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Carta del Editor

La EM es una enfermedad rodeada de preguntas. Desde
el primer sintoma perturbador y durante todo el proceso
de confirmacion (o no) del diagndstico, la experiencia
puede asociarse con temor, confusion y dudas.

Para algunas personas, el diagnéstico puede ser muy

I sencillo y quizas solo lleve unos dias 0 semanas.

Para otros es un proceso prolongado, quizas debido a la presentacion de
sintomas poco comunes, una historia clinica poco clara o la dificultad de
acceder a pruebas clinicas y de diagndstico de la EM, tales como la IRM, que
en la actualidad son fundamentales para asegurar un diagnéstico preciso.

Una vez que una persona es diagnosticada definitivamente con EM y
se responde a las preguntas “; Qué me esta sucediendo?” y “; Qué esta
causando mis sintomas?”, comienzan a surgir otras preguntas.

Auna persona con una enfermedad crénica como la EM, a veces se le
atribuyen otros problemas de salud a la enfermedad, cuando en realidad
se deben a otra causa.

Se estan realizando investigaciones avanzadas de la EM continuamente

en muchos lugares del mundo, lo que contribuira a encontrar respuestas a
muchas preguntas. Aunque la investigacion es vital para alcanzar el objetivo
de un mundo sin EM, existen millones de personas que viven diariamente
con una enfermedad que puede resultarles confusa, atemorizante e
impredecible. MS in focus ahora llega a 100 paises y esperamos que esta
edicion ofrezca respuestas a al menos algunas de las preguntas que los
profesionales de la salud y las personas con EM enfrentan.

Agradecemos especialmente a la Dra. Elizabeth McDonald, miembro de

la Comision desde el afio 2002, por coeditar esta edicion de MS in focus y
por su participacion activa en reunir a los destacados autores y el contenido.
Como Directora Médica de MS Australia, Liz tiene afios de experiencia en la
EM 'y nos sentimos afortunados de poder contar con sus expertos aportes.

Esperamos que cada uno de los lectores de MS in focus ayuden a
divulgar la informacion a otras personas de la comunidad de la EM,
alentandolos a suscribirse para recibir las ediciones impresas

o electrénicas en www.msif.org/subscribe

Michele Messmer Uccelli, Editora
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Introduccion a: ;Es EM?

Elizabeth McDonald, MBBS, FAFRM, RACP, Directora Médica, MS Australia

(ACT/NSW/VIC), Melbourne, Australia

¢Es EM?

Esta es la pregunta que se formulan personas con
sintomas neurolégicos que estan siendo estudiadas para
un diagndstico, asi como personas que viven con EM
que estan experimentando sintomas nuevos o diferentes.

“¢ Es EM?” también es la pregunta que se formulan los
meédicos de atencion primaria, neurobidlogos y profesionales
de la salud que participan en la atencion de personas con
EM, tanto en el momento en que se presentan los sintomas y
en que se realiza el diagnéstico, como durante todo el curso
de la enfermedad, cada vez que surgen sintomas nuevos.

La EM es una enfermedad compleja y crénica que puede
ser dificil de diagnosticar. En cada persona es distinta y no
sigue un curso predecible. La EM muchas veces presenta
sintomas fluctuantes y estos sintomas independientes
pueden deberse a una variedad de otras enfermedades,
o incluso al estrés o desanimo. Por otra parte, se les
puede diagnosticar a las personas estrés o depresion
cuando en realidad es parte de la EM. Todo esto hace
que sea importante abordar el tema: “; Es EM?” y destaca
la necesidad de observar los problemas y factores
necesarios que deben tomarse en consideracion.

Tener un sintoma sin explicacion y no saber lo que lo esta
causando puede generar ansiedad, angustia e incertidumbre.
Armados con la informacién correcta, podemos tomar
decisiones y elegir las opciones de acuerdo a la misma.

Es importante saber si es EM para su tratamiento y manejo,
y mas importante, para poder brindar apoyo y contencion a la
persona afectada. También es importante saber si no es EM,
de manera que se realice el diagndstico adecuado y que no
se descuiden otros trastomos.

La evolucion de la EM

Nuestra comprension de la EM ha aumentado
exponencialmente en los ultimos tiempos.

Antes considerada inactiva durante periodos prolongados en
los que las personas con la enfermedad no experimentaban
ningun cambio, ahora se sabe que es una enfermedad

dinamica y que la desmielinizacién puede ocurrir dentro del
sistema nervioso central (SNC, compuesto por el cerebro, la
médula espinal y el nervio éptico) incluso mientras la persona
no esta experimentando ninguin sintoma nuevo o cambiante.
Se refiere a esto como la fase subclinica. El uso de imagenes
de resonancia magnética (IRM) ha ayudado a entender y
observar los cambios que ocurren durante esta fase. El uso
de las IRM, tanto en la asistencia del diagnostico como de

la progresion subsiguiente de la enfermedad, esta ahora
ampliamente aceptada. Esto es importante, ya que estudios
recientes han mostrado que un tratamiento mas temprano
para la forma recurrente-remitente de EM tiene resultados
mas positivos y beneficiosos a largo plazo.

También sabemos que las fibras nerviosas o “axones”
que transmiten los mensajes de los nervios al SNC,
pueden sufrir lesiones en las primeras etapas de la
enfermedad. Son estas lesiones las que llevan a la
discapacidad permanente que ocurre durante la EM.
Anteriormente, se creia que el dafio axonal surgia en las
etapas mas avanzadas del proceso de la enfermedad.
Esta nueva comprension de la EM ha llevado a realizar
investigaciones en nuevos campos de la neuroproteccion,
la neuroreparacion y en la prevencion, que son
particularmente vitales en las formas de EM progresiva.

Una mejor comprension de los procesos patoldgicos
subyacentes de la EM permite una investigacién mayor y
mas variada, que puede llevar a tratamientos especificos
y dirigidos. Sabemos que el sistema inmunitario juega un
papel significativo en la EM y esto ha llevado al desarrollo
de farmacos que modifican el sistema inmunitario:

los inmunomoduladores que estan ahora disponibles.
Actualmente se estan realizando estudios clinicos de mas
farmacos y hay mas aun en fase de desarrollo.

Una mayor concientizacion sobre quién adquiere la EM y
doénde es mas prevalente, también ha llevado al desarrollo
en el campo de la genética y de los estudios ambientales.
Los estudios de colaboracion interacional estan ayudando
a definir el perfil genético de las personas con EM y se
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estan encontrando muchos genes que parecen mas
comunes en las personas afectadas con la enfermedad.
Se requieren mas investigaciones para definir los roles de
esos genes. El gradiente latitudinal observado en la EM
—gue es mas comun en areas alejadas del Ecuador— ha
llevado a las actuales investigaciones sobre el papel de la
radiacion ultravioleta y la vitamina D. Este es un trabajo muy
importante y se estan realizando en la actualidad ensayos
clinicos que utilizan la vitamina D en las primeras fases de
la EM, que proporcionaran respuestas a preguntas sobre el
manejo temprano de la enfermedad.

“¢Es EM?” — La perspectiva personal
No saber si es EM o no, puede ser muy dificil y un

gran desafio, lo que conlleva a una amplia variedad de
emociones. Estas incluyen miedo y ansiedad, incertidumbre
sobre el futuro, enojo y afliccion. El apoyo a través de la
comprensioén de la enfermedad y la informacién provista por
las sociedades de EM y el personal de enfermeria de EM,
pueden ser de gran ayuda en estos momentos.

Una vez que la persona sabe si tiene o no la enfermedad,
puede comenzar a adaptarse a ella. Entender qué es la
EM, qué investigaciones se estan realizando y porqué, y
como se realiza el diagndstico, ayuda a que el médico y
el paciente tengan un enfoque individual de lo que esta
sucediendo de una manera realista, en vez de desarrollar
una ansiedad innecesaria y llevar a imaginar escenarios

negativos y casi catastroficos.

La familia y los amigos también deben contar con la
informacién apropiada sobre lo que la persona con EM
esta experimentando, para que ellos mismos puedan
entender y buscar apoyo, y al mismo tiempo ofrecer su
apoyo. El tiempo que transcurre mientras se realiza el
diagndstico puede ser dificil y prolongado, con sintomas
que van y vienen, o quizas sin cambios fisicos aparentes.

Algunas veces recibir el diagnostico de EM esta
acompafiado de un sentimiento de alivio: realmente
algo estaba mal, los sintomas eran reales y no

era algo que uno se estaba imaginando. Tener la
oportunidad de hablar sobre sus miedos puede ayudar
a una persona a aceptar estos cambios.

“.Es EM?” — La perspectiva médica
El doctor de atencion primaria o médico de

cabecera también juega un papel muy importante.
Lamentablemente, ser diagnosticado con EM no protege
a una persona de otras enfermedades. Mantener la salud
general y asistir a los chequeos regulares es importante,
tanto si se trata de EM como si no. El médico de atencion
primaria mira a la persona en su totalidad y no solo la EM.

“s Es EM?” es una pregunta importante y los siguientes articulos
presentaran informacion Util para ayudar a encontrar la respuesta.
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¢ Quién se enferma de EM?

E. D. Playford, MD, FRCP, Instituto de Neurologia de UCL, Hospital Nacional de
Neurologia y Neurocirugia, Queen Square, Londres, Reino Unido

La EM es primariamente una enfermedad

inflamatoria del cerebro y la médula espinal que

lleva a la desmielinizacion y la degeneracion axonal.
Inicialmente, la inflamacion es transitoria y se resuelve
espontaneamente, de manera que la desmielinizacion
es seguida por una remielinizacién, pero con el tiempo,
los cambios degenerativos se vuelven dominantes. Asi,
el patron mas comun de presentacion es el de episodios
transitorios de pérdida neuroldgica, seguidos de una
recuperacion, y mas adelante discapacidad creciente.

Presentaciones

Ochenta y cinco por ciento de las personas con EM
presentan primero un episodio agudo conocido como
“sindrome clinico aislado”. Este puede afectar una, o con
menos frecuencia, varias areas del cuerpo. Después del
mismo pueden ocurrir mas episodios agudos. En las etapas
tempranas, la recuperacion de cada episodio puede ser
completa, pero con el tiempo la recuperacion se vuelve
incompleta y la discapacidad aumenta. Este periodo de
recaidas y recuperaciones se conoce como EM recurrente-
remitente. Con el tiempo, la mayoria de las personas con
EM (aproximadamente un 65 por ciento) ingresan en la fase
secundaria progresiva con una progresion de la discapacidad.

En un diez por ciento, la discapacidad es progresiva desde sus

inicios y se la conoce como EM primaria progresiva.

La presentacion primaria mas comun son anomalias

sensoriales (aprox. un 30 por ciento) o neuritis optica en

un ojo, que ocurre en el 20 por ciento de las personas.
La neuritis éptica es la inflamacion del nervio éptico
que puede presentar dolor al mover el ojo y que puede
reducir la agudeza visual o la visién de colores.

Las presentaciones en el tronco encefalico y cerebelosas
incluyen ataxia (falta de control coordinado del musculo) y

nistagmo evocado por la mirada (oscilacion del globo ocular

cuando se mira en determinada direccion). Las lesiones
en la médula espinal resultan en una mielitis transversa

incompleta (inflamacién de la médula espinal) con debilidad

asimétrica de miembros, fendmeno de Lhermitte

(una sensacion eléctrica que recorre la espalda hacia los
miembros), y frecuencia y urgencia urinaria. Las lesiones
en los hemisferios del cerebro también pueden resultar en
debilidad y pérdida de sensacion en una parte del cuerpo.

Diagnéstico

El diagndstico de la EM puede realizarse sobre
fundamentos clinicos cuando hay evidencia de uno o
mas ataques en partes diferentes del sistema nervioso
diseminados en el tiempo. Sin embargo, muchas
personas presentan lesiones clinicamente aisladas y
es entonces que puede usarse una IRM para ayudar
a informar a una persona sobre el riesgo de una
conversion a una EM definitiva.

Examen de IRM que muestra lesiones
en el cerebro.



Alrededor de 50 a 70 por ciento de los adultos con
sindrome clinico aislado presentaran multiples lesiones
visibles en una IRM que no causan sintomas. De estas
personas, 60 a 80 por ciento desarrollaran una EM
clinica definitiva. Si una persona sufre de neuritis dptica,
una IRM negativa y un analisis de liquido cefalorraquideo
(LCR) con resultados negativos para bandas
oligoclonales, el riesgo a desarrollar EM es bajo.

Determinados sintomas ocurren en la EM con regularidad,

y a pesar de los avances en el tratamiento, el manejo
sintoméatico sigue siendo importante. Los sintomas
reportados incluyen fatiga, desanimo y ansiedad,
disfunciones de la vejiga e intestinos, discapacidad cognitiva,
dolor y disfuncion sexual. Todos estos sintomas marcan un
impacto en la vida cotidiana, lo que puede llevar a una menor
participacion en las actividades familiares, sociales, de ocio y
trabajo, y por lo tanto en la calidad de vida.

Algunos de estos sintomas interactuan entre ellos.
Por ejemplo, la fatiga puede ser exacerbada por

el desanimo, el uso de farmacos para una mayor
espasticidad o un esfuerzo fisico mayor debido a la
debilidad y el deterioro cardiovascular. La frecuencia
urinaria combinada con una menor movilidad puede
resultar en incontinencia.

Por lo tanto, el tratamiento requiere de un cuidadoso
analisis de las causas subyacentes de los sintomas, y
deben manejarse por un equipo multidisciplinario que
trabaje en conjunto.

Causas de la EM

El género, incluida la proporciéon de mujeres a hombres.
La EM es una enfermedad autoinmunitaria, lo que

se caracteriza porque el sistema inmunitario de la
persona ataca y destruye por error el tejido corporal
sano. Al igual que en otros trastornos autoinmunitarios,
la EM es mas comun en mujeres que en hombres,
siendo la proporcioén tipica reportada de 2:1.

Sin embargo, la evidencia en diversos paises sugiere
que esta proporcién esta aumentando, y estudios
recientes informan de proporciones de hasta 3:1.

El motivo de este aumento en la proporcion de
mujeres a hombres permanece desconocida.

Factores genéticos y ambientales

La EM surge en personas genéticamente
susceptibles afectadas por un factor ambiental
desconocido —probablemente un virus— que actlda
como disparador del proceso inmunitario anémalo.
Por lo tanto, la EM es causada por la interaccion de
factores genéticos y ambientales.

Se sabe bien que la prevalencia de la EM aumenta

con la latitud, lo que sugiere factores ambientales. El
pais de nacimiento también parece ser importante. Las
personas que migraron antes de sus afos adolescentes
adquieren el riesgo de las areas a las que migran,

pero las personas que migran durante su vida adulta
mantienen el riesgo del pais en que crecieron. Las
personas con EM informan haber sido infectados con el
virus de paperas, sarampion, rubéola y Epstein-Barr a
una edad mayor que otras personas. También es mas
comun en grupos socioecondmicos mas altos. Ambos
factores son consistentes con la asi llamada hipétesis
de higiene que sugiere que la falta de exposicion
normal a enfermedades infecciosas durante la nifiez
puede predisponer a los individuos a enfermedades
alérgicas y autoinmunitarias mas adelante en sus vidas.

La EM es mas comun en areas pobladas por europeos
del norte, pero el riesgo para las poblaciones indigenas
en los paises a los que los europeos del norte han
migrado es menor. Por ejemplo, en Australia, el riesgo de
contraer EM es mayor en inmigrantes europeos que en
las poblaciones aborigenes y de las Islas Torres. Estos
descubrimientos sugieren un componente genético.

Las diferencias en el sistema de antigenos leucocitarios
humanos (HLA, por sus siglas en inglés) (un grupo

de genes relacionados con la funcién del sistema

inmunitario en humanos) aumenta la probabilidad de
desarrollar MS. En la actualidad se esta estudiando la
asociacion entre la exposicion al sol (latitud), los tipos de
HLA'y el estado de la vitamina D, y nuestra comprension
sobre esta relacion esta evolucionando.

Dados los descubrimientos genéticos, no sorprende que
la EM tenga un indice de recurrencia mayor en familias
afectadas. Los estudios en mellizos muestran una mayor
concordancia en mellizos idénticos que en no idénticos;
los mellizos idénticos presentan una proporcion

de 25% mientras que los no idénticos presentan la
misma proporcion que con cualquier otro hermano:

un 5 por ciento. Los nifios adoptados en familias con
antecedentes de EM tienen el mismo riesgo a contraerla
que el resto de la poblacion; los nifios con una historia
familiar por parte de ambos padres presentan un riesgo
mayor. Todo esto sugiere que los factores genéticos son
importantes en la susceptibilidad a la EM.

En resumen, las causas de la EM todavia tienen

que descubrirse y entenderse cabalmente. Se han
examinado numerosos factores de riesgo, pero el
creciente numero de estudios en todo el mundo y las
nuevas tecnologias permitiran que la interaccién entre
los factores genéticos y ambientales se investiguen
aun mas.

Prevalencia de la EM a nivel mundial
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Desentranar las complejidades de la EM

Mitzi J Williams, MD, Centro para la Esclerosis Multiple de Atlanta, Georgia, USA
y Mary D Hughes, MD, Division de Neurologia, Grupo Médico Universitario del Sistema
Hospitalario de Greenville y Sistema Hospitalario de Greenville, Carolina del Sur, EE.UU.

Introduccién

“¢ Como sabe que tengo EM?” Las personas que han
sido diagnosticadas recientemente, asi como algunas de
las que han padecido la enfermedad por muchos afios,
contindan haciendo esta pregunta. A pesar de los muchos
avances en la captacion de imagenes neurolégicas

y las pruebas genéticas, la causa de la EM contintia
siendo esquiva. Es mucho mas sencillo diagnosticar
definitivamente una enfermedad si tenemos una causa
definitiva como una mutacién genética. El uso de las IRM
ha ayudado en el reconocimiento y tratamiento de la EM
en etapas mucho mas tempranas, aunque la EM continda
siendo un diagnéstico clinico. No existe una unica prueba,
pero el diagndstico se basa en la historia de los sintomas
de la persona, los descubrimientos en los examenes
fisicos y las pruebas de apoyo de las IRM, el analisis del
liquido cefalorraquideo (LCR) y la posible prueba evocada
por la mirada.

Diagnéstico: ¢ Por qué es tan dificil?
Una mujer de 24 ainos se presenta con la pérdida de

la vista en su ojo izquierdo y dolor al mover los ojos,

lo que se desarrolla en el transcurso de dos dias. Su
oftalmdlogo le diagnostica neuritis dptica y coordina un
examen de IRM. La IRM de su cerebro revela tres puntos
blancos o “lesiones”, ademas de una lesion aumentada
en el nervio Optico izquierdo. Entonces es referida a un
neurdlogo para la evaluacion de una posible EM.

Los criterios clasicos de diagnostico para la EM recurrente-
remitente (EMRR) requieren sintomas neurolégicos con
una separacion en el tiempo (al menos 30 dias) y que
involucren mas de un area del SNC (cerebro y médula
espinal). El neurdlogo solia esperar hasta que ocurriera

un segundo sintoma para realizar el diagnéstico de la
esclerosis multiple clinica definitiva (EMCD) y comenzar

el tratamiento. Esto se volvié problematico porque el
segundo ataque podia surgir muchos meses o afos

mas tarde. Los ensayos clinicos para el tratamiento de

la EM muestran claramente que cuanto antes se inicie
el tratamiento, mejor es, en términos de minimizar la
progresion de la discapacidad y mejorar el prondstico.

El sindrome clinico aislado (SCA) es un término
utilizado para describir un evento centinela que llevara

al futuro diagnéstico de la EM. Este término implica
i
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La historia clinica de la persona es una parte
importante en el diagndstico de la EM.

que el individuo no recuerda haber tenido un evento
neuroldgico previo. Sin embargo, si existen evidencias
de lesiones desmielinizantes consistentes con la EM
en areas distintas a las que causan la disfuncion
neurolégica actual, los estudios han mostrado que es
probable que surjan eventos futuros y que se cumple
con los criterios de la EMRR. A la mujer de este caso
se la clasificaria como una paciente con SCA.

¢ Por qué una IRM con lesiones

no es suficiente para realizar el
diagnostico de la EM?

No todos los IRM anémalos con “lesiones de sustancia
blanca” significan que una persona tiene EM, ni lo

prueba cualquier constelacién de sintomas neurologicos.
Las enfermedades vasculares, las migrafias y los

tumores malignos, todos pueden asociarse a distintos
patrones de lesiones de sustancia blanca del cerebro y
posiblemente de la médula espinal. Ademas, existen otras
enfermedades dentro del espectro de las “enfermedades
de desmielinizacion” tales como la encefalomielitis aguda
diseminada (ADEM, por sus siglas en inglés) que en
general ocurre en nifios y que no es recurrente por lo que
no requiere un tratamiento a largo plazo. Otra enfermedad
en el espectro de las enfermedades desmielinizantes es la
neuromielitis éptica (Enfermedad de Devic) que involucra
primariamente los nervios opticos y la médula espinal. Los
tratamientos para esta enfermedad son diferentes a los de

la EM, de manera que es importante distinguir entre ambas.

Una IRM de la médula espinal puede ser de ayuda para
evaluar evidencias de desmielinizacion u otras lesiones
que puedan explicar la disfuncién neuroldgica.

Una enfermedad degenerativa de disco u otros defectos
estructurales que cause compresién en la médula espinal
o la raiz del nervio pueden presentarse con signos de EM.

¢, Como pueden ayudar otras
pruebas como el analisis del liquido
cefalorraquideo (LCR) y la prueba
de respuesta de evocacion de la
mirada en el diagnéstico?

Un LCR anémalo muestra evidencia de una

mayor actividad inmunitaria tales como las bandas
oligoclonales, un indice elevado de IgG y/o un indice
elevado de sintesis de IgG. Casi un 80 por ciento de las
personas diagnosticadas con EM tendran al menos una
de estas irregularidades de liquido cefalorraquideo, pero
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los resultados normales no excluyen el diagndstico,

en particular en las etapas tempranas de la enfermedad.
En otras palabras, si el LCR es anémalo apoya el
diagnéstico, pero si es normal no lo descarta.

Los estudios de LCR también pueden ayudar a descartar
una infeccién o indicios de tumores malignos, que también
pueden causar sintomas neurolégicos. La prueba de
respuesta evocada por la mirada (un potencial eléctrico
registrado del sistema nervioso a partir de un estimulo de
luz) puede revelar indicios de desmielinizacion en el nervio
optico, que no siempre se identifican en la IRM.

En el caso de la mujer de 24 afios que se analizé
anteriormente, ella podria, por ejemplo, presentar un
episodio de debilidad en el brazo derecho con una
duracion de dos semanas, que ella atribuyera a un
pinzamiento de nervio en el cuello. Si existen pruebas
objetivas de disfuncion en el examen neurolégico,
como mayores reflejos del brazo y pierna derechos, el
objetivo de la evaluacion seria apoyar el diagndstico
de la EM, de manera que los criterios de sintomas
separados en tiempo y espacio ahora se cumplirian.
Sigue siendo importante buscar mayor apoyo para

el diagnéstico y asegurarse de que no exista un
diagnéstico alternativo que explique mejor los sintomas.

Una evaluacion para la EM esta dirigida no solo a
encontrar pruebas de la desmielinizacién, sino también

a descartar otras posibles causas de la disfuncién
neurolégica. Varias categorias de enfermedades pueden
imitar los sintomas de la EM, incluidas las enfermedades
vasculares, infeccion, deficiencias de vitaminas y
enfermedades reumatoldgicas. Puede consultarse a otros
médicos tales como los reumatélogos y oftalmélogos para
descartar otras causas de los sintomas. Las dificultades
también surgen en personas a las que no puede realizarse
una IRM debido a dispositivos implantados, como un
marca-pasos. En algunos casos, las lesiones pueden

ser extremadamente dificiles de distinguir de tumores y
es posible que se requiera una biopsia del cerebro para
realizar un diagnéstico definitivo.

Por ultimo, en algunos casos, incluso después de
haberse agotado todas las pruebas de diagndstico, éste
puede seguir siendo poco claro. En estas instancias,
una persona puede requerir un seguimiento regular con
evaluaciones clinicas e IRM repetidas antes de que se
pueda llegar a un diagndstico definitivo.
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La EM primaria progresiva

¢, Qué tal si la persona de 24 afios tuviera en cambio 55
afios y presentara una historia de un afo de debilidad
progresiva en las piernas y caidas? Se la refiere a su
médico de atencidn primaria porque se le ha realizado
una IRM de toda la médula espinal que no indicé una
enfermedad degenerativa que pudiera explicar los
sintomas. Sin embargo, si ha presentado algunas
lesiones en la columna cervical que podrian indicar
una desmielinizacion y el LCR ha dado positivo para
las bandas oligoclonales. ; Como cambiaria esto el
diagnostico? Aunque el 85 por ciento de las personas
son diagnosticadas con la forma recurrente-remitente
de la enfermedad, una pequefia porcién de las
personas (10 por ciento), tales como ésta, presentan
una EM primaria progresiva desde los inicios.

El diagnéstico de la EM primaria progresiva requiere al
menos un afo de progresion, junto con al menos dos
otros sintomas neurolégicos en partes diferentes del
cuerpo, con una 0 mas lesiones caracteristicas en el
cerebro, dos 0 mas lesiones tipicas en la espina dorsal
0 un analisis positivo del LCR.

Para esta persona, la investigacion procederia con una
IMR del cerebro y, para descartar una infeccion o un tumor

maligno, otra prueba de LCR y analisis de laboratorio.
Lamentablemente, no existen tratamientos aprobados
para las formas progresivas de la EM, pero el tratamiento
sintomatico y la rehabilitacion son intervenciones
importantes que pueden mejorar la calidad de vida.

Mirar hacia el futuro

Existen ahora tratamientos modificadores de la enfermedad
que han sido aprobados para el tratamiento tanto de la EM
clinica definitiva (EMCD) como del sindrome clinico aislado
(SCA). Ademas, los criterios de diagndstico revisados

mas recientemente permiten el diagnostico de la EM en
una visita. Si el individuo presenta sintomas neurolégicos,
ademas de indicios de lesiones antiguas de sustancia
blanca en la IRM conjuntamente con lesiones nuevas,
puede realizarse el diagndstico de la EMCD e iniciar el
tratamiento de manera inmediata. Esto es importante
porque las lesiones pueden acumularse en la ausencia de
sintomas clinicos y el tratamiento temprano puede disminuir
la carga de las lesiones y la discapacidad a largo plazo.

Las terapias modificadoras de la enfermedad han cambiado
el curso natural de la EM, de manera que muchos de

los plazos utilizados para describir la discapacidad y la
conversion de la EM recurrente-remitente en una EM
secundaria pueden cambiar en el futuro.
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El curso de la EM y los cambios a
esperar en el correr del tiempo

Marcelo Kremenchutzky, MD, Clinica de Esclerosis Multiple en Londres,

Ontario, Canada

La EM es una enfermedad neuroldgica inflamatoria,
desmielinizante, degenerativa y compleja que varia
ampliamente de persona a persona. Los sintomas
algunas veces van y vienen, como un recordatorio

de que la persona tiene EM, algunas veces con una
discapacidad fisica minima y otras, con sintomas que
se desarrollan en discapacidades mas graves.

Esta variabilidad es una de las caracteristicas destacadas
de la EM y genera una gran fuente de incertidumbre en la
vida de las personas. Existen muchos motivos para esto,
pero en parte se debe a como la EM afecta el sistema
nervioso central (SNC) de cada persona.

En la EM remitente-recurrente (EMRR), el dafio al SNC
es un proceso de recaidas periodicas. Estas lesiones

de la EM pueden verse en los estudios de IRM y
evolucionan de maneras diferentes; algunas se solucionan
rapidamente ya que el cuerpo repara el dafio. Pueden
pasar meses o anos entre recaidas, sin la aparicion de
sintomas nuevos, porque el cuerpo dispone de tiempo
para curarse a si mismo a través de la remielinizaciéon

(un proceso de sanarlas fibras nerviosas mediante la
generacion de mielina nueva para proteger los nervios).

Con el transcurso del tiempo, las lesiones se vuelven mas
dificiles de reparar debido a las reiteradas recaidas, lo que
puede resultar en dafios o cicatrices permanentes y lleva a
un deterioro gradual (progresion). Estas lesiones persisten
en areas de dafios permanentes a los nervios que se ven
oscuros en las IRM (agujeros negros) y se vuelven mas
significativos a medida que la enfermedad progresa.

Es muy importante contar con un neurdlogo con experiencia
en EM, ya que la IRM convencional tiene poca correlacion
con los resultados clinicos y la mayoria de las lesiones de EM
no producen ningun sintoma. Por lo tanto, la EM se controla
de mejor manera con visitas regulares de seguimiento.

Se ha estimado que solo un 10 por ciento de las lesiones
de EM resultan en algun tipo de sintoma. Si una lesion
especifica produce sintomas o no, dependera en parte
del érea del SNC que ha sido afectada y la gravedad

del dafo. La sensacion similar a la corriente que las
personas con EM pueden experimentar que recorre la
espalda o los brazos al inclinar el cuello hacia adelante
(Ilamado signo de Lhermitte), parece ser causado por
una lesion en la médula espinal superior. Los sintomas
en intestinos y vejiga muchas veces ocurren con
lesiones a la médula espinal. Las lesiones en el nucleo
protubencial (parte del tronco encefalico) pueden causar
dolor facial intenso (neuralgia trigeminal).

Las recaidas pueden ser impredecibles y las personas
con EMRR muchas veces necesitan ayuda para
manejar esta incertidumbre, ya que los sintomas son
tan variables como el curso de la enfermedad.
Algunas personas experimentan solo uno o dos
sintomas durante todo el curso de la enfermedad
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mientras que otras pueden acumular sintomas
discapacitantes con bastante rapidez. Ademas, los
sintomas pueden ir y venir con recaidas, fluctuar en
intensidad de dia en dia, o aumentar gradualmente en
el correr del tiempo.

Muchas personas empiezan a empeorar muchos
anos después del diagndstico, con un aumento en
los niveles de discapacidad sin remisiones. Esto se
conoce como el tipo de EM secundaria progresiva.
Menos comun es el tipo de EM primaria progresiva
(10 por ciento de las personas desde el inicio de la EM)
con un agravamiento casi continuo de los sintomas
desde el inicio de la enfermedad, en general sin recaida
ni remision alguna. Las personas con los tipos de EM
progresiva muchas veces sienten que pueden adaptarse
mejor, ya que el curso de la enfermedad es mas
predecible que los tipos remitentes. En la actualidad,
las personas con EMRR se sienten optimistas ya que
se han aprobado varios tratamientos para prevenir las
recaidas. Las personas con EM progresiva no tienen
estas opciones y dependen primariamente del manejo
sintomatico y el tratamiento de apoyo.
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Los tratamientos disponibles ayudan a reducir o modificar
la actividad de la enfermedad y son mas eficaces en
etapas tempranas para personas con el tipo de EM
remitente. Al disminuir los episodios de inflamacién y
desmielinizacion (recaida), el objetivo es disminuir la
acumulacion de discapacidades o la progresién en el
curso del tiempo. Sin embargo, todavia se evaltan las
pruebas cientificas. Por lo tanto, lo mejor es iniciar los
tratamientos en las etapas tempranas del curso de la
EM, antes de que comience la discapacidad progresiva,
para reducir la frecuencia de las recaidas. Existe un gran
numero de ensayos clinicos que evallan la eficacia de
tratamientos actuales para todos los tipos de EM.

Una recaida es el empeoramiento de los sintomas en

la ausencia de un disparador, una mejor explicacion

0 una causa subyacente, como otra enfermedad, una
infeccion, golpes de calor o un aumento de estrés.
Cuando existe un disparador, como una infeccién a la
vejiga, se le llama una “pseudo-recaida” y es importante
tratar o manejar esta causa subyacente primero; los
sintomas de la EM pueden entonces mejorar y volver a
su estado anterior al surgimiento de la infeccion.

Sin embargo, cuando ocurre una recaida,
dependiendo de la gravedad del impacto en la
capacidad de funcionamiento de la persona, el médico
a veces receta corticosteroides para ayudar a reducir
la inflamacion del SNC y en lo posible, promover

una recuperacion mas rapida. Es importante que las
personas con EM se informen sobre la enfermedad

y que si creen que estan sufriendo una recaida, se
pongan en contacto con su médico a la brevedad.
Los corticosteroides no tienen un impacto significativo
en el curso de la EM a largo plazo pero pueden
disminuir la duracion y gravedad de la recaida.

Si usted sufre de EM, pongase en contacto con su

medico si:

* Experimenta sintomas neurolégicos nuevos que
duran mas de 24 horas O un cambio significativo en
sus sintomas de EM que duran mas de 48 horas.

* Y no ha sufrido de exceso de calor o estrés, una
infeccion u otra enfermedad.

Control y apoyo

El tratamiento de los sintomas de la EM posiblemente
sea el aspecto terapéutico mas importante de la

EM. Junto con los medicamentos, los elementos de
ayuda (por ejemplo, bastones o barras de agarre), las
estrategias para manejar la enfermedad y los cambios
en el estilo de vida, ayudaran a mejorar la calidad de
vida. Lo ideal es que todos estos aspectos de la EM

Sociedad Italiana de EM

Un equipo
multidisciplinario
incluye médicos,
personal de
enfermeria,
fisioterapeutas,
terapeutas
ocupacionales,
consejeros, dietistas
y patologos del
lenguaje y el habla.

sean controlados regularmente por un neurdélogo, el
personal de enfermeria de EM u otro profesional de
atencién médica apropiado. Una revision regular del plan
de tratamiento centrado en el paciente también puede
ayudar a reducir la gravedad de los sintomas y mejorar
las funciones, y se realiza de mejor manera por un
equipo multidisciplinario (que incluya al médico, personal
de enfermeria, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
consejeros, dietistas y patélogos de lenguaje y habla) en
la clinica de EM, cuando estén disponibles. Este equipo
puede evaluar y recomendar estrategias para mejorar el
plan de gestién para una persona con EM.

Una clinica especializada en EM también puede
proporcionar informacioén sobre los programas locales
disponibles a personas con EM y puede proporcionar
otros servicios, tales como:

* Apoyo y asesoramiento a personas con EM y a
sus familias sobre el diagndstico de la EM y como
vivir con una enfermedad croénica.

* Informacién a personas con EM y a sus familias
sobre los recursos comunitarios apropiados.

*  Apoyo para problemas financieros, de empleo y carrera.

Las clinicas de EM son reconocidas interacionalmente por
su papel pionero en la investigacion de la EM asi como por
su atencion a las personas con EM. Las personas con EM
pueden consultar a su médico o a una sociedad de EM si
este tipo de apoyo esta disponible en su area.
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Vivir y envejecer bien con EM

Marcia Finlayson, PhD, OTR/L, Departamento de Terapia Ocupacional,

Universidad de lllinois, Chicago, EE.UU.

Con los avances en la atencién médica y a la salud, las
personas viven mas tiempo: incluso las personas con
EM. Aunque los sintomas y las complicaciones de la EM
pueden reducir la expectativa de vida para un nimero
menor de personas, la mayoria en general vivira tanto
tiempo como sus amigos y familiares que no tienen EM.

Con una mayor edad, el riesgo a sufrir problemas
relacionados con la edad aumenta. Estos incluyen
enfermedades cardiacas; osteoartrtis; cambios en la vista,
audicioén, suefio y sensaciones; la capacidad de metabolizar
medicamentos y la atrofia muscular. Estos cambios normales
pueden explicar en parte los descubrimientos de las
investigaciones que muestran que la progresion de la EM
esta relacionada con la edad y se ve acelerada por la misma.

La combinacién de los cambios normales del
envejecimiento con la progresién de la EM significa que las
personas con la enfermedad y sus proveedores de atencién
médica deben considerar cuidadosamente una amplia
gama de causas posibles cuando emerge una nueva
limitacion relacionada con la salud o a las actividades.

Al obtener y combinar informacion y estrategias tanto del
tratamiento de la EM como la atencidn geriatrica, los cambios
asociados con el envejecimiento con EM pueden manejarse de
manera eficaz. Un manejo eficaz puede, a cambio, promover
la salud y la calidad de vida, y permitir que las personas vivan

y envejezcan bien a pesar de los desafios de la salud y las
discapacidades acumuladas causadas por la EM.

Manejar los cambios en la movilidad
A medida que las personas envejecen, la fortaleza los
musculos y los tiempos de reaccioén tienden a disminuir.
Pueden surgir dolores, inflamaciones y limitacién en los
movimientos de las articulaciones debido a la osteoartritis
y el desgaste general a través de los afios. Hay un mayor
deterioro de la vista y la audicién. El procesamiento de
informacién también es mas lento. Incluso si una persona
no tiene EM, estos cambios pueden hacer que sea mas

dificil caminar, subir escaleras, levantarse y sentarse de
una silla o un vehiculo, o bafarse con seguridad.

Tanto para las personas mayores como para las que tienen
EM, los cambios de movilidad pueden aumentar el riesgo

a caidas o a sufrir lesiones por caidas. El miedo a caerse,
incluso en personas que nunca se han caido, puede llevar a
una actividad reducida, un deterioro fisico y un mayor riesgo
a caerse. La fatiga y la depresion pueden complicar el asunto
aun mas y llevar a un aislamiento social y a la soledad.

Debido a que las caidas son una de las causas principales

de muerte accidental entre las personas de edad avanzada,
las guias de practica clinica de las Sociedades Geriatricas de
EE.UU. y Reino Unido (AGS/BGS, por sus siglas en inglés)
alientan a los proveedores de atencion médica a consultar
regularmente a sus pacientes sobre las caidas, de manera de
poder instrumentar intervenciones especificas para abordar
los factores de riesgo relevantes. Hasta que se disponga de
informacién completa y especifica para la EM, los miembros
del equipo de atencion de EM pueden basarse en las guias de
AGS/BGS para asegurar que su enfoque en los cambios de
movilidad y el manejo de los riesgos de caidas sea integral.

Estas guias recomiendan que todos los demas adultos
que tengan problemas para caminar o de equilibrio, o
que se presenten con una caida, sean evaluados por
todos los siguientes factores:

* Antecedentes y circunstancias de las caidas

* Medicamentos y sus efectos secundarios

*  Vision

* Fortaleza y equilibrio

» Presioén arterial, y frecuencia y ritmo cardiacos

» Actividades de la vida cotidiana que incluyan el uso
y la instalacién de equipos adaptables de ayuda a
la movilidad

* Miedo a las caidas

* Pies y calzado

»  Seguridad de las personas en el ambiente del hogar

Como las personas con EM pueden experimentar cambios
relacionados con la edad antes que sus conocidos de edad
similar, los proveedores de atencién médica deben considerar
llevar a cabo evaluaciones de riesgo de caidas a personas
con EM mucho antes de cumplir los 65 afios de edad.

Manejar, envejecer y la EM

Para las personas con EM que estan limitadas en sus
capacidades para caminar, poder continuar manejando o
conduciendo puede ser particularmente importante para
poder llevar a cabo las actividades diarias y seguir siendo
socialmente activos. Como muchos cambios normales
relacionados con la edad pueden tener un impacto
negativo en la capacidad de manejar y en hacerlo de
manera segura, se debe prestar especial atencion al tema
de los adultos mayores que manejan en muchos paises.

Ademas de los cambios fisicos normales relacionados
con la edad, tales como una menor fortaleza, vista

y movilidad, la capacidad de manejar también se ve
influenciada por cambios cognitivos, por ejemplo, prestar
atencién a varios estimulos, realizar tareas al mismo
tiempo y la velocidad de procesamiento de informacion.

Los temas y desafios relacionados con el manejo no
han sido bien estudiados entre las personas con EM.
Sin embargo, existen varios recursos para adultos
mayores que manejan que las personas con EM y sus
proveedores de atencion médica pueden encontrar util,
a través de sitios de Internet tales como los Centros de
Control y Prevencién de Enfermedades de EE.UU.

Estos recursos sugieren estrategias clave para
abordar un manejo seguro que incluyen:

* Hacer una revisién de los medicamentos y sus
efectos secundarios, y planificar las actividades
de manejo teniendo en cuenta estos efectos
secundarios cuando sea necesario.

* Realizarse un chequeo a la vista regularmente.

»  Utilizar estrategias de compensacion cognitiva tales como
minimizar distracciones (por ejemplo, hablar con otros,
escuchar musica, hablar por teléfono y comer) mientras
se maneja, y planificar las rutas por adelantado.

»  Tomar cursos de manejo seguro para adultos mayores.

*  Realizar un chequeo y ajuste del automovil para
asegurar una ubicacion éptima al manejar (por ejemplo,
posicionamiento del asiento y de la columna de direccién).
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Consultar a la autoridad de conductores de su pais
por cualquier otro lineamiento o reglamento.

Manejar los cambios en las
situaciones de la vida

La investigacién ha mostrado que las personas que
envejecen con EM se preocupan por convertirse en una
carga para sus familias y amigos cuando requieran mayores
cuidados. También les preocupa que sus necesidades de
atencion superen lo que otros puedan brindarles, lo que
requeriria mudarse a una instalacién en la que reciban
asistencia para la vida o atencién de enfermeria.

Estas preocupaciones también las comparten las
personas que envejecen sin EM. La mayor diferencia es
que las personas con EM muchas veces se preocupan
por estas cosas mucho antes en sus vidas, comenzando
en la mediana edad. Jubilarse del trabajo, el hecho de
que los hijos se vayan de casa o la pérdida del conyuge o
compafiero, o de otro miembro de la familia cercana o un
amigo, pueden exacerbar aun mas estas preocupaciones
y sumarse a una depresion subyacente, sentimientos de
fatiga y aislamiento social.

Como resultado, los proveedores de atencion médica
deben preguntarles a las personas que estan envejeciendo
con EM sobre problemas y cambios mas amplios en su
bienestar, en situaciones de la vida cotidiana. Cuando
estén disponibles, las referencias a servicios de apoyo
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comunitario, trabajadores sociales o a gestores de
casos pueden proporcionar el apoyo necesario a las
personas que deben enfrentar los cambios normales del
envejecimiento en la vida al tiempo que manejan sus

sintomas de EM y las limitaciones para realizar actividades.

Envejecer bien con EM

No todos los desafios y limitaciones que experimentan
las personas que envejecen con EM se deberan a su
enfermedad o a la progresion de la misma. También
pueden ocurrir cambios normales en sus habilidades
fisicas y cognitivas, el funcionamiento psicoldgico y las
situaciones de vida que estan relacionados con la edad.

Asumir una perspectiva holistica e integral, y apoyarse
en diversos conocimientos (manejo de la EM y de
enfermedades geriatricas y crénicas, por ejemplo)
pueden proporcionar a los profesionales de atencion
médica una guia con respecto a la identificacion,
evaluacion y seleccion de opciones de intervencion.

Las investigaciones sobre la autogestion de
enfermedades croénicas sugiere que el desarrollo de
asociaciones entre las personas y los proveedores,

y el apoyo a las personas para desarrollar capacidades
para solucionar problemas, tomar decisiones, establecer

objetivos, y encontrar y utilizar los recursos, facilita una
mejor calidad de vida y ofrece mejores resultados en la
salud. Apoyar la autogestion puede asistir a las personas
a vivir y envejecer bien.
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Mantenerse
saludable

El control regular del estado general de salud de
una persona es muy importante. Muchas veces
las personas con EM y sus cuidadores pasan
tanto tiempo haciendo frente a la enfermedad
que tienen poco tiempo para dedicarle a la salud
preventiva.

Esta tabla enumera los examenes de evaluacion
que las personas deberian realizarse de

manera regular, segun lo indique su médico.

La necesidad y frecuencia de estos examenes
dependera de la edad, la historia médica, el
grupo étnico y los antecedentes familiares.

Ya que no se cuenta con recomendaciones
aceptadas a nivel internacional para la mayoria
de estos procedimientos, se debera consultar al
médico de atencién primaria.

Chequeo de presion arterial. Un procedimiento que utiliza
un instrumento pequenio y portatil lamado tensidometro
(esfigmomanoémetro) que registra la presion arterial en
unidades denominadas milimetros de mercurio (mm Hg).

Autoexamen de mamas Un examen visual y fisico de
los senos para detectar cambios en el color, la aparicion
de bultos, protuberancias u otras irregularidades.

Rayos X de térax Un examen radioldgico seguro que
comprende la exposicion breve del torso a radiacion
para producir una imagen del pecho y de los 6rganos
internos del mismo.

Colonoscopia Un procedimiento que utiliza un tubo
de visualizacién que permite al examinador evaluar la
apariencia interna del colon (intestino grueso).

Hemograma completo Calculo de los elementos
celulares en sangre, de los cuales una gran parte
comprende la medicidn de la concentracion de globulos
blancos, glébulos rojos y plaquetas en la sangre.

Examen completo de la piel Un procedimiento realizado
tanto por el profesional de atenciéon médica como por
la persona para detectar nuevos crecimientos, ulceras

que no sanan, cambios en el tamano, forma o color de
cualquier lunar, o cualquier otro cambio en la piel.

Examen de enfermedad de arterias coronarias (EAC)
Un procedimiento de analisis para detectar bloqueos de
flujo sanguineo en las arterias coronarias que involucra
causar esfuerzo al corazén bajo condiciones controladas.

Examen de tacto rectal Un examen para detectar
irregularidades que pueden sentirse desde dentro del
recto. El profesional de atencién médica inserta un
dedo enguantado y lubricado en el recto y palpa para
encontrar cualquier anomalia.

Absorbimetria de rayos X de energia dual (examen
de densidad 6sea) Una prueba que utiliza una
maquina (escaner DX) que produce dos haces de rayos
X, cada uno con diferentes niveles de energia. Un

haz es de alta energia mientras que el otro es de baja
energia. La cantidad de rayos X que atraviesa el hueso
se mide para cada haz y depende de la densidad del
hueso. De acuerdo a la diferencia entre los dos haces,
se puede medir la densidad 6sea.

Electrocardiograma (ECG/EKG) Un examen no invasivo
que ubica dispositivos sensores eléctricos en el cuerpo
para reflejar trastornos cardiacos subyacentes mediante la
medicion de la actividad eléctrica del corazon.

Prueba de sangre oculta en materia fecal Analisis
quimico especial realizado en muestras de materia
fecal para detectar rastros de sangre (que no se
detectan a simple vista) que pueden deberse al lento
sangrado de pdlipos o de cancer en el colon.

Glucosa en sangre en ayunas Un método para detectar
cuanta glucosa (azUcar) hay en una muestra de sangre
que se toma después de no haber comido durante un
periodo de tiempo, en general durante la noche, usado
comunmente para la deteccion de diabetes mellitus.

Sigmoidoscopia flexible Un procedimiento para
examinar si existe sangrado u otras irregularidades en el
recto y el colon descendente mediante el uso de un tubo
flexible que se inserta suavemente en el ano y avanza
lentamente hacia el recto y el colon descendente.

Enzimas de higado en sangre Un examen de sangre
que determina la presencia de determinadas enzimas
del higado en el flujo sanguineo en vez de solamente
en las células del higado.
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Mamografia Un examen de rayos X que produce una
imagen del tejido interno del seno en una pelicula,
mostrando estructuras normales y anémalas dentro
del mismo.

Examen oral Un procedimiento para detectar cambios
en el color de los labios, encias, lengua o mejillas
interiores, y costras, grietas, llagas, parches blancos,
inflamacion o sangrado.

Citologia vaginal (prueba de Papanicolaou) Un
procedimiento mediante el cual se toma una muestra de
células cervicales de la mujer (el cuello del utero que se
extiende hacia la vagina) y se coloca en una platina de
microscopio. Las células se examinan bajo un microscopio
para observar cambios que pudieran indicar cancer.

Antigeno prostatico especifico (APE) Un analisis

de sangre que mide la cantidad de APE (una proteina
producida por la glandula prostatica) presente en el
flujo sanguineo, que se usa para determinar cancer de
prostata.

Autoexamen de prostata Un procedimiento para
detectar los signos tempranos de cancer de testiculo
que involucra realizar un chequeo visual y fisico en
busqueda de inflamaciones u otras modificaciones.

Examen de tiroides Un procedimiento de medicina nuclear
que toma una imagen de la glandula tiroidea mientras
acumula material radioactivo que es ingerido por boca.

Prueba cutanea de tuberculosis Un procedimiento que
inyecta un derivado purificado de tuberculosis en la piel
para determinar si ha existido una infeccién anterior, lo
que se confirma si aparece un area dura e inflamada en
el lugar de la inyeccién y alrededor de la misma.

Analisis de orina Un analisis de la orina que puede
detectar indicios de enfermedades, incluso algunas que
no han causado sintomas significativos.

Prueba de campo visual Un método para medir todo
el campo visual de una persona y realizar un mapa de
los campos visuales de cada ojo, de manera de poder
detectar cualquier sefial de glaucoma, dafio al nervio
Optico y/o dafio a la retina.

Esta tabla fue utilizada por primera vez en la edicién

“Vida saludable” de MS in focus. Descargar o leer esta
edicién en linea en www.msif.org/msinfocus
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Proporcionar apoyo durante las
incertidumbres de la EM en Australia

Gayle Homann, Lider del Programa de apoyo a sus pares

(Peer Support Program Leader), MS Australia — ACT/NSW/VIC

Descripcion del programa

Desde 1956, MS Australia ha ayudado a las personas
que viven con EM, asi como a los miembros de sus
familias y a sus cuidadores, a través de la provision
de servicios y programas tales como el Programa de
apoyo a sus pares (Peer Support Program, PSP).

El enfoque integrado de la organizacion al manejo de la
enfermedad croénica incluye brindar a las personas con EM
la oportunidad de conocerse y relacionarse para obtener
apoyo practico y emocional. EI PSP es flexible y responde
a las necesidades de los individuos, y el marco de trabajo
ha sido disefiado para facultar a las personas con EM a
usar su experiencia personal para apoyar a otros.

El programa brinda la oportunidad a las personas

que viven con EM, a sus familias y a sus cuidadores,
a recibir la ayuda de otros que también viven con

la enfermedad y que han recibido una capacitacion
especifica para ofrecer apoyo emocional y practico a
través de la “experiencia vivida”. El programa ofrece
tres modos de apoyo: por teléfono, en linea y en
persona. Las personas pueden elegir el tipo de apoyo
que se adapte mejor a sus circunstancias particulares.

Apoyo por teléfono Sin importar dénde la persona con
EM viva, el apoyo por teléfono ofrece la oportunidad de
que ésta sea vinculada a un voluntario de apoyo a sus
colegas para recibir asistencia personalizada.

Apoyo en linea Nuestras comunidades en linea
ofrecen un foro y una sala de chat, y mas recientemente
un grupo de Facebook establecido especificamente
para cuidadores jovenes en edades entre 13 y 21.

Este es moderado por un cuidador joven que ha sido
capacitado como voluntario de apoyo a sus pares.

Grupos de apoyo en persona Existen en la
actualidad diversos grupos de apoyo que brindan la

Lisa, una voluntaria de apoyo

a colegas

Lisa comenzo el voluntariado

porque cree que “todos necesitan

apoyo y amistad. Cuando me

diagnosticaron EM en 1996,

estaba cumpliendo los 30 afios y

estaba embarazada del segundo

de mis cuatro hijos. Encontré

apoyo en MS Australia, pero necesitaba hablar con alguien
que viviera con EM. Asi que, hace 11 afhos, me ofreci como
voluntaria para brindar apoyo por teléfono a otras mamas
con EM. Hablar con las personas con EM es una experiencia
positiva. El apoyo mutuo ayuda a las personas a avanzar
en sus vidas a partir del momento del diagnéstico. También

ayuda contar con asistencia durante los desafios que nos

imponen la EM y la vida. Se trata de ofrecer apoyo mutuo a
través de lo que sea que tengamos que enfrentar”.

oportunidad de que las personas compartan informacion
y experiencias para recibir apoyo mutuo. Estos grupos
son dirigidos por voluntarios de apoyo a sus pares y se
reunen en diferentes lugares en toda la comunidad, y se
establecen de acuerdo a una necesidad identificada en
el area para que las personas se reunan y vinculen.

Antecedentes

El PSP fue puesto en practica en el estado de
Victoria, en Australia, en 2001. El factor principal
que llevo a este desarrollo fueron los comentarios
recibidos a través de grupos enfocados en usuarios
y las encuestas realizadas a personas con EM.

La necesidad de un mensaje consistente dado a
conocer por personas que viven con EM, sus familias
y cuidadores requeria un programa estructurado de
apoyo a sus pares mediante el cual las personas
recibieran ayuda de otros que compartieran sus
“experiencias de vida”.

Capacitacion y apoyo de voluntarios
Los voluntarios de apoyo a sus colegas que seran
capacitados son seleccionados de acuerdo a diversos
antecedentes y circunstancias. Han indicado su deseo
de ayudar a otros, creen que tienen la capacidad de
hacerlo de manera eficaz y demuestran las habilidades,
conductas y actitudes necesarias para ser un voluntario
de apoyo a sus pares eficaz. Aquellos que desean
participar en el programa y cumplen con la capacitacién
deben haber vivido con EM por al menos dos afos.

El equipo del Programa de apoyo a sus colegas de MS
Australia capacita a los voluntarios para este fin.

En la actualidad se cuenta con 180 voluntarios de apoyo
que trabajan en las tres modalidades de asistencia. Las
cualidades especiales, experiencia y el compromiso de
estos voluntarios, combinados con una capacitacion
continua, supervision, y evaluacion y apoyo constantes,
contribuyen al éxito del programa. Se dispone de
personal para ofrecer apoyo de tutoria o para discutir
informacion con los voluntarios de apoyo a sus pares,

y éstos pueden “suspender” sus actividades en cualquier
momento si no pueden cumplir con sus compromisos
debidos ya sea a su EM o por razones personales.

Revision del programa

En la actualidad, el PSP ofrece servicios a mas de 500
personas por mes a través de las diferentes modalidades
de apoyo. El programa cuenta con un marco de trabajo bien
desarrollado, con manuales de politicas, procedimientos y
capacitacion, y es auditado en forma regular. Ha asumido

Anna*, Victoria, Australia

Me diagnosticaron EM hace dos afios. Durante el
primer aflo me senti confundida, temerosa y muy
asustada de lo que podria esperar del futuro. Leia todo
lo que podia acerca de la EM, pero de todos modos
me sentia sola y que mi familia y mis amigos no
entendian lo que me estaba sucediendo, mas alla de
cuanto lo intentaran o de cuanto les preocupara.

Pero 12 meses atras me puse en contacto con MS
Australia y me preguntaron si queria hablar con alguien
a través del Programa de apoyo a sus colegas. Acepté,
y me pusieron en contacto telefénico con un voluntario
del grupo de apoyo. Fue como hablar con alguien a
quién conoci toda mi vida. Hablamos sobre la familia,
el trabajo, la vida y sobre nuestra EM. Fue fantastico
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un compromiso estratégico continuo para fortalecer

y agregar valor a los servicios de PSP existentes que
incluye un enfoque en areas rurales/regionales y diversas
comunidades culturales y linguisticas.

Futuro del programa

Con la necesidad continua y la expansién del PSP, ha
quedado en claro la necesidad de asistencia de tutoria
para generar las capacidades y apoyar la transicion de
los voluntarios recientemente capacitados durante todo el
programa. MS Australia espera desarrollar este programa
de tutoria en un futuro cercano ofreciendo capacitacion y
asistencia especializadas a los voluntarios experimentados
ya existentes. También existe la necesidad de capacitar a
mas cuidadores y a los miembros de las familias para que
trabajen en todo el programa.

Conclusion

El PSP es un servicio vital que ofrece a las personas

que viven con una enfermedad croénica la oportunidad

de encontrarse y relacionarse. El programa permite que
aquellos que necesitan apoyo y aliento lo reciban de
manera tal que los ayude para encontrar un sentido a sus
experiencias, a sentirse menos aislados y temerosos, y a
asumir los cambios y desafios en su recorrido de vida con
EM. Los programas de apoyo a sus colegas se ofrecen
de diversas maneras. Pueden ser amplios o especificos,
pero todos tienen el fin de asistir a los participantes a
reconstruir su autoestima y su sentimiento de identidad,

y permiten encontrar mas confianza en el futuro
proporcionando mucha de la esperanza necesaria.

hablar con alguien que entendia por lo que yo estaba
atravesando. Cuando dije “algunos dias no me siento
bien”, ella supo exactamente a qué me referia. Me senti
aliviada después de hablar con ella, especialmente
cuando me conté como su pareja, familia e incluso sus
amigos Yy colegas del trabajo manejaban su EM. Tenia
esa espectacular sensacion de alivio, de que yo no era
la Unica que estaba enojada por tener EM o porque mi
familia no entendia por lo que estaba atravesando.

Después de nuestras conversaciones telefonicas me
senti mucho mejor conmigo misma y empecé a entender
mi EM mucho mas. jSenti que alguien me entendia!l
Nunca olvidaré a mi voluntaria de apoyo y como ella me
dio esperanzas en un momento tan dificil de mi vida.

* Se ha ocultado el nombre verdadero.
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Dos recorridos personales hacia
el diagnostico: Polonia e India

Zuzanna, Warsaw, Polonia

Tengo 27 afos y trabajo como neuropsicologa,
antropdloga cultural y periodista. Vivo en Varsovia con
mis dos gatos, Mia y Ganesia.

Me diagnosticaron EM hace dos afios, pero creo que se
inicio en la escuela secundaria. No fue hasta el 2009 que
hubo un cambio radical. Caminaba por los Montes Tatra
con mi mejor amiga Monica, y en medio de ese paisaje
extraordinario, a una altura de 2000 metros, senti como
si cientos de pequenas hormigas recorrieran mi cuerpo.
También me di cuenta que no podia controlar mi andar.
La extrafa sensacion pasé después de un rato.

Cuando llegué a mi casa, aparecieron mas sintomas:
un extrafio escalofrio en mi columna que iba y venia,

y un terrible escozor en mi cuello. Pero lo que mas me
perturbaba era mi problema de concentracion, atencién
y memoria. Mis amigos y mi familia solian decir que yo
tenia memoria de elefante, asi que cuando empecé a
olvidarme de las cosas mas simples, senti que ya no
sabia quién era. Otro de mis sintomas principales es la
depresidn que, lamentablemente, no ha podido tratarse
con éxito. A veces estoy mejor, a veces peor. Esta es la
vida que he aprendido a vivir.

Mi diagnéstico llegd después de visitar a mi médico de
cabecera, quién me refirié a un especialista ortopédico por
las sensaciones en mi columna. El cirujano ortopédico hizo
los arreglos para que me hicieran rayos Xy yo esperaba
los resultados. “Los rayos X estan bien”, me dijo el cirujano
ortopédico, “no tienes problemas de columna. “; Pero qué
hay del entumecimiento?”, pregunté. Estaba preocupada

y confundida, pero no queria mostrarme como una
hipocondriaca. El médico me pregunté la edad y entonces
me entregd una referencia para una consulta neurolégica.

En mi consulta con el neurdlogo, me pidieron que cerrara
los ojos y que tocara la punta de mi nariz con el dedo
indice derecho y después con el izquierdo. Sabia a dénde
tenia que ir mi dedo, pero me toqué el pémulo en vez de

la nariz. Entonces el neurélogo me indicé una IRM. Noté
palabras sobre EM en las notas y me asusté mucho.

Durante el examen de IRM el radidlogo me dijo: “No

te muevas. Una vez que comience escucharas mucho
ruido, pero te acostumbraras. Buena suerte”. Me dejaron
sola en un tubo desagradable y ensordecedor. Después
de un rato, escuché una serie de sonidos reiterados de
alta frecuencia que sonaban como la musica electrénica
de 1980; una mezcla de sintetizador y bajo. Estar en

un espacio cerrado que causaba claustrofobia parecia
hacer que el tiempo corriera aun mas lento.

Me fui del hospital llena de temor. Afortunadamente,

no estaba sola. Mi amiga Irena estaba esperandome.

“¢ Coémo te fue?”, me preguntd. Vi curiosidad cientifica

en sus ojos. “Disculpa”, me dijo, “¢ Qué te dijo el médico?
¢ Tienes el resultado?” Conteste: “El resultado estara listo
en una hora. Tengo tanta hambre. Vayamos a comer”.

Una hora después, Irena estaba a mi lado mientras
mirdbamos las imagenes de mi cerebro. “Al menos puedo
ver que tengo un cerebro”, le dije, sofocando mi miedo con
humor negro. Nos sonreimos pero entonces senti que mis
ojos se llenaban de lagrimas. “;Y ahora qué?”, pregunté.

Para algunos, el diagnéstico de EM es el fin del mundo.
Mentiria si dijera que no senti lo mismo. El miedo que me

habia acompariado desde los primeros momentos era
enorme. Acababa de cumplir los 25 afios. Sin embargo,
paraddjicamente, la EM inicié una nueva etapa de mi vida.
Comencé una batalla por mi misma y hasta el momento
estoy ganandola. Conocer a otras personas con EM,
obtener informacién sobre los tratamientos y participar

en un ensayo clinico experimental, han cambiado mi
perspectiva. El tratamiento esta funcionando, haciéndome
sentir mas positiva y que la vida tiene sentido.

Gracias a organizaciones como la Sociedad Nacional
de Esclerosis Multiple de Polonia, las personas con

EM tienen la oportunidad de establecer una cuenta
bancaria personal y el derecho a recaudar fondos para
tratamiento y rehabilitacion. Las donaciones de amigos,
conocidos e incluso desconocidos significan que cuento
con suficiente dinero para un tratamiento de seis meses.

No es facil abrirse y anunciar que uno esta enfermo.
La mayoria de las personas no saben lo que es la EM.
Sin embargo, yo recomiendo a las personas con EM
abrirse completamente. “Revelar” lo que uno tiene
ayuda a aliviarse de tensiones y estrés innecesarios.
Algunas personas a las que les conté se alejaron

de mi, pero la naturaleza odia los vacios, asi que en
poco tiempo conté con muchas personas que querian
ayudarme o simplemente ser mis amigos. Esta es una
senal de sinceridad, por encima de todo.

También es importante reconocer la depresion y los
problemas cognitivos causados por la EM, y buscar
ayuda. Ahora uso estrategias simples pero eficaces
para enfocar la atencion en el aqui y ahora.

Recuerdo las palabras de un seminario: “Vivamos
bellamente, vivamos activamente, abriéndonos a nuevas
experiencias, logrando nuevas habilidades, intentando
actuar. Y si no lo logramos, entonces intentemos otra cosa.
No perciban la vida como una lista de cosas a cumplir”.
Gracias a esas palabras veo mi enfermedad crénica como
un desafio, pero no es el centro de mi vida. Estoy enferma,
pero yo elijo si me doy por vencida o si hago amigos a
pesar de las dificultades de la EM. Buena suerte!

Pongase en contacto con Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

a través de biuro@ptsr.org.pl o www.ptsr.org.pl
Prabal, Nueva Delhi, India

Tengo 56 afos y soy un capitan de grupo de la Fuerza
Aérea India. He servido en la flota de combate y soy
instructor de vuelo calificado y un piloto de prueba
experimental. Me diagnosticaron EM primaria progresiva
en 1988 mientras estaba en servicio y me dieron la baja
permanente de mis tareas de vuelo por razones médicas.
Como consecuencia, debido a los problemas de salud, ya
no cumplia con los requisitos para para futuros ascensos.
En la actualidad, soy presidente honorario de seccion
Delhi de la Sociedad de EM de India.

Vivo en Nueva Delhi con mi esposa Renuka que es
empresaria y consultora en el sector de desarrollo
social, asi como un miembro activo de la Sociedad
de EM de India. Tenemos dos hijos: Gaurav que tiene
27 afos y es un productor de musica electrénica, y
Aditya, que tiene 25 afios y es disefiadora industrial.

He tenido EM por 16 afos. Tengo un alto grado de
espasticidad en mi pierna derecha asi como incontinencia
leve. Los sintomas iniciales se manifestaron a mediados
de 1995 pero no me diagnosticaron hasta agosto de 1998.

En 1995 comprendi que tenia problemas para correr,
asi que comencé, en cambio, a hacer largas caminatas.
Mi pierna derecha se volvia rigida después de 2 a 3 km,
y comenzaba a arrastrarla. Después de descansar se
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volvia a mejorar. Visité a mi médico de cabecera, quién
me recomendo ver a un especialista ortopédico. Este
diagnostico el problema como osteoartritis. Segui adelante
con ese diagndstico y cambié mi ejercicio a montar en
bicicleta. También noté que la distancia que podia caminar
se iba reduciendo gradualmente. A mediados de 1998
tuve un episodio de fiebre viral y el médico noté que
arrastraba mi pierna. Inmediatamente me recomenddé una
visita a un médico especialista que, a su vez, refirié mi
caso a un neurdlogo en Bombay. Me diagnosticaron EM
en el Hospital Naval de Bombay en agosto de 1998.

Hasta obtener el diagnéstico, “ignorancia es bendicién”,
como dice el refran. No entendia la EM y en ese
momento, el conocimiento popular de la EM en la India
era limitado, e Internet estaba en su infancia. De alguna
manera, esto me protegié mentalmente, de manera que
a medida que era mas consciente de la enfermedad
podia ir manejandola a nivel psicolégico. Sin embargo,
para mi esposa fue devastador ya que ella era
consciente de las consecuencias: uno de sus familiares
tenia EM y tenia que usar una silla de ruedas.

Mi familia y mis amigos han sido de gran apoyo. Me
enteré de la Sociedad de EM de India en 1999 y
ahora soy un miembro activo. La Sociedad de EM me
ha brindado apoyo emocional y material. Mi consejo
personal a todas las personas afectadas por la EM es
mantenerse mentalmente fuertes y tratar de vivir la
vida lo mas posible. Aunque uso una silla de ruedas,
no estoy totalmente atado a ella. Todavia puedo nadar
y voy al gimnasio. También subo 49 escalones todos
los dias para llegar a mi habitacion, ya que mi edificio
de apartamentos no tiene ascensor. Sé que en algun
momento estas actividades ya no seran posibles, pero
mientras pueda realizarlas, continuaré haciéndolo.

Como piloto de prueba, mi trabajo era ampliar
progresivamente el “paquete” (alcance) operacional

de una aeronave nueva y luego autorizar su uso. En la
EM comenzamos con un alcance operacional completo
de movimiento que se reduce gradualmente a medida
que la enfermedad progresa. Nuestra tarea es detener
o retardar el ritmo de reduccion. Mis movimientos se
habran restringido, pero mi espiritu, no.

Pdéngase en contacto con la MS Society of India en
www.mssocietyindia.org

Resultados de la
encuesta en linea
sobre diagnostico

Participaron en la encuesta sobre la
experiencia de ser diagnosticado con
EM 4367 personas de 90 paises.

Mas del 80% de las personas que respondieron a la
encuesta eran mujeres y 53% se encontraban entre el
grupo etario de 40 a 59 afios (36% eran menores y 11%
mayores). Casi dos terceras partes presentaban EM
remitente-recurrente, 21% tenian un tipo progresivo de EM
y 16% no estaban seguros o contestaron “otro tipo”.

Mas de la mitad de las personas encuestadas (58%)

esperd menos de seis meses para consultar a un médico
después de experimentar sintomas de la EM. Cuando se

les pregunto sobre los primeros sintomas que los pusieron
sobre alerta de algun posible problema de salud, el 58%
indicd entumecimiento, el 43% vision borrosa o problemas a
la vista y el 34% fatiga o debilidad. Es interesante que el 78%
mencionara no tener la mas minima idea de que podia ser
EM y muchos atribuyeron los sintomas a estrés, cansancio o
un trastorno agudo como un pinzamiento de nervio.

De manera significativa, el 43% informé contar con un médico
que les brindd un gran apoyo. Pueden verse otros porcentajes
en la grafica debajo. Después de buscar ayuda médica

Cuando buscé ayuda médica, ¢cuanto
apoyo le brind6é su médico? 1 = no me
ofrecid ningun apoyo, 5= me apoyé mucho
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primaria, 70% fueron referidos a un neurdlogo. Cuando se
les preguntd si habian recibido otros diagndsticos para sus
sintomas antes del diagndstico de EM, el 38% contesto que
si 'y el 56% que no (6% no estaban seguros).

“Nadie queria comprometerse ya que se
sabia muy poco en 1954,

Se les pregunté a aquellos que habian recibido un
diagndstico incorrecto como se sintieron al recibir

el diagndstico adecuado y muchos contestaron
“aliviados” mientras que otros se sintieron “enojados”,
“conmocionados” o “asustados”.

La mayoria de los encuestados (73%) no habian sido
tratados por un diagndstico incorrecto pero una parte
significativa (22%) si lo habian sido, y algunos mencionaron
efectos secundarios causados por dichos medicamentos.

Cuando se les pregunté cuanto tiempo transcurrié entre

la primera consulta al médico y el diagndstico de EM, las
respuestas fueron ampliamente dispersas. El grupo mas
numeroso contestoé entre 1 y 6 meses (28%). El 82% de

los encuestados dijo que su diagnostico se basé en una

IRM, lo que demuestra su amplio uso en la actualidad.

A la mayoria de los encuestados (79%) se le brindo
informacion sobre la EM después del diagndstico, pero

¢,Se baso su
diagnostico de

EM en IRM?
r o
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= No
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“Con la IRM, el diagndstico mismo fue
sencillo. Como enfrentarlo, no lo fue”.

‘Desearia que no existiera todo ese
diagnostico clinico. Eso causa una
terrible ansiedad a los pacientes”.

¢Es EM? « 2012

a menos de la mitad (47%) se les ofrecié informacion de
contacto para una organizacion de EM local o nacional.

“Para mi y para muchos otros casos, se
trata de un proceso de eliminacion’.

Se les pidio a los encuestados que calificaran el proceso de
obtencion de un diagndstico de EM en el que 1 significaba sin
complicaciones y 5, muy complicado. Es interesante que una
cuarta parte lo calificd con 1 y que solo un poco menos de una
cuarta parte (22%) le diera una calificacion de 5, explicando
perspectivas extremas (como se muestran en la grafica debajo):

En general, como calificaria el proceso de
obtencion de un diagndstico de EM, en el que
1 = sin complicaciones y 5 = muy complicado.
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Cuando observamos atentamente los datos por pais, solo
4% provenian de paises en desarrollo (segun definicion
del Banco Mundial). Sin embargo, los porcentajes para los
recursos clave de diagnostico, tales como el hecho de que
el diagndstico estaba basado en una IRM, eran similares.
De manera interesante, las proporciones también fueron
similares cuando se preguntaba por el proceso general.

Los resultados de esta encuesta podrian indicar que la
facilidad del proceso de diagndstico puede estar mas
relacionada con la naturaleza de los sintomas y como
se presentan en cada persona, que en los recursos en
particular disponibles en el mundo.

“Espero que con el perfeccionamiento
de la tecnologia de IRM, ahora se acorte
el tiempo desde los primeros sintomas
hasta el diagnostico. No me gustaria
pensar que otras personas por ahi estan
pasando por lo que yo tuve que pasar”.
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Respuestas a sus preguntas

La Dra. Elizabeth McDonald, Directora Médica de MS Australia (ACT/NSW/VIC),

responde a sus preguntas.

P. Soy fisioterapeuta y dirijo un programa
de ejercicios semanales para personas
con EM. Un participante ha sufrido un
reciente cambio en su movilidad y se queja
de dolor en el entorno de su cadera. ¢ Es
esto parte del deterioro normal de la EM?

R. Tiene razon en
preguntarse si estos
cambios son parte del
progreso de la EM. Sin
duda, los problemas

de movilidad son una
discapacidad comun
asociadaala EMy los
patrones de andar alterados pueden causar dolor
musculoesqulético, pero también deben considerarse y
descartarse otros problemas. ; Se debe el deterioro de
la movilidad de la persona a los cambios degenerativos
en la cadera o la parte baja de la espalda? ¢ Tiene
antecedentes de caidas? Se debera realizar un examen
completo y rayos X, para que luego se indique como
manejar la situacion adecuadamente.

P. He tenido EM durante 15 ainos

y siempre tengo problemas de
estrefnimiento. He logrado manejar esto
prestando atencion a mi dieta y bebiendo
mucho liquido, pero recientemente

se ha vuelto mas dificil. También he
experimentado algunos episodios
vergonzosos de incontinencia. ; Se debe
esto al progreso de mi EM?

R. Aunque los problemas intestinales son comunes en
la EM, en particular el estrefiimiento, cualquier cambio en
los habitos intestinales normales debe ser investigado.
Estos cambios pueden deberse a la EM pero también
deben descartarse otras causas. Sugiero que consulte
con su médico para que le realice un exameny lo
aconseje sobre el curso de accién mas apropiado.

P. Tengo EM y entiendo que es un tipo de
enfermedad autoinmunitaria. ¢ Significa esto
que es mas probable que también tenga otras
enfermedades autoinmunitarias? ;Son mas
comunes las enfermedades autoinmunitarias
en familias de personas con EM?

R. El vinculo entre la EM y otras enfermedades
autoinmunitarias es endeble. La mayoria de los
estudios indican solo un leve aumento en el riesgo

a otras enfermedades autoinmunitarias, tales como
colitis ulcerosa o enfermedad de Graves. El problema
de la frecuencia de enfermedades autoinmunitarias en
familias con personas con EM también es complejo,
con numerosos estudios contradictorios. Si existe

una asociacién familiar con otras enfermedades
autoinmunitarias, el riesgo ciertamente es bajo.

P. Antes de que me diagnosticaran EM,
mi médico me indicé varios analisis para
estudiar cual era mi problema ya que yo
experimentaba muchos sintomas. Uno
de estos analisis fue Anti-ds DNA. Mas
tarde descubri que esta es una prueba
para el lupus eritematoso sistémico.

¢ Esta relacionado con la EM?

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad
crénica inflamatoria que puede presentar muchos sintomas
similares a la EM pero que no esta relacionada con la EM.
LES comunmente afecta la piel, las articulaciones, la sangre
y los rifiones, y se asocia con fatiga y erupciones cutaneas.
También puede afectar el sistema nervioso central. LES es
conocido como el gran imitador por las muchas partes del
cuerpo que puede afectar y la variedad de sintomas que
puede producir. La prueba de Anti-ds DNA es una analisis
de sangre que busca la presencia de anticuerpos que son
bastante especificos a LES. Muchas veces los médicos
indican estas pruebas de sangre mientras estudian la EM,
aunque la probabilidad de LES sea baja. En general, la EM
y el LES se diferencian facilmente.

¢Es EM? « 2012

Resenas de recursos

The Everything Health

Guide to Multiple ERYTHING
Sclerosis por Margot e
Russell & Allen C MULTIPLE

Bowling, 2009, Adams | Sy’

Media Publishing

A Margot Russell le diagnosticaron

I L e e

EM en 1998. Este es un testimonio| == TiEnl 2
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de su determinacion a dedicarse
a los tratamientos y recursos basados en el estilo de
vida que alientan al lector a sentir que, con coraje,
perseverancia y esperanza, la EM puede controlarse,
ofreciendo la oportunidad de vivir una vida satisfactoria
sabiendo que uno no esta solo.

Este libro es facil de navegar, con buena informacién
clinica y una gran riqueza de consejos practicos. La
introduccion es excelente y representa una imagen integral
del proceso y la presentacién de la EM. Cubre un punto
muy importante que afecta a la mayoria de las personas
con EM: la presencia de los sintomas invisibles que
pueden por si mismos representar problemas importantes.

Los capitulos se dividen comodamente en subtitulos
con “factores disparadores” en casillas, lo que ofrece
fragmentos de informacion, advertencias urgentes,

Reseina de www.msdiscovery.org

El propdsito principal de este sitio de Intemet es proporcionar
informacién integral y precisa para los profesionales de
atencidon médica interesados en la EM. El sitio de Internet
vincula y captura todos los temas relacionados con los
profesionales de atencién médica a través de su disefio,
lenguaje e itinerario. Es facil de usar y puede sumar amplios
conocimientos al profesional de atencién a la salud que
busca informacion sobre distintos aspectos de la EM.

El sitio de Internet cubre una amplia gama de temas y
areas para los profesionales de atenciéon médica. Desde
su primera pagina, muestra claramente el contenido

consejos utiles y respuestas. Los capitulos cubren todo
desde qué es la EM, pasando por informacién sobre los
signos, sintomas y el diagnéstico, el efecto de la unidad
familiar, los empleadores, las carreras, la red de apoyo

y las ultimas investigaciones, hasta farmacos y posibles
tratamientos que apuntan a un futuro prometedor.

Realmente recomiendo este libro a quienes recibieron
su diagnéstico recientemente y a cualquiera en
cualquier etapa de la enfermedad que necesite
informacion practica, precisa y positiva mientras
asume el hecho de tener la enfermedad. También

es una herramienta Util para los profesionales de
atencién médica, ya que describe consejos médicos
esenciales y como el progreso de la enfermedad
también puede ser modificado por los cambios en el
estilo de vida. El unico inconveniente que encontré fue
la falta de imagenes coloridas, que son especialmente
importantes para una buena primera impresion.

Teniendo todo esto en cuenta, ninguna persona con
EM deberia quedarse sin una copia bien hojeada
de esta biblia de la EM que ofrece todo lo que uno
necesita saber para entender y manejar la EM.

Resefia realizada por Kate Renesto, editora de los
boletines “Keep in Touch”, Buckinghamshire, UK

del sitio. Se carga rapidamente y esta en constante
evolucién, proporcionando informacion actualizada para
cumplir con las necesidades de sus usuarios.

Como un profesional de atencidon médica internacional
queria saber mas sobre las oportunidades de becas

u oportunidades educativas en todo el mundo. Seria
excelente si pudieran agregarse foros para diferentes
especialidades de manera de generar un punto de
conexion entre los paises y una oportunidad de compartir
muchas experiencias y practicas en todo el mundo.

Resena por Samira Al-Rasbi, Sultan Qaboos Uni-
versity Hospital, Oman
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Detalles de contacto de los miembros de la
sociedad de la MSIF

Argentina: Esclerosis Multiple Argentina
info@ema.org.ar www.ema.org.ar

Australia: Multiple Sclerosis Australia
info@mssociety.com.au www.msaustralia.org.au

Austria: Multiple Sklerose Gesellschaft Osterreich
msgoe@gmx.net www.msgoe.at

Bélgica: Ligue Nationale Belge de la Sclérose en
Plaques/Nationale Belgische Multiple Sclerose Liga
ms.sep@ms-sep.be www.ms-sep.be

Brasil: Associacao Brasileira de Esclerose
Multipla
abem@abem.org.br www.abem.org.br

Canada: MS Society of Canada /Société
canadienne de la sclérose en plaques
info@mssociety.ca www.mssociety.ca
www.scleroseenplaques.ca

Chipre: Cyprus Multiple Sclerosis Association
multipscy@cytanet.com.cy www.mscyprus.org

Republica Checa: Unie Roska ceska MS
spolecnost
roska@roska.eu www.roska.eu

Dinamarca: Scleroseforeningen
info@scleroseforeningen.dk
www.scleroseforeningen.dk

Estonia: Eesti Sclerosis Multiplex'i Uhingute Liit
post@smk.ee www.smk.ee

Finlandia: Suomen MS-liitto ry
tiedotus@ms-liitto.fi  www.ms-liitto.fi

Francia: Ligue Frangaise contre la Sclérose En
Plaques
info@lfsep.asso.fr www.lfsep.com

Alemania: Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft Bundesverband e.V.
dmsg@dmsg.de www.dmsg.de

Grecia: Greek Multiple Sclerosis Society
info@gmss.gr www.gmss.gr

Hungria: Magyar SM Tarsasag
smkozpont@albatct.hu www.smtarsasag.hu

Islandia: MS-félag islands
msfelag@msfelag.is www.msfelag.is

India: Multiple Sclerosis Society of India
mssiheadoffice@gmail.com
www.mssocietyindia.org

Iran: Iranian MS Society _
info@iranms.org www.iranms.ir

Irlanda: MS Ireland
info@ms-society.ie www.ms-society.ie

Israel: Israel MS Society
agudaims@netvision.net.il  www.mssociety.org.il

Italia: Associazione Italiana Sclerosi Multipla
aism@aism.it www.aism.it

Japon: Japan Multiple Sclerosis Society
jmss@sanyeicorp.co.jp  WWw.jmss-s.jp



Detalles de contacto de los miembros de sociedad
de la MSIF (continuacion)

Letonia: Latvijas Multiplas Sklerozes Asociacija
Imsa@Imsa.lv. www.Imsa.lv

Luxemburgo: Ligue Luxembourgeoise de la Sclérose
en Plaques
info@msweb.lu www.msweb.lu

Malta: Multiple Sclerosis Society of Malta
info@msmalta.org.mt www.msmalta.org.mt

México: Esclerosis Mdltiple México
emmex-org@hotmail.com http://emmex-ac.blogspot.com

Holanda: Stichting MS Research
info@msresearch.nl www.msresearch.nl

Nueva Zelanda: MS Society of New Zealand Inc
info@msnz.org.nz www.msnz.org.nz

Noruega: Multipel Sklerose Forbundet | Norge
epost@ms.no  www.ms.no

Polonia: Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego
biuro@ptsr.org.pl www.ptsr.org.pl

Portugal: Sociedade Portuguesa de Esclerose Mudiltipla
spem@spem.org Www.spem.org

Rumania: Societatea de Scleroza Multipla din
Romania : _
office@smromania.ro  www.smromania.ro

Rusia: The All-Russian MS Society
pzlobin@yahoo.com www.ms2002.ru or http:/ms2002.ru/

Eslovaquia: Slovensky Zvaz Sclerosis Multiplex
szsm@szm.sk www.szsm.szm.sk

Eslovenia: Zdruzenje Multiple Skleroze Slovenije
info@zdruzenje-ms.si www.zdruzenje-ms.si

Espana
Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple
aedem@aedem.org www.aedem.org

Y et <
Esclerosis Multiple Esparia _ _
info@esclerosismultiple.com www.esclerosismultiple.com

Corea del Sur: Korean Multiple Sclerosis Society
kmss2001@gmail.com www.kmss.or.kr

Suecia: Neurologiskt Handikappades Riksforbund
nhr@nhr.se www.nhr.se

Suiza: Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft
info@multiplesklerose.ch www.multiplesklerose.ch

Tunez Association Tunisienne des Malades de la
Sclérose en Plaques

ATSEP@topnet.tn contact@atseptunisie.com
www.atseptunisie.com

Turquia: Turkiye Multipl Skleroz Dernegi
bilgi@turkiyemsdernegi.org www.turkiyemsdernegi.org

Reino Unido: MS Society of Great Britain and
Northern Ireland
info@mssociety.org.uk www.mssociety.org.uk

Uruguay: Esclerosis Mdltiple Uruguay
emur@adinet.com.uy www.emur.org.uy

EE. UU. National MS Society
WWW.Nmss.org

MS in focus

Skyline House
200 Union Street
Londres

'.. multiple sclerosis SE1 OLX

w g Internafional federation Reino Unido

La Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple
publica MS in focus dos veces al afio. Con un comité
internacional multicultural, lenguaje accesible y
suscripcion gratuita, MS in focus esta disponible a
todos aquellos afectados por la EM en todo el mundo.

Suscribase

Vaya a www.msif.org/subscribe para suscribirse a las
copias impresas o para recibir una alerta de correo
electronico cuando se publica una nueva edicion.
Listas anteriores

Las ediciones anteriores cubren una amplia gama
de temas relativos a la EM y estan disponibles de

manera gratuita.

» descargar o leer en linea en
www.msif.org/msinfocus

» solicitar copias impresas por correo
electrénico a info@msif.org

Agradecimientos

La MSIF agradece a Merck Serono por su
generosa e irrestricta contribucion que hace
posible la produccién de MS in focus.

Tel: +44 (0) 20 7620 1911
Fax: +44 (0) 20 7620 1922
www.msif.org
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registrada en Inglaterra y Gales. N°
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