
cientifica de nuestra profesion neuroldgica.

Fue en esa fecha, hace aproximadamente 25 ainos,
cuando los neurdlogos comenzamos a vislumbrar

que esa situacion parecia llegar a su fin y comenzaba
una nueva realidad en el diagnéstico y tratamiento

de la esclerosis multiple; la generalizacion del uso de

la resonancia magnética en la practica rutinaria nos
permitia realizar el diagndstico de manera precoz asi
como asegurar un adecuado seguimiento evolutivo de la
enfermedad y lairrupcion de diferentes moléculas con
indicacion especifica para tratar las formas remitentes-

recurrentes nos ayudo a poder ofrecerles “esperanzas”
a nuestros pacientes, a desterrar la terrible imagen de la
silla de ruedas que tanto ellos como nosotros habiamos
asociado, durante afos, con el momento del diagnéstico
de la enfermedad.

La situacion actual de las consultas de neurologia
dedicadas a la esclerosis multiple es diametralmente
opuesta a la que he referido anteriormente de manera
que ahora no solamente ha dejado de ser “ignorada”
por los profesionales si no que podemos considerarla
apasionante dados los retos que nos plantea cada dia
para realizar el manejo mas adecuado de cada uno

de nuestros pacientes aunando, en la medida de lo
posible, efectividad y seguridad lo que ha de traducirse,
necesariamente, en una mejora sustancial de su calidad
de vida, objetivo fundamental de un profesional que se
responsabiliza de la prestacion sanitaria a un paciente
aquejado de una enfermedad crénica y para la que, en el
momento actual, no existe ninguna terapia curativa. Es
tal la evolucién constante a la que estamos asistiendo
que incluso, en estos ultimos afos, presenciamos

otro hito trascendental como es la posibilidad de que
pacientes con formas progresivas, tanto primarias
como secundarias, principal “caballo de batalla” en el
ambito terapéutico de la esclerosis multiple, puedan
recibir tratamientos que retrasen la afectacion que

estd implicita en el propio significado del término

que las denomina, progresivas, algo que si bien en el
momento actual todavia no es de la magnitud que todos
deseariamos si que nos abre, nuevamente, un panorama
esperanzador como aquel que empezamos a Vvivir en

los Ultimos afos del pasado siglo XX con respecto a las
formas en brotes.

Por todo ello puedo considerarme, al igual que muchos
de mis comparneros que dedican parte de su labor
profesional al tratamiento de pacientes con esta
enfermedad, un privilegiado por poder vivir la situacién
actual, y la que seguro esta por venir en un muy proximo
futuro, y por poder comprobar cada dia que podemos
cambiar, siempre intentado hacerlo para mejor, la
historia que nuestros enfermos habrian de escribir,
inexorablemente, cuando fueran diagnosticados de
esclerosis multiple.

Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Desmielinizantes de la
Sociedad Espafiola de Neurologia.
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La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad
neurodegenerativa, progresivay cronica que afecta
generalmente a jévenes y cuyo origen es desconocido. Es
una de las patologias neurolégicas mas comunes entre la
poblacion de 20 a 40 anos. De hecho, es la principal causa de
discapacidad no traumatica en poblacion joven.

ConexionEM es el resultado de nuestro compromiso con la
Esclerosis Multiple. A través de sus protagonistas queremos
dar voz alas mas de 50.000 personas que padecen esta
enfermedad en Espana. Nos acercamos a los pacientes,
cuidadores, personal sanitario y compartimos su dia a dia con
la enfermedad y el camino que recorren juntos.

Damos voz a los protagonistas de la Esclerosis Multiple.
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