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Sociedad

AEMEC expone sus reivindicaciones en el Dia de la
Esclerosis Multiple

Entre las reivindicaciones, solicitan el reconocimiento del 33% de discapacidad o un
mayor apoyo de las administraciones publicas para enfermos y familiares
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Lectura del manifiesto en el Salén de Plenos del Ayuntamiento

Lidia Herreros Rosa Radio Elche  18/12/2023 - 13:28 h CET

Elche ¢« Cada 18 de diciembre se conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis
Mdltiple, una enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso
central y que hoy en dia sufren unas 55.000 personas en Espafia segun la
Sociedad Espafiola de Neurologia. Con motivo de esta efeméride, el Ayuntamiento
de Elche junto a la Asociacién de Esclerosis Mdltiple de Elche y Crevillente (AEMEC)
han organizado una lectura de manifiesto en el Salon de Plenos a la que han
acudido el alcalde y la edil de Discapacidad, Maria Bonmati, junto a la presidenta
de AEMEC, Maria José Marroqui.
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Nadine Ros, una usuaria de la asociacién y vocal de su junta directiva, ha sido la
encargada de leer el manifiesto, un manifiesto solicita que con el diagnéstico se
les dé el reconocimiento del 33% del grado de discapacidad, un mayor apoyo
gubernamental a la investigacion de la Esclerosis Mdltiple, asi como a nuevos
tratamientos con la esperanza de lograr una cura definitiva. El acceso a un

tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, y la equidad en el
Lo més leido \iento farmacolagico.

BItPEY dessdiles dehBRRY prsuy a Hnarmerdffeemiyra siiddhaisdad Yaledat oada 1a
R3RpE énésdqptor a las personas con Esclerosis Mltiple a los puestos de trabajo

E’GF/\ZBﬁ%ndo el 2% que exige la legislacion en la contratacion de personas con
discapacidad, continuar con el apoyo de la industria farmacéutica a las
BetsaiderdnedassiesrisrtaenpelfigumdelmtaistitisandelsnsnSantyieset ke
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onﬁﬁ.éé{% a puesta en marcha de campanas para concienciar a la sociedad
88bre esta enfermedad.

Dos jévenes roban la figura del nifio Jesis en Sant Vicent del Raspeig, suben el video a Tik Tok y
piden 2.000 euros para devolverlo Elche Enfermedades neurolégicas

El domingo

También en la web

Hazte con el California y esta oferta

Esta Nochevieja pasala bafiéndote en Canarias

éQué es el grafeno?

Descubre el California jy empieza a explorar!
Celebra la Navidad con estas 3 escapadas por Espafia

Los gobiernos te instalan placas solares casi gratis si eres propietario en estas
provincias

2u

Blanca Sudrez cuenta su trago mds amargo: “Lo intenté
Muere a los 34 afios Alejandra Villafafie

Los ganadores del Gordo de 2022 cuentan cémo les ha cambiado la vida en solo un afio:
un presagio, 30 préstamos y un abrazo que lo cambié todo

éAhorrar para ir de festi? jClaro que si!
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El 70% de los pacientes con esclerosis multiple tienen menos de 40 afio...  https://www.canalextremadura.es/noticias/extremadura/el-70-de-los-p...
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Extremadura
ESCLEROSIS MULTIPLE

El 70% de los pacientes con esclerosis multiple tienen menos de 40 anos

Este lunes se celebra el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Cada afo se detectan 1.800 nuevos casos en Espana, el
70% de ellos en personas entre 20 y 40 anos

% REDACCION

Juanjo Espada

18 Diciembre 2023, 12:36 Actualizado 18 Diciembre 2023, 12:35

Este lunes se conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Cada ano se detectan 1.800 nuevos casos en Espana, el 70% de ellos
en personas entre 20 y 40 anos.

En Extremadura, mas de mil personas conviven con la esclerosis miultiple, una enfermedad que impacta significativamente en la vida de
los pacientes y que, seguin Jesus Cano, vocal y delegado en Caceres de la Asociacién de Esclerosis Miltiple Extremadura, requiere de
mayor atencién y recursos.
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En el programa informativo matinal de Canal Extremadura, 'Ahora Extremadura', Jestis ha compartido la importancia vital de

esta asociacién para proveer terapia y soporte a los afectados. La escasez de unidades especializadas en el tratamiento de esclerosis
multiple en Extremadura obliga a los pacientes de la region a desplazarse grandes distancias para recibir la atencién adecuada, en
centros ubicados en ciudades como Sevilla, Madrid o Barcelona. Jesus Cano, quien ha tenido que recibir tratamiento en Sevilla durante
nueve anos, sefala la necesidad de una unidad especifica en Extremadura.

Ademas de la demanda de infraestructura médica adecuada, Jests Cano describe el desafio diario de vivir con esclerosis multiple,
donde la pérdida de equilibrio, memoria y capacidad visual representan solo algunas de las dificultades cotidianas que enfrentan los
pacientes. Aun asi, encuentra consuelo en la comunidad que forman en la asociacién, contando con el apoyo mutuo y dispositivos
adaptativos. Cano pide a los gobiernos el reconocimiento automatico del 33% de discapacidad tras el diagndstico de esclerosis
multiple, lo que facilitaria a los enfermos el acceso al trabajo y a una vida normal.

A Pilar Mansilla el diagnéstico le llegé con menos de 30 anos. La noticia causé un gran impacto en la familia porque su padres habia
fallecido por ELA. En su caso, vino después de experimentar sintomas como vision doble. "Lo pasé mal la semana previa al diagndstico
definitivo", confiesa.

Pilar tiene esclerosis remitente recurrente, una forma de la enfermedad caracterizada por brotes que, en su caso, no han dejado
secuelas permanentes. "El tratamiento que tengo son dos pastillas diarias... también como tratamiento puedes hacer ejercicio",
explica.

A pesar de su situacidn, Pilar se considera afortunada: "yo ahora mismo muchos dias...se me olvida que tengo esclerosis", afirma,
aungue reconoce que no todos comparten su misma suerte debido a las variaciones individuales de la enfermedad.

La investigacidon desempena un papel crucial en la mejora de prondsticos para afectados. Respecto al componente hereditario de la
esclerosis multiple, Pilar apunta que, aunque hay un aspecto genético, no es que sea hereditaria de por si, sino que ciertos factores,
como el género femenino y factores ambientales, entre ellos, el virus de Epstein-Barr, pueden aumentar el riesgo.

En los ultimos cinco anos ha aumentado un 20% el nimero de pacientes con esclerosis multiple, segun los datos de la Sociedad
Espanola de Neurologia. Se trata de una enfermedad crénica e inflamatoria que dana la capa protectora de las fibras nerviosas del
sistema nervioso central.

Te puede interesar

VIOLENCIA SEXUAL ALIMENTACION

Extremadura es la comunidad donde mas aumentaron el aiio pasado los Ultrasonidos para detectar practicas fraudulentas en aceite de oliva
delitos contra la libertad sexual
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Los pacientes de EM infantil piden el 33% de discapacidad https://www.consalud.es/pacientes/esclerosis-multiple-infantil-mejora...
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Esclerosis multiple infantil: mejora la deteccion
precoz, mientras los pacientes reivindican
ayudas

El abordaje de la esclerosis multiple infantil ha mejorado significativamente, pero continuan las reivindicaciones por
el 33% de discapacidad

Nifia con esclerosis mdltiple. (Foto: Freepik)

~ITZIAR PINTADO y
A 18 DICIEMBRE 2023 | 00:00 o @ m
Archivado en:
ESCLEROSIS MULTIPLE - SALUD INFANTIL

1de5 18/12/2023, 11:39
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La esclerosis miiltiple (EM), o enfermedad de las mil caras, también afecta a los pacientes pediatricos.
Aunque su porcentaje es menor al de los jovenes adultos, 2 de cada 100.000 niiios son diagnosticados de EM
pediatrica al afio. Esta patologia no solo repercute en capacidades motoras o cognitivas, también lo hace
en el bienestar emocional de nifios que tienen que romper sus rutinas diarias, dejar a un lado su formacion
académica o reducir sus relaciones sociales por la sucesion de brotes que presenta la enfermedad en los
menores de edad.

“Entre un 3y un 10% de los pacientes con esclerosis multiple presentan sus primeros sintomas en edades
inferiores a los 16 afios”, explica en declaraciones a ConSalud.es la doctora Ana Belén Caminero,
coordinadora del Grupo de Estudio de Esclerosis Miiltiple y Enfermedades Neuroinmunoldgicas
Relacionadas de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN). “Si consideramos la poblacion pediatrica de
menos de 10 afios, este porcentaje disminuye a menos de un 1%", afiade.

“La mayoria de los niiios, el 98%, inician la enfermedad con la forma
evolutiva remitente-recurrente, a diferencia de los adultos, que inician con
esta forma evolutiva en el 84%, siendo el otro 16% de inicio con formas
progresivas”

Mientras los porcentajes difieren entre nifios y adultos, los sintomas de la enfermedad coinciden con
independencia de la edad, aunque no asi su aparicion. La EM se presenta de una forma muy diferente en la
edad pediatrica que en la edad adulta. “La mayoria de los nifios, el 98%, inician la enfermedad con la forma
evolutiva remitente-recurrente, a diferencia de los adultos, que inician con esta forma evolutiva en el 84%,
siendo el otro 16% de inicio con formas progresivas”, explica Caminero.

“Es mucho menos probable que un nifio debute con una forma progresiva de la enfermedad”, explica la
doctora. Asi le ocurrid a Andrea que, con tan solo 13 afios, fue diagnosticada de esclerosis multiple tras una
sucesion de brotes cada vez mas fuertes, segtin explica a este medio. El 6 de enero de 2017 Andrea intentd
levantarse de la cama y no pudo: “La encontramos en el suelo de la habitacién tirada”, explica Anareya, madre
de Andrea. Pero no recibieron un diagndstico hasta meses mas tarde.

“La tasa de recaidas o brotes es entre 2 y 3 veces superior en menores que en
adultos”

“Tuvimos que dar las gracias a que tuviese brote tras brote y de forma tan agresiva para que los médicos
pudieran decidir que su diagndstico era esclerosis maltiple”, explica la madre de la paciente. En linea con los
brotes que sufrié Andrea, la Dra. Caminero recuerda que “la tasa de recaidas o brotes es entre 2 y 3 veces
superior en menores que en adultos”. Ademas, en este grupo de edad, los pacientes “tienen formas mucho
mas inflamatorias de la enfermedad"” asegura la doctora.

Empezaron los brotes en las piernas, continud en la vision y le siguieron los problemas en el habla, asi dio
la cara la esclerosis multiple en la vida de Andrea. “Llegé un momento en el que su vocabulario era siy no”,

avnlira Anaroava A actac raraidac ca niniarnn Inc nrnhlamac cancitivne “Andraa daiA da cantir tndn 1in ladn dal
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cuerpo”, comenta su madre. El cimulo de todos estos brotes se resumié en un diagnéstico de esclerosis
mdltiple que, en un primer momento, se confundid con una encefalomielitis.

EL DiA A DiA CON ESCLEROSIS MULTIPLE

“Al principio fue un tdnel en el que ves todo negro”, explica su madre. Sin embargo, gracias a la atencion
sanitaria y la respuesta a los tratamientos, Andrea ha podido recuperar parte de su vida. “Por ejemplo, si
me excedo haciendo ejercicio puede aparecer un brote, pero después vuelvo a encontrarme bien”, explica la
paciente. Aunque Andrea arrastra algunas lesiones, como una deficiencia en la visién. “Tengo una lesién en el
ojo derecho y es como si tuviese un muro”, explica, “supuestamente esta recuperado, pero no como al
principio”, afirma.

““Me daba rabia no poder caminar, ni salir con mis amigos, ni poder estudiar”

A pesar de recibir este diagndstico, madre e hija aseguran con optimismo aprender a vivir con esta
enfermedad. “Me daba rabia no poder caminar, ni salir con mis amigos, ni poder estudiar”, asegura Andrea.
Pero gracias al proceso de rehabilitacion, con el que aprendié a andar o a levantarse de la cama de nuevo,
Andrea pudo recuperar su vida.

Ahora la situacién ha cambiado, pero tienes que vivir con incertidumbre porque “hoy estas bien, pero mafiana
no sabes como te vas a levantar”, afirma Andrea. “Hay dias que funciono mas despacio o me cuesta coordinar
los dedos, pero las cosas las termino haciendo”, responde la paciente con optimismo. “Es muy constante”,
recalca su madre, y afiade, “gracias a ella, porque es la que ha tirado de nosotros".

LINEAS DE MEJORA DE LA EM INFANTIL

Actualmente, los pacientes con esclerosis multiple infantil disponen de tratamientos eficaces con los que
hacer frente a los brotes de esta patologia. “Estos tratamientos van a permitir reducir el nimero de recaidas,
el acimulo de lesiones radioldgicas y por tanto van a disminuir drasticamente el acimulo de discapacidad”,
asevera la doctora. Sin embargo, Caminero insiste en laimportancia de la adherencia “para los buenos
resultados terapéuticos del tratamiento”.

En los ultimos afios, el diagndstico de la enfermedad ha mejorado de forma significativa. Estos se debe por un
lado, “al mayor conocimiento de la enfermedad por parte de la comunidad médica y de la sociedad, y al mayor
numero de especialistas en esta patologia”, apunta la experta. Por otra parte, la mejora de los diagnésticos
aplicados a los nifios y el rendimiento diagndstico en general también han beneficiado los avances en EM
infantil.

“Deberian contar con una ayuda de discapacidad al 33%"

Pero auin quedan retos por cubrir. La doctora sefiala los ensayos clinicos, en los que “se persigue no tener
que excluir a la poblacién pediatrica de los ensayos clinicos pero a la vez optimizar y adecuar dichos
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ensayos a esta poblacion mas vulnerable en general” para conocer nuevas dianas terapéuticas. En esta linea,
Anareya también destaca el reconocimiento de la discapacidad: “Deberian contar con una ayuda de
discapacidad al 33%".

Por ahora, la enfermedad avanza con un pronéstico favorable en atencién sanitaria, aunque existen muchas
areas de mejora. La cognicion o el rendimiento académico son algunas de ellas, junto con el estigma social
de la enfermedad y las mejoras en la calidad de vida de estos pacientes que, desde edades muy tempranas,
tienen que adaptar sus rutinas diarias a la enfermedad de las mil caras.

Los contenidos de ConSalud estan elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité
de expertos de primer nivel. No obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud
sea consultada con un profesional del dmbito sanitario.
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El Micof explica en X los consejos para las
mujeres con esclerosis multiple que buscan el
embarazo

Como cada 18 de diciembre, hoy Espafia conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

cTienes Esclerosis Multiple y
quieres quedarte embarazada?

Sigue estos #consejosMICOF

1. Planifica tu embarazo cuidadosamente:
la EM es comun entre los 20 y 40 anos.

2. Solicita asesoramiento especializado:
consulta sobre la seguridad de tus
medicamentos y el riesgo de exacerbacion
al suspenderlos.

1 Dramaiimridn ~an al tratamianta.

Consejos del Micof para mujeres con esclerosis miltiple que buscan el embarazo (Foto. @micofvic)
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Como cada 18 de diciembre, Espaiia conmemora el Dia Nacional de la Esclerosis Miltiple, una enfermedad
neuroldgica de cardcter cronico que tiene un fuerte impacto en la calidad de vida del paciente, con sintomas
tanto fisicos como neuroldgicos muy variados, que requieren de un abordaje multidisciplinar. Segtn la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN), en Espaiia ya hay mas de 50.000 personas que sufren la
enfermedad, siendo cerca de 2,5 millones los pacientes que la han desarrollado en todo el mundo.

A pesar de la complejidad de la enfermedad y sus multiples formas de presentacion y evolucion, la ciencia
todavia no ha hallado una cura, aunque si existen tratamientos para controlar los sintomas y mejorar el
estado de salud general del paciente con esclerosis miltiple. No obstante, la deteccidn precoz y la evaluacién
profesional se hacen imprescindibles para mejorar el prondstico de las personas que la padecen.

Segiin la SEN, en Espaia ya hay mas de 50.000 personas con esclerosis
miiltiple y cada aiio se detectan 1.900 casos nuevos

En esta fecha sefialada, el Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia(@micofvic), ha
recordado a través de X, el antiguo Twitter, los consejos que deben seguir las mujeres con esclerosis
maltiple que desean quedarse embarazadas, pues algunos pacientes con la enfermedad presentan
problemas en su vida sexual. Ademas, la medicacién crénica que deben tomar podria comprometer el curso
de la enfermedad y del embarazo, por lo que se convierte en un proceso de alto riesgo. Para llevarlo con la
mayor seguridad, el Colegio de Farmacéuticos de Valencia visibiliza las siguientes medidas:

e Se debe planificar el embarazo de forma cuidadosa. La entidad recuerda que la Esclerosis Mdltiple
suele manifestarse entre los 20 y los 40 afios, edades que coinciden con la edad fértil de la mujer.

e Las mujeres con Esclerosis Multiple que deseen quedarse embarazadas deben “solicitar asesoramiento
especializado”, consultando a su médico sobre “la seguridad de tus medicamentos y el riesgo de
exacerbacion al suspenderlos”.

* Asimismo, estas pacientes tendran que informarse y tener precaucion sobre sus tratamientos, ya que
“algunos farmacos son seguros durante el embarazo, mientras que otros deben suspenderse antes de
concebir”. Por otro lado, los medicamentos administrados en pulsos “minimizan la exposicién fetal
mientras se mantiene el control de la enfermedad”.

* Durante el embarazo, las futuras mamas deben recibir “un seguimiento médico periédico” para
asegurar la salud de la mujer y del bebé.

e Por dltimo, el Colegio de Farmacéuticos de Valencia hace hincapié en la documentacion y en la toma de
decisiones de la mano de los profesionales de la salud.

0 Micofvic

& Empezamos la semana con una serie de #consejosMICOF orientados
a mujeres que sufren esclerosis mdltiple y que quieren quedarse
embarazadas.

Darniarda e an cacn da Adodae tianae a #tofarmnacos riienod
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MULTIPLE

cTienes Esclerosis Multiple y
quieres quedarte embarazada?

Sigue estos #¥consejosMICOF

I. Plarifica tu embarazo cuidadosamanta:
la EM as comitn entre los 20 v 40 anos.

« Splicita asesoramiento especializado:
consulta sobre |a seguridad de tus
medicamentos v el riesgn de exacerbacion
al suspendarins.

. Precaucion con el tratamianto:

* Algunos fArmacos son seguros durante
el embarazg, mientras gue otros deben
suspenderse antes de concebir,

= Los farmacos administrados en pulsos
minimizan la exposicidn fetal mientras
mantienes el control de la enfermedad.

« Mantén un seguimiento médico periddico
gurante el embarazo para asegurar (2 salud
de ambos,

« Informate sobre las opciones y toma de
decisiones junto con tu meédico.

8:20 a. m. - 18 dic. 2023 - 40 Reproducciones
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Los contenidos de ConSalud estan elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité
de expertos de primer nivel. No obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud

sea consultada con un profesional del dmbito sanitario.
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La salud persona a persona

La ciencia permite evaluar el riesgo de sufrir trastornos
de memoria y otras alteraciones cognitivas

Una deteccion temprana facilita el tratamiento de las enfermedades neurodegenerativas, cada vez mas
comunes en una sociedad envejecida
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Noticias relacionadas

Como se debe tratar el Dafio Cerebral Adquirido tras sufrir un ictus

El vomito en los nifios. ¢Hay que alarmarse?

Los avances de la cienciay la tecnologia y la necesidad de fomentar aspectos
como la higiene o los habitos de vida saludable han derivado en un considerable
aumento de la esperanza de viday, con él, un creciente envejecimiento de la
poblacion.

Inevitablemente, envejecer comporta sufrir progresivamente una serie de
cambios fisicos y fisiologicos que afectan al sistema nervioso. Con los afios, el
cerebro experimenta una serie de déficits que repercuten en el funcionamiento
de las capacidades cognitivas.

Como detectar el deterioro cognitivo

A medida que las personas envejecen, aumenta la preocupacion por el estado de
su memoriay otras funciones cognitivas. Segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia, ya afectaba a cerca de 800.000 personas en 2020, una cifra que
podria aumentar en los proximos afos.

El deterioro cognitivo es una disfuncidn a nivel cerebral que puede implicar
problemas en la memoria, el lenguaje, el pensamiento o el juicio que son Mas
severos que los propios del envejecimiento. Quien lo padece presenta, ademas,
un riesgo superior al de la poblacion general de desarrollar Enfermedad de
Alzheimer u otros tipos de demencia.

Un diagnéstico precoz permite un mejor abordaje integral de la enfermedad. “La
Unidad de Memoria del Instituto de Neurociencias Teknon ha establecido un
conjunto de exploraciones que permiten hacer una evaluacion integral del
deterioro cognitivo, que incluye la exploracion neuropsicoldgicay los
marcadores bioldgicos de la enfermedad de Alzheimer”, explica el doctor
Alberto Lled Bisa, neurdlogo del Centro Médico Teknon.

La exploracion neuropsicologica
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La exploracion neuropsicologica es uno de los pilares fundamentales de la
deteccidon temprana. Se trata de un proceso integral que permite evaluar el
funcionamiento de la memoriay otras habilidades cognitivas de una
persona.

Esta evaluacion se lleva a cabo por profesionales de la salud, generalmente
neuropsicologos, y también neurdlogos, psiquiatras o neuropsiquiatras, con el
objetivo de detectar posibles déficits o problemas en areas especificas de la
funcion cerebral. Estudia, la memoria, la atencion y concentracion, las
funciones ejecutivas, el lenguaje y la comunicacion, las habilidades
visuoespaciales, la velocidad de procesamiento y las habilidades motoras.

Mediante cuestionarios y tests estandarizados se lleva a cabo un estudio que
ademas de diagnosticar problemas cognitivos de forma precoz, permite evaluar
el progreso de la enfermedad.

Marcadores bioldgicos de Alzheimer

Los marcadores bioldgicos de Alzheimer en liquido de cefalorraquideo permiten
medir cuatro proteinas en este fluido que indican los cambios bioldgicos de la
enfermedad en estadios muy iniciales. “Para realizar esta prueba es necesario
realizar una puncion lumbar, que es un procedimiento rutinario en Neurologiay
bien tolerado. Actualmente, se estan investigando marcadores en sangre que
pueden dar un resultado similar”, sefiala el neurélogo del Centro Médico
Teknon.

El PET de amiloide, por otro lado, es una prueba de imagen nuclear que permite
detectar amiloide en el cerebro de manera muy precoz, y su resultado es similar
al que ofrece el liquido cefalorraquideo. Su realizacién implica administrar una
pequeia dosis de marcador radiactivo precio a la prueba.
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Tus Medicamentos

Urologia

La esclerosis multiple afecta a la vida laboral o
académica del 73 % de los pacientes

La esclerosis multiple (EM) tiene gran impacto en la vida y el entorno de los pacientes,
también en el ambito laboral, académico, psicologico y social. Analizando también los
costes econémicos que supone esta patologia, el estudio ‘ImpulsEMos’ propone cuales son
los principales retos y propuestas de mejoras de la enfermedad. Hoy, 18 de diciembre, Dia
Nacional de la Esclerosis Miiltiple.

Imagen extraida de la portada del estudio ‘ ImpulsEMos’ elaborado por Biogen en colaboracion con la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple Espafia (EME),
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con el aval social de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y llevado a cabo por el IESE Business
School.
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18 de diciembre, 2023 & MIRIAM FELIPE EE Fuente: Esclerosis Multiple Esparia | Plataforma De Organizaciones De Pacientes

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neurodegenerativa, cronica y autoinmune de
causa desconocida y evolucion impredecible, con una sintomatologia heterogénea que afecta
gravemente a la calidad de vida de los pacientes, pues al menos el 73 % de ellos confiesa que ha
visto afectada su vida laboral o académica y el 44 % asegura haber sido diagnosticado con
ansiedad o depresion.

Asi lo ha concluido el estudio ‘ImpulsEMos’ elaborado por Biogen, comparfiia biotecnolégica
pionera en neurociencias, en colaboracion con la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple
Espaina (EME) y la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), con el aval social de la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN), y llevado a cabo por el IESE Business School.

Esta iniciativa tiene como objetivo principal mejorar la proteccion social de las personas con
esclerosis multiple y sensibilizar a la sociedad y a las Administraciones publicas sobre la necesidad
de aunar esfuerzos para fortalecer la atencion asistencial y la situacion laboral de las personas
afectadas y sus familiares.

“Las personas con esclerosis multiple y la comunidad nos enfrentamos a grandes retos y dificultades
diarias como el coste econdémico de la enfermedad o la pérdida de oportunidades en el terreno laboral y
académico”, denuncia Beatriz Martinez de la Cruz, directora de la asociacion de pacientes
Esclerosis Multiple Espaiia (EME).

Una enfermedad con alto coste

La esclerosis multiple (EM) afecta no solo a nivel sanitario, también genera una serie de costes
intangibles relacionados directamente con el sufrimiento y la pérdida de oportunidad tanto
para las personas que la padecen como para sus familiares.

Ademas, supone un elevado consumo de recursos relacionados con su diagnéstico, tratamiento
y seguimiento, asi como con la pérdida de productividad laboral y gastos asociados a los cuidados
formales e informales de los pacientes.

“En esta enfermedad, encontramos a personas con realidades diversas, algunos con un alto nivel
de discapacidad y otros con una gran funcionalidad y calidad de vida, similar a la de una persona
sin esta condicion. Por ello, el impacto de la enfermedad y el coste econdmico también es muy
variable”, explica el neurélogo Alfredo Rodriguez, especializado en esclerosis multiple.

Desde el punto de vista econémico, el estudio sefala que los costes sanitarios directos oscilan
entre los 10.486€ en los casos leves y los 27.217€ para los casos mas graves por
paciente/aio.

Sin embargo, mas alla de los costes directos generados por la esclerosis multiple, existen otros
indirectos, que repercuten en la sociedad, y estan relacionados con la pérdida de productividad
(capacidad de trabajar) que padecen las personas debido a la enfermedad.
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El estudio ‘ImpulsEMos’ los cifra entre los 1.742€ y los 23.236€ paciente/aio.

Ademas, los costes intangibles relacionados con el dolor y el sufrimiento de las personas con
EM y los familiares, provocan un descenso en la calidad de vida, aislamiento social y deterioro de
su satisfaccion personal y se sitian entre los 3.228€ y los 7.747€ paciente/aio.

¢ Cuales son los retos de los pacientes con esclerosis multiple?

Mas alla de los costes de la patologia, diariamente, las personas con esta enfermedad neuroldgica
se enfrentan a multiples retos, entre los que destacan:

Pérdida de oportunidad académica y laboral:

El 73 % de los pacientes confiesa que la esclerosis multiple ha afectado a su vida laboral o
académica, el 25,1 % ha tenido que dejar de trabajar, el 21,2 % ha reducido su jornada y el 15,6 %
se ha visto obligado a renunciar a un ascenso.

Retraso del diagnéstico de la esclerosis multiple:

Entre la primera visita al especialista médico tras la aparicion de sintomas, hasta el diagnéstico
final, transcurren una media de 1,8 afos, lo que imposibilita un diagnédstico rapido y preventivo.

Acceso limitado a los recursos de psicologia y psiquiatria:

El estudio refleja que la ansiedad y la depresion de los pacientes de esclerosis multiple es 4 veces
superior a la de la poblacion general. Ademas, el 29,6 % de los pacientes afirma haber asistido al
psicologo por la via privada.

Falta de espacios adaptados:

A pesar de la adaptacion de muchos espacios publicos en los ultimos afios, todavia hay muchos
lugares a los que los pacientes de esclerosis multiple no pueden acceder o lo hacen con
limitaciones.

Apoyo en las tareas diarias a través de una persona cuidadora:

El 55 % de las personas con esclerosis multiple indican que necesitan ayuda en su dia a dia debido
a sus problemas de movilidad, problemas de autonomia...

Falta de acceso a fisioterapia, logopeda y terapia ocupacional:

El 67,7 % reclama un mayor acceso a profesionales de fisioterapia porque desempefan un papel
decisivo en su cuidado integral.

Falta de asesoramiento legal y juridico:

Mas de un tercio de los participantes en el estudio afirma que existe una ausencia de informacién
en referencia a los derechos laborales, juridicos y econémicos.

Necesidad de planificacion familiar:

Debido a la evolucion de la esclerosis multiple y sus tratamientos, es preciso realizar una buena
planificacion familiar.

Impacto en las relaciones sociales y familiares:

Los pacientes con esclerosis multiple ven limitadas sus actividades de ocio debido a la fatiga,
problemas de movilidad, dolores... Cookies
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24 propuest arlb mejorar la calidad de vida de los pacien :
|

De izquierda a derecha: Jordi Ibafiez, senior Associate en IESE SCHOOL, Pedro Carrascal, director general de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes;
Alfredo Rodriguez, neurdlogo especializado en esclerosis multiple; Gabriela Hidalgo, directora de proyectos de EME; y José Maria Ramos, abogado
especializado en esclerosis multiple en la presentacién del informe ImpulsEMos/Foto cedida

El comité de expertos del estudio ‘ImpulsEMos' ha definido 24 propuestas para mejorar la
proteccidn social y la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple y sus familiares:

1. Fomentar campaias de concienciacidn y sensibilizaciéon sobre la esclerosis multiple.
2. Incentivar a las grandes empresas por la contratacion de personas con esclerosis
multiple.
3. Difundir los beneficios por la contratacion de personas discapacitadas entre las pequefias
empresas.
. Crear mecanismos que doten de flexibilidad a las pequefas empresas.
. Realizar cambios legislativos concretos potenciando la discriminacién positiva.
. Potenciar medidas de amparo desde el momento del diagndstico.
. Potenciar medidas de conciliacion laboral y personal.
. Impulsar la Estrategia Nacional de las Enfermedades Neurodegenerativas e incluir un
plan
asistencial especifico para la EM.
9. Aumentar los recursos para mejorar el diagnéstico temprano.
10. Formar y concienciar a todos los profesionales sanitarios involucrados.
11. Abordar la esclerosis multiple mediante equipos multidisciplinares de profesionales
sanitarios.
12. Establecer grupos de trabajo en red entre equipos multidisciplinares sanitarios y
asociaciones de pacientes.
13. Dotar de mayores recursos econémicos a las asociaciones de pacientes.
14. Mejorar la coordinacion entre las instituciones sanitaras y los servicios sociales.
15. Asegurar la equidad en el acceso a los recursos.
16. Incrementar la inversion destinada a la atencion de la dependencia.
17. Reconocer al cuidador informal facilitando la reduccion de su jornada laboral y
complementando sus ingresos.
18. Mejorar la capacitacion de los cuidadores informales y darles una atencidn
sociosanitaria
integral.
19. Reconocer un grado minimo de discapacidad en el momento del diagnostico.
20. Aprovechar la transformacion digital para mejorar la atencion personalizada.
21. Facilitar la asesoria y apoyo legal a pacientes y familiares.
22. Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de ginecologia y en coordinacién con
los
servicios de neurologia.
23. Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio.
24. Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes como recursos fundamentales
para
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mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares.

Proyecto Respirar: en defensa de una Plan Nacional
de Enfermedades Respiratorias

El Proyecto Respirar, impulsado por la companiia AstraZeneca, cuenta con un amplio elenco de
organizaciones sanitarias coorganizadoras de esta Estrategia, entre ellas las Sociedades médicas
de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR); Alergologia e Inmunologia Clinica (SEAIC); Medicina
Interna (SEMI); Farmacia Hospitalaria (SEFH); Farmacia Comunitaria (SEFAC); el Grupo de
Respiratorio en Atencion Primaria (GRAP) y la Federacion Nacional de Pacientes de Enfermedades
Respiratorias (FENAER).

Proyecto Respirar: enfoque multidisciplinar

El Plan Nacional de Enfermedades Respiratorias que se pretende crear puede concretarse en
planes asistenciales autondmicos para ayudar a implementar procesos de alta calidad en la
atencién médica. Todo ello con reglas comunes, campafas para crear conciencia y prevenir
enfermedades, asi como una mejor coordinacion entre los profesionales y niveles de atencion
médica en cada region.
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La presentacion del proyecto Respirar se realizé la semana pasada en el Congreso de los
Diputados con un documento de consenso con las principales recomendaciones para poner en
marcha esta primera Estrategia Nacional de Enfermedades Respiratorias.

Las enfermedades respiratorias afectan a un 25 por ciento de la poblacion espafiola y suponen la
tercera causa de muerte; el asma y la EPOC son las mas prevalentes.

Proyecto Respirar: principales actuaciones

La mejora de las tasas de infradiagndstico del asma y la EPOC, la renovacion de las estrategias de
prevencion de problemas respiratorios, la optimizacion de los tratamientos, el fomento de acciones
para dar visibilidad a la importancia de la salud respiratoria o la promocion de iniciativas de
concienciacion, formacion y divulgacion sobre estas enfermedades, son solo algunas de las
medidas que incluye este documento.

Carga sociosanitaria de las enfermedades respiratorias

Cinco de las diez patologias que causan mayor mortalidad en el mundo se producen en el ambito
respiratorio y, entre ellas, se encuentran el asma y la EPOC.

En Espana, las enfermedades del sistema respiratorio supusieron en 2022 la tercera causa de
muerte y de hospitalizacion, por detras de las enfermedades del sistema circulatorio y los tumores.
Con respecto a 2021, los fallecimientos debidos a patologias respiratorias aumentaron en un 20,9
por ciento.

El asma afecta a un 5 % de la poblacién adulta y al 10 % de los nifios en Espafia, suponiendo un
impacto econémico en el Sistema Nacional de Salud en torno a unos 1.500 millones de euros
anuales, lo que equivale a un 2 % del total de recursos destinados a la sanidad publica.

La EPOC es la cuarta causa de muerte en Espana y se estima que existen tres millones de
personas diagnosticadas con esta enfermedad, que para el SNS implica un coste de 3.000 millones
de euros anuales entre los que se encuentran los costes directos e indirectos.

A pesar del gran impacto fisico, econdmico y sanitario que representan las enfermedades
respiratorias, en la actualidad no cuentan con un abordaje coordinado, conjunto y enfocado a
conseguir unos mismos objetivos para el conjunto del SNS que atiendan a las necesidades de los
pacientes con enfermedades respiratorias, ya que en estas patologias existe un mayor margen de
transformacion y mejora en el diagnéstico, abordaje y seguimiento, sefalan los impulsores del
proyecto.

Proyecto Respirar: Declaraciones

En la presentacion de Respirar, el doctor Julio Ancochea, jefe del Servicio de Neumologia del
Hospital Universitario de la Princesa y director cientifico de esta iniciativa, explicé: “La elaboracion
de esta estrategia ha sido todo un reto. Tanto los miembros del panel multidisciplinar como el
comité motor de 'Respirar” hemos trabajado mano a mano para desarrollar estas propuestas de
recomendaciones que, sin duda, cambiaran el paradigma de la atencion de las enfermedades
respiratorias”.

Las medidas suponen una apuesta decidida para poner en marcha estrategias que superen
problemas como el bajo control de la enfermedad, las altas tasas de infradiagnéstico o la
persistencia del tabaquismo en la sociedad, se destacé en la presentacion del proyecto Respirar.

El presidente de FENAER, Mariano Pastor, destaco: “A pesar del gran impacto de las patologias
respiratorias en términos de morbilidad, mortalidad y carga sanitaria, el SNS no cuenta con i Cookies
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estrategia dirigida a abordar de manera integral este conjunto de enfermedades. Desde Respirar,
iniciamos el camino hacia una mejor prevencion, educacion sanitaria, diagndstico temprano y
abordaje integral, objetivos que han sido nuestros pilares estratégicos a lo largo de todo el
proyecto”.

El secretario de Estado de Sanidad, Javier Padilla, subrayé: “Las enfermedades respiratorias
son un buen testigo del funcionamiento de muchas cosas variadas dentro de nuestro sistema y
nuestra sociedad. Desde la capacidad de lograr respirar aire limpio, hasta la efectividad de nuestras
politicas de prevencién del tabaquismo, hasta las variaciones en la practica clinica en el tratamiento
del asma o la EPOC o el manejo de la adherencia a los tratamientos”.

“Es un placer recibir la iniciativa Respirar en el seno del Congreso y espero que podamos trabajar
desde el espiritu colaborativo centrado en los pacientes y en el mejor conocimiento cientifico
disponible”, afiadio Padilla.

El presidente de AstraZeneca Espana, Rick Suarez, sefial6 en la presentacion: “Impulsamos
estrategias como Respirar para mejorar la prevencion y el diagnostico precoz de las enfermedades
respiratorias, medidas que supondran una mejor atencién para los pacientes, una mejora de la
sostenibilidad y un ahorro para nuestro sistema sanitario. Esta iniciativa representa la importancia
de unir fuerzas, de escucharnos y de compartir conocimientos y experiencias para mejorar la vida
de los pacientes”.

beneficios respirar

Respirar bien para vivir mejor. Imagen de Motoki Tonn en Unsplash.

La entrada Proyecto Respirar: en defensa de una Plan Nacional de Enfermedades Respiratorias se
publicé primero en EFE Salud.
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Cirujano Julio Mayol: “La curacion empieza con la
comunicacion”

Julio Mayol comunicacion

En una entrevista con EFEsalud con motivo de la publicacion de su libro “La salud y las redes
sociales”, Julio Mayol, jefe de seccion del Servicio de Cirugia del Hospital Clinico San Carlos
de Madrid, habla de como ser un buen divulgador sanitario y fomentar la salud a través de la
comunicacion por redes sociales, pero también de cédmo la pandemia marcé un antes y un después
en este sentido.

El también catedratico de cirugia en la Universidad Complutense de Madrid y académico de la
Real Academia Nacional de Medicina de Espaia sefala que la comunicacién no es algo que nos
guste o no nos guste sino que es una necesidad y el ser humano es el animal mas sofisticado a la
hora de hacerlo.

Comunicacion sanitario-paciente

“Yo tengo un lema relacionado con la Medicina, pero no solo con la Medicina, que la curacién
empieza por la comunicacion. La comunicacion es lo fundamental en el proceso que llamamos vida
y particularmente en nuestra especie, que es la que mejor ha conseguido comunicarse para lo
bueno y para lo malo”, afirma el especialista del hospital Clinico.

En el ambito sanitario, lo primero que hay que entender, apunta, es que lo que hacen los
profesionales es establecer una comunicacion con otra persona que esta enferma y necesita
ayuda. En esa relacion si el sanitario no se comunica bien, ni le transmite bien la informacion
estara “fracasando” en la relacion con el paciente.

“Cuando tu empiezas a comunicarte bien con tus pacientes, con sus familias, empiezas a
darte cuenta de que tienes capacidad de mejorar la vida no solo de una persona, sino de
muchas transmitiendo informacién de calidad y entonces es cuando amplias y te
conviertes en un divulgador en salud y puedes mejorar la vida de muchas personas
transmitiendo informacion de calidad”, asegura.

Las redes potencian la capacidad de transmitir

Una vez que se domina la comunicacién con el paciente, algo que, en su opinién, no se hace todo
lo bien que se deberia, ya se puede dar el salto a las redes. Hasta el momento, es una minoria,
agrega.

“Las redes potencian enormemente la capacidad de transmitir y de recibir por parte de una
audiencia muy extensa y creo, ademas, que con la evolucién es imprescindible que sea parte de la
vida del personal sanitario”, sostiene.

De hecho, a su juicio, deberia incluirse en la formacion de los profesionales.

Y es de la opinion que de forma individual se puede conseguir mucho, pero mas aun a través de las

organizaciones en las que estan incluidas los sanitarios, como los colegios profesionales, las Cooki
ookies
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Julio Mayol comunicacién

Mayol en el decanato de la Facultad de Medicina de la Complutense. FOTO EFEsalud/bpc

sociedades médicas y cientificas o los hospitales, entre otros.

“Profesionalmente deberiamos exigir a nuestras organizaciones que tengan una politica
clara de difusién de comunicacion veraz y relevante para los ciudadanos, que cuando los
pacientes vayan a buscar en redes sociales informacion de calidad, vayan, por ejemplo al
Colegio de Enfermeria o al de Médicos, y no a un ‘influencer’ en Miami contando
cualquier cosa”, asevera Mayol, quien apunta que para eso hay que crear contenidos
atractivos.

Por eso, incide en que si los profesionales sanitarios no estan presentes en redes otros ocuparan
su espacio.

“Cuando nos quejamos de que hay mucha informacion, que es poco veraz, los profesionales y las
organizaciones profesionales tienen una responsabilidad, porque si no estan, alguien llena el
vacio”, abunda.

Y el libro que acaba de publicar Julio Mayol destaca la importancia de la comunicacién, de como
divulgar en redes y como encontrar esa informacion, por eso va dirigido a los profesionales pero

también a los pacientes, para que sepan donde y como buscar informacion veraz sobre la salud y
esquivar los bulos. Cookies
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Julio Mayol comunicacion

Portada del libro de Julio Mayol.

La informacién y desinformacién en la pandemia

Precisamente durante la pandemia, expone Mayol, se constato la facilidad que tenia cualquier
persona para lanzar mensajes en redes sociales, particularmente Twitter (ahora X), que no eran
ciertos pero calaban en la poblacion.

En este sentido, opina que cuanto mayor sea la mentira y mas escandaloso el mensaje, mas
atencion atrae: “El miedo es mucho mas atractivo como bulo que decir ‘tranquilos, vamos a
analizar, no pasa nada”.

“Nuestros cerebros han sido entrenados desde que éramos animales muy primitivos para
responder bien a las sefales de alarma y las sefiales de alarma consisten en meternos miedo”,
agrega el experto.
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El miedo, segun Julio Mayol

Para Mayol, meter miedo es una manera de cohesionar grupos y de manipularlos, y eso es lo que
se hace para, posteriormente, crear fantasias y generar envidia.

“Mira lo que hacen en un sitio, mira lo que hacen en otro, en este toman energia, en el otro toman
cloroquina y como tienes tanto miedo y estas tan paralizado, y te bombardean informacion, estas
practicamente ‘infoxicado’ y respondes de una manera irracional a mensajes que lo que intentan es
confundirte”, recalca.

Por eso, si bien el cirujano estima que la pandemia ha sido un “ejemplo magnifico” de buena
calidad en la comunicacién de informacion rigurosa, también sefiala que ha mostrado la capacidad
de manipulacion que tiene una persona o un grupo cuando tienen conectadas a grandes
comunidades de masas.

El libro “La salud y las redes sociales” de Mayol es el tercer titulo que se publica en la serie Health
Tech, la primera coleccion en lengua espafiola especializada en innovacion tecnoldgica en salud,
medicina y atencién médica, promovida por LID Editorial y apoyada por Atrys Health y Sanitas.

La entrada Cirujano Julio Mayol: “La curacion empieza con la comunicacion” se publicé primero en
EFE Salud.
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Células mesenquimales, un sabueso para la epoc

Células mesenquimales y epoc

“Estas células mesenquimales acuden a la inflamacion pulmonar como un sabueso que persigue a
una liebre, obteniendo un efecto antiinflamatorio y, sobre todo, consiguiendo una mayor
proliferacion vascular”, destaca la Dra. Rosa Maria Malo de Molina Ruiz, neumodloga del Hospital
Universitario Puerta de Hierro de Majadahonda.

“Incluso, estas células mesenquimales restauran el balance proteasa/antiproteasa y tienen cierto
efecto antibacteriano”, afiade la especialista y profesora asociada en la Facultad de Medicina de la
Universidad Auténoma de Madrid.

“En cualquier caso, el conjunto de los resultados positivos de los estudios clinicos referenciados
todavia son insuficientes y han demostrado una eficacia limitada, apesar de que este tratamiento a
nivel experimental alcanza ya los niveles de seguridad exigidos”, subraya.

“Ademas, las diferentes investigaciones en marcha necesitarian estandarizar protocolos, optimizar
candidatos y mejorar el preacondicionamiento de las células con el fin de incrementar su capacidad
migratoria y regenerativa”, indica.

¢ Como actuan las células madre mesenquimales frente al tejido
pulmonar dainado por la epoc?

Las células madre son aquellas que tienen capacidad clonogénica; es decir, que proliferan hasta
formar células genéticamente idénticas. Su funcion primordial consiste en mantener, generar y

reemplazar las células diferenciadas de cada tejido, ya sea por la autorrenovacion tisular o por
dafio en el tejido organico.

Estas células madre mesenquimales forman colonias con aspecto fibroblastico y se encuentran en
Cookies
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Células mesenquimales y epoc

la médula 6sea y en otros muchos tejidos, como el adiposo y la pulpa dental, asi como en el cordon
umbilical y el liquido amniético, dos fuentes especialmente interesantes para la investigacion
relacionada con la epoc.

“Si pensamos que las células mesenquimales pueden ser grandes candidatas al tratamiento de la
enfermedad pulmonar obstructiva cronica es porque se ha comprobado su capacidad regenerativa
pulmonar en modelos mourinos (ratones de laboratorio)”, apunta La Dra. Malo de Molina.

Células mesenquimales y epoc

De manera sucinta, el procedimiento se realiza mediante biopsia tomando médula ésea de un ratén
macho. Luego se cultivan estas células mesenquimales extraidas.

“Se someten a un preacondicionamiento de estimulos precisos, como exposicidon a entornos
inflamatorios, pretratamiento con farmacos u otras sustancias quimicas, incluso ingenieria genética
para hacer que sean mas eficaces durante el tratamiento de la enfermedad diana”, explica.
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Una vez regeneradas en laboratorio, se infunden estas células a otro ratén, en este caso hembra.

“Durante el proceso de la investigacion se observara la aparicion del cromosoma Y (uno de los dos
cromosomas -X e Y- de las células del animal macho) en el tejido pulmonar del animal receptor
hembra (que s6lo deberia mostrar dos cromosomas X), tal como muestra el puntito rojo de la
fotografia”, aclara.

“Pero el aspecto mas fascinante de la investigacion actual es su efecto paracrino (accién que ejerce
una sustancia segregada por una célula sobre entornos celulares locales): estas células
mesenquimales son capaces de generar un efecto inmunomodulador”, resalta.

Células mesenquimales y epoc

“Disminuyen la accion del sistema inmune, en este caso para bien. Empiezan a liberar muchisimos
marcadores antiinflamatorios, proteinas, que ayudan a controlar los linfocitos T proinflamatorios
(CD4 y CD 8), a la vez que aumentan la actividad de los linfocitos T reguladores (antiinflamatorios)”,
amplia.

“Y estas células terapéuticas tienen una caracteristica muy interesante en relacion a la epoc:
procuran que los macréfagos -tipo de glébulo blanco- se activen y pasen a un fenotipo mas
antiinflamatorio, el M2; lo que ayuda a reducir ciertos marcadores, como la interleuquina IL6
-proinflamatoria-“, detalla.

“Con todo, la caracteristica mas virguera de estas células mesenquimales frente a la epoc es que
incrementan los marcadores de proliferacion vascular. Regeneran y provocan mas flujo sanguineo
en el érgano pulmonar dafiado (neovascularizacion)”, opina.

“Ademas, las células mesenquimales mejoran el balance proteasa-antiproteasa, minoran la muerte
celular, apoptosis, y tienen cierto efecto antibacteriano porque incrementan el péptido
antimicrobiano”, expone la Dra. Malo de Molina Ruiz.

Cabe recordar que la epoc es una enfermedad definida por una limitacion cronica al flujo aéreo, de
Curso progresivo y poco reversible, que se asocia a una respuesta inflamatoria en los I6bulos
pulmonares causada por el humo del tabaco.

¢ Qué ocurre en los ensayos clinicos con pacientes de epoc?

Segun informa ClinicalTrials.gov, registro y base de datos de ensayos clinicos que elabora la Cookies
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Células mesenquimales y epoc

Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos a partir de los Institutos Nacionales de
Salud (NIH, por sus siglas en inglés), existian en octubre de 2023 hasta ocho ensayos clinicos
sobre terapia de células mesenquimales y epoc.

Pinceladas de cinco de los ensayos clinicos publicados: en todos ellos las
células madre trabajan para aliviar los sintomas asociados con la
enfermedad crénica de las vias respiratorias.

Células mesenquimales y epoc

En este ensayo se infundieron células mesenquimales procedentes de médula dsea a nueve

https://efesalud.com/esclerosis-multiple-pacientes-mejoras-enfermedad/

pacientes en dos dosis, separadas por una semana de diferencia; estas células estaban marcadas
con cloruro de indio (111In): a los 30 minutos de cada dosis se consigui6 incrementar la captacion,
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fundamentalmente a nivel pulmonar, aunque después vaya disminuyendo a lo largo de una
semana. Siete dias después los efectos beneficiosos empezaron a disminuir.

Células mesenquimales y epoc

En la investigacion se observo que las zonas del pulmdn donde existe una mayor destruccion
pulmonar (flechas rojas), esta captacion (visualizada a través del indio) es practicamente
inexistente. Se localiza mas en zonas que estan preservadas estructuralmente. Existe una
correlacion entre el grado de captacion y la severidad, de modo que capta menos en pacientes que
tienen muy deteriorada su funcion pulmonar.

Células mesenquimales y epoc

En este ensayo clinico, con un tamafo muestral de 62 pacientes (el 74 % completd el periodo de
dos afios de estudio), se observo una disminucion temprana y significativa en los niveles de
proteina C reactiva (PCR) en los pacientes tratados con células mesenquimales. En pacientes con
PCR por encima de 4 se observa una mejoria en la funcién pulmonar.
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Células mesenquimales y epoc

Este otro estudio comprueba que las células estromales mesenquimales (MSC) pueden reducir la
inflamacion y promover la reparacion tisular en el enfisema pulmonar grave.

El ensayo se realiza sobre siete pacientes con enfisema heterogéneo candidatos a cirugia de
reduccion de volumen pulmonar: les operaron en dos ocasiones, cada una en un pulmon, para
comparar los tejidos de ambas zonas, con y sin terapia de células mesenquimales de su médula
Osea.

Se observa el aumento de la expresion de la proteina CD31 tras la cirugia y el tratamiento con
MSC, que sugiere la capacidad de respuesta de las células endoteliales microvasculares en las
partes del pulmoén gravemente afectadas (angiogénesis).

Células mesenquimales y epoc

Este estudio analizé la accionde las células mesenquimales de médula 6sea en pacientes con
enfisema avanzado heterogéneo, candidatos a reduccién de volumen pulmonar endoscopica VE
(instalacion de valvulas endobronquiales unidireccionales que bloquean el ingreso de aire en el

I6bulo objetivo, pero si permiten la salida del aire de dicho l6bulo).
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Dividen a los pacientes en dos grupos: a uno les colocan las valvulas endobronquiales sin infundir
las células, mientras que al otro se las infunden directamente en el bronquio afectado antes de la
instalacion de las VE. La observacion se realizé durante 90 dias.

No sdélo no hubo complicaciones ni efectos adversos, algo observado ya con la terapia intravenosa
en lo diferentes estudios, sino que se produce una disminucion de la proteina C reactiva circulante
a 30 y 90 dias, disminuyendo el proceso inflamatorio y mitigando las complicaciones del VE en
pacientes con EPOC grave.

Ademas, se consigue una mejoria en la combinacion del indice BODE en estos pacientes
(obstruccion al flujo de aire, disnea, capacidad de ejercicio y calidad de vida).

Células mesenquimales y epoc

En este ultimo estudio, con veinte pacientes (9 en estadio C y 11 en estadio D, segun clasificacion
GOLD) y sin grupo de control, se evalu6 la seguridad y eficacia de las células madres
mesenquimales derivadas del cordon umbilical.

Se observo, después de seis meses de estudio, una mejoria de la calidad de vida medida por el
indice CAT (impacto de la EPOC en la calidad de vida de los pacientes) en relacion a la disnea y el
numero de exacerbaciones.

Este videoblog se ha elaborado a partir de la intervencién de la Dra. Rosa Malo de Molina en la
mesa de debate “La EPOC se rejuvenece y tiene, cada vez mas, nombre de mujer”’ del
programa cientifico “Visionarios, Innovaciéon y Futuro en Enfermedades Respiratorias”; un
encuentro profesional que se desarrollé el 6 de octubre de 2023 en el salon de actos del Hospital
Universitario de La Princesa de Madrid.

La entrada Células mesenquimales, un sabueso para la epoc se publicé primero en EFE Salud.
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Un proyecto multidisciplinar de la Universidad de Alcala trabaja con herramientas menos invasivas e inteligencia
artificial para facilitar el diagndstico precoz de la esclerosis multiple.
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En la actualidad existen en Espaiia mds de 55.000 personas afectadas de esta enfermedad

En los ultimos cinco afios ha aumentado un 20% el nimero de
pacientes con esclerosis multiple

tamafiodelafuente @ @, Imprimir

Lunes, 18 Diciembre 2023 12:53

Este lunes, 18 de diciembre, es el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, una enfermedad
cronica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central de la que, segln la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican en Espana mas de 2.000
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En la actualidad existen en Espana mas de 55.000 personas afectadas de esta enfermedad,
que no solo es el trastorno inflamatorio mas coman del sistema nervioso central, sino que es la
principal causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jovenes del mundo occidental y
la segunda enfermedad neuroldgica -tras la epilepsia- mas frecuente entre adultos jovenes: la
edad de inicio de esta enfermedad se sitGa entre los 20y los 40 afos en la gran mayoria de los
pacientes. Ademas, en todo el mundo, en los Gltimos cinco anos, ha aumentado cerca de un
20% el ndmero de pacientes con esclerosis maltiple.
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«Al menos una parte del aumento en la incidencia se puede atribuir a un mayor
conocimiento de esta enfermedad por parte de la sociedad, a una mejor atencion médica,
a la existencia de mas especialistas en esta enfermedad y a un aumento de la capacidad
diagnostica. Pero probablemente también a un verdadero aumento de casos incidentes
debido a cambios en los estilos de vida y mayor exposicion a los distintos factores de
riesgo ambientales que contribuyen al desarrollo de esta enfermedad. El aumento en la
incidencia, junto con el aumento en la supervivencia de estos pacientes, también
contribuyen a un aumento evidente de las cifras de prevalencia de esta enfermedad, tanto
en paises desarrollados como en vias de desarrollo», comenta la Dra. Ana Belén Caminero,
Coordinadora del Grupo de Estudio de Esclerosis Miltiple y Enfermedades
Neuroinmunoldgicas Relacionadas de la SEN mientras apunta que, «por esas razones,
estimamos que las cifras de pacientes afectados por esta enfermedad seguiran
aumentando de forma paulatina en los proximos anos vy, sobre todo a expensas de un
mayor nimero de pacientes mujeres, que es donde mas se ha experimentado este
aumento de casos».

La esclerosis mdltiple es una enfermedad predominantemente del sexo femenino. La ratio por
sexos es de dos mujeres por cada hombre y esta ratio se ha incrementado a lo largo de los
anos coincidiendo con el aumento ya mencionado en la incidencia. Hasta hoy, el aumento en la
incidencia también se ha producido a expensas de un aumento del tipo de esclerosis maltiple
llamada ‘remitente-recurrente’ o ‘en brotes, que es la forma evolutiva mas frecuente,
suponiendo mas del 80% de los casos.

«Cuando hablamos de la esclerosis maltiple, distinguimos dos formas clinicas
fundamentales: la forma remitente-recurrente o en brotes (EMRR) y la forma progresiva
primaria (EMPP). Cuando los pacientes experimentan la enfermedad en forma de brotes,
padecen episodios de déficit neuroldgico a lo largo de dias o semanas, que remiten
espontaneamente dejando o no secuelas, seguidos de periodos de remision. Este tipo de
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riaddad  @sClerosis miltiple afecta mas a las mujeres en una proporcion 3:1.», explica la Dra. Ana
Belén Caminero. «Por el contrario, en los pacientes que padecen la forma primaria
progresiva de la enfermedad, el déficit neurolégico sera permanente, de evolucion lenta,
pero progresiva. Los hombres tienen una ligera mayor predisposicion que las mujeres a
desarrollar la forma progresiva, aunque actualmente muestra una ratio de prevalencia de
1:1 entre hombres y mujeres. No ha habido un aumento en la incidencia de las formas
progresivas, debido seguramente a la ausencia, hasta hace muy poco, de tratamientos
que modificaran esta forma evolutiva, lo que ha hecho que el interés por la misma fuera
claramente menor. Este hecho esta cambiando vy previsiblemente asistiremos también a
un aumento en la incidencia de las formas progresivas de la enfermedad», afirma.

La evolucion de la enfermedad es altamente variable, al igual que lo pueden ser los sintomas.
La esclerosis mdltiple es una enfermedad autoinmune caracterizada por dafo o destruccion de
la mielina (la capa que recubre las fibras nerviosas) produciendo problemas de comunicacion
entre las neuronas. Puesto que puede verse afectada cualquier parte del sistema nervioso
central, los sintomas de esta enfermedad son muy variados y mdiltiples.

Si le ha interesado esta informacion, puede unirse a nuestro canal de Telegram y recibird todas las noticias que publicamos
para el Camp de Morvedre. Siganos en https.//t. me/eleco1986
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Frenar el deterioro de la sustancia blanca del cerebro reduce la
recaida en pacientes que consumen alcohol

en Salud Por Redaccion

Un estudio liderado por el Instituto de Neurociencias (IN), centro mixto del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) y la Universidad Miguel Hernandez (UMH) de Elche, ha
encontrado una via para frenar la progresion del deterioro de la sustancia blanca del cerebro de los
pacientes...

El 85% de las personas hospitalizadas por accidente de trafico
sufren secuelas permanentes de caracter grave

en Salud Por Redaccion

El pasado 19 de noviembre, se conmemoro el Dia Mundial en recuerdo de las Victimas por
Accidentes de Trafico, una efeméride que impulsa Naciones Unidas desde el afio 2005 con el
objetivo de tratar de reducir el nimero de victimas en accidentes en carretera. Y es que, cada ano,
en todo el mun...
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AUMENTAN UN 20% EL NUMERO DE PACIENTES CON ESCLEROSIS
MULTIPLE

(https:/iwww.pacientesenbuenasmanos.com/wp-content/uploads/2023/12/pexels-tima-
miroshnichenko-6011611.jpg)Redaccion, 18-12-2023.- Hoy se celebra el Dia Nacional de la
Esclerosis Muitiple, una enfermedad crénica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso
central de la que, segun la Sociedad Espaniola de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican
en Espafa mas de 2.000 nuevos casos.

También segln datos de la SEN, en la actualidad existen en Espafiia mas de 55.000 personas
afectadas de esta enfermedad, que no solo es el trastorno inflamatorio mas comun del sistema
nervioso central, sino que es la principal causa de discapacidad no traumatica entre los adultos

jovenes del mundo occidental y la segunda enfermedad neuroldgica -tras la epilepsia- mas

frecuente entre adultos jévenes: la edad de inicio de esta enfermedad se sitda entre los 20 y los 40

afios en la gran mayoria de los pacientes.

Ademas, en todo el mundo, en los dltimos cinco afos, ha aumentado cerca de un 20% el nimero de pacientes con esclerosis maltiple.

“Al menos una parte del aumento en la incidencia se puede atribuir a un mayor conocimiento de esta enfermedad por
parte de la sociedad, a una mejor atencion médica, a la existencia de mas especialistas en esta enfermedad y a un
aumento de la capacidad diagnéstica. Pero probablemente también a un verdadero aumento de casos incidentes debido
a cambios en los estilos de vida y mayor exposicion a los distintos factores de riesgo ambientales que contribuyen al
desarrollo de esta enfermedad. El aumento en la incidencia, junto con el aumento en la supervivencia de estos
pacientes, también contribuyen a un aumento evidente de las cifras de prevalencia de esta enfermedad, tanto en paises
desarrollados como en vias de desarrollo”, comenta la Dra. Ana Belén Caminero, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Esclerosis Multiple y Enfermedades Neuroinmunolégicas Relacionadas de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

(hitps:/twilter. comishare?uri=https:/iwww.paci buer 15. G tan-un-20-el-numero-de-paci con-esclerosis-mulliplel)
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La incidencia de la esclerosis multiple ha

aumentado un 20% en los ultimos cinco anos
Los especialistas insisten en mejorar la forma, la frecuencia

y la via de administracion de los medicamentos

Por Fernando Ruiz Sacristan - 15 diciembre 2023

El 18 de diciembre se conmemora, en Espanfa, el Dia Nacional
de la Esclerosis Multiple para reivindicar las necesidades de la
enfermedad mas discapacitante entre los adultos jovenes del
mundo occidental. Sélo en Espafia hay 55.000 personas que
conviven con esta enfermedad y cada afo se diagnostican 2000
casos nuevos. De hecho, en los ultimos cinco afios ha
aumentado un 20 por ciento el numero de pacientes y se espera
que el numero total de casos se incremente los proximos afos,
en especial, en las mujeres. El ratio por sexos es de dos
mujeres por cada hombre.

El ratio por sexos es de dos mujeres por cada
hombre

En este sentido, Ana Belén Caminero, Coordinadora del
Grupo de Estudio de Esclerosis Multiple y Enfermedades
Neuroinmunoloégicas Relacionadas de la Sociedad Espanola
de Neurologia (SEN) indica que este aumento se relaciona con
“los cambios en los estilos de vida de las mujeres, exposicion a
factores de riesgo y posiblemente también a factores
hormonales y reproductivos”. Ademas, afiade que esta
predisposicion es mas acusada en la esclerosis multiple
remitente-recurrente (EMRR) donde la proporcion se eleva
hasta tres a uno. Sin embargo, los hombres tienen una ligera
predisposicion mayor a desarrollar la esclerosis multiple
progresiva primaria (EMPP), aunque Caminero matiza que el
ratio de prevalencia se situa de 1:1 entre hombres y mujeres.

Importancia de la investigacion

https://gacetamedica.com/investigacion/la-incidencia-de-la-esclerosis...
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Esta realidad hace que sea mas importante que nunca
investigar, porque en los ultimos anos el crecimiento ha sido
altisimo. En 1995 se aprobé el primer tratamiento inyectable,
interferon beta 1b, y a dia de hoy el arsenal terapéutico ha
crecido exponencialmente, soélo en el ultimo afio han surgido 4
nuevas vias terapéuticas (ofatumumab, ozanimod, ponesimod y
vumerity) que estan dando resultados positivos, lo que da una
esperanza real para los pacientes.

En casi 30 ainos la calidad de vida de los pacientes
con esclerosis multiple ha mejorado de manera
notable

Antonio Tallén Barranco, jefe de seccion de neurologia del
Hospital Universitario La Paz, ensalza la mejora del control de
la enfermedad y en la calidad de vida en este periodo de tiempo.
“En 2008 con la llegada del natalizumab el manejo de la
enfermedad dio un salto enorme. Practicamente el 90 por ciento
de los pacientes se controlan con este farmaco”. Ademas,
destaca la aparicion de terapias como el mavenclad o
fingolimod, entre otros, que estan explorando nuevas vias de
tratamiento. “Hay que destacar que el crecimiento ha sido
extraordinario. Hemos pasado de un paciente que apenas podia
hacer nada, a tener una vida practicamente normal”, subraya
Tallon.

Por su parte, Caminero se muestra esperanzada con los
tratamientos que estan por llegar, que actualmente estan en
investigacion, y espera que en los proximos 12-24 meses
aporten muchos mas datos que indiquen hasta donde se puede
llegar. “No obstante, no podemos menospreciar los tratamientos
gue ya estamos utilizando que tienen un alto valor terapéutico”.
Asimismo, recalca la importancia de la personalizacién del
tratamiento en el manejo de los pacientes. Se le otorga al
paciente la via terapéutica mas acorde a su estilo de vida y al
grado de la enfermedad, pero siempre con el foco puesto en la
mejora de su calidad de vida.

Investigacion

En cuanto a las lineas de investigacion actuales, la esperanza
esta siempre puesta en los tratamientos remielinizantes,
aunque, a dia de hoy, solo se ha visto resultados positivos
en fases muy precoces, en fases agudas de la enfermedad, no
para los casos avanzados. Por otro lado, las investigaciones
centradas en los inhibidores de la encima tirosina quinasa de
Bruton (iBTK) son las mas prometedoras a corto plazo y se

https://gacetamedica.com/investigacion/la-incidencia-de-la-esclerosis...
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espera que en 2024 o 2025 ya se pueda disponer de estos
tratamientos.

Los tratamientos remielinizantes sé6lo han dado
resultados positivos en fases precoces de la
enfermedad

Esta nueva clase de farmacos tienen un mecanismo de accién
muy diferente a los tratamientos actuales, ya que intervienen de
una forma dual sobre el sistema inmunolégico. Y es que por una
parte modulan la actividad y la maduracion de los linfocitos B y
por otra, interfieren con la activacion de los macréfagos y
microglia. De modo que, esta interaccion va a permitir que los
pacientes tengan una progresiéon menor de la enfermedad.
Asimismo, la representante de la SEN apunta otras lineas de
investigacion, en fases mas iniciales, como: terapias CART o
tratamientos con células madre (células masenquemiales).

Por su parte, el jefe de seccion de La Paz destaca dos lineas de
investigacion “que son las mas punteras”: el estudio de los
microfilamentos y las microvesiculas, que éste ultimo, lo esta
llevando a cabo el equipo de investigacion de La Paz, que en
palabras del especialista “estan teniendo resultados”, pero, hay
que ratificarlas con el paso del tiempo. Ambas investigaciones
estan buscando marcadores en sangre que reflejen la
situacion en la que se encuentra la enfermedad.

Retos

A corto plazo, el reto se debe de centrar en mejorar la
calidad de vida del paciente, facilitando ciertos aspectos de los
tratamientos existentes como la forma, la frecuencia y la via de
administracion de los medicamentos. Caminero sefiala que se
debe de visibilizar la enfermedad y reducir el estigma que
orbita en torno a ella y adecuar su vida familiar y laboral a su
enfermedad. Por su parte, Tallon asegura que se debe de
trabajar en mantener la evolucion de la enfermedad, y si
evoluciona que lo haga de la forma mas lenta posible, para que
no afecte a su vida diaria. Asimismo, seria crucial conseguir
continuaciones de farmacos que potenciaran el control de
la enfermedad y conocer cual es la razén que la causa.

Se debe de mejorar la forma, la frecuencia y la via
de administracion de los medicamentos

En este sentido, la representante de la SEN ha hecho hincapié
en los aspectos cognitivos, “que suelen quedar olvidados y

https://gacetamedica.com/investigacion/la-incidencia-de-la-esclerosis...
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no esta bien cubiertos. Carecemos de neuropsicélogos en el
Sistema Nacional de Salud (SNS) que nos den una imagen real
de la situacién de la enfermedad”. Del mismo modo, la
neurdloga incide en la trascendencia de que el SNS facilite la
rehabilitacién fisica continua de los pacientes. Por ultimo, los
profesionales médicos remarcan que el objetivo a largo plazo,
no debe de ser otro que conseguir tratamientos que pudieran
curar la enfermedad.

Reivindicaciones de los pacientes

De hecho, estos retos estan en linea con las reivindicaciones
que hacen los propios pacientes que son: el reconocimiento
automatico del 33 por ciento de discapacidad con el diagndstico;
el acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado,
gratuito y continuado, en todas las comunidades autonomas;
equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico; mayor apoyo
gubernamental y mas compromiso de los empresarios en las
adaptaciones de los puestos de trabajo, asi como el
cumplimiento del dos por ciento que exige la legislacion en la
contratacion de las personas con discapacidad.

También te puede interesar...

Fernando Ruiz Sacristan

L
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Afecta a mas mujeres que hombres. (Foto: Pixabay)
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de la que, segun la Sociedad Espafiola de Neurolbgffed ¢Sepr ueaitizs efvbsisesi
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También segun datos de la SEN, en la actualidad existen en Espafia mas de 55.000

personas afectadas de esta enfermedad, que no s68’8&5 trastorno inflamatorio

mas comun del sistema nervioso central, sino que es la principal causa de
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discapacidad no traumatica entre los adultos jovenes del mundo occidental y la
segunda enfermedad neuroldgica -tras la epilepsia- mas frecuente entre adultos
jovenes: la edad de inicio de esta enfermedad se situa entre los 20 y los 40 afios en
la gran mayoria de los pacientes. Ademas, en todo el mundo, en los altimos cinco
anos, ha aumentado cerca de un 20% el nUmero de pacientes con esclerosis
multiple.

“Al menos una parte del aumento en la incidencia se puede atribuir a un mayor
conocimiento de esta enfermedad por parte de la sociedad, a una mejor atencion
meédica, a la existencia de mas especialistas en esta enfermedad y a un aumento de
la capacidad diagnostica. Pero probablemente también a un verdadero aumento
de casos incidentes debido a cambios en los estilos de vida y mayor exposicion a
los distintos factores de riesgo ambientales que contribuyen al desarrollo de esta
enfermedad”.

“El aumento en la incidencia, junto con el aumento en la supervivencia de estos
pacientes, también contribuyen a un aumento evidente de las cifras de prevalencia
de esta enfermedad, tanto en paises desarrollados como en vias de desarrollo”,
comenta la Dra. Ana Belén Caminero, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Esclerosis Multiple y Enfermedades Neuroinmunoldgicas Relacionadas de la
Sociedad Espariola de Neurologia (SEN).

“Por esas razones, estimamos que las cifras de pacientes afectados por esta
enfermedad seguiran aumentando de forma paulatina en los proximos afos 'y,
sobre todo a expensas de un mayor numero de pacientes mujeres, que es donde
mas se ha experimentado este aumento de casos. Dicho aumento en el sexo
femenino también se relaciona con cambios en los estilos de vida de las mujeres,

exposicion a factores de riesgo y posiblemente taLmbién,a factores hormonales y
] ' as cookies de este sitio web se usan
reproductivos”.

para personalizar el contenido y los
anuncios, ofrecer funciones de redes

La esclerosis multiple es una enfermedad predorsvtirsttermeintectedfsexo femenino.

La ratio por sexos es de dos mujeres por cada hompbre y esta ratio se ha
Adem comﬁartl oS Informacion

incrementado a lo largo de los afios coincidiendosgggQZQ’LSao 8110 Y mengiopado
en la incidencia. Hasta hoy, el aumento en la incideaedadtambien saddadprrducido a

expensas de un aumento del tipo de esclerosis meitiiplead lamidisia Wedmiterte-
recurrente’ o ‘en brotes’, que es la forma evolutiv'fAEEARRIDRIE Riffoniendo mas

del 80% de los casos. informacion que les haya :
proporcionado o que hayan recopilado

a partir del uso que haya hecho de sus

“Cuando hablamos de la esclerosis multiple, distsaglisnos dos formas clinicas
fundamentales: la forma remitente-recurrente o en brotes (EMRR) y la forma
progresiva primaria (EMPP). Cuando los pacienfé%%ﬁé‘é‘fﬁ?ﬁ%?jféaﬁﬁ%oé' férmedad

. R ... continda utilizando nuestro sitio wep.
en forma de brotes, padecen episodios de déficit neurologico a lo largo de dias o
semanas, que remiten espontadneamente dejando onbersecuelasgisegiridos de
periodos de remision. Este tipo de esclerosis multj gﬁgecta mas a las mujeres en

una proporcion 3:1.”, explica la Dra. Ana Belén hero.
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“Por el contrario, en los pacientes que padecen la forma primaria progresiva de la
enfermedad, el déficit neurologico sera permanente, de evolucion lenta, pero
progresiva. Los hombres tienen una ligera mayor predisposicion que las mujeres a
desarrollar la forma progresiva, aungque actualmente muestra una ratio de
prevalencia de 1:1 entre hombres y mujeres. No ha habido un aumento en la
incidencia de las formas progresivas, debido seguramente a la ausencia, hasta
hace muy poco, de tratamientos que modificaran esta forma evolutiva, lo que ha
hecho que el interés por la misma fuera claramente menor. Este hecho esta
cambiando y previsiblemente asistiremos también a un aumento en la incidencia
de las formas progresivas de la enfermedad”.

La evolucion de la enfermedad es altamente variable, al igual que lo pueden ser los
sintomas. La esclerosis multiple es una enfermedad autoinmune caracterizada por
dafio o destruccion de la mielina (la capa que recubre las fibras nerviosas)
produciendo problemas de comunicacion entre las neuronas. Puesto que puede
verse afectada cualquier parte del sistema nervioso central, los sintomas de esta
enfermedad son muy variados y maltiples.

En todo caso, tanto desde el inicio de la enfermedad como a lo largo de la
evolucion, el 100% de los pacientes desarrollaran sintomas visuales (sobre todo,
disminucién de visién); hasta el 95%, sintomas motores y/o sensitivos
(alteraciones del equilibrio, pérdida de sensibilidad o fuerza en las
extremidades...), hasta el 85% experimentaran sintomas cerebelosos (temblores,
ataxia,) y hasta el 68% y el 45% desarrollaran problemas esfinterianos y
cognitivos, respectivamente. Ademas de otros sintomas no relacionados
especificamente con una lesion de la mielina, como la fatiga (Que puede empeorar
con el calor), la espasticidad (la sufre mas del 80% de los pacientes en algun
momento de la enfermedad), depresidn o alteraciones del suefio. Por esa razén, el

75% de los pacientes con esclerosis multiple tieng?? %grii@‘gﬁg?ét%ﬁtﬁfgr{?%@%ﬁ?ad

. arap Izar el con
reconocida. anuncios, ofrecer funciones de redes
sociales y analizar el trafico.

Asi pues, la esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa, complejay
su causa aun es desconocida. Actualmente se expjcférﬂe%ﬁfs%ﬁ‘gaé Ko} f(?.rériafé‘%ljltado
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de la interaccion entre distintos factores ambientalges s, pefsQhasgenstigamente
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todo la infeccidn por el virus de Epstein Barr, el déffieitcdebitaiareonect™ la baja

exposicion al sol, el tabaquismo, la obesidad en IE@HB%EQE@H%@, €, junto con
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predominio femenino. servicios.

Aunque actualmente la enfermedad no tenga cur&'fd ffé?éi‘:&'i‘éﬁrysﬁ?ayﬁﬁético
. . continuautilizando nuestrd sitio web.
precoces son piezas clave para modificar el curso a medio y1argo plazo de

enfermedad en muchos de estos pacientes, al permitgptRstaugadioskratamientos
disponibles de una forma muy temprana. “Es importsan'ge resaltar la importancia
de apoyar la investigacion que nos permita dispo%uevos farmacos con los

que modificar el curso natural de la enfermedad. Ya disponemos de muchos
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farmacos que han cambiado radicalmente el prondstico de los pacientes con
esclerosis multiple, pero es cierto que no todos los pacientes se han podido
beneficiar en la misma medida. En breve tendremos a nuestro alcance una nueva
clase de moléculas, los inhibidores de la tirosina kinasa de Bruton, que esperamos
puedan modificar aspectos de la enfermedad hasta ahora no controlados o solo
parcialmente controlados. Asimismo, hay investigacion amplia en nuevas
moléculas, en desarrollo de terapias CAR T, en células madre, etc. También se esta
trabajando en optimizar los tratamientos ya disponibles, consiguiendo pequerias
pero importantes mejoras en aspectos relevantes para la calidad de vida de
nuestros pacientes, como forma y frecuencia de administracion de los farmacos,
reduccion de efectos secundarios, etc.”, sefiala la Dra. Ana Belén Caminero.

“Nada de esto debe hacernos olvidar que los cambios en los estilos de vida de los
pacientes, fomentando la actividad fisica, dietas saludables, estricto control de
factores de riesgo vascular, etc., asi como cualquier otra intervencion destinada a
mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes, como por ejemplo las terapias
sintomaticas, son tan importantes o mas que la eclosion farmacolégica que ya se
viene produciendo desde hace mas de dos décadas. Por otra parte, las personas
con esclerosis multiple requieren de una atencidn neurologica precoz y de calidad,
asi como una atencion integral, en equipos multidisciplinares, que cubran todas
las demandas médicas que la enfermedad va generando. No solo de atencion
neuroldgica, sino también oftalmoldgica, uroldgica, de rehabilitacion, fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional, neuropsicolégica, psiquiatrica, planificacion
familiar,... Ademas de ayudas a la discapacidad, la dependencia, y a medidas que
les permitan acceder o poder mantener su puesto de trabajo”.

NOTICIAS RELACIONADAS:
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ULTIMA HORA Cuatro centros educativos de Zaragoza, cerrados por amenaza de bomba

ARAGON

Dia Nacional de la Esclerosis Multiple: mas
de 1.500 aragoneses sufren esta enfermedad

Segtin datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, en los tltimos cinco afios ha aumentado un 20%
el nimero de pacientes con esta patologia.

La esclerosis multiple, en primera persona: "Te cambia la vida, pero hay que seguir adelante. No

queda otra"
HERALDO.ES NOTICIA / ACTUALIZADA 18/12/2023 A LAS 05:00 f v ©
| SN =

- Ky . N N N
Imagen de archivo de una visita a la sede de la Fundacion Aragonesa de Esclerosis Multiple
Guillermo Mestre

Este lunes se celebra el Dia Nacional de la Esclerosis Miltiple, una
enfermedad cronica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso
central de la y, segin la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cada
afo se diagnostican en el pais mas de 2.000 nuevos casos.

En la actualidad existen en Espafia mas de 55.000 personas
afectadas de esta enfermedad, mas de 1.500 en Aragdn, que no solo es el
trastorno inflamatorio mas comun del sistema nervioso central, sino que
es la principal causa de discapacidad no traumatica entre los adultos
jovenes del mundo occidental y la segunda enfermedad neurologica
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Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple: el 70% de los nuevos casos
en Espana son personas de entre 20
y 40 anos

C. Amanda Osuna

4-5 minutos

Silla de ruedas (Shutterstock)

Silla de ruedas (Shutterstock)

El 18 de diciembre se conmemora en Espana el Dia Nacional
de la Esclerosis Multiple, con el objetivo de concienciar sobre
esta enfermedad crdénica neurodegenerativa y servir de altavoz
a las personas que la padecen. La esclerosis multiple (EM) es

una enfermedad crénica del sistema nervioso central que
afecta al cerebro y la médula espinal y cuya causa se
desconoce, lo que dificulta su tratamiento.

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...
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Se caracteriza por la aparicion de lesiones desmielinizantes,
es decir, zonas donde se pierde la mielina, una sustancia que
recubre y protege las fibras nerviosas facilitando la transmisién
de los impulsos eléctricos. La pérdida de mielina interrumpe la
comunicacion entre el cerebro y otras partes del cuerpo.

Te puede interesar: Avance clave contra la esclerosis multiple:

un tratamiento con células madre podria frenar la progresion de

la enfermedad

La EM es considerada una enfermedad autoinmunitaria porque
es el propio sistema inmunitario del cuerpo el que ataca
por error a la mielina. Aunque la causa exacta de esta
reaccion sigue siendo desconocida, se cree que factores
genéticos y ambientales, como infecciones virales y la
exposicidn a ciertos agentes, podrian desempenar un papel en
su desarrollo.

Un especialista observando imagenes de rayos X del cerebro
(Shutterstock)

Un especialista observando imagenes de rayos X del cerebro
(Shutterstock)

Los sintomas de la esclerosis multiple son muy variados y
dependen de la localizacidon y extension de las lesiones.
Pueden incluir fatiga, debilidad muscular, problemas de
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coordinacion y equilibrio, alteraciones visuales,
entumecimiento o dolor, disfuncién cognitiva y cambios en la
funcion vesical e intestinal. No existe un patrén unico para la
evolucion de la EM, y la enfermedad puede presentarse de
diferentes formas, con sintomas que fluctuan, mejoran o
progresan con el tiempo.

Te puede interesar: Esclerosis multiple: descubren sintomas

que pueden aparecer hasta cinco afos antes del diagndstico

En Espanfia, los ultimos datos sobre esclerosis multiple los
aporta la Sociedad Esparola de Neurologia con relacion al afo
2022. Hasta esa fecha, en torno a 47.000 personas en nuestro
pais sufren esta enfermedad y 700.000, en Europa. Cada afo
se diagnostican 1.800 nuevos casos de esclerosis multiple en
nuestro pais, una cifra alarmante si tenemos en cuenta que en
las dos ultimas décadas, el numero de personas con la
enfermedad se han duplicado. Ademas, el 70% de estos
nuevos casos corresponden a personas de entre 20 y 40 anos.

El manejo de esta enfermedad neurodegenerativa en Espafia
se apoya tanto en tratamientos farmacolégicos como en
terapias de rehabilitacion. Los medicamentos disponibles
tienen como objetivo reducir la frecuencia y severidad de los
brotes, ralentizar la progresion de la enfermedad vy aliviar los
sintomas. Las terapias de rehabilitacion buscan mejorar y
mantener la funcionalidad y calidad de vida de los pacientes,
adaptandose a cada caso en particular.

0 seconds of 1 minute, 44 secondsVolume 90%

Orden de desahucio para un hombre con esclerosis multiple y
su madre de 79 afnos: “Quieren echarnos y vender la casa”

Por su parte, la investigaciéon ha tomado impulso en los
ultimos afos, con estudios que abordan desde la epidemiologia
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hasta la busqueda de nuevos tratamientos. La colaboracion
entre hospitales, universidades y fundaciones ha sido clave
para avanzar en el conocimiento de esta compleja enfermedad.
Ademas, las asociaciones de pacientes desempefan un papel
fundamental en el apoyo y la defensa de los derechos de las
personas con esclerosis multiple.

Los desafios que plantea esta enfermedad son tanto clinicos
como sociales. A nivel clinico, la busqueda de marcadores que
permitan una deteccion precoz, asi como de tratamientos
mas efectivos y personalizados, esta en el centro de la
investigacion actual. Socialmente, es vital la sensibilizacion
sobre la esclerosis multiple y la promocion de una mayor
inclusion e integracion de los afectados en todos los ambitos de
la sociedad.

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...
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Redaccion '- ®
El nUmero de pacient an Idad
mundo un 20% en los

diagnostican mas de £.uuuU NUEVOS Casos, segun INTOrMa la >ocliedgad Espanoia
de Neurologia (SEN), con motivo del Dia Nacional de |la Esclerosis Multiple que
se conmemora el 18 de diciembre. Asimismo, en la actualidad existen en
Espana mas de 55.000 personas afectadas de esta enfermedad.

Ademas del numero de diagndsticos nuevos, la SEN hace hincapié en |la edad
de debut de esta patologia neuroldgica. La esclerosis multiple es la principal
causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jéovenes del mundo
occidental y la segunda enfermedad neuroldgica, tras la epilepsia, mas
frecuente entre adultos jovenes. De hecho, la edad de inicio de esta
enfermedad se sitUa entre los 20 y los 40 anos en la gran mayoria de pacientes.

En cuanto a las posibles causas del aumento en la incidencia esta “un mayor
conocimiento de esta enfermedad por parte de la sociedad, una mejor
atencion médica, la existencia de mas especialistas en esta enfermedad y un
aumento de la capacidad diagnodstica”, explica la Dra. Ana Belén Caminero,
coordinadora del Grupo de Estudio de Esclerosis Multiple y Enfermedades
Neuroinmunoldgicas Relacionadas de la SEN. Probablemente, también se debe
a “un verdadero aumento de casos incidentes debido a cambios en los estilos
de vida y mayor exposicion a los distintos factores de riesgo ambientales que
contribuyen al desarrollo de esta enfermedad”, anade |la neurdloga.

Por estos motivos, desde | X 5
afectados seguiran crecie Soy el asistente virtual de iSanidad, s “y, sobre
todo, a expensas de un m puedes escribirme haciendo click donde
mds se ha experimentad en este mensaje n el
femenino también se relc las 6
mujeres, exposicion a faCltuico uc 1ico R, (o1 0] (=
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Aunqgue actualmente la enfermedad no tiene cura, la deteccién y diagndstico
precoces son clave para modificar el curso a medio y largo plazo de la
enfermedad. De esta forma, se permite instaurar los tratamientos disponibles
de una manera muy temprana.

“Es importante resaltar la importancia de apoyar la investigacion que nos
permita disponer de nuevos farmacos con los que modificar el curso natural
de la enfermedad. Ya disponemos de muchos farmacos que han cambiado
radicalmente el pronostico de los pacientes con esclerosis multiple, pero es
cierto que no todos los pacientes se han podido beneficiar en la misma
medida” senala la Dra. Caminero.

A corto plazo, la neuréloga informa de que “tendremos a nuestro alcance una
nueva clase de moléculas, los inhibidores de Ila tirosina kinasa de Bruton,
que esperamos puedan modificar aspectos de la enfermedad hasta ahora no
controlados o solo parcialmente controlados”. Asimismo, se estan investigando
nuevas moléculas, terapias CAR-T, células madre, etc. La Dra. Caminero anade
que “se esta trabajando en optimizar los tratamientos ya disponibles,
consiguiendo pequenas pero importantes mejoras en aspectos relevantes
para la calidad de vida de nuestros pacientes, como forma y frecuencia de
administracion de los farmacos, reduccion de efectos secundarios, etc.”.

Noticias complementarias
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¢ Cual es la respuesta del sistema nervioso cuando el frio llega al cerebro?  https://www.larazon.es/salud/cual-respuesta-sistema-nervioso-cuando-...
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La 'cefalea por estimulos frios' es un tipo peculiar de dolor de cabeza
relacionado con el consumo de bebidas o alimentos frios. Este dolor se origina
a partir de una respuesta nerviosa que desencadena una rapida constriccion e
inflamacion de los vasos sanguineos.

MAS NOTICIAS

Pacientes
Sanidad retira el visado en la triple terapia de asma grave
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Pacientes con esclerosis multiple luchan por
que sus derechos sociales se hagan realidad

El Dia Nacional de la Esclerosis Multiple se celebra este lunes
Reclaman la discapacidad automatica del 33% con el diagnostico

x
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SERVIMEDIA
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MADRID, 18 (SERVIMEDIA)

Laura Lopez tiene 39 afios y le diagnosticaron esclerosis multiple hace seis.
Entonces sus hijos tenian 7 y 5 afios y ella gozaba de un puesto de trabajo
con proyeccion en el ambito bancario. Ya no puede trabajar, pero es muy
positivay se afana dia a dia en estar activa para cuidar de su familia y para
poder frenar el avance de los sintomas, con la ayuda de Fundacion
Esclerosis Multiple Madrid.

Esta madrilena asegura que las personas con esclerosis multiple como ella
necesitan rehabilitacion, ayuda psicologica y el reconocimiento de todos
sus derechos sociales con el objetivo de tener una vida digna. Este afio, la
defensa de estos derechos sociales es la bandera del Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple, enfermedad neurodegenerativa que afecta a unas
55.000 personas en Espaiia, segun la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN).

x
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Esclerosis Multiple Espaifia, ademas de otras entidades de pacientes que
conforman el movimiento asociativo, lucha, entre otras cosas, por que la
discapacidad del 33% se reconozca de forma automatica, junto con el
diagnostico, para facilitarles el acceso a derechos que ahora estdn lejos de su
alcance.

PRIMERAS SENALES Y SINTOMAS

“El primer sintoma fue que se me quedo paralizado medio cuerpo en el
trabajo, pero cuando fui por primera vez al médico me dijeron que era una
crisis de ansiedad. A los pocos meses me dio una neuritis en el 0jo”, explica
Laura Martin en una entrevista a Servimedia. La neuritis fue un brote de la
esclerosis y actud como un detonante para dar con el diagndstico: el
oftalmalogo le recetd cortisona y, por fortuna, la envio directamente al
neurologo para que valorara su caso.

Al poco tiempo ya tenia el diagnostico de esclerosis multiple, cosa que no le
sucedio a Begofia Matesanz, de 56 afios, que vive en Geronay lleva 13 x
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diagnosticada de esta enfermedad degenerativa. Estuvo mas de un afio con
pruebas hasta que después de varias resonancias y una puncion lumbar sus
meédicos dieron con la esclerosis multiple.

Por suerte, su enfermedad avanzé muy poco en los primeros seis afios. No
obstante, después de un brote medular intenso comenzo con los
tratamientos contra la esclerosis multiple.

“Mientras nadaba en el agua, noté una sensacion de hormigueo en una de
las piernas. También me di cuenta de que no tenia fuerza suficiente para
andar con el cochecito llevando a mi hija pequeiia”, asi recuerda Begoria sus
primeros sintomas de esclerosis.

Ahora colabora activamente desde Gerona con la Federacion de Esclerosis
Multiple de Catalufia e incluso ha compuesto una cancion 'LIuitEM'
('Luchemos') que interpreta para ayudar a los pacientes de esclerosis
multiple, con musica del compositor vasco Xavier Zabala.

"Me encantaria poderla cantar en castellano en algun acto sobre la esclerosis
multiple en Madrid o en alguna otra parte. La cancion 'LIuitEM' tiene tres
objetivos: agradecimiento a los facultativos por su dedicacion;
empoderamiento y ayuda para las personas con esclerosis multiple, como
yo; y también ayuda a visibilizar 1a esclerosis multiple".

Para Begofia, esta cancion, que ha sido grabada en CD de forma solidaria, ha
sido una ayuda para superar esta enfermedad: "De alguna manera, cantarla
me ha dado fuerza y es una forma de visibilizar la esclerosis". Se la dedica al
doctor Lluis Ramid, su médico, por el apoyo recibido, y a todo el equipo de
Neuroinmonologia de Gerona.

SINTOMAS "INVISIBLES" DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Para las personas con esclerosis multiple, el dia a dia puede hacerse muy
cuesta arriba, dependiendo de la intensidad con que les afecte esta
patologia. Todas tienen en comun que lidian con factores emocionales,
ademas de sintomas “invisibles” como la fatiga o la falta de concentracion,
que la sociedad no percibe facilmente, pero que afectan a varias esferas de
su vida.

x
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Por eso, acceder a una rehabilitacion, especifica para estos pacientes, es la
clave para poder seguir adelante. Por ello, Laura Lopez acude varias veces a
la sesiones de rehabilitacion de Madrid, que ahora paga gracias a los
ingresos que recibe en concepto de ayuda a la dependencia. "Antes me lo
pagaba mi madre pero ahora estoy mucho mas tranquila con esta ayuda,
que va directamente a sufragar mi rehabilitacion", relata.

En Catalufia, este servicio esta concertado y los pacientes de esclerosis
multiple tienen acceso directo a la rehabilitacion especializada.

OBJETIVO: CONSERVAR EL TRABAJO

Todos estos sintomas afectan también a la conservacion del puesto de
trabajo, ya que son una espada de Damocles que pende sobre las cabezas de
estas personas que, por encima de todo, quieren trabajar mientras puedan

hacerlo.
b 4
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A la fatiga o los problemas de concentracion se unen las citas médicas, las
pruebas o las bajas debidas a brotes... Como la esclerosis es una enfermedad
que es diagnosticada en personas muy jovenes de entre 20 a 35 afios,
momento en que arrancan su actividad laboral, los sintomas invisibles
empiezan a pasar factura en forma de despidos o no renovaciones de
contrato.

“Puede ser que necesiten una serie de adaptaciones en el puesto de trabajo,
por ejemplo, en sus jornadas: que se permita hacer teletrabajo o facilitar
unos descansos a lo largo de la jornada laboral. Pero si no se dispone del 33%
de discapacidad, es muy dificil poderlo plantear en la empresa, ya que ésta
no puede tener un beneficio por el hecho de tener contratada una persona
con discapacidad, como son las bonificaciones fiscales”, aseguro Rosa
Masriera, directora ejecutiva de la Fundacion de Esclerosis Multiple de
Cataluiia.

x
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Para ayudar a los pacientes, el colectivo Esclerosis Multiple Espaiia elaboro
y publico este afio la ‘Guia practica para la defensa de los derechos de las
personas con Esclerosis Multiple’, una primera orientacion juridica sobre los
temas de consulta mas frecuentes entre las personas que viven con la
enfermedad.

Pese a todo, los pacientes nunca se rinden y se ayudan entre ellos, sea cual
sea su patologia, como cuenta la paciente catalana Begofia Matesanz. "Hace
poco fui a una conferencia de Juan Carlos Unzué porque vino a Gerona a
inaugurar el curso de Medicina. Me hizo mucha ilusion regalarle un DVD de
'LluitEM', salvando las distancias porque él tiene ELA, aunque ambas son
enfermedades neurodegenerativas. Yo me siento muy identificada con su
lucha".

(SERVIMEDIA)18-DIC-2023 10:44 (GMT +1)CAG/gja

© SERVIMEDIA. Esta informacion es propiedad de Servimedia. S6lo puede
ser difundida por los clientes de esta agencia de noticias citando a
Servimedia como autor o fuente. Todos los derechos reservados. Queda
prohibida la distribucion y la comunicacion publica por terceros mediante
cualquier via o soporte.
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Silla de ruedas (Shutterstock)

El 18 de diciembre se conmemora en Espafia el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, con el objetivo de
concienciar sobre esta enfermedad crénica neurodegenerativa y servir de altavoz a las personas que la
padecen. La esclerosis multiple (https://www.infobae.com/salud/2023/05/30/dia-mundial-de-la-esclerosis-
multiple-cuales-son-los-sintomas-y-los-avances-en-los-tratamientos-de-la-enfermedad/)(EM) es una
enfermedad croénica del sistema nervioso central que afecta al cerebro y la médula espinal y cuya causa
se desconoce, lo que dificulta su tratamiento.

Se caracteriza por la aparicion de lesiones desmielinizantes, es decir, zonas donde se pierde la mielina, una
sustancia que recubre y protege las fibras nerviosas facilitando la transmisién de los impulsos eléctricos. La
pérdida de mielina interrumpe la comunicacién entre el cerebro y otras partes del cuerpo.

Te puede interesar: Avance clave contra la esclerosis mdltiple: un tratamiento con células madre podria frenar
la progresién de la enfermedad (https://www.infobae.com/espana/2023/09/30/avance-clave-contra-la-
esclerosis-multiple-un-tratamiento-con-celulas-madre-podria-frenar-la-progresion-de-la-enfermedad/)

La EM es considerada una enfermedad autoinmunitaria porque es el propio sistema inmunitario del cuerpo
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el que ataca por error a la mielina. Aunque la causa exacta de esta reaccion sigue siendo desconocida, se
cree que factores genéticos y ambientales, como infecciones virales y la exposicion a ciertos agentes, podrian
desempenfiar un papel en su desarrollo.

Un especialista observando imagenes de rayos X del cerebro (Shutterstock)

Los sintomas de la esclerosis multiple son muy variados y dependen de la localizacion y extension de las
lesiones. Pueden incluir fatiga, debilidad muscular, problemas de coordinacién y equilibrio, alteraciones
visuales, entumecimiento o dolor, disfuncién cognitiva y cambios en la funcion vesical e intestinal. No existe
un patrén Unico para la evolucion de la EM, y la enfermedad puede presentarse de diferentes formas, con
sintomas que fluctian, mejoran o progresan con el tiempo.

Te puede interesar: Esclerosis multiple: descubren sintomas que pueden aparecer hasta cinco afios antes del
diagnéstico (https://www.infobae.com/salud/2023/12/06/sintomas-fisicos-y-mentales-pueden-preceder-al-
diagnostico-de-esclerosis-multiple-por-anos/)

La esclerosis multiple en Espana

En Espafia, los ultimos datos sobre esclerosis multiple los aporta la Sociedad Espafiola de Neurologia con
relacion al afo 2022. Hasta esa fecha, en torno a 47.000 personas en nuestro pais sufren esta
enfermedad y 700.000, en Europa. Cada afio se diagnostican 1.800 nuevos casos de esclerosis multiple en
nuestro pais, una cifra alarmante si tenemos en cuenta que en las dos ultimas décadas, el nimero de
personas con la enfermedad se han duplicado. Ademas, el 70% de estos nuevos casos corresponden a
personas de entre 20 y 40 afios.

El manejo de esta enfermedad neurodegenerativa en Espafa se apoya tanto en tratamientos
farmacolégicos como en terapias de rehabilitacion. Los medicamentos disponibles tienen como objetivo
reducir la frecuencia y severidad de los brotes, ralentizar la progresion de la enfermedad y aliviar los sintomas.
Las terapias de rehabilitacién buscan mejorar y mantener la funcionalidad y calidad de vida de los pacientes,
adaptandose a cada caso en particular.

Por su parte, la investigacion ha tomado impulso en los ultimos afios, con estudios que abordan desde la
epidemiologia hasta la busqueda de nuevos tratamientos. La colaboracion entre hospitales, universidades y
fundaciones ha sido clave para avanzar en el conocimiento de esta compleja enfermedad. Ademas, las
asociaciones de pacientes desempefan un papel fundamental en el apoyo y la defensa de los derechos de las
personas con esclerosis multiple.
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Los desafios que plantea esta enfermedad son tanto clinicos como sociales. A nivel clinico, la busqueda de
marcadores que permitan una deteccion precoz, asi como de tratamientos mas efectivos y personalizados,
esta en el centro de la investigacion actual. Socialmente, es vital la sensibilizacion sobre la esclerosis multiple
y la promocién de una mayor inclusion e integracion de los afectados en todos los ambitos de la sociedad.

Compartir en: E1 (https://www.facebook.com/sharer/sharer.php?u=https%3A%2F
%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14857132) ¥ (https://twitter.com/intent
Itweet?original_referer=https%3A%2F%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14857132&
related=lado_mx&text=D%C3%ADa+Nacional+de+la+Esclerosis+M
%C3%BAltiple%3A+el+70%25+de+los+nuevos+casos+en+Espa
%C3%B1a+son+personas+de+entre+20+y+40+a%C3%B10s&tw_p=tweetbutton&url=https%3A%2F
%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14857132) (© (https://wa.me/?text=D
%C3%ADa+Nacional+de+la+Esclerosis+M
%C3%BAltiple%3A+el+70%25+de+los+nuevos+casos+en+Espa
%C3%B1a+son+personas+de+entre+20+y+40+a%C3%B10s%20https%3A%2F
%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14857132)

Leer noticia completa | (https://www.infobae.com/espana/2023/12/18/dia-nacional-de-la-esclerosis-

multiple-el-70-de-los-nuevos-casos-en-espana-son-personas-de-entre-20-y-40-anos/)
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Campeonato del América duele en la
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(noticia.php?id=14857591)
Actualmente el equipo azulcrema supera por dos titulos a las Chivas de Guadalajara

El Informador
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Estos son los riesgos de hacer compras online por la noche

Por Noemi A. — 18 diciembre, 2023 06:48
La mayoria de las personas sufrimos una escasez de tiempo durante el dia
debido al ritmo acelerado de nuestras actividades diarias. Este frenesi nos
impide abordar las tareas menos urgentes, que vamos postergando hasta
encontrar un breve momento de tranquilidad, generalmente justo antes de ir a
dormir. En esos momentos, ya sea en el sofa o en la cama, realizamos compras
sin prestar atenciéon a los precios, nuestras necesidades
reales o si realmente nos conviene adquirir esos productos. La Sociedad
Espafola de Neurologia advierte que esta automatizacion en nuestras
transacciones puede tener repercusiones no solo para nuestro bolsillo.

COMPRAS Y AUTOCONTROL

Privacidad
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La Clinica Universidad de Navarra (CUN) caracteriza el autocontrol como el
proceso de regulacion de la propia conducta, que incluye la manipulacion de
situaciones y la disposicion de consecuencias y contingencias alternativas para
alcanzar metas a largo plazo. En sintesis, tener autocontrol implica evaluar
nuestras decisiones y comportamientos para lograr objetivos, teniendo
en cuenta el entorno y las consecuencias posibles derivadas de
nuestras acciones.

El autocontrol abarca decisiones cotidianas triviales, como elegir entre ver
television o leer un libro, hasta asuntos mas serios, como la capacidad de evitar
causar dafo a otras personas. Las compras también implican la necesidad de
regular nuestra conducta, ya que la falta de control de impulsos en este
contexto puede tener consecuencias perjudiciales para nuestra economia al
tomar decisiones precipitadas. Pero, ¢qué tiene qué ver el autocontrol con hacer
compras especificamente por la noche? Ahora vamos a ver la relacion.

SIGUIENTE

Te puede gustar Enlaces Patrocinados por Taboola

¢ Sufres de piel seca?

Privacidad
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Novartis y la Fundacion Esclerosis Multiple crean la app EMO
para apoyar a pacientes con EM

Por Teresa Rey — 18 diciembre, 2023 12:04
Novartis y la Fundacion Esclerosi Multiple (FEM) han creado la aplicacion
digital EMO, con el objetivo de frenar el impacto de la en la

vida de las personas. Esta herramienta diseflada por la doctora Sara Navarro,
psicéloga clinica de la FEM, permite a las personas con esclerosis multiple
identificar y comprender mejor sus emociones, ademas de proporcionar
estrategias y recursos para gestionar mejor los sintomas psicoldgicos que
implica la enfermedad.

NOVARTIS Y EM

«Hemos disefiado EMO con el objetivo de ayudar a mejorar la salud mental
de las personas con esclerosis multiple a través de estrategias de apoyo
emocional, para que puedan desarrollar competencias adaptativas y trabajar la
autoconciencia y la autonomia necesarias para afrontar crisis emocionales
derivadas de las situaciones que han de afrontar con la enfermedad», explica la
doctora.

La directora ejecutiva de la Fundacion Esclerosis Multiple, Rosa Masriera,
apunta que con esta nueva herramienta digital intentan impulsar el bienestar
mental de las personas que conviven con esclerosis multiple, porque son
conscientes de que «una adecuada gestiéon emocional tiene un impacto positivo
en el desarrollo de la enfermedad y favorece una mejor calidad de vidax».

Te puede gustar Enlaces Patrocinados por Taboola
Privacidad
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¢ Piel seca?

La directora de la FEM ha explicado como EMO es un paso mas alla, que
complementa el apoyo psicologico que ya se brinda desde la entidad a través de
«terapias psicoldgicas individuales y grupales, ademas de ofrecer grupos
de enfrentamiento emocional a la enfermedad y talleres para ayudar a
desarrollar estrategias psicoldgicas con el objetivo de generar el
empoderamiento tanto de la persona con EM como de sus familiares».

«Desde Novartis, tenemos un fuerte compromiso con la mejora de la calidad
de vida de las personas que viven con esclerosis multiple. Por ello, hemos
querido formar parte de esta iniciativa, fruto de la colaboracién entre psicélogos
clinicos, expertos en tecnologia y pacientes» asegura Lidia Gomez, neurdloga y
miembro del departamento médico de Neurociencia de Novartis. La experta
también ha destacado el impacto positivo que tendrd EMO para proporcionar
estrategias y recursos a los pacientes para mejorar su bienestar emocional
y poder abordar mejor las conversaciones con los profesionales sanitarios
implicados en el seguimiento de su enfermedad.

«Cuando te diagnostican una enfermedad como la esclerosis multiple, es
complicado gestionarlo, porgque sientes cOmo cambia toda tu vida y la situacion
te supera. Poder tener al alcance una herramienta que te proporciona consejos
y tips para gestionar tus emociones, te ayuda a sentirte mas empoderado>,
expone David Espinola, persona diagnosticada de esclerosis multiple en 2020,
que reconoce que, «dependiendo de mis emociones, mi sintomatologia puede
variar».

APLICACION EMO

La aplicacion digital EMO permite hacer un registro de las emociones que siente
la persona en los diferentes ambitos de su vida: sanitario, laboral y familiar.
Por ejemplo, qué sentimientos experimenta, cOmo reacciona una persona con
los cambios de la enfermedad, si comparte o no la enfermedad con su entorno
laboral o si tiene sensacion de aislamiento.

Se trata de una herramienta muy intuitiva para que todo el mundo p'ed=
Privacidad
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utilizarla facilmente. Funciona sobre la base de unos algoritmos que, en funcién
del problema o situaciéon potencialmente conflictiva expuesta por la persona en
cada una de las diferentes categorias (sanitaria, laboral o familiar), el tipo de
emocion que le provoca y la intensidad de esta (puntuada del 1 al 10),
ofrecera una serie de estrategias y recursos que ayudaran a estabilizar la
situacion y a afrontar los cambios de manera adaptativa.

Ademas, toda la informacioén introducida en quedara registrada para que,
por una parte, la persona pueda ser consciente de qué recursos le han sido mas
utiles y de su evolucion, y, por otra parte, los profesionales de la salud puedan
obtener datos especificos para mejorar las estrategias de abordaje que
plantean.

ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple, es una enfermedad croénica, inflamatoria y
desmielinizante del sistema nervioso central de la que, segun la Sociedad
Espafola de Neurologia (SEN), cada afio se diagnostican en Espafia mas de
2.000 nuevos casos.

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldgica autoinmune que afecta al
sistema nervioso central y que aun no tiene cura. Ademas del impacto fisico que
puede causar, también puede provocar cambios en el estado emocional y el
comportamiento originando trastornos, como depresion, que puede llegar a
afectar hasta a un 54% de las personas, o ansiedad, que puede darse en un
44% de los casos. Ademas de la depresidon y la ansiedad, algunos de los
trastornos y sintomas psicoldégicos méas habituales son euforia, fluctuaciones
emocionales o cambios de humor repentinos, aplanamiento afectivo, risa o
llanto descontrolados, pérdida de conciencia o falta de iniciativa.

También segun datos de la SEN, en la actualidad existen en Espafia mas de
55.000 personas afectadas de esta enfermedad, que no solo es el trastorno
inflamatorio mas comun del sistema nervioso central, sino que es la principal
causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jovenes del mundo
occidental y la segunda enfermedad neuroldgica -tras la epilepsia- mas

frecuente entre adultos jovenes: la edad de inicio de esta enfermedad se sitla
entre los 20 y los 40 afos en la gran mayoria de los pacientes. Ademas, en todo
el mundo, en los dltimos cinco afios, ha aumentado cerca de un 20% Privacidad
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de pacientes con esclerosis multiple.

Privacidad
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ESCLEROSIS MULTIPLE

Aumentan cerca de un 20% los casos de esclerosis multiple en los ultimos
cinco aiios, segun la SEN

En Espafia hay mas de 55.000 personas afectadas por esta enfermedad y cada afio se detectan 2.000 casos
nuevos.
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En el Dia Nacional de Esclerosis Mdiltiple, la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado que mas de 55.000
personas sufren esta enfermedad cronica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central en el estado y
que anualmente se detectan 2.000 casos nuevos. Ademas, ha indicado que el nimero de pacientes que sufren esta
patologia ha aumentado un 20% en los Ultimos cinco afios en todo el mundo.

La coordinadora del Grupo de Estudio de Esclerosis Miltiple y Enfermedades Neuroinmunolégicas Relacionadas de la
SEN, la doctora Ana Belén Caminero, ha explicado que una parte del aumento de esta incidencia se puede deber a "un
mayor conocimiento de esta enfermedad por parte de la sociedad, a una mejor atencién médica, a la existencia de
mas especialistas en esta enfermedad y a un aumento de la capacidad diagnéstica".

Aunque también apunta a que el incremento de casos también pueden estar puntualizados con los cambios en el
estilo de vida, "una mayor exposicion a los distintos factores de riesgo ambientales que contribuyen al desarrollo de
esta enfermedad" o "el aumento en la supervivencia de estos pacientes”.

Mas prevalencia en mujeres

La doctora estima que los casos aumentaran "de forma paulatina en los préximos afios", pero sobre todo en las
mujeres. La SEN recuerda que es la primera causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jévenes de
Occidente y la segunda enfermedad neuroldgica mas frecuente entre adultos jévenes. La edad de inicio de esta
patologia estd entre los 20 y los 40 afos.

Caminero apunta que el aumento en el sexo femenino esta relacionado con cambios en los estilos de vida y también a
"factores hormonales y reproductivos”. Segun la SEN la ratio se sitia en dos mujeres por cada hombre.

La doctora sefiala dos tipos de esclerosis miltiple: la forma remitente-recurrente o en brotes (EMRR) y la forma
progresiva primaria (EMPP). En cuanto a la evolucidon de la enfermedad comenta que es variable, al igual que sus
sintomas, que pueden ser multiples.

Sintomas

La Sociedad Espafiola de Neurologia asegura que el 100% de los enfermos desarrollan sintomas visuales
(disminucidn de vision), el 95% sintomas motores como alteracién del equilibrio o pérdida de fuerza en las
extremidades; y hasta el 85% sintomas cerebelosos como temblores o ataraxia.

Existen también otros sintomas que no estan relacionados especificamente con la lesién de la mielina, como la fatiga,
la espasticidad, la depresién o alteraciones del suefio.

Importancia de un diagnoéstico precoz

La enfermedad aun no tiene cura, no obstante la SEN sefala la importancia de una deteccién y un diagnéstico precoz
para modificar su curso a medio y largo plazo. "Es importante resaltar la importancia de apoyar la investigacion que
nos permita disponer de nuevos farmacos con los que moOQdificar el curso natural de la enfermedad", apunta.
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Una paciente en una sesion de rehabilitacion. | Daniel Espinosa

Sabrina VidalPalma18/12/23 15:31
En los dltimos cinco afios ha aumentado un 20% el nimero de pacientes con esclerosis multiple, segun los datos recopilados por la
Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) y hechos publicos con motivo, hoy, del Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple, una
enfermedad crénica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central.

Sin embargo, lo que podria ser una mala noticia se debe a que «ahora es mas facil de diagnosticar», sefiala la presidenta de la
Asociacion Balear d'Esclerosi Multiple (ABDEM), Isa Gaya. «Cada vez hay pruebas clinicas mas especificas que se hacen cuando se
detectan los sintomas que podrian estar relacionados con la esclerosis», explica.
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DIA ESCLEROSIS MULTIPLE

Pacientes con esclerosis miltiple reclaman que
se les reconozca su discapacidad

- El Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple se celebra este lunes

- Reclaman la discapacidad automatica del 33% con el diagndstico

Laura Lépez, en el gimnasio de rehabilitacién | Foto de la Fundacion Esclerosis Multiple
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Laura Lopez tiene 39 afnos y le diagnosticaron esclerosis multiple hace seis.
Entonces sus hijos tenian 7 y 5 afos y ella gozaba de un puesto de trabajo
con proyeccion en el ambito bancario. Ya no puede trabajar, pero es muy
positiva y se afana dia a dia en estar activa para cuidar de su familia y para
poder frenar el avance de los sintomas, con la ayuda de Fundacion
Esclerosis Multiple Madrid.

Esta madrilefia asegura que las personas con esclerosis multiple como ella
necesitan rehabilitacion, ayuda psicolégica y el reconocimiento de todos sus
derechos sociales con el objetivo de tener una vida digna. Este afio, la defensa
de estos derechos sociales es la bandera del Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple, enfermedad neurodegenerativa que afecta a unas 55.000 personas en
Espafia, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Esclerosis Multiple Espafia, ademas de otras entidades de pacientes que
conforman el movimiento asociativo, lucha, entre otras cosas, por que la
discapacidad del 33% se reconozca de forma automatica, junto con el
diagndstico, para facilitarles el acceso a derechos que ahora estan lejos de su
alcance.

PRIMERAS SENALES Y SINTOMAS

“El primer sintoma fue que se me quedd paralizado medio cuerpo en el trabajo,
pero cuando fui por primera vez al médico me dijeron que era una crisis de
ansiedad. A los pocos meses me dio una neuritis en el 0jo”, explica Laura
Martin en una entrevista a Servimedia. La neuritis fue un brote de la esclerosis
y actué como un detonante para dar con el diagndstico: el oftalmologo le
receto cortisonay, por fortuna, la envié directamente al neurdlogo para que
valorara su caso.

Al poco tiempo ya tenia el diagnostico de esclerosis multiple, cosa que no le
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sucedié a Begofia Matesanz, de 56 afos, que vive en Gerona y lleva 13
diagnosticada de esta enfermedad degenerativa. Estuvo mas de un afio con
pruebas hasta que después de varias resonancias y una puncién lumbar sus
medicos dieron con la esclerosis multiple.

Por suerte, su enfermedad avanzé muy poco en los primeros seis afos. No
obstante, después de un brote medular intenso comenzo con los tratamientos
contra la esclerosis multiple.

“Mientras nadaba en el agua, noté una sensacion de hormigueo en una de las
piernas. También me di cuenta de que no tenia fuerza suficiente para andar
con el cochecito llevando a mi hija pequefa”, asi recuerda Begofa sus primeros
sintomas de esclerosis.

Ahora colabora activamente desde Gerona con la Federacion de Esclerosis
Multiple de Catalufia e incluso ha compuesto una cancion 'LIuitEM' ('Luchemos')
que interpreta para ayudar a los pacientes de esclerosis multiple, con musica
del compositor vasco Xavier Zabala.

"Me encantaria poderla cantar en castellano en algun acto sobre la esclerosis
multiple en Madrid o en alguna otra parte. La cancion 'LIUitEM' tiene tres
objetivos: agradecimiento a los facultativos por su dedicacién;
empoderamiento y ayuda para las personas con esclerosis multiple, como yo; y
también ayuda a visibilizar la esclerosis multiple".

Para Begofa, esta cancion, que ha sido grabada en CD de forma solidaria, ha
sido una ayuda para superar esta enfermedad: "De alguna manera, cantarla me
ha dado fuerza y es una forma de visibilizar la esclerosis". Se la dedica al doctor
Lluis Ramid, su médico, por el apoyo recibido, y a todo el equipo de
Neuroinmonologia de Gerona.

SINTOMAS "INVISIBLES" DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Para las personas con esclerosis multiple, el dia a dia puede hacerse muy
cuesta arriba, dependiendo de la intensidad con que les afecte esta patologia.
Todas tienen en comun que lidian con factores emocionales, ademas de
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sintomas “invisibles” como la fatiga o la falta de concentracion, que la sociedad
no percibe facilmente, pero que afectan a varias esferas de su vida.

Por eso, acceder a una rehabilitacion, especifica para estos pacientes, es la
clave para poder seguir adelante. Por ello, Laura Lépez acude varias veces a la
sesiones de rehabilitacion de Madrid, que ahora paga gracias a los ingresos que
recibe en concepto de ayuda a la dependencia. "Antes me lo pagaba mi madre
pero ahora estoy mucho mas tranquila con esta ayuda, que va directamente a
sufragar mi rehabilitacion", relata.

En Catalufia, este servicio esta concertado y los pacientes de esclerosis multiple
tienen acceso directo a la rehabilitacion especializada.

OBJETIVO: CONSERVAR EL TRABAJO

Todos estos sintomas afectan también a la conservacion del puesto de trabajo,
ya que son una espada de Damocles que pende sobre las cabezas de estas
personas que, por encima de todo, quieren trabajar mientras puedan hacerlo.

A la fatiga o los problemas de concentracién se unen las citas médicas, las
pruebas o las bajas debidas a brotes... Como la esclerosis es una enfermedad
que es diagnosticada en personas muy jovenes de entre 20 a 35 afios,
momento en que arrancan su actividad laboral, los sintomas invisibles
empiezan a pasar factura en forma de despidos o no renovaciones de contrato.

“Puede ser que necesiten una serie de adaptaciones en el puesto de trabajo,
por ejemplo, en sus jornadas: que se permita hacer teletrabajo o facilitar unos
descansos a lo largo de la jornada laboral. Pero si no se dispone del 33% de
discapacidad, es muy dificil poderlo plantear en la empresa, ya que ésta no
puede tener un beneficio por el hecho de tener contratada una persona con
discapacidad, como son las bonificaciones fiscales”, aseguro Rosa Masriera,
directora ejecutiva de la Fundacién de Esclerosis Multiple de Catalufia.

Para ayudar a los pacientes, el colectivo Esclerosis Multiple Espafa elaboro y
publico este afio la ‘Guia practica para la defensa de los derechos de las

personas con Esclerosis Multiple’, una primera orientacion juridica sobre los
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temas de consulta mas frecuentes entre las personas que viven con la
enfermedad.

Pese a todo, los pacientes nunca se rinden y se ayudan entre ellos, sea cual sea
su patologia, como cuenta la paciente catalana Begofia Matesanz. "Hace poco
fui a una conferencia de Juan Carlos Unzué porque vino a Gerona a inaugurar el
curso de Medicina. Me hizo mucha ilusidn regalarle un DVD de 'LIUitEM',
salvando las distancias porque él tiene ELA, aunque ambas son enfermedades
neurodegenerativas. Yo me siento muy identificada con su lucha".

(SERVIMEDIA)
18 DIC 2023
CAG/gja
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El 100% de los pacientes desarrollan sintomas visuales.

Los casos de esclerosis multiple en Espafia se disparan en los dltimos cinco afios al crecer un 20%.

Asi lo ha sefialado la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) quien ha explicado que, en la actualidad, existen en Espafia mas
de 55.000 personas afectadas de esta enfermedad y cada afio se diagnostican mas de 2.000 nuevos casos.

La coordinadora del Grupo de Estudio de Esclerosis Miltiple y Enfermedades
Neuroinmunolégicas Relacionadas de la SEN, la doctora Ana Belén Caminero, sefiala que «al
menos una parte del aumento en la incidencia se puede atribuir a un mayor conocimiento de esta
enfermedad por parte de la sociedad, a una mejor atencion médica, a la existencia de mas
especialistas en esta enfermedad y a un aumento de la capacidad diagndstica».

La SEN advierte de que el 100% de los pacientes desarrollan sintomas visuales (sobre todo, disminucidn de visién); hasta el
95%, sintomas motores y/o sensitivos (alteraciones del equilibrio, pérdida de sensibilidad o fuerza en las extremidades), hasta el
85% experimentan sintomas cerebelosos (temblores, ataxia) y hasta el 68% y el 45% desarrollan problemas esfinterianos y
cognitivos, respectivamente.

Fuente: OK Diario 18-12-2023
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Una paciente en una sesién de rehabilitacion. | Daniel Espinosa

Sabrina VidalPalma18/12/23 0:29Actualizado a las 08:34
En los dltimos cinco afios ha aumentado un 20% el nimero de pacientes con esclerosis mdltiple, segun los datos recopilados por la
Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) y hechos publicos con motivo, hoy, del Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple, una
enfermedad cronica, inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central.

Sin embargo, lo que podria ser una mala noticia se debe a que «ahora es mas facil de diagnosticar», sefiala la presidenta de la
Asociacion Balear d'Esclerosi Multiple (ABDEM), Isa Gaya. «Cada vez hay pruebas clinicas mas especificas que se hacen cuando se
detectan los sintomas que podrian estar relacionados con la esclerosis», explica.
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En los ultimos cinco anos ha aumentado un 20% el numero de
pacientes con esclerosis multiple

VADEMECUM - 14/12/2023 PATOLOGIAS (/busqueda-noticias-categoria_11-1)

Seguin datos de la SEN, en la actualidad existen en Espana mads de 55.000 personas afectadas de
esta enfermedad y cada ano se diagnostican mads de 2.000 nuevos casos.
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El 75% de los pacientes con esclerosis multiple tienen algun tipo de discapacidad reconocida.

Este lunes, 18 de diciembre, es el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, una enfermedad cronica,
inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central de la que, segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), cada ano se diagnostican en Espafia mas de 2.000 nuevos casos.

También segun datos de la SEN, en la actualidad existen en Espafia mas de 55.000 personas afectadas de
esta enfermedad, que no solo es el trastorno inflamatorio mds comun del sistema nervioso central, sino
que es la principal causa de discapacidad no traumatica entre los adultos jévenes del mundo occidental y
la segunda enfermedad neuroldgica -tras la epilepsia- mas frecuente entre adultos jovenes: la edad de
inicio de esta enfermedad se sitla entre los 20 y los 40 afios en la gran mayoria de los pacientes. Ademas,
en todo el mundo, en los ultimos cinco afios, ha aumentado cerca de un 20% el numero de pacientes con
esclerosis multiple.

“Al menos una parte del aumento en la incidencia se puede atribuir a un mayor conocimiento de esta
enfermedad por parte de la sociedad, a una mejor atencion médica, a la existencia de mas especialistas
en esta enfermedad y a un aumento de la capacidad diagndstica. Pero probablemente también a un
verdadero aumento de casos incidentes debido a cambios en los estilos de vida y mayor exposicion a los
distintos factores de riesgo ambientales que contribuyen al desarrollo de esta enfermedad. El aumento
en la incidencia, junto con el aumento en la supervivencia de estos pacientes, también contribuyen a un
aumento evidente de las cifras de prevalencia de esta enfermedad, tanto en paises desarrollados como
en vias de desarrollo”, comenta la Dra. Ana Belén Caminero, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Esclerosis Multiple y Enfermedades Neuroinmunoldgicas Relacionadas de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN). “Por esas razones, estimamos que las cifras de pacientes afectados por esta
enfermedad seguirdn aumentando de forma paulatina en los proximos anos y, sobre todo a expensas de
un mayor numero de pacientes mujeres, que es donde mas se ha experimentado este aumento de casos.
Dicho aumento en el sexo femenino también se relaciona con cambios en los estilos de vida de las
mujeres, exposicion a factores de riesgo y posiblemente también a factores hormonales y reproductivos”.
La esclerosis multiple es una enfermedad predominantemente del sexo femenino. La ratio por sexos es
de dos mujeres por cada hombre y esta ratio se ha incrementado a lo largo de los afios coincidiendo con
el aumento ya mencionado en la incidencia. Hasta hoy, el aumento en la incidencia también se ha
producido a expensas de un aumento del tipo de esclerosis multiple llamada ‘remitente-recurrente’ o ‘en
brotes’, que es la forma evolutiva mas frecuente, suponiendo mas del 80% de los casos.

“Cuando hablamos de la esclerosis multiple, distinguimos dos formas clinicas fundamentales: la forma
remitente-recurrente o en brotes (EMRR) y la forma progresiva primaria (EMPP). Cuando los pacientes
experimentan la enfermedad en forma de brotes, padecen episodios de déficit neurolédgico a lo largo de
dias o semanas, que remiten espontaneamente dejando o no secuelas, seguidos de periodos de remision.
Este tipo de esclerosis multiple afecta mas a las mujeres en una proporcion 3:1.”, explica la Dra. Ana Belén
Caminero. “Por el contrario, en los pacientes que padecen la forma primaria progresiva de la
enfermedad, el déficit neurolégico sera permanente, de evolucion lenta, pero progresiva. Los hombres
tienen una ligera mayor predisposicién que las mujeres a desarrollar la forma progresiva, aunque
actualmente muestra una ratio de prevalencia de 1:1 entre hombres y mujeres. No ha habido un

aumento en la incidencia de las formas progresivas, debido seguramente a la ausencia, hasta hace muy
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poco, de tratamientos que modificaran esta forma evolutiva, lo que ha hecho que ei interés por ia misma
v
fuera claramente menor. Este hecho estda cambiando y previsiblemente asistiremos también a un

aumento en la incidencia de las formas progresivas de la enfermedad”.

La evolucién de la enfermedad es altamente variable, al igual que lo pueden ser los sintomas. La
esclerosis multiple es una enfermedad autoinmune caracterizada por dafio o destruccion de la mielina (la
capa que recubre las fibras nerviosas) produciendo problemas de comunicacién entre las neuronas.
Puesto que puede verse afectada cualquier parte del sistema nervioso central, los sintomas de esta
enfermedad son muy variados y multiples. En todo caso, tanto desde el inicio de la enfermedad como a lo
largo de la evolucidn, el 100% de los pacientes desarrollardn sintomas visuales (sobre todo, disminucion
de visidn); hasta el 95%, sintomas motores y/o sensitivos (alteraciones del equilibrio, pérdida de
sensibilidad o fuerza en las extremidades...), hasta el 85% experimentaran sintomas cerebelosos
(temblores, ataxia,) y hasta el 68% y el 45% desarrollaran problemas esfinterianos y cognitivos,
respectivamente. Ademas de otros sintomas no relacionados especificamente con una lesiéon de la
mielina, como la fatiga (que puede empeorar con el calor), la espasticidad (la sufre mdas del 80% de los
pacientes en algin momento de la enfermedad), depresién o alteraciones del suefio. Por esa razon, el
75% de los pacientes con esclerosis multiple tienen algun tipo de discapacidad reconocida.

Asi pues, la esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa, compleja y su causa aun es
desconocida. Actualmente se explica su origen como el resultado de la interaccion entre distintos factores
ambientales en personas genéticamente predispuestas. Entre estos factores ambientales destacan
infecciones virales, sobre todo la infeccidn por el virus de Epstein Barr, el déficit de vitamina D, la baja
exposicion al sol, el tabaquismo, la obesidad en la adolescencia, etc, junto con factores hormonales y
reproductivos, que permiten explicar, al menos en parte, su predominio femenino.

Aunque actualmente la enfermedad no tenga cura, la deteccién y diagndstico precoces son piezas clave
para modificar el curso a medio y largo plazo de la enfermedad en muchos de estos pacientes, al permitir
instaurar los tratamientos disponibles de una forma muy temprana. “Es importante resaltar la
importancia de apoyar la investigacion que nos permita disponer de nuevos farmacos con los que
modificar el curso natural de la enfermedad. Ya disponemos de muchos farmacos que han cambiado
radicalmente el prondstico de los pacientes con esclerosis multiple, pero es cierto que no todos los
pacientes se han podido beneficiar en la misma medida. En breve tendremos a nuestro alcance una
nueva clase de moléculas, los inhibidores de la tirosina kinasa de Bruton, que esperamos puedan
modificar aspectos de la enfermedad hasta ahora no controlados o solo parcialmente controlados.
Asimismo, hay investigacion amplia en nuevas moléculas, en desarrollo de terapias CAR T, en células
madre, etc. También se esta trabajando en optimizar los tratamientos ya disponibles, consiguiendo
pequeiias pero importantes mejoras en aspectos relevantes para la calidad de vida de nuestros pacientes,
como forma y frecuencia de administracidon de los farmacos, reduccién de efectos secundarios, etc.”,
sefiala la Dra. Ana Belén Caminero. “Nada de esto debe hacernos olvidar que los cambios en los estilos de
vida de los pacientes, fomentando la actividad fisica, dietas saludables, estricto control de factores de
riesgo vascular, etc., asi como cualquier otra intervencién destinada a mejorar la calidad de vida de
nuestros pacientes, como por ejemplo las terapias sintomadticas, son tan importantes o mas que la
eclosion farmacoldgica que ya se viene produciendo desde hace mas de dos décadas. Por otra parte, las
personas con esclerosis multiple requieren de una atencién neurolégica precoz y de calidad, asi como una
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atencién integral, en equipos multidisciplinares, que cubran todas las demgndas médicas que la
enfermedad va generando. No solo de atencidn neurolégica, sino también oftalmolégica, urolégica, de
rehabilitacion, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, neuropsicolégica, psiquidtrica, planificacion
familiar,... Ademads de ayudas a la discapacidad, la dependencia, y a medidas que les permitan acceder o

poder mantener su puesto de trabajo”.

Fuente: SEN
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