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a Esclerosis Multi-
ple, EM, es una
enfermedad del
sistema nervioso
central en el que
se diferencian dos
partes principales:
cerebro y médula
espinal. Envolviendo y protegiendo
las fibras nerviosas del SNC hay un
personajes que la han padecido, material compuesto por proteinas y

como Santa Lidwina de grasas llamado mielina que facilita la
Schiedam(1380-1433), monja conduccioén de' los impul'sos eléctri-
> cos entre las fibras nerviosas.
holandesa que tuvo los sintomas de En la EM, la mielina se pierde en mul-
la esclerosis y murié con 53 afios. tiples dreas dejando en ocasiones cica-

Augusto Frederick d’Este (1794- trices (esclerosis). Estas dreas lesiona-
1848), nieto ilegitimo del rey Jorge :as >¢ conocen ta'.n.bié.n con el nombre
e placas de desmilienizacion.

lll de Inglaterra, fue otro paciente La mielina no solamente protege las

famoso de esclerosis, dejé un diario fibras nerviosas sino que también facili-

detallado describiendo sus 22 afios ta su funcién. Si la mielina se destruye o
: . se lesiona la habilidad de los nervios

:Tbconw‘s’enc'a CDon la enfermedad. para conducir impulsos eléctricos des-

erto Santos Dumont, pionero

brasileiio de la aviacién, Heirinch

Heine, poeta aleman, han sido

otras personalidades afectadas de

esclerosis multiple.

Convivir con la Esclerosis Multiple,

es mas facil para las personas que

la padecen en la actualidad que

para las de antaio, ya que cuentan

con centros de rehabilitacién,

En Ila historia de la Esclerosis

Multiple ha habido numerosos

farmacos nuevos, y mas
ayuda, en general, de
toda la sociedad,

que va viendo

este problema

como algo

normal.
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de y al cerebro se interrumpe y este
hecho produce la la aparicion de sinto-
mas. Afortunadamente la lesiéon en la
mielina es reversible en muchas ocasio-
nes.

La EM no es ni contagiosa, ni heredi-
taria, ni mortal.

CAUSA

La causa de la EM se desconoce.
Muchos cientificos creen que la
destruccion de la mielina es el
resultado de una respuesta

% anormal del sistema
inmunoldgico hacia el
propio organismo.
Normalmente, el
sistema inmu-

——

nolégico defiende el orga-
nismo de “invasores” ajenos
como por ejemplo los virus
y bacterias. En las enferme-
dades autoinmunes, el orga-
nismo ataca, sin adverten-
cia, su propio tejido. En la
EM, la sustancia atacada es
la mielina. La causa especifi-
ca de la EM es desconocida,
pero podrian contribuir fac-
tores genéticos y/o ambien-
tales.

Seglin el doctor Xavier
Montalban, jefe de la unidad
de Neuroinmunologia Clini-
ca en el Hospital Vall d"Hebrén, la EM es
una enfermedad cronica (segunda causa
de discapacidad en el adulto joven),
donde la inflamacién y la degeneraciéon
de las estructuras nerviosas (mielina y
axon) produce brotes de déficit neuro-
l6gico y discapacidad progresiva sobre
una base genética (sin ser una enferme-
dad hereditaria) y con la colaboracién
de diversos agentes medioambientales
(ej.virus) se produce una disfuncién del
sistema inmunoldgico que ataca a ele-

mentos del sistema nervioso central.

SINTOMAS

Los sintomas mas frecuentes
son: debilidad, hormigueo, poca
coordinacion, fatiga, problemas
de equilibrio, alteraciones visua-
les, temblor, espasticidad o rigi-
dez muscular, trastornos del
habla, problemas intestinales o

) urinarios, andar inestable (ata-

xia), problemas de funciéon
sexual, sensibilidad al calor, proble-
mas de memoria, y trastornos cogni-
tivos entre otros. Hay que remarcar
que la mayoria de las personas

con EM no tienen todos
estos sintomas.

TRATAMIENTOS

Se distinguen habitual-
mente, los tratamientos
dirigidos a modificar la evo-
lucion natural de la enfer-
medad, de los que se desti-
nan a paliar la presencia de
los sintomas que interfieren
en las actividades cotidianas
o las complicaciones.

Ademas no hay que olvi-
dar el tratamiento rehabili-
tador.

“En la actualidad, como fairmacos modi-
ficadores de la historia de la enfermedad
se utilizan los interferones, el acetato de
glatiramero, el natalizumab y la mitoxan-
trona”, afirma el doctor Montalban.

“Asimismo, —continua Montalban—, el
tratamiento sintomatico (dolor, espasti-
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cidad, fatiga, trastorno esfinteriano,
etc...) son de la mayor relevancia para
un buen nimero de pacientes”.

INVESTIGACION

En cuanto a las ultimas lineas de
investigacion el Dr. Xavier Montalban
sefiala que el mejor conocimiento de
los mecanismos de produccién de la
enfermedad estd permitiendo el dise-
fio de firmacos mas especificos como
son los anticuerpos monodonales diri-
gidos contra moléculas claves y farma-
cos orales con un mecanismo de
accién novedoso. Asi, la magnitud de la
eficacia estan aumentando de forma
espectacular pasando de porcentajes
de eficacia del 30% al 70-80%. En con-
traposicion, los efectos adversos son
de una mayor envergadura y requiere
una monitorizacién mas cuidadosa de
los mismos. Un importante avance
desarrollado en los ultimos afios ha
sido la mejora de la deteccién y diag-
néstico precoz de la enfermedad, a
través de criterios radiolodgicos, utili-
zando la Resonancia Magnética. Por
ultimo, la Resonancia Magnética Fun-
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cional esta permitiendo la cuantifica-
cion del beneficio terapéutico de la
neurorrehabilitacion.

EPIDEMIOLOGIA

Se considera que la Esclerosis Multi-
ple aparece cuando se da una combina-
cién de factores ambientales en perso-
nas genéticamente predispuestas a
adquirirla.

® Factores ambientales

En Europa del norte, América del
norte continental y Australia una de
cada 1.000 personas sufren Esclerosis
Multiple. En Europa Central es la enfer-
medad inflamatoria del sistema central
nervioso mas comun.

En cambio, en la Peninsula Arabica,
Asia y América del Sur continental la
frecuencia es mucho menor. En el Afri-
ca Subsahariana es extremadamente
rara. Con excepciones importantes,
hay un gradiente norte-sur en el hemis-
ferio norte y sur-norte en el hemisfe-
rio sur, con las menores frecuencias en
las zonas ecuatoriales. En Espafia este
gradiente Norte-Sur se mantiene, la
prevalencia media de la peninsula ibé-
rica se puede cifrar en 40-50 casos
por cada cien mil habitantes.

El clima, la dieta, el geomagnetis-
mo, toxinas, la luz solar, factores
genéticos y enfermedades infecciosas
han sido propuestos como posibles
causas de estas diferencias regionales.
Se ha postulado que algin factor
medioambiental en la infancia podria
tener un papel importante en el desa-
rrollo de la Esclerosis Multiple en la

vida del adulto. La teoria se '

basa en varios estudios
sobre personas que han
migrado, demostran-
dose que, si la
migracién  ocu-

rrié antes de

— b

los 15 afos, el inmigrante adquiere la
susceptibilidad a la esclerosis de la
region a la que se ha desplazado. Si el
desplazamiento ocurre después de los
I5 afios, la persona mantiene la suscep-
tibilidad de sus pais de origen. Sin
embargo, la enfermedad no se transmi-
te directamente como se demuestra
con nifios adoptados.

Los primeros sintomas suelen apare-
cer en personas
entre los 20 y

los 40 afos.
Rara vez por
debajo de

los I5 o
por enci-
ma de los
60, aun-
que en
las per-
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“Mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Mdltiple, EM, y que
cuenten con las ayudas, servicios y apoyos necesarios para llevar una vida lo
mas autébnoma posible y puedan participar en sociedad a todos los niveles”, es
el objetivo principal de la FELEM, que sefala Begoiia Rueda, presidenta de esta
Federacion.

Asimismo, la FELEM centra sus acciones en la persona con EM y sus
necesidades. A esta Federacion le interesa especialmente que las
Administraciones Piblicas consideren a todos los niveles la
especificidad de una enfermedad tan caprichosa y desconocida
como es la Esclerosis Mdltiple.

Entre los proyectos de la FELEM también se incluye el apoyo
a la investigacion cientifica y social de la EM, asi como lograr
un conocimiento completo de los servicios y recursos a
disposicion de las personas afectadas en Espana, con el fin de
encontrar las soluciones mas adecuadas a los problemas
que genera.

La FELEM para avanzar continua participando
activamente en el movimiento internacional de apoyo
a las personas con EM.

J sonas mayores no suele detectarse.
Como es el caso de muchas enferme-
? _ dades autoinmunes, es dos veces mas

comuUn entre mujeres que entre hom-

bres. Entre los nifos, la enfermedad

puede llegar a tres nifias por cada nifio.

En los casos de personas de mas de 50
" afos suele tratarse de hombre.
® Factores genéticos

N La Esclerosis

- ' . Multiple  aparece

q_h principalmente en

caucasicos. Es 20

veces menos frecuente entre los

inuit de Canada que entre los

demas canadienses que

viven en la misma

region. También es

rara entre las tri-

bus indias ame-

ricanas de

América
del Norte, los aborigenes australianos y
los maori de Nueva Zelanda. Estos
ejemplos sefialan que la genética tiene
un papel importante en el desarrollo de
la enfermedad.
La Esclerosis Multiple no es una
enfermedad hereditaria. Sin embargo, la
enfermedad estd influenciada por Ila

— b

constitucidn genética del individuo y se
ha demostrado que existen genes que
estan relacionados con un mayor riesgo
de contraer la enfermedad. Estos genes,
que estin siendo estudiados, no son
suficientes para diagnosticar la enfer-
medad.

En general, uno de cada 25 hermanos
de un individuo con la enfermedad tam-
bién se vera afectado. Si un gemelo uni-
vitelino se ve afectado, existe hasta un
50% de probabilidad que el otro geme-
lo también enferme. Pero sélo uno de
cada 20 gemelos bivitelinos se vera
afectado si su hermano ha enfermado.
Si uno de los padres esta afectado por
la enfermedad, cada uno de los hijos
tendra una probabilidad de | entre 40
de desarrollarla de adulto.

VIDA COTIDIANA

“Tengo que tener un cuidado espe-
cial en lo que toca al descanso y a la
comida”, afirma Gonzalo Granadeiro,
afectado de Esclerosis Multiple.

La vida de Gonzalo transcurre casi
con normalidad, se levanta a las 8 para
ir a trabajar a las 9, durante 6 horas.
Sale a las tres y se va a casa, hace la
comida y descansa mas o menos horay
media. Por la tarde lava y tiende la ropa,
hace la merienda, y después se sienta a
componer musica. A las 23 horas se va
a dormir. Esta es una estructura inalte-
rable en su vida.

“No salgo de casa, voy al centro
ABDEM, Asociacion Balear de Esclero-
sis Mdltiple, dos veces por semana a
realizar una rehabilitacién, y cuatro
veces por semana viene una persona a
casa a ayudarme a todo”, nos cuenta
Abelardo Montero sobre cémo trans-
curre su vida cotidiana.

La enfermedad le ha llevado a Abe-
lardo Montero a estar en una silla de
ruedas, a ser discapacitado.

Con el objetivo de mantenerse inde-
pendiente y activa, Laura Barrio busca
hacer las cosas con todo tipo de ayu-
das: personales o técnicas dada las difi-
cultades de movilidad que tiene.

A Pilar Orlando de Madrid su vida le
cuesta mucho esfuerzo, pero cuenta
con mucha ayuda por parte de los
demas y mucha paciencia y fuerza de
voluntad para intentar seguir haciendo
una vida activa a nivel profesional.
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