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Carta del editor

La esclerosis mdiltiple puede ser una enfermedad dificil de
diagnosticar y tratar. Desafortunadamente, no existe ningtn

test de laboratorio ni de ninguin otro tipo que proporcione un
diagnéstico definitivo. En el pasado podfan tardarse afios para
diagnosticar la EM, siendo necesario que numerosos especialistas
viesen al paciente antes de llegar al diagnéstico acertado. Por
fortuna, hoy la situacién es muy diferente.

Existe un nimero de aspectos que han evolucionado con los afios y contribuyen

al progreso alcanzado, incluyendo criterios de diagndstico aceptados y una mejor
instrumentacién que permite llegar a un diagndstico més temprano y mas preciso.

Los especialistas en EM tienen mas conocimientos que nunca acerca de los distintos
cursos de la enfermedad y de las complejidades de hacer un diagnéstico. Los médicos
clinicos tienen acceso a mayor informacién que, se espera, les sirve de ayuda para
derivar a sus pacientes a especialistas de forma mas temprana y adecuada.

Un aspecto que no ha cambiado con el paso del tiempo es el hecho de que el
diagndstico preciso de la EM todavia se basa en la historia médica del paciente, en
un examen neuroldgico y en varios tests. El diagndstico de la EM sigue dependiendo
de la habilidad del especialista para hacer las preguntas correctas e interpretar las
respuestas.

El progreso logrado a través de iniciativas colaborativas ha ayudado a los especialistas
a perfeccionar la identificacién de los distintos cursos de la enfermedad, también
llamados subtipos o modelos de progresién. La comprensién del modelo de la
enfermedad, tanto en el momento del diagnéstico como durante el curso de la misma,
ayuda a los especialistas a tomar las decisiones adecuadas para el tratamiento.

Sin embargo, la EM continta siendo impredecible. Muchos de los afectados por la EM
remitente-recurrente viven con temor de desarrollar la forma progresiva secundaria.
Més adn, la informacién acerca de los distintos tipos de EM puede resultar til para
planificar y adaptar los servicios para que respondan a las necesidades concretas de
cadatipo de EM.

Este nimero de MS in focus ofrece descripciones detalladas sobre los distintos tipos
de EMy de cémo se diagnostica y trata cada uno de ellos, y el glosario en la pagina
27 define algunos términos desconocidos para la mayorfa. Esperamos que esta
informacién sea Util para profesionales del cuidado de la salud asf como también para
personas con EM.

Espero recibir sus comentarios.

Michele Messmer Uccelli, Editora
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Introduccion a los tipos
de la enfermedad de EM

Fred D Lublin, Profesor de Neurologia de Saunders Family, Centro para la Esclerosis Mltiple
Corinne Goldsmith Dickinson, Escuela de Medicina Mount Sinai, Nueva York, EE.UU.

Uno de los diversos misterios de la esclerosis muiltiple
(EM) es la variabilidad de su curso clinico. Algunas
personas padecen de formas bastante graves

de EM, que conllevan a marcadas incapacidades

y disfunciones, mientras que otras pueden
experimentar un curso tan leve que es imposible de
diagnosticar o incluso de notar, salvo como resultado
sorpresa al momento de la autopsia. La variabilidad
de la enfermedad ha hecho que algunos concluyan
que la EM pueda ser un sindrome o un espectro

de diversas patologias, en vez de constituir una
enfermedad Unica.

La variabilidad de la enfermedad habia sido conocida
por mucho tiempo, pero recién a partir de 1995 se
comenzaron a estandarizar los términos utilizados para
describir el curso clinico de la EM. En ese momento,
un comité de la Asociacion Nacional de Esclerosis
Muittiple (EE.UU.) se hizo responsable de codificar los
distintos cursos clinicos con la intencién de unificar
sus descripciones. La necesidad de hacerlo se habia
hecho més critica ya que la EM acababa de ingresar
en la era del tratamiento de enfermedades, y, se
necesitaban utilizar grupos de sujetos més similares
para los nuevos disefios de ensayos clinicos. Ademas,
en aquel momento habia conjeturas, sostenidas desde
entonces mediante los resultados de ensayos clinicos
mas recientes, de que la respuesta a los agentes
modificadores de la enfermedad puede ser diferente
en los subtipos de EM.

En aquel momento, tratamos de ver si existian
maneras fiables de medir el curso de la enfermedad
- llamadas marcadores. La llegada de la imagen

por resonancia magnética (IRM) f&cil de obtener,
contribuyé enormemente al diagndstico de la EM.
Esto condujo a nuevas pautas de diagndstico,

llamadas criterios de McDonald, en los que las
posibilidades de la IRM juegan un papel importante
en el proceso de diagnosis, permitiendo un
diagndstico de la enfermedad mas fécil, temprano y
fiable. Tras discusiones con expertos en imégenes,
llegamos a la conclusion de que las caracteristicas
de la IRM no bastaban para distinguir los subtipos
clinicos de EM.

Del mismo modo, no hubo éxito en la busqueda

de un biomarcador de laboratorio en la sangre o

en el liquido cefalorraquideo. La ausencia de un
biomarcador validado y reproducible para el curso
de la enfermedad todavia se nos escapa, aunque
hay marcadores genéticos e inmunoldgicos muy
interesantes y prometedores que estan siendo
investigados de forma activa. La blsqueda de un
consenso sobe las definiciones de cada curso fue
posible mediante una encuesta a miembros de la
comunidad internacional de investigacion clinica de
la EM. De las 215 personas a las que se les envio

el cuestionario, 125 respondieron y sus respuestas
fueron la base para las definiciones del curso
empleadas. Ademés de las definiciones del curso, se
formularon definiciones de la EM benigna y maligna.

A continuacién se presentan las definiciones
desarrolladas:

® Remitente-Recurrente (EMRR) se caracteriza
por recaidas” bien definidas durante la enfermedad

y por la recuperacion total o con algunas afecciones
posteriores a la recuperacion. Los periodos entre las
recaidas se caracterizan por la ausencia de progresion
de la enfermedad. Los elementos caracteristicos

de la EMRR son los episodios de agravamiento
agudo de las funciones neuroldgicas seguidos por
un grado de recuperacion variable, con un curso



estable entre los ataques. El periodo entre recaidas
es altamente variable.

@ Progresiva primaria (EMPP) se define como
una progresién de la enfermedad desde su inicio,

con fases de estabilidad ocasionales y mejoras
temporarias poco importantes. El elemento esencial
en la EMPP es el agravamiento gradual casi continuo
con fluctuaciones menos importantes, pero sin
recaidas marcadas.

@ Progresiva secundaria (EMPS) se caracteriza
por un curso inicial de la enfermedad remitente-
recurrente seguido por la progresién con o sin
recaidas ocasionales, remisiones menos importantes
y fases de estabilidad. La EMPS puede considerarse
como el resultado a largo plazo de la EMRR, ya que
la mayoria de las personas con EMPS inicialmente
tuvieron la enfermedad RR tal como se define aqui.
Sin embargo, una vez que el punto de partida entre
las recaidas comienza a empeorar progresivamente,
se considera que en la persona se ha producido una
transicion de EMRR a EMPS.

@ Progresiva-Recurrente (EMPR) se define
como una enfermedad progresiva desde el inicio, con
recaidas agudas notables, con o sin recuperacion,

y periodos entre recaidas caracterizados por la
progresion continua. Aunque es la forma menos
comun de todos los subtipos, los ensayos clinicos
recientes sobre la EM progresiva han proporcionado
gran evidencia para esta forma de EM. El

comportamiento de la EMPR es similar al de la EMPS.

Se podria considerar la idea de agrupar a estos
cursos de la enfermedad en formas progresivas y

Una recaida — también llamada exacerbacion,
ataque o brote - es un periodo en el que las
personas con EM experimentan nuevos sintomas
o cuando los sintomas viejos reaparecen,
sequidos por una recuperacion total o parcial.
Para que sea una recaida verdadera, debe durar al
menos 24 horas y deben haber pasado al menos
30 dias desde la recaida previa. Las recaidas
pueden durar desde unos pocos dias hasta varias
semanas o incluso meses.
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recurrentes de EM. Las formas recurrentes incluirian
alaEMRR, PSy PR. Dicha categorizacion ha sido
utilizada en algunos ensayos clinicos y también en la
asignacion normativa de nombres de farmacos por la
Administracion de Drogas y Alimentos de los EE.UU.
(el organismo regulador que autoriza medicamentos
en EEUU.). Las formas progresivas de EM incluirian
EM PP, PRy PS. Esta clasificacion también se utilizd
en ensayos clinicos. Aunque haya elementos en
comun en estos dos grupos combinados, los mismos
ofrecen ciertas ventajas para el disefio de ensayos
clinicos, siempre y cuando sean claros los tipos de EM
que se estén estudiando.

Desde la publicacion de estos tipos de EM, se han
descrito dos cursos méas de la enfermedad. El llamado
de forma poco elegante “sindrome clinico aislado”
(SCA siglas en inglés CIS) se refiere a la primera fase
de desmielinizacién inflamatoria que le ocurre a quienes
se les diagnosticarg, con el tiempo, la EMRR. Las reglas
de diagndstico actuales requieren la identificacién

de dos recaidas separadas temporalmente y que
comprendan diferentes dreas del sistema nervioso
central - por lo tanto, no se puede diagnosticar EM

en los individuos con SCA. Sin embargo, los ensayos
clinicos realizados con tales individuos demuestran
que, cuando es escogido adecuadamente, el grupo
presenta una alta probabilidad de transicion a EM. Un
poco menos claro es el concepto de lo que se conoce
ahora como “sindrome radioldgico aislado” (siglas

en inglés RIS, también denominado recientemente
como SCA de tipo 5). La designacién previa se aplica
a personas que se hacen escanogramas de IRM por
razones no relacionadas con laEMy se descubre que
se presentan cambios en los mismos, indicando la EM
(asintomatica). Gracias a informes recientes hemos
comprendido mejor a dicho grupo, pero todavia se
necesita mucha mas informacion.

Como mencionamos anteriormente, las definiciones
del curso clinico se veran beneficiadas con el
desarrollo de las IRM discriminatorias y los datos de
los biomarcadores. Una vez que estén disponibles,
tendremos mas posibilidades de emplear estas
definiciones del curso de la enfermedad para realizar
prondsticos y decidir cudl es el mejor tratamiento para
cada persona.

Definiendo
el cursode la
enfermedad

Stephen Reingold, coautor con Fred Lublin del
influyente articulo sobre los cursos clinicos de la
EM, reflexiona acerca de su influencia.

La encuesta realizada por el Comité Asesor
Internacional sobre Ensayos Clinicos en la EM, el cudl
hizo que esta publicacién apunte a estandarizar la
terminologia que describe al curso de la EM, mejora las
comunicaciones y facilita el disefio y reclutamiento para
ensayos clinicos. Esto fue un “esfuerzo de consenso”
subjetivo entre especialistas clinicos en EM a nivel
mundial, ya que los datos objetivos para sustentar las
definiciones estandarizadas no estaban disponibles.

Las definiciones resultantes se han utilizado a gran
escala. Casi todos los articulos que describen el/

los curso/s de la EM citan a la publicacién. Nuestros
diagramas, representando a la enfermedad RR, PS, PPy
PR, se utilizan en conferencias, en articulos de revistas,
y en capitulos de libros. Los protocolos de ensayos
clinicos utilizan estas definiciones para identificar a las
poblaciones objetivo para estudiarlas. Por tal razén, las
definiciones del curso clinico del consenso han cumplido
de forma efectiva con su propésito inicial.

Lo que todavia no se ha logrado desde el momento de
la publicacion es desarrollar medidas objetivas utilizando
marcadores biolégicos para reemplazar a estas
definiciones clinicas mas subjetivas. Pero esto puede
estar cambiando. Se estan empleando nuevos datos,
especialmente utilizando técnicas avanzadas de IRM,
para ayudar a diferenciar entre los tipos de EM. Creo
que dentro de los préximos afos vamos a ver algunas
descripciones del curso clinico, si es que no todas,
mejoradas por resultados objetivos que contribuirdn

al avance de las metas originales establecidas en el
esfuerzo de 1996.

Lublin FD, Reingold SC. Definiendo el curso clinico de
esclerosis multiple: Resultados de un estudio internacional.
Neurologia 1996: 46(2):907-911.
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Marco Rovaris, Centro de Esclerosis Mdltiple,
Instituto Cientifico Santa Maria Nascente,
Milan, ltalia

La esclerosis multiple remitente-recurrente se
caracteriza por la incidencia de episodios de
disfuncién neuroldgica agudos pero breves
(conocidos como recaidas, exacerbaciones, o
ataques), que pueden estar seguidos por una
recuperacion total o parcial. Las caracteristicas de las
recaidas clinicas pueden variar ampliamente tanto en
tipo como en gravedad, abarcando desde alteraciones
sensoriales subjetivas hasta la pérdida completa

de la funcién motriz. Aproximadamente el 85% de

las personas con EM tienen EMRR en un principio.
En este tipo de EM, los problemas neuroldgicos
resultantes de las recaidas pueden perdurar, pero, por
definicion, son estables; es decir, no se agravan entre
los episodios de disfuncién neurolégica aguda.

Sin embargo, es sabido que una proporcién
importante de personas con EMRR desarrollan luego
un curso de la enfermedad progresiva secundaria;
una etapa caracterizada por el agravamiento continuo
de las discapacidades neuroldgicas con o sin recaidas
ocasionales, remisiones poco importantes y fases de
estabilidad (ver pagina 13). Los resultados obtenidos
através de estudios en grupos placebo de personas
con EM indican que el tiempo de transicion de la
EMRR desde su inicio a la progresioén secundaria

es, en promedio, de 20 afos. En una minorfa de los
afectados con EMRR, su EM se se califica como
“benigna” cuando, después de mucho tiempo desde
el inicio de la enfermedad no se presentan dafios
neuroldgicos o bien, éstos son minimos. (Ver la
descripcién de EM benigna en la pagina 15)

Prondstico
La mayoria de los estudios que investigan el curso

Corbis

recurrente

Hoy es imposible predecir el curso futuro
de la EM.

posible de la enfermedad en quienes padecen de
EMRR demuestran que la manifestacion en una
edad avanzada y en el sexo masculino, un promedio
alto de recaidas o un deterioro clinico més rapido
durante los primeros cinco afnos, son indicadores de
una evolucion desfavorable de la enfermedad. Los
sintomas visuales o sensoriales iniciales se asocian
con un mayor tiempo transcurrido para desarrollar
la forma progresiva secundaria, mientras que los
sintomas relacionados con la médula espinal (por
ejemplo, sintomas urinarios o disfuncién de las




Muchas personas con EM remitente-recurrente
tienen sintomas “invisibles” tales como la fatiga o
el dolor.

Robert Ivanov/Stockxpert

extremidades inferiores) se asocian con menor tiempo
hacia la progresion secundaria. La recuperacion
incompleta resultante de una exacerbacion inicial
también se asocia constantemente con menor tiempo
hacia la progresion secundaria.

Los estudios realizados en muestras post mortem

o en biopsias de cerebro de personas con EM han
resaltado que la inflamacién focal y potencialmente
reversible es la indicacién de dafo en el tejido en la
EMRR,; cuando se presenta, la pérdida de axones
(es decir, un dafio irreversible), y la patologia de

las sustancias blanca y gris difusas son menos
pronunciadas que en las fases mas avanzadas y
discapacitantes de EM. La utilizacién de IRM ha
mejorado nuestra habilidad para estudiar la evolucién
de todos estos tipos de dafios en la EMRR. Esta
establecido en la actualidad que los escanogramas
de IRM mensuales del cerebro pueden detectar la
incidencia de actividad de la enfermedad (la presencia
de lesiones nuevas) en los casos de EMRR con una
frecuencia de cinco a diez veces mayor que con el
monitoreo clinico Unicamente, como es la evaluacion
de la presencia de nuevos sintomas y sefiales.

Pero el costo real de realizar IRM mensuales no es
conveniente en la mayorfa de los casos.

La alta sensibilidad de las IRM hace posible
determinar la presencia de la enfermedad poco
después de sus primeras sefiales clinicas, y

asi permitir un diagndstico mas temprano y un
tratamiento modificador de la enfermedad (siglas en
inglés, DMT). Ademés, las medidas de actividad de
la EMRR derivadas de las IRM se han transformado
en marcadores fiables para evaluar la efectividad de
los tratamientos experimentales en ensayos clinicos.
También cabe destacar que la aplicacion de técnicas
de IRM mas sofisticadas, y “no convencionales”

en el estudio de la EMRR ha mejorado nuestro
conocimiento sobre los mecanismos de la
enfermedad. Hemos aprendido, a través de estudios
de IRM no convencionales, que desde las etapas
iniciales de la EMRR hay una pérdida irreversible de
neuronas y axones, y que la sustancia gris no esté a
salvo. La gravedad de estos rasgos patoldgicos es
menos pronunciada en personas con EMRR estable
y tiende a aumentar cuando la EMRR pasa a la fase



progresiva secundaria.

No obstante, la variabilidad de una persona a otra
en lo respectivo a la presencia y alcance de estas
caracteristicas es extrema, a pesar de que los perfiles
clinicos sean similares. Como se demuestra a través
de estudios de IRM funcionales, se puede explicar
dicha variabilidad a través de la diferente efectividad
de los mecanismos compensatorios innatos entre
individuos, concretamente la reorganizacion de la
actividad cortical, que el cerebro utiliza desde las
etapas iniciales de la EMRR para intentar limitar

las consecuencias del dafio del tejido. De forma
decepcionante, el valor de las caracteristicas de

la IRM para proporcionar prondsticos individuales

a personas con EMRR todavia es limitado. Sin
embargo, los resultados de estudios recientes
parecen sugerir que la combinacién de los datos
clinicos con los resultantes de las IRM puede
representar una estrategia valiosa para superar tal
limitacion.

Tratamientos

Durante los Ultimos 15 afios se ha investigado la
eficacia de numerosos tratamientos experimentales
en la EMRR con el doble objetivo de reducir

la frecuencia y/o gravedad de las recaidas y,
posiblemente, el riesgo de progresion secundaria
subsiguiente a la enfermedad. Mediante el uso

de IRM, fuimos capaces de reducir la duracion y

el tamafo de la muestra necesaria para llevar a

cabo ensayos de EMRR, lo que haresultado en la
aprobacion de varios tratamientos modificadores de
la enfermedad, tales como los interferones beta y el
acetato de glatirdmero. Estos farmacos inyectables
para personas con EMRR tienen gran aceptacion
en la actualidad, ya que son capaces de reducir la
actividad clinica y de la enfermedad con un promedio
razonablemente bueno entre riesgos y beneficios, es
decir; el riesgo de efectos secundarios es aceptable
cuando se compara con los beneficios esperados.

El hecho de si estos tratamientos modificadores

de la enfermedad logran prevenir la transicion de la
forma de EM remitente-recurrente a la progresiva
secundaria sigue siendo discutible, pero algo de la
evidencia que sostiene la efectividad de los mismos

ha surgido de estudios de “postcomercializacion’,
que consisten en ensayos clinicos conducidos por
las companiias farmacoldgicas y, por lo tanto, de

su aprobacion para reunir informacién adicional
sobre la seguridad del producto, su efectividad o el
uso ptimo. Aunque la efectividad promedio de los
interferones y del acetato de glatirdmero no parece
ser muy diferente, es bien sabido que los individuos
con EMRR pueden presentar “ninguna reaccion”

a uno o todos estos tratamientos. La identificacion
temprana de aquellas personas que no presentan
reacciones y el desarrollo de mas terapias siguen
siendo, entonces, temas de importancia fundamental
en el manejo terapéutico de la EMRR. Ya existen
medicamentos aprobados en algunos paises, tales
como la mitoxantrona (un farmaco inmunosupresor
y agente quimioterapéutico) y el natalizumab (un
anticuerpo monoclonal), los cuales se utilizan en los
casos mas severos de EMRR, gracias a su eficacia
promedio creciente comparada con los tratamientos
modificadores de enfermedades de primera linea.
Su efectividad, no obstante, va acompariada de una
mayor proporcion entre riesgos y beneficios.

La alta sensibilidad de la IRM hace
posible determinar la presencia de

la enfermedad poco después de sus
primeras senales clinicas, permitiendo
asi el diagndstico y tratamiento mas
temprano.

Opciones futuras de tratamiento

Se estan realizando o ya se han llevado a cabo
varios ensayos para evaluar la efectividad de
compuestos orales (por ejemplo, la cladribina,

el fingolimod, el laquinimod, la teriflunomida) y
anticuerpos monoclonales (tales como el rituximab,
el alemtuzumab, el daclizumab) como terapias
potenciales para la EMRR. Es posible que algunos
de estos tratamientos demuestren ser mucho mas
efectivos que los tratamientos modificadores de
enfermedad “tradicionales” contrala EMRR. Si dichos
resultados se combinan con un perfil aceptable

de seguridad, el escenario para el tratamiento de

la EMRR puede mejorar mucho mas y de forma
considerable durante los proximos anos.



EM progresiva

Marilynalstockxpet

primaria

La creciente dificultad para caminar es comun en
personas con EMPP,

La mayoria de la gente con EM tiene sintomas
recurrentes que duran dias o semanas antes de
resolverse, aunque en una de cada diez personas
eso no ocurre. En cambio, desde el comienzo, estas
personas experimentan una acumulacion progresiva
y continua de sintomas neuroldgicos, con fases de
estabilidad ocasionales y una mejora temporal poco
importante, pero sin las tipicas recaidas. Se considera
que las personas que experimentan un agravamiento

Juan Ignacio Rojas, Departamento de
Neurologia, Centro de EM, Hospital Italiano de
Buenos Aires, Argentina

gradual de la EM desde el inicio de la enfermedad,
tienen esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP).
La causa de la EMPP es todavia desconocida. Varias
teorfas intentan utilizar la informacién disponible para
formular explicaciones convincentes pero, hasta el
momento, ninguna prueba ser definitiva.

Caracteristicas clinicas

Las personas con EMPP tienden a ser mayores que
aquellas con EM remitente-recurrente en el momento
de inicio de la enfermedad (a los 40 afios de edad
promedio). Las caracteristicas clinicas indican con
frecuencia la relacién con la médula espinal, la cudl,
amenudo, es la mas afectada por la enfermedad.

El sinftoma mas comun es una debilidad progresiva
de las extremidades inferiores con espasticidad
(paraparesia espastica), que se observa en el 80% de
la gente con EMPP.

Otro sintoma comun es la dificultad de coordinacion y
balance (conocida como ataxia) debido a la progresiva
afeccion del cerebelo, la cudl se hace presente en

el 15% de las personas. Otros sintomas pueden
incluir cambios en la sensibilidad, debilidad muscular,
espasmos musculares, dificultad para moverse,
problemas en el habla o al tragar, problemas de vision,
fatiga, dolor, problemas intestinales o de la vejiga.

Resultados de IRM, patolégicos e inmunoldgicos
Las lesiones observadas en personas con EMPP
indican una pérdida de oligodendrocitos (las células
que forman la vaina de mielina) y una reduccién en



la regeneracion de la mielina en comparacion con
otros subtipos de EM. También se presenta una
inflamacién extendida (aunque en menos medida que
en los casos recurrentes) con dafio axonal difuso en
la sustancia blanca del cerebro y la desmielinizacion
del tejido cortical. El dano axonal es la base de la
discapacidad progresiva e irreversible.

La informacién sobre los resultados inmunoldgicos es
limitada en relacion a otras formas de la enfermedad.
El hecho mas frecuentemente reportado es el
aumento de la sintesis intratecal de los anticuerpos
IgG y la apariencia de bandas oligoclonales en el
liquido cefalorraquideo de aproximadamente el

90% de las personas con EMPP. Otro resultado
inmunoldgico incluye la observacién hecha por
algunos investigadores de los autoanticuerpos,
componentes del sistema inmune del cuerpo, que por
error atacan a las proteinas del cerebro. Aunque se
han realizado varios estudios para tratar de resolver el
problema, los patrones inmunolégicos que diferencian
ala EMPP todavia no se han descrito.

A pesar de que la discapacidad aumenta con el paso
del tiempo, las personas con EMPP generalmente
tienen menos anomalias de IRM cerebrales que
aquellas con otros subtipos de EM, y tales lesiones
tienden a ser més pequenas. Otra caracteristica de los
resultados de la IRM es que los individuos con EMPP
sufren con menor frecuencia de lesiones mejoradas
por gadolinio en comparacion con las personas
afectadas por otros subtipos de EM, y un menor
numero de lesiones nuevas se desarrolla con el paso
del tiempo. Sin embargo, como los resultados varian
de una persona a la otra, es imposible determinar

qué tipo de EM tiene una persona mediante el
escanograma de IRM dnicamente.

Diagnéstico

Ya que en la EMPP no se presentan sintomas
recurrentes, es importante escuchar la historia
personal de cada individuo y combinarla con tests
(IRMy bandas oligoclonales) para establecer un
diagnéstico de EMPP.

La historia de sintomas neuroldgicos progresivos
que se desarrollan gradualmente, incluyendo la

Es imposible determinar qué tipo de
EM tiene una persona mediante un
escanograma de IRM dnicamente.

paraparesia o inestabilidad, es caracteristica. Para
hacer un diagnéstico de EMPR la condicién debe
haber estado presente durante un afno o mas; el
hecho de que el diagndstico sea a largo plazo puede
resultar muy estresante. Un examen neuroldgico
deberia demostrar anomalias relacionadas con
enfermedades cerebrales o medulares, por ejemplo,
la espasticidad, el reflejo de Babinski (caracterizado
por la extension dorsal del dedo gordo del piey la
apertura en abanico del resto de los dedos cuando
se frota la planta del pie - un reflejo normal en nifos
pequefios pero un indicador de dafio en el sistema
nervioso central o SNC en los adultos) o hiperreflexia
(exaltacion de los reflejos). Las IRM deberian
mostrar las lesiones, especialmente en el cerebro

y en la espina dorsal. En el liquido cefalorraquideo
generalmente se observan bandas oligoclonales;

no obstante, un grupo reducido de personas no
presentan anomalias inmunolégicas en el LCR. Los
criterios de McDonald incluyen una seccién sobre el
diagndstico de la EMPP.

Tratamiento

Hasta el presente, no existe tratamiento modificador
de la enfermedad comprobado o autorizado para
retardar el curso de la EMPP. Los dos pequenos
estudios de interferén beta no pudieron demostrar
un retraso en la progresion de la enfermedad. Un
estudio mayor con acetato de glatiramero tampoco
tuvo éxito en demostrar una reduccion considerable
en la proporcion de personas que experimentaron
progresion.

En otros estudios se han evaluado diferentes
medicamentos para el tratamiento de la EMPP.
Los medicamentos intravenosos tales como la
ciclofosfamida y metilprednisona, la azatioprina,

el metotrexato, la cladribina, el rituximab, la
inmunoglobulina y el transplante autdlogo de
células madre, demostraron no ser efectivos para
modificar el curso de la EMPR aunque algunos
de estos tratamientos siguen siendo investigados.
Las opciones futuras de tratamiento, incluyendo



los anticuerpos monoclonales natalizumab y A pesar de que en los anos recientes hubo

alemtuzumab han captado mucha atencién; sin un aumento en el interés por la EMPP, la

embargo, como su modo de operar parece ser . . .,
g0 perarp patofisiologia de esta enfermedad todavia

interrumpido por la disminucién de la inflamacion )
cerebral, su rol en el tratamiento de la EMPP puede no puede comprenderse bien.

ser limitado. Finalmente, se estan investigando con el tiempo. El agravamiento de la capacidad para
estrategias para promover la remielinizacion o para caminar es un sintoma comun discapacitante que
reparar o reemplazar los axones danados. experimentan casi todas las personas con EMPP.
Como no existe un tratamiento modificador de la Conclusiones

enfermedad comprobado para la EMPP, es muy Los afectados por EMPP representan

pertinente considerar el tratamiento sintomatico para aproximadamente el diez por ciento de las personas
asi mejorar la calidad de vida. El tratamiento amenudo ~ con EM. A pesar de que en los afios recientes

incluye la rehabilitacion y las terapias sintomaticas. hubo un aumento en el interés por la EMPR la
patofisiologia de esta enfermedad todavia no puede

Prondstico comprenderse bien. Entre las prioridades de las

En general, el prondstico de la EMPP es distinto del investigaciones se incluyen la mejor comprension del

de la forma recurrente de la enfermedad. En casos mecanismo de la enfermedad y de su historia natural,

de EMPR las personas usualmente comienzan asi como también la bisqueda de nuevos enfoques

experimentando sintomas a la edad de 40 a 45 terapéuticos que puedan demorar la progresién.

anos (una edad mas avanzada que en la forma de Principalmente, es importante saber cudles son las

EM recurrente), y pueden caminar por varios afos estrategias de manejo de los sintomas para mejorar la

luego del diagndstico, aunque tienden a empeorar calidad de vida de las personas afectadas por EMPP.

Centro de investigacion de IRM, Departamento de Neurociencias, Oftalmologia y Genética, Universidad de Génova, ltalia.

Centro de investigacion de IRM, Departamento de Neurociencias, Oftalmologia y Genética, Universidad de Génova, Italia.

Escanograma de IRM ponderado en T2 IRM de la médula espinal cervical mostrando
demuestra areas multiples de ‘hipersenal, multiples dreas hiperintensas (lesiones por

que indican la descomposicion de la barrera desmielinizacién) con la utilizacién de una técnica
hematoencefalica, una sefal de actividad de la llamada Spin Eco rédpido de recuperacién de
enfermedad. inversién en un tiempo corto.



Helen Tremlett, Facultad de Medicina
(Neurologia), Centro de investigacion
cerebral, Universidad de British Columbia,

Vancouver, Canada

Aproximadamente un 85% de las personas con

EM comenzaran experimentando un curso de la
enfermedad remitente-recurrente. Después de
algunos afos, una parte de quienes tienen EMRR
descubren que su enfermedad esta progresando
gradualmente, aunque no tengan mas recaidas (o al
menos, las recaidas sean muy pocas). A esta forma de
la enfermedad se la denomina progresiva secundaria
o EMPS.

La EMPS parece marcar un momento crucial. La
enfermedad se hace menos “inflamatoria’, con menos
recaidas agudas. En cambio, puede desarrollarse una
progresion gradual e irreversible.

No existen marcadores de laboratorio fiables o tests
especificos para diferenciar la EMRR de la EMPS,
por lo tanto, son los neurdlogos quienes pueden
identificar la conversion a EMPS, basandose en los
resultados clinicos. Se ha informado que después de
cinco afios de tener EM, casi el 10% de aquellos con
EMRR han alcanzado la etapa PS. Lo que aumenta
a aproximadamente un 25% a los 10 afos de tener
EMyaun 75% alos 30 afios.

Prondstico

En promedio, la fase RR dura aproximadamente
dos décadas antes de que se manifieste la EMPS.
Sin embargo, como se indicé mas arriba, algunas
personas alcanzan la fase progresiva mucho antes
que otras, y en algunos casos nunca se desarrolla.
En base a investigaciones, parece que quienes
son mas jovenes al inicio de la EM tardan mas en

Asociacién de EM italiana

EM progresiva
secundaria

alcanzar la etapa PS. Pero estas personas tienden
aun a desarrollar la EMPS a una edad mas temprana
que aquellas que son mayores al comienzo de la
EM. En los hombres, la EMPS se manifiesta 5 afios
antes que en las mujeres (desde el comienzo de la
EM). Desde una perspectiva de edades, la EMPS se
manifiesta en los hombres alrededor de los 47 afios
y en las mujeres a los 50 afnos promedio. Una vez
se ha alcanzado la progresion secundaria, se hace
mas dificil formular declaraciones generales acerca
del prondstico. Sabemos que en las personas que
tardaron mas en alcanzar la fase PS, el progreso es
mas lento una vez dentro de esa fase.

Tratamiento

Medicamentos modificadores de la enfermedad

No sabemos si existe algin farmaco que pueda,

en realidad, demorar la manifestacion de la EM
progresiva secundaria. Esto se debe, en parte, a que la
mayoria de los ensayos clinicos sélo duran dos o tres
anos, mientras que la progresion secundaria puede
tardar décadas en desarrollarse. Cuando se alcanza

Se recomienda un estilo de vida saludable para
cualquier curso de la enfermedad de EM.
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la progresion secundaria, parece marcarse un cambio
en la efectividad de las terapias farmacoldgicas.

La mayoria de los medicamentos autorizados
actualmente para el tratamiento de la EM, llamados
farmacos modificadores de la enfermedad, tales
como el interferén beta y el acetato de glatiramero,
no son muy efectivos en la EMPS. Si una persona
todavia tiene recaidas, estos medicamentos pueden
ayudar a reducir el riesgo de recaidas futuras, pero
parecen no tener efecto a largo plazo sobre la
progresion de la enfermedad, aunque es lo que se
esté debatiendo. El efecto posible y beneficial de
reducir el nimero e intensidad de recaidas tiene
que equilibrarse con el hecho de que, durante la
fase PS, las personas tienden a experimentar cada
vez menos recaidas de todos modos. Por tal motivo,
el riesgo del tratamiento (es decir, el riesgo de los
efectos secundarios) puede llegar a ser mayor que los
beneficios esperados.

Otros farmacos, tales como la mitoxantrona (utilizada
también para tratar ciertos tipos de céncer), puede
ser apropiado para algunas personas con EMPS
agresiva, pero nuevamente, deben tenerse en cuenta
serios riesgos, como efectos cardiacos secundarios y
leucemia.

Los farmacos mas nuevos, tales como el natalizumab,
no han sido aprobados para el uso en casos de
EMPSy no sabemos si son efectivos o no para el
tratamiento de EMPS. Existe un nimero de otros
medicamentos, actualmente en ensayos clinicos,
disenados para prevenir el progreso de la enfermedad
en la EMPS. Los mismos incluyen un extracto

de cannabis oral (dronabinol, en el Reino Unido);
ciclofosfamida (Francia) y lamotrigina (Reino Unido).
Para obtener mas detalles e informacién actualizada,
visite http://www.national
mssociety.org/research/clinical-trials/index.aspx

Tratamientos sintomaticos

Existe un nimero de farmacos efectivos para
controlar los sintomas de la EM, tales como la
espasticidad, problemas de vejiga o el dolor. Tales
medicamentos pueden ser tan efectivos para la
EMPS como para la EMRR. No alteran la progresién

de la enfermedad, pero pueden aliviar sintomas
molestos y mejorar la calidad de vida.

Los cursos cortos de corticoides intravenosos u
orales son otra opcion disponible para acelerar la
recuperacion después de una recaida si es que
ocurre, pero no tienen efecto sobre las consecuencias
alargo plazo o la progresion general de la
enfermedad.

Varios enfoques no farmacoldgicos pueden servir

de ayuda durante la EMPS; incluyendo el sentido
comuln de mantener una vida sana, tener una dieta
equilibrada y hacer ejercicio en forma regular. [Para
mayor informacidn sobre terapias alternativas, visite:
http://www.msif.org/en/about_ms/alternative.html]

“Solo es un nombre”
Las personas con EM pueden vivir con temor a
! r la palabra “progresion”. El
hecho de que les digan
que tienen EMPS puede
causarles un shock tan
grande como cuando
recibieron el diagndstico
inicial de EM. Pueden llegar
a sentir que tienen una enfermedad totalmente
nueva, que no puede tratarse més. Para algunos,
puede sentirse como si fuera el fin del mundo.

Italian MS Society

Pero en realidad, no es asi. Siendo enfermera,

los tranquilizo diciéndoles que la EMPS es sélo

un nombre para una de las manifestaciones de

la enfermedad: no cambia el hecho de que los
sintomas van a seguir bajo tratamiento ni tampoco
indica un comienzo de sintomas discapacitantes.
Todavia tienen la enfermedad, pero quizés va
cambiando muy lentamente.

Por supuesto que las personas necesitan saber
qué tipo de EM tienen, pero debemos ser capaces
de decirselo de una forma que no sea puramente
clinica, sino teniendo en cuenta sus temores y
preocupaciones.

Nicki Ward-Abel, Enfermera en EM,
Reino Unido
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Casos extremos de EM:
formas benigna y agresiva

Lisa Costelloe, Departamento de Neurologia, Hospital Beaumont, Dublin, Irlanda

Mientras que la mayoria de las personas con EM
inicialmente padecen de la variante remitente-
recurrente de la enfermedad (ver pagina 7), y
luego entran en la fase progresiva secundaria
(ver pagina 13), una pequefa proporcién
experimenta un curso mas leve, llamado EM
benigna, y otra minoria padecera un curso mas
agresivo desde el inicio.

EM Benigna

Algunas personas viven con EM por varios afnos
sin que se acumulen las discapacidades. Este
grupo tiene lo que se denomina EM benigna;
la frecuencia con la que se presenta segun lo
informado varfa entre un 5% y un 40% en los
estudios. Es la forma de EM menos severa que
se advierte clinicamente. Las personas con
EM benigna experimentan un grado minimo de
discapacidad fisica después de 10 afios o mas
desde el desarrollo de la enfermedad.

Los factores clinicos para predecir el curso
benigno de la enfermedad varian, pero un gran
nimero de estudios ha descubierto que factores
tales como el sexo femenino, edad mas joven al
inicio de la enfermedad y menor discapacidad en
el curso temprano de la enfermedad, predicen
mejor el curso benigno a largo plazo.

Las anomalias en IRM convencionales no

estan correlacionadas necesariamente con la
discapacidad, y las personas con EM benigna
pueden tener un gran numero de lesiones en las
IRM a pesar de que las caracteristicas clinicas
sean relativamente minimas.

La identificacién temprana de la EM benigna
serfa importante para decidir quien deberia
o no deberia someterse a tratamientos

modificadores de la enfermedad. Sin embargo,
la EM benigna no puede diagnosticarse al
inicio de la enfermedad porque sélo se hace
mas clara con el paso del tiempo. Alin mas,
seguimientos a largo plazo han revelado que
muchas personas con EM benigna luego
desarrollan la enfermedad progresiva, y, por lo
tanto, categorizar a alguien con EM benigna
en el curso temprano de la enfermedad puede
resultar enganoso.

EM Maligna

Esta variante de EM, llamada previamente EM
de Marburg, fue descripta por primera vez por
Otto Marburg en 1906, y es, afortunadamente,
muy poco comun. Es una forma agresiva de la
EM que se caracteriza por la rapida acumulacion
de discapacidades y la muerte dentro de unos
pocos meses o al afo desde el comienzo de los
sintomas. Este tipo de EM no responde bien al
tratamiento estandar usado para la EM, aunque
hay algunos informes que indican que responde
a la mitoxantrona en casos particulares.

La enfermedad de Devic, también conocida
como sindrome de Devic o neuromielitis optica
(NMO), es una patologia poco frecuente similar a la
EM en varios aspectos.

Como sucede en la EM, el sistema inmunoldégico
del cuerpo ataca la mielina que rodea a las

células nerviosas. Los sintomas son similares a

los observados en la EM, aunque principalmente
asociados con mielitis transversal y neuritis 6ptica.
Actualmente, no existe cura para la enfermedad de
Devic, pero se pueden tratar los sintomas y recetar
corticoides.
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Sindrome clinico
aislado

Pierre Duquette y Joélle Proulx-Therrien, Clinica de Esclerosis Mdltiple, Centro hospitalario de la

Université de Montréal, Canada

Para el diagndstico clinico de la EM es necesario por periodos de hasta 20 afios. Algunas variables
identificar dos recaidas, separadas entre sien el demogréficas o clinicas tempranas siempre son
tiempo y que afecten a areas diferentes del sistema indicadores poderosos del perfil de riesgo de cada
nervioso central (SNC). Con la llegada de la IRM individuo. El sexo femenino, una edad temprana al

del cerebro y la médula espinal, ahora es posible comienzo de la enfermedad, la afeccién sobre los
identificar a las personas que corren el riesgo de sintomas sensoriales Unicamente, y la recuperacion
desarrollar EM ya que se evidencia un SCA. Una completa estan generalmente asociados con un buen
gran cantidad de estudios ahora han hecho que prondstico. La neuritis dptica, segun lo publicado

sea posible definir con mas exactitud el riesgo de recientemente por el Grupo de Estudio de Neuritis
“conversion” desde un SCA a la EM. La evidencia Optica, est4 asociada con un riesgo total del 50% de
demuestra que un tratamiento modificador de la desarrollar EM a los 15 afios después de su inicio. Por
enfermedad (siglas en inglés, DMT) en la etapa del otro lado, los sintomas cerebelares o multifocales y la
SCA demora tanto la conversién a EM como el inicio mala recuperacion estan usualmente asociados con
de la fase progresiva. un prondstico negativo.

Historia Natural Diagnéstico

Las formas en que se presentan clinicamente los Ya que el SCA es un preludio posible de la EM, es de
sintomas iniciales son muy variables. Sin embargo, fundamental importancia descartar otras condiciones.
como caracteristica tipica, las personas que tienen Esto se logra a través de la historia, de exdmenes

un SCA son caucasicos adultos jévenes (la edad clinicos y de sangre (para excluir condiciones

promedio al momento del inicio es de unos 30 afios).
En el 46% de los casos del SCA, la lesién reside en la
médula espinal, y se presenta con sefiales sensoriales
mas frecuentemente que con sefiales motoras. El
nervio éptico es el segundo lugar més frecuente,

ya que el 21% de quienes tienen SCA padecen de
neuritis dptica aguda. Sintomas multifocales (que
incluyen mas de un lugar en el SNC) se presentan en
el 23% de los casos. Otros padeceran de una lesién
en el tronco cerebral, 0 en los hemisferios cerebrales.
Después de algunas semanas, estos sintomas se
moderan parcial o completamente.

La historia natural a largo plazo de las personas con
SCA ahora se conoce con mas exactitud, a través La neuritis dptica puede causar visién nublada, ceguera
de la observacion de grupos con SCA seguidos temporaria y dolor en la parte posterior del ojo.




sistémicas o de otro tipo autoinmunoldgicas). Los

dos tests principales son la IRM del cerebro y médula
espinal, y el examen del liquido cefalorraquideo (LCR).
En la IRM se evidenciaran lesiones inflamatorias con
caracteristicas compatibles con la desmielinizacion en
un total de hasta el 90% de los casos del SCA. Tales
lesiones validan las sospechas clinicas sobre la EMy
tienen efecto sobre el riesgo de conversién a EMRR
y, subsiguientemente, a EMPS. A través de un estudio
de 107 personas se llegé a la conclusion de que en el
80% de las personas con SCA con una IRM anormal,
y en el 20% con una IRM normal, se desarrollara

la EM confirmada clinicamente después de un
promedio de unos 20 afos. Un nimero mas alto de
lesiones se asocia con un riesgo mas elevado de
conversion a EM y una fase temprana de progresion
secundaria.

Los andlisis del LCR se utilizan cominmente para
apoyar al diagndstico de la EM clinicamente definida
(EMCD, siglas en inglés, CDMS), principalmente

a través de la deteccion de bandas oligoclonales
(BOC). Tales bandas no son especfficas de la

EM, pero aparecen en mas del 95 por ciento

de personas con EMCD. Se encuentran en dos
tercios de quienes tienen el SCA. En un ensayo que
involucrd a b2 personas con SCA, su descubrimiento
estuvo asociado con una sensibilidad del 91 por
ciento y una especificidad del 94 por ciento para

el riesgo de conversion a EMCD (la sensibilidad
mide la proporcién de las personas identificadas
correctamente que padecen de la condicién,

y la especificidad es la proporcién identificada
correctamente de aquellas que no la padecen).
Aproximadamente el 70 por ciento de las personas
con SCA que tienen més de dos BOC, evolucionaran
con el tiempo hacia la EM, independientemente

de la presencia de lesiones en la IRM. En algunos
paises se realizan, con menos frecuencia, punciones
lumbares para establecer un diagndstico de EMCD y,
rara vez, para el del SCA.

Tratamiento

Los esteroides, usualmente dosis altas de
metilprednisolona IV, se utilizan para tratar
exacerbaciones agudas que causan nuevos sintomas
0 agravan los existentes.

Numerosos ensayos clinicos con preparados de
interferon beta han demostrado su efectividad para
reducir la frecuencia de las recaidas y para demorar la
progresion de la enfermedad. El interferén beta tiene
propiedades antiinflamatorias y es capaz de mejorar la
integridad de la barrera hematoencefdlica. La seccién
placebo de estos ensayos (los sujetos del estudio
que no reciben tratamiento activo) también determin
que cuanto mas se demora el tratamiento, mas alto
es el riesgo de progresion de la discapacidad. Tres
ensayos clinicos han demostrado que el interferén
beta puede reducir el riesgo de un segundo episodio
a un 50% en un periodo de dos afios. De hecho,

el 40% de las personas con SCA que no fueron
tratadas, desarrollaron la forma de EMCD al cabo de
dos anos. Sila terapia comienza dos anos después
del SCA el riesgo de desarrollar la EMCD es mas
alto en comparacion con pacientes que reciben un
tratamiento temprano (un 49% para aquellos que
reciben tratamiento tardio, contra un 36% para
quienes son tratados en las etapas tempranas,
después de cinco arios). Identificar a quienes corren
alto riesgo de SCA y comenzar de forma temprana
una terapia modificadora de la enfermedad es, por lo
tanto, sumamente importante.

Resultados similares en personas con SCAy EM

se han obtenido con el acetato de glatirdamero, una
forma sintética de la proteina mielina que induce una
respuesta inhibidora contra los linfocitos reactivos a
los antigenos del SNC.

El natalizumab, un anticuerpo monoclonal humanizado
que previene la infiltracién de los linfocitos activados
através de la barrera hematoencefélica del SNC,
todavia no ha sido probado en personas con SCA.

En conclusion, el SCA se reconoce en la actualidad
como la manifestacion inicial de la EM. Las

personas con SCA en las que se observan lesiones
inflamatorias a través de la IRM del cerebro o médula
espinal, conjuntamente con BOCs en el LCR, corren
mayor riesgo de transicion a la EM clinicamente
definida, y posiblemente también hacia una fase mas
temprana de progresion secundaria. El tratamiento de
estas personas con interferén beta o con acetato de
glatiramero demora estos hechos.
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Respuestas a sus preguntas

La editora, Michele Messmer Uccell,, responde sus preguntas sobre los cursos de la enfermedad de EM.

P. Soy un hombre de Polonia, tengo 36 anos
y me diagnosticaron EM en 1999. Hace poco
me enteré de que la clase de EM que tengo es
la progresiva secundaria. ¢Por qué, entonces,
mis doctores en Polonia no me dijeron nada
acerca del tema? No tengo ninguna recaida,
ni mejora. ¢En este tipo de EM, los sintomas
continuan agravandose? ¢Existe algun
ensayo médico al respecto? ¢Cémo hago para
sobrellevar esta situacion, considerando que
tengo una familia joven que depende de mi?

R.LaEM progresiva secundaria se llama
“secundaria” porque le sigue a un curso inicial
remitente-recurrente. Si su doctor le dice que,
actualmente, usted se encuentra en la fase progresiva
secundaria de la enfermedad, probablemente
signifique que usted ha pasado por la fase RR sin
saberlo, quizas durante la adolescencia o los primeros
afios de la adultez.

La velocidad con la que progresa la EM secundaria

y los sintomas particulares que se experimentan,
varian considerablemente de una persona a otra. Esto
significa que algunas personas con EMPS tendran
mas discapacidades que otras. La Asociacion de

la EM Nacional de su pais puede proporcionarle
informacién acerca de cémo manejar la enfermedad,
y sobre los medicamentos que se estan probando

en la actualidad o que se usan para tratar la EM
progresiva. También puede informarle sobre el tipo de
ayuda disponible para su familia.

P. Me diagnosticaron el SCA y comencé
con el tratamiento de interferén betay no
he tenido ningun ataque en dos aios. c¢Voy
a tener que seguir con el interferén por
siempre?

R.e propdsito de usar interferén para el tratamiento
del SCA es prevenir la transicion a la EM clinicamente
definitiva, por lo tanto seguir toméndolo disminuye el

riesgo. Todavia no sabemos segun las investigaciones
por cuanto tiempo las personas con SCA van a
necesitar continuar con el tratamiento.

Dia Mundial de la EM 2009

Las asociaciones de la EM en 67 paises
organizaron eventos y actividades para marcar el
277 de mayo de 2009 como el primer Dia Mundial
delaEM.

Nombres reconocidos de la industria
cinematografica, deportiva y musical ayudaron a
promocionar este movimiento global y la FIEM
estrend un cortometraje, en diez idiomas. Para verlo
en Internet visite www.worldmsday.org

La alpinista Lori Schneider, quien padece de EM,
clavé una bandera en el Monte Everest.

Lori declard, “El sentimiento de ir escalando paso
a paso el Monte Everest con la bandera del Dia
Mundial de la EM en mi mochila, fue maravilloso!

“Cada paso fue dificil. Hizo que me surgieran
nuevos sentimientos hacia las personas con EM
que pueden llegar a tener dificultades al caminar
por una habitacion. iLos quiero alentar a que no
abandonen la esperanza y que sigan luchando por
sus suefios!”




Cursos de la enfermedad
de la EM: resultados de

la encuesta

1746 personas completaron la encuesta sobre los cursos de la enfermedad en la EM - la mayor

respuesta que se obtuvo hasta el presente en una encuesta online realizada por la FIEM.

“Tipos” de EM

Las tres quintas partes (60,6%) de quienes
respondieron tenian EM remitente-recurrente. Una
quinta parte (21,6%) padecia de EM progresiva
secundaria, y la décima parte (10,7%) de progresiva

primaria. Sélo el 3,6% tenia el sindrome clinico aislado.

“Mi neurdlogo dice que todavia tengo EMRR pero
me pregunto si acaso no he desarrollado la EMPS,
ya que no tengo mds ataques fuertes, y sélo estoy
empeorando lentamente.”

“Parece que los profesionales se enfocan més en la
categorizacion que en el paciente.”

Entre aquellos que padecen de formas menos
comunes de EM, se comparte un fuerte sentimiento
de que reciben menos atencién y ayuda que la
mayorfa que padece la forma RR.

“La mayor parte de la informacion, los tratamientos
y estudios son

el curso de su enfermedad. Muchos notaron que
encontrar informacién es mucho mas facil ahora que
en el pasado, gracias a Internet y al crecimiento de las
asociaciones para EM y los grupos locales.

Las personas utilizan una variedad de fuentes de
informacién; la mayorfa de los encuestados recurren
amas de una. Las asociaciones de la EM son las
fuentes de informacién mas consultadas, seguidas
de cerca por los profesionales de la salud. Internet
se utiliza ampliamente, aunque algunos encuestados
mencionaron las desventajas de la investigacion
online: exceso de informacion y dificultad para juzgar
la calidad de la informacién encontrada.

El nivel de confianza de los encuestados en los
doctores es muy variado. Mientras que algunos tienen
una muy buena opinién acerca de los doctores de

la familia o neurdlogos, otros consideran que los
doctores no estan bien informados o no demuestran
interés.

sobre la EM remitente-
recurrente; las personas
con EMPP son las mas
perjudicadas.”

Encontrar
informacion

Mas de cuatro-quintos
de los encuestados
declararon que es
“‘bastante facil’ o

“muy facil” encontrar
informacién sobre

LOué tipo de EM thens en ks actualidad?

| Remnnte-rocurensn &
» Progresiva primaria 10,7%
Progresiva sscundaria 21,6%

s Sindrome clinloo aiskado 3,6%

- Otros o disgnésica no clar 3,5%
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Acceso al tratamiento
Mientras que la mayoria
de los encuestados son
tratados por un neurdlogo
0 médico clinico, una
importante minorfa utiliza

!
£
:

m Muy theil 28.0% ' :
R terapias alternativas, ya
u imponitis 1.3% sea en forma exclusiva

0 conjuntamente

con los tratamientos
convencionales. Mas del
7% no recibia ningin

“Hay tantos sitios web y grupos de ayuda
disponibles en la actualidad. Eso no pasaba cuando
a mi me diagnosticaron EM por primera vez."

“Hay tanta informacion — hasta puede resultar
abrumadora.”

“Vivo en Vietnam, donde los casos de EM son poco
comunes... Tengo la suerte de que puedo usar el
inglés para buscar informacion sobre la enfermedad,
mientras muchos otros en este pais no pueden.”

“Mas cantidad de informacién no es mejor, sélo
hace que sea mas confuso. Quisiera que los
doctores pasaran mayor tiempo conmigo durante
las citas, en vez de que me digan dénde buscar
informacion.”

tratamiento, en base a
una variedad de razones citadas que comprenden
dificultades para pagar el tratamiento o la carencia
de seguro médico, el hecho de que los doctores
no les brinden informacién sobre los tratamientos
disponibles, o desconfianza en los tratamientos
existentes!

Quienes tienen EMPP hicieron oir su frustracién
porque no existen tratamientos disponibles.

“Ya no visito a los médiicos de cabecera porque
siento que no hay nada que puedan hacer en
realidad.”

Aunque mas de la mitad se sienten bien informados
en lo que respecta a las opciones de tratamiento
disponibles, mas de un tercio quisiera tener més

£ Qué fuentes de informacidn ha consultado?
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conocimiento, especialmente acerca de las terapias
complementarias y los nuevos farmacos que se estén
estudiando en la actualidad.

Existen divisiones llamativas en relacion a la confianza
de la gente con respecto a la informacion que

recibe de los doctores, y muchos comentaron que
ellos mismos tienen que averiguar cuéles son los
tratamientos y luego pedirselos al doctor de familia.

Algunos encuestados expresaron su inquietud
considerando que la informacion disponible sobre
los tratamientos con medicamentos es unilateral, ya
que la informacion ofrecida independientemente es
minima, como para equilibrar el material promocional
proporcionado por las companias farmacoldgicas.

“He tenido que averiguar acerca de tratamientos y
luego preguntar si me los podian recetar.”

“No hay suficiente informacion sobre tratamientos
alternativos, especialmente para la forma progresiva
secundaria.”

“Estoy tratando de evitar las inyecciones
intramusculares debido a su costo, los efectos
secundarios, y lo que parece un monopolio
sospechoso en manos de las companias
farmacoldgicas.”

“Creo que deberia haber mas disponibilidad e
informacidn sobre la interrelacion de la medicina
con las terapias alternativas. “

i 5e siente informado sobre las opciones de tratamiento
disponibles para su curso de EM?

oD

n Si56.8%

u Parcialmente (me gustaria tener
miks informacion) 34, 7%

o No4,5%

n Otros 3,7%
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Ayuda para las
personas recientemente
diagnosticadas

Cuando reciben el primer diagndstico de EM, las personas necesitan informacion, ayuda y

tiempo para aprender sobre la enfermedad y a vivir bien con ella. Dos asociaciones de EM

describen los programas especiales que ofrecen para los recientemente diagnosticados.

“Charlas de expertos” en Austria
Sandra Lakitsch, Asociacion de EM en Viena

El diagndstico de EM implica incertidumbre, temor

y confusion para la mayorfa de los afectados. En tal
periodo critico, las personas necesitan informacion
proveniente de expertos sobre cuestiones personales,
sociales y psicoldgicas, que se ajuste a sus
necesidades individuales. Debido a la rutina médica
en muchas instituciones del cuidado de la salud, no
siempre se encuentra el tiempo para brindarla.

Para ayudar y ofrecer apoyo a las personas que
recientemente han sido diagnosticadas con EM,

la Asociacién de EM de Viena (Multiple Sklerose
Gesellschaft Wien) lanzé un programa de “charlas de
expertos” en el afio 2007,

Ursula Hensel, directora ejecutiva, explica: “Las
personas que recientemente han sido diagnosticadas
tienen necesidades distintas a las de aquellas que
han convivido con la enfermedad durante varios anos.
Por tal razén organizamos las charlas de expertos
cuatro veces al afio. En cada oportunidad, les

damos la bienvenida a personas que recientemente
han sido diagnosticadas y a sus parientes,
ofreciéndoles la oportunidad de hacerle todas las
preguntas necesarias a un neurdlogo, psicélogo o
psicoterapeuta y a un trabajador social.

“Ya que el grupo es pequefio - diez personas como
maximo - no hay presién por falta de tiempo y se

respira un aire relajado e informal’” La gente recibe
respuestas a todas sus preguntas y se los estimula
a que discutan sus cuestiones personales. Algunos
expresan sus pensamientos y sentimientos sin
restricciones

Aparte de la discusion, un psicélogo explica los
problemas psicoldgicos comunes causados, a
menudo, por el diagndstico.

Este foro informal también sirve como una plataforma
para encontrarse con personas que atraviesan por
una situacion similar,

‘Después de que se me paso el shock inicial a causa
del diagndstico, necesitaba respuestas a muchas
preguntas que se me presentaron; dijo un participante
recientemente. “El mayor beneficio, aparte de la
conferencia médica verdaderamente informativa que
abrié el evento, fue darme cuenta de que no estaba
sélo. He visto que hay otras personas con la misma
enfermedad y problemas iguales, e instituciones

que ofrecen ayuda y pueden mostrarme cudl es la
direccion correcta si en algin momento me encuentro
con dificultades o me siento ansioso y depresivo.
Surgié como una forma de tanta ayuda justo en el
momento apropiado!

Ursula Hensel declara: “Estamos muy satisfechos con
el éxito que tiene la iniciativa de charlas de expertos

y planificamos incluso mejorarlas!’ Vamos a introducir
una reunion de seguimiento al afo después de la



Asociacién de EM italiana

sesion inicial, para ofrecer otra oportunidad de hacer
preguntas que pueden haber surgido en el interin”

“Aprender sobre la EM” en Australia
Andrea Salmon, Coordinadora del programa de
educacion, EM Australia - ACT/NSW/VIC

Margo, una joven de 23 anos, fue diagnosticada con
EM después de varios meses de investigaciones. Al
dia siguiente, contacté con EM Australia y se anotd
para participar en un programa educativo. A Brian
se le diagnosticd EM hace 25 afios. Recientemente,
contactd a EM Australia acerca de una evaluacion
fisioterapéutica y para aprender mas sobre la EM.
Grace, de 32 anos, queria que su marido entendiera
mejor su fatiga y sus otros sintomas.

Los tres participaron recientemente en una sesién
para Aprender sobre la EM, organizada por EM
Australia.

Estas sesiones se llevan a cabo en forma regular en
el territorio de la Capital Australiana, Nueva Gales del
Sury Victoria. El prop6sito es ayudar a las personas
con EMy a sus familias y amigos a vivir bien con la
enfermedad al proporcionar informacion actualizada,
permitiendo la toma de decisiones bien fundadas y
promocionando las habilidades de autocontrol.
Aunque el programa fue disefiado apuntando a

los recientemente diagnosticados, también atrae

Encontrarse con otros que recientemente han sido
diagnosticados con EM es una gran fuente de donde
sacar fuerzas: jévenes con EM en ltalia

a personas que han recibido el diagndstico algin
tiempo atras y que quieren averiguar més acerca de
su condicion.

Aprender sobre la EM consiste en una sesion de un
dia a tiempo completo, llevada a cabo durante un
fin de semana para que las personas que trabajan
puedan acceder. También invitamos a miembros de
la familia y 2 amigos a participar conjuntamente con
quienes tienen EM.

Los temas que se trataron fueron:

@ Informacién médica y de investigacion actualizada
@ Estrategias para manejar los sintomas

® Una presentacion hecha por el “Embajador de la
EM” (una persona con EM que compartié su historia)
@ Consejos y estrategias para mantenerse activo con
EM

Los participantes también recibieron informacién

sobre los servicios ofrecidos por EM Australia en cada

estado y conectaron con otras personas que también
viven con la enfermedad. La reaccién de la gente
constantemente identifica el gran valor de darse
cuenta de que no estan solos mientras enfrentan los
desafios que presenta la EM.

Ofrecer programas educativos de manera que
resulten atractivos y en una amplia variedad de
formatos es un desafio constante en esta era de
rapidos avances tecnoldgicos. Los contenidos

del programa ‘Aprender sobre la EM’ se ofrecen
asimismo a través de teleconferencia y hay planes en
marcha para hacerlos disponibles también a través de
webcasts.

Dificultades para acceder, fatiga o el costo del vigje
son los factores que pueden llegar a restringir la
capacidad de la gente para participar. El idioma o

cuestiones culturales pueden constituir otro obstaculo

contra la participacion, y algunas personas sienten

que la experiencia de enfrentarse con un grupo cara a

cara es muy desafiante.

Sin embargo, quienes participan aprecian la
posibilidad de escuchar informacién precisa sobre su
condicién, presentada en forma de ayuda positiva.



Nicki Ward Abel

Entrevista a

James West

James West, Asesor en Relaciones Publicas, de Birmingham, Reino Unido, tiene 33 afios y ha

vivido 10 afos con EM. Habla con Nicki Ward-Abel, Enfermera en EM, sobre su experiencia.

P: cuéntenos acerca de su diagnéstico. -
¢Cuales fueron los primeros sintomas que
noto?

R: Lo primero fue la pérdida de la sensibilidad:
cuando me tropecé con una cinta de metal en la
entrada del bario, la pude sentir con mi pie derecho
pero no con el izquierdo. Solia jugar mucho al futbol
y después de jugar, mis piernas se acalambraban.

Después de eso, senti mucha tension en el estémago.

Pensé que era apendicitis y fui al hospital. Me
derivaron a un neurdlogo, que me diagnosticé EM.
Fue muy dificil asimilarlo con 23 afos. Hubiese sido
mas fécil si se hubiera tratado de una enfermedad
con un prondstico mas entendido. Pero el neurdlogo
fundamentalmente dijo: “No hay nada que podamos
hacer’

P:Enlos primeros cinco aios, .Como le
afect6?

R: con excepcion de unos sintomas raros que
aparecian y desaparecian, me sentia totalmente bien.
Tuve neuritis dptica, se me nublaba la vista a veces.
Pero todavia podia caminar e incluso correr y jugar al
futbol. Cada nueve meses, en forma regular como si
fuera programado, experimentaba una recaida. Me las
trataban con esteroides y después de cada dosis, me
recuperaba casi un 99%.

P: ¢ Y ha cambiado algo desde ese
momento?

R: Antes de llegar a los 30 anos, comencé a tener
mas sintomas. De caminar perfectamente, pasé
arenquear un poco, hasta llegar a arrastrar el pie



izquierdo. Eso luego se traspaso a la pierna derechay
se me endurecen las piernas. Todavia tengo recaidas

pero en el interin he comenzado a progresar, aunque

lentamente.

Mi neurdlogo todavia no declar6 que fuera EMPS en
términos concretos, pero yo siento que ahora estoy en
esa etapa. Pero todavia tengo recaidas, asf que no es
muy claro.

P: ¢ Qué tratamientos modificadores de

la enfermedad ha usado, y como los ha
encontrado?

R: Decidi empezar con Avonex al principio, porque
se trataba de una inyeccion una vez a la semana,

lo que se ajustaba a mi estilo de vida. Lo segui por
casi 3 anos y lo toleraba bien. Todavia tenia recaidas
cada nueve meses pero no eran tan graves y me
recuperaba mas rapidamente.

Después tuve un nuevo neurdlogo, que me sugirio
que usara Rebif en vez de Avonex, ya que estaba
experimentando recaidas discapacitantes. Eso
implicaba una inyeccion tres veces por semana.
Parecia en un principio que estaba haciendo efecto,
pero después de tres meses, comencé con sintomas
de gripe realmente desagradables y me sentia

muy deprimido e irritable. Durante mi luna de miel
me sentia tan agresivo e impredecible que decidi
abandonarlo y el cambio fue casi inmediato.

Pasé tres meses sin farmacos modificadores de

la enfermedad y recuperé mi forma de ser. Pero
después de la excitacion inicial, me di cuenta de

que me estaba sintiendo gravemente enfermo y las
perspectivas no eran buenas. Sentia las piernas cada
vez mas duras, tenia problemas que pasaban de una
pierna a la otra. Tenia problemas de vejiga realmente
serios, mucha fatiga, y sentia que iba a necesitar una
silla de ruedas en el corto plazo. También tuve otra
recaida en esa oportunidad.

Me ofrecieron un medicamento llamado Mitoxantrona
- es un farmaco quimioterapéutico, usado para tratar
el cancer de mama, y es verdaderamente toxico. Los
efectos secundarios posibles son la leucemia, ataques
al corazén e infertilidad. Los efectos al largo plazo son

desconocidos, pero en el corto plazo puede detener la
progresion de la EM. Nos tomamos unos meses para

pensarlo con mi esposa y mi familia, y decidi empezar

con ese tratamiento.

P: ¢ccomo lleg6 a tomar la decision?

R:Lo puse en la balanza y, al final, no fue una
decision dificil. Quisiera mantener mi movilidad por
la mayor cantidad de tiempo posible porque disfruto
de la vida y hay muchas cosas que quiero hacer. Si
muero de un ataque al corazén, muero de un ataque
al corazon; vale la pena intentarlo para prolongar mi
movilidad por unos anos.

P: ¢ Y respondi6 bien al tratamiento?

R:La primera vez que lo tomé, el nimero de células
blancas de la sangre bajé y estuve internado en el
hospital por diez dias.

Pero ahora me siento saludable. No ha hecho mucho
efecto en lo respectivo a mi discapacidad - camino
con un bastdn y todavia tengo problemas en la
vejiga - pero ahora se estabilizé a la enfermedad

y ha reemplazado a la fatiga. Siento la seguridad

de que puedo hacer cualquier cosa ahora. Solicité
trabajar mas horas, ya que mi horario de trabajo se
habia reducido por la EM. Realmente ha aumentado
mi nivel de energia y me gustaria seguir con el
tratamiento durante la mayor cantidad de

tiempo posible.

P: éCuales son los aspectos de vivir con EM
que considera mas dificiles de manejar?

R: Mi andar es malo como para un hombre de mi
edad, aunque ha mejorado desde que empece la
quimioterapia. Y controlar el endurecimiento de las
piernas es una de las cosas mas dificiles en el dia a
dia, porque no hay nada que pueda hacer para que
se me vaya. Y mi vejiga sigue siendo un problema.

Pero, quizas, lo peor es a nivel psicolégico: saber que
estas viviendo con una condicién que en el largo

plazo puede hacer que quedes muy enfermo, que es
incurable en el presente y para la cudl los tratamientos
son bastante limitados cuando llegas a la etapa PS.
Tener EM puede sentirse como una sentencia a
prisién de por vida, y es muy dificil asumirlo.



26

Issue 14 ¢ 2009

Revisiones

El primer ano: Esclerosis Multiple
Por Margaret Blackstone. Publicado
por Marlowe and Company, 2007.
ISBN -13 978-1-56924-261-2, ISBN
-10 1-56924-261-5

El hecho de que a alguien le
diagnostiquen EM es a menudo
traumatico y, pocas veces, manejado
efectivamente por la profesién médica,
ya sea por el médico clinico o el neurdlogo. El objetivo de
este libro es tranquilizar e informar a quienes se les ha
diagnosticado EM recientemente. La autora, quien padece de
EM, es una escritora médica experimentada, y escribe con un
estilo informal simple.

& Parsenr-Experr
Walks You Through
bverything Touw Mo

Er=—r=rry=r=—

El libro esta estructurado en base a lo que pasa semana tras
semana y ofrece, lo que la autora considera, informacién clave
para esa etapa de la experiencia del paciente. Aunque asi
asume implicitamente que el libro se adquiere al momento
del diagndstico, un indice decente significa que esto no es
insuperable. La mayor parte de la informacién fundamental
apunta aqui'y en forma muy firme a una audiencia de
personas no expertas. Debe tenerse en consideracion que
el libro esta escrito como para un lector estadounidense. Los
detalles acerca de las estructuras de los seguros médicos

y las referencias sobre la proteccién legal que ampara a las
personas con EM se refieren al sistema estadounidense.

El libro atraera a quienes disfrutan con anécdotas, utilizadas
en gran ndmero para ilustrar los puntos que se tocan. Se
ubica entre el género “autoayuda’ y guias para pacientes més
médicamente orientadas. Aunque ofrece mucha informacién
util, el libro tiene algunos puntos débiles.

En primer lugar, seria Util incorporar més datos y diagramas.
No hay imégenes representativas, por ejemplo, de neuronas
o del rol que juega la mielina en la fibra nerviosa - ni tampoco
tablas que ofrezcan informacién o que compraren la
efectividad (clinicamente probada) de los varios tratamientos
modificadores de la enfermedad.

En segundo lugar, parece un poco incompleto. Por ejemplo,
no hay referencias sobre el cannabis, utilizado por varios para
manejar los sintomas de la EM, y acerca del cuél se enteraran
la mayorifa de las personas que han sido recientemente
diagnosticadas. Una seccién simple sobre los pros y los
contras hubiese servido sin necesidad de ponerse a favor de
las infracciones legales.

Finalmente, puede tornarse irritantemente perogrullesco

en ciertas ocasiones. Tomemos un extracto del prefacio, .

la idea es que dejes que la EM te cambie y en el proceso te
aseguras que la EM te cambie para bien, que es lo que pasara
silo intentas y si dejas que pase! En la préxima edicion se
deberian borrar ese tipo de repeticiones impertinentes.

Revisado por lan Douglas, Tesorero, Asociacion de la EM
del Reino Unido.
Los revisores escriben a titulo personal.

ms.about.com
ms.about.com es parte del portal: about.com, de la empresa
New York Times.

El lenguaje sencillo utilizado en todo el sitio facilita la
comprension para quienes no son profesionales. Las

claras descripciones sobre la EM, los sintomas y los temas
relacionados ubican al lector en el escenario en forma répida
y efectiva. Ofrece un glosario de términos, pero casi nunca
es necesario consultarlo.

Este sitio puede ayudar enormemente a las personas que han
sido recientemente diagnosticadas con EM, que necesitan
respuestas simples y directas a sus preguntas sobre temas
médicos y delicados. A los profesionales de la salud les podria
interesar un enfoque mas cientifico sobre los mismos temas.

Julie Stachowiak, PhD (Doctora en Filosofia), que también
tiene EM, es quien presenta la informacién. De esta forma se
gana la credibilidad del lector y pareciera que el sitio se dirige
alas personas de igual a igual.

La mayor parte del contenido se relaciona con los
diagndsticos de la EM, la terapia, los sintomas (incluyendo
amenudo los que son pasados por alto), el tratamiento
alternativo, y los problemas para las familias y los amigos.
Es facil navegar por el sitio y encontrar informacion. Muchos
de los temas pueden verse como sélo texto con un clic. Hay
videos cortos sobre los efectos de la EM y sobre la dieta.

Se puede acceder a todos los articulos gratuitamente. Sin
embargo, las personas con discapacidades de la vista quizas
quieran leer el texto en caracteres més grandes - un servicio
que el sitio web no ofrece.



Glosario

Acetato de Glatiramero - una proteina artificial que se
parece a la proteina mielina natural, usada para reducir el niimero
y gravedad de las recaidas.

Anticuerpo monoclonal - un anticuerpo producido en
laboratorio, altamente especifico que puede ubicar y ligarse a
objetivos especificos en cualquier lugar del cuerpo donde se
encuentren,

Anticuerpos - moléculas producidas por el sistema
inmunoldgico que se adhieren a los antigenos y sefialan que
deben ser destruidos.

Anticuerpos IgG de Inmunoglobulina - Las
inmunoglobulinas son las proteinas que forman a los anticuerpos.
Estén bajo investigacién como tratamiento para la EM.

Antigenos - moléculas que desencadenan una respuesta
inmunoldgica.

Ataxia - movimientos no coordinados, causados por dafio a los
nervios y no por debilidad muscular.

Atrofia - encogimiento de los tejidos. En la EM, el dafio al
cerebro provoca su encogimiento o atrofia. Los musculos
también se atrofian debido a la falta de uso.

Axones - son las extensiones prolongadas de las células
nerviosas que transmiten sefales nerviosas.

Bandas oligoclonales (BOCs) - bandas de inmunoglobulina.
Siaparecen en el LCR indican la presencia de la enfermedad.
Las bandas oligoclonales son indicadores importantes en el
diagndstico de EM, aunque un porcentaje reducido de personas
con EM no tienen BOCs en el LCR.

Biomarcadores - caracteristicas que pueden ser medidas
e indican los procesos biolégicos normales, los procesos que
causan enfermedades o las respuestas farmacoldgicas a la
terapia.

Cognicidn - cualquier proceso mental que involucre adquirir
conocimiento y comprensién, incluyendo la percepcion, atencion,
aprendizaje, memoria, pensamiento, formacién de conceptos,
lectura y solucién de problemas.

Corticoides - hormonas producidas por la glandula suprarrenal
en momentos de estrés. Son efectivos para reducir la
inflamacion. Se utilizan versiones sintéticas de corticoides para
tratar las recaidas en casos de EM.

Criterios de McDonald - criterios utilizados para diagnosticar

EM en aquellas personas que se presentan con sintomas
sugestivos de la enfermedad. Los criterios de McDonald usan la
evidencia de laIRM.

Desmielinizacion - la destruccion, pérdida o eliminacién de la
vaina de mielina de una fibra nerviosa (axén).

Imagenes de resonancia magnética (IRM) - utilizacién de
ondas radiales y campos magnéticos para producir una imagen
3D de los tejidos blandos del cuerpo. La IRM se puede usar para
detectar la presencia de lesiones en personas con EM.

Inmunosupresion - reduccion de la actividad del sistema
inmunoldgico.

Interferon beta - Los interferones son un grupo de moléculas
en el sistema inmunoldgico. El interferén beta reduce la
inflamacién. Ha sido autorizado para tratar a gente con EMRR y
aalgunas personas con EMPS (si contintian con las recaidas).

Lesiones - partes del SNC donde la inflamacién resulté en una
pérdida de mielina. Algunas lesiones se arreglan por si mismas

y desaparecen, otras se convierten en dreas permanentes de
marcas visibles.

Liquido cefalorraquideo (LCR) - el liquido que rodea al SNC
y rellena las cavidades internas. A menudo se utiliza una muestra
de LCR para confirmar el diagnéstico de EM.

Mielina - formada por oligodendrocitos. Estas células se
envuelven alrededor de axones nerviosos para formar una vaina
de mielina protectora, la cual aumenta la velocidad a la que viajan
las sefiales nerviosas. En la EM, la mielina es vulnerable a ser
atacada por el sistema inmunoldgico.

Oligodendrocitos - células en el cerebro y la médula espinal
que forman la mielina.

Puncién lumbar - procedimiento usado para extraer una
muestra de LCR. El liquido se analiza para ayudar con el
diagndstico de la EM.

Remielinizacion - el reemplazo de la mielina dafiada o
perdida. En la EM, el hecho de que el cuerpo no pueda reparar
alamielina es la causa de niveles de discapacidad en aumento.
Encontrar formas para estimular la remielinizacién es, por lo
tanto, un objetivo fundamental de las investigaciones para la EM.

Sistema nervioso central (SNC) - el nombre colectivo
referente al cerebro y a la médula espinal.

Sustancia gris - dreas en el cerebro y en la médula espinal en
las que los nervios no tienen una vaina de mielina. Dichas dreas
son de color méas oscuro.



MS in focus

Skyline House Tel: +44 (0) 20 7620 1911
200 Union Street Fax: +44 (0) 20 7620 1922
London www.msif.org

’.‘ multiple sclerosis SE1 OLX info@msiforg

" Internghongl federohon SIS La FIEM (MSIS) es una organizacién de

beneficencia y compafifa limitada por
garantia, registrada en Inglaterra y Gales.
Compaiifa N°: 5088553, Organizacion
de beneficencia N°: 11056321.

Subscripciones

La Federacion Internacional de Esclerosis Mltiple publica
MS in focus dos veces al afio. Con un consejo intercultural
e internacional, lenguaje accesible y suscripcion gratuita,
MS in focus esta disponible para todos los afectados de
EM en todo el mundo. Visiten www.msif.org/subscribe para
inscribirse.

Los numeros anteriores estan disponibles
impresos o para descargar de nuestra pagina web.

N° 1 Cémo combatir la fatiga

N°2 Especial: Cémo combatir los problemas
de vejiga

N°3 Edicién dedicada a la familia

N° 4 Aspectos emocionales y cognitivos

N°5 Vida saludable

N° 6 Intimidad y sexualidad

N° 7 Rehabilitacion

N° 8 Aspectos genéticos y hereditarios de la EM

N°9 EMy sus cuidados

N° 10 Dolory EM

N° 11 Células madres y remielinizacién en la EM

N°12 La espasticidad en EM

N° 13 Eltemblory la ataxia en la EM

Agradecimientos

La FIEM (MSIF) desearfa dar las gracias a Merck Serono
por su generosa subvencion ilimitada, que hace posible la
publicacién de MS in_focus

MERCK
I SERONO

En Merck Serono, una divisién de Merck KGaA, somos para entender la base genética de la EM. Merck Serono tiene
especialistas en prescripciones farmacéuticas innovadas un dilatado compromiso con los pacientes de EM a través

con productos disponibles en mas de 150 paises en todo el de constantes esfuerzos de investigacién y descubrimientos

mundo. Hemos luchado activamente contra la EM por mas de mientras buscamos nuevas terapias y esperamos hallar la cura
una década. A través de la farmocogendmica, investigamos de la EM algun dia.






