


CELULA

\) BASICA, EGTRUCTURAL Y
Fﬁmwm S SHESIOS.

INPIS0 NERVIOs0 |-

CELULA DEL SISTEMA NERNIOSO QUE POSEE

LA CAPACIDAD DE RECIBIR,, DECODIFICAR
Y TRANSMITIR INFORN\AcldN EN FORMA
DE SENALES ELECTRICAS Y QUINMICAS.

7 QEiAL QUE TRANSMTEN [AS NEURONAS
PARA CONUNICARSE CON QTRAS CELULAS.

MIELINA

GUSTANCIA QUE ENVUELVE L0S
AYONES CUYA FUNCION PRINCIPAL
ES LA DE AUMENTAR LA VELOCIDAD
DE TRANSMISION DEL IMPULSO
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CENQUE
CONSISTE?

CESUNA
ENFERMEDAD
0 SON VARIAR!

PREGUNTAS BASICAS

QOBRE LA ESCLERGSIS MILTIPLE 0 EM

UNA ENFERMEDAD ATTOINMUNE,
CRONICA Y NEURODE GENERATIVA QUE

Y CUYO ORIGEN ES DESCONQCIDO.

AFECTA GENERALMENTE A ADULTOS JOVENES @

il

LA MIELINA QUE PROTEGE A LAS FIBRAS NERVIOSAS ES ATACADA FOR
EL SISTEMA AUTOINMUNE , DEYANDO ZONAS DANADAS EN LOS AXONES
LO QUE TRASTORNA LATRANSMISIGN DE LGS IMPUISOS ELECTRICOS, QUE

SE ENLENTECEN O DETiENEl\;./m »

AUNQUE SE CONSIDERA UNA UNica PATOLOGTA ES CONOCIDA
COMO [A ENFERMEDAD DE (AS MiL CARAS PORQUE SUS
SINTOMAS Y EVOLUCION VARIAN SECUN LA PERSONA.
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LA MAYORIA DE LA | TRAS 03 A
PERSONAS AFECTADAS %%; A OIS
SON MUJERES. L DE DiscAPACIDAD

EN ESPANA,
ALREDOR DE
50,000

PERSONAS
PADECEN EM
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£S COMO Sl UNA PERSONA SE

HACE UNA HERIDA EN UN BRAZO,
LUEGO OTRA, LA PRIMERA SE

CURA, SE HACE OTRA MAS ... ES
UNA ACOMULACIGON DE LESIONES.

A 0GMO FODRIAS DEFINIZ LA EM USANDO
UN LENGUAIE MY COMUN 7

ES UNA ENFERMEDAD
ENLA QUEZONAS DEL
CEREBRQ), EL CEREBELO
Y LAMEDULA ESPINAL
APARECEN PEQUENAS
LESIONES INFLAMATORIAS

Y SIN EMBARGO, CUANDO SURGE UNA
LESION EN UNA ZONA CRITICA APARECEN
SINTOMAS COMO, POR EYEMPLO, LA DEBILIDAD
0 LA PERDIDA DE ViSiGN

7/ PEROELCEREBRONO ESLA PIELY \ |
{ EN ELCEREBRO CUANDO SE PRODUCEN |
LEQIONES, APARECEN LOSSINTOMAS, /

EN OCASIONES PUEDEN
‘ APAREZER LESIONES NO
A T CRITICAS QUE NO DAN
. 1 WGARASINTOMAS
S AUNQUE SE VEANEN
N\ UNA RESONANCIA, 4
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REMITENTE PRIMARIA
RECURRENTE PROGRESIVA
. 9 ENTRE U
(> AL&STo A5 b SOYUNQO%
t DE LAS { DE LAS 1 ¢ 05 AFECTADOS
PERSONASEN | PERSONASEN | (N EMRR PUEDEN
m | EIIEN |
ke o0
DIAGNdStico TRASEL DIAGNGSTiCO.
o] o] =_]
Al Al
NORMALMENTE, | NORMALMENTE, | ES PRECOZ Y
ENTRE LOS 20 Y DIEZ ANOS QSE %RATA, SE
[0S 40 ANOS. DESPUES QUE PUEDE EVITAR
LA EMRR. ESTA PROGRESION.
03 SINTOMAS | LUANN BLERADO
£ o eresentay | FOGRDy | Dt Discaclon
| ENBROTES. QUE PROGRESNODEL | BROTESEN UNA
PUEDEN DURAR PACIENTE. EN\RR SE CONSIDERA
DIAS, SEMANAS E Ll
INCLUSO MESES. ENFERMEDAD:
| TRASTORNOS DE LA DEBILIDAD FATIGA,
| VISON. PERDIDADE | procresiva, RIGIDEZ,
| FUERAMUSCULAR | progieMasDE | PROBLEMAS
Y DESTREZA, MOVILIDAD Y INTESTINALES,
ADORMECIMIENTO RIGIDEZ Y DOLOR,
DE EXTREMIDADES, DETER 0RO DIFICULTADES
HORMIGUEQ: DOLOR COGNITIVO. LOCOMGTORAY,
Y PROBLEMAS DE DISFAGIA.

EQUILIBRIO,




PREGUNTAS ESENCIALES

-QUE SE HACEN [AS PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE EM.

EL EMBARAZO NO TE PER)UDICARIA
AT Y A LA ENFERMEDAD TAMPOCO
AFECTA NEGATIVAMENTE EN LA
QESTACIGN . SIN EMBARGO , EN CASO

DE QUE QUIERAS TENER HLOS,
' DEBES COMUNICARLO
A TU MEDICO PORSI
TUVIESE QUE MODIFICAR

LA DECISION DE TENER Hi)0S DEBE SER
TOMADA PORTI TRAS RECIBIR
LA INFORN\ACION Y EL CORRECTO
ASESORAMIENTO DE TU
NEURGLOGO,

ES RECOMENDABLE ENLA MEDIDA
DE LO POSIBLE. SIN EMBARGO, EL
PACIENTE QUIZAS TENGA QUE REALIZAR
ALGUNAS ADAPTACIONES DE SUS

ACTIVIDADES Y HORARIOS.
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Y CLARO, DEPENDIENDO DE EL
TiPo DE TRABAYQ HABITUAL, PUEDE
QUE LA ENFERMEDAD LE | MPi DA
SEGUIR REALIZANDOLO,

LOS PROBLEMAS PUEDEN TENER UN
COMPONENTE ORGANICO NINCULADO
AL DANO NEUROLOGIQO, PERO
TANBIEN UN COMPONENTE
PRICOLOGI Q.

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




TRATAMIENTO . ~
EFiCAZ Cé*ggé\g ?RggRLgS\GN
— e\ EERMEDAD

DIAGNGSTICO
PRE(DZ

PREGUNTAS soeee (OSTUMBKES

QUE SE HACEN LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS

LA EXPOSICION SOLAR MOPERADA ES SAUDABLE
EN LA MAYORIA DE LOS PACIENTES, PERO
EL EXCESO DE CALOR PUEDE EMPEORAR
LOS SINTOMAS. ES NECESARIO
- REFRESCARNOS CON FRECUENCIA
Y ESTAR BIEN HiDRATADOS.

S
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Gi, PERO ES FUNDAMENTAL LLEVAR
AT
| MANOQ YN iNFORME
M%{OO ENINGLES, TAMBIEN ES
ACONSEJABLE TRAMITAR LA
TARJETA SANITARIA EUROPEA.

EL DIAGNGSTICO NO PROHIBE A UNA PERSONA CONDWCIR,
LA iN\POSIBiLIDAD DEPENDERA DEL GRADO DE DiS CAPACI DAD
DE CADA PERSONA, QU DEBE SER VALORADO POR EL NEURGLOGD.
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Llevo viviendo ante/con/contra la
esclerosis multiple (me resisto a
hacerla merecedora de mayusculas)
mas de la mitad de mi vida. Si bien
los primeros afos la enfermedad y
yo convivimos de un modo mucho
menos intimo de lo que lo hacemos
. ahora. Si bien los primeros afios
\ ellabrotabade vezencuandoy
| yo la podaba con tratamientos
de corticoides, puntuales para
después seguir como si nada, con
una vida donde lo importante no
| eraESO, sino hacer todo lo posible
para que, si ESO se ponia serioy me
paralizaba, hubiera tantas cosas en
movimiento que hubieran valido
~ lapena..Y asi pasaron los afios
hasta que lo intermitente se hizo
degenerativo y progresivo, que es
todo lo contrario que progresista.
Y asi hasta estos ultimos afios,
cuando esa nada que pasaba
entonces ahora es imposible de
simular y el movimiento aun se
demuestra andando pero mucho
mas despacio.

Llevo dos o tres afos tratando

de evitar vivir de/hacia/para la
esclerosis multiple. Gritandole a
mi cuerpo que soy mucho mas que
mi piernay mi brazo -derechos-
espasticos, mucho mas que mi
cojera, que mi incapacidad para
escribir amanoy mi dificultad para
teclear a dos manos en el teclado
|\ de mi ordenador esto que cuento
\ \ otodolodemas queimagino. Soy
mucho mas que este cuerpo, pero
\\\Q:r{we resulta imposible fantasear

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

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

en el presente, a vivirme cada dia

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

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

De ser mucho mas que un cuerpo
enfermo, que un hombre enfermo;
de entender que mi libertad termina
donde empieza mi dificultad para
mantener el equilibrio, para caminar
sin ayuda, para subirme alacama,
a un taxi o unos escalones. Pero
estoy bien. Porque estoy. Porque
pienso y existo y me rio y escribo
(mas despacio, pero escribo) y
porgue sé que yo también soy
esto que vivo ahora. Que no soy la
parte de mi que queda disminuida
tras la enfermedad, sino que soy
quien soy tambiénenlo quela
esclerosis multiple ha hecho de

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

las peliculas de Almododvar. Y sé
que quien soy no estd nada mal.
Aunque tenga dias malos, como
todo el mundo.




ENCUENTRA EN ESTA

S0FADE LETRAS

LOS CUATRO CALIFiCATIVOS DE LA EM QUE SE DEFINEN EN LAS VINETAS
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EL BROTE SE PRODUCE PORQUE HAY NUEVOS FO0S
DE DESTRUCCIGN DE (A MIELINA QUE , SEGON DONDE
SE LOCALICEN. CAUSARAN DIFERENTES STNTOMAS,

N

UN BROTEESUNA
RECAIDA, UN EPISODIO
SEPARADQ DEL ANTERIOR
EN 30 DIAS, EN ELQUE
APARECEN SINTOMAS
NEUROLGGICOS,NUEVOS
0 SIMILARES ALOS QUE
YA SE HAN TENIDO ANTER
Y QUE DURAN MAR DE 24H,

LOS STNTOMAS PUEDEN SER MUY VARIADOS :

INESTABILIDAD: VISIGN BORROSA, HORMIGUEQ, PERO NOTODO LO QUE

DEBILI DAD, MAREQ, DOLOR, PROBLEMAS EL PACAENTE NOTE SERA

URINARIOS, ETC. DEBIDO A UN BROTE.

] ALGUNOS SINTOMAS

,4 FLUCTUAN Y, QTRASVECES, _
EL EMPEORAMIENTO SERA

TRANSITORIO POR CyLPA DE

UN RESFRIADO ( OTRA

AFECCION MENQR.

NO SIEMPRE ES
FACIL RECONQCER
UN BROTE.




SSE SABE ALCO SOBRE LACAUSA
DELAEM7ES DEORIGEN
GENETICOO AMBIENTAL 7

ESTA ENFERMEDAD ES MAS FRECUENTE
EN ALGUNOS GRUPOS DE POBLACIGN, POR
LO QUE PODRIA HABER FACTORES
CENETICOS QUE INFLUYEN,

NO LO SABENOS,
AUNQUE CONOCENQS
AGUNOS FACTORES
PREDISPONENTES,
LA CAUSA ES
DESCONOCIDA.

TAMBIEN SABENOS QUE SIUN 6EMELO 5 TAMBIEN PUEDEN INFLUIR LOS
iNtiTeLino presena ia NFerMeDAD, | [V 5% s o
EL OTRO CEMELD TIENE. MAS PROBABILIDAD D HAY MAS INCIDENCIA EN UNAS
DETENERLA QUE EL RESTO DE LA ZONAS GEQGRAFICAS QUE OTRAS,
POBLACION. =

S

PERO, HOY POR HOY, TODAVIA

DESCONOCEMOS CUALES SON (AS CAUSAS,
SOIAMENTE. CONOCEMOS CIERTOS

FACTORES PREDISPONENTES.

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




LT EQUIFD INTERDISCIPLINAR 2=

SEIS FIGURAR CLAVE EN EL APOYO A LAS PERSONAS CON EM

1. NERdiogolh L2 NERFERMERATS

HACEN ELSEGUIMIENTO Y
MON{TORIZACION DE IAS PRUEBAS,

% CUIDADOR/A
S\ PAPEL ES CLAVE EN

S TRABAIO ES FUNDAMENTAL,

LA COMUNi CACION DEL : A LA PERO NO SIEMPRE ES

DIAGNQGSTICO, EN EL ?&%Pi?&g%ﬁ\‘m?&smm PARA EVIDENTE, PORQUE LO

ABORDAJE DE LA CONOCER LA ENFERMEDAD, REALIZA A PUERTA CERRADA.

ENFERMEDAD DE FORMA A AR A s | TAMBIEN NECESITA CUIDARSE

COMPLETA Y DURANTE TI'RATA?V\]ENTOS Y DEDICAR ATENCION AQTRAS

TODO SU SEGUIMIENTO. : PERSONAS EN SU VIDA
R, COTIDIANA.

/- ASOCIACIONES 7NN
T DEPACIENTES | :
' N PROPORCIONA FORMACIGN
CUENTAN CON PERSONAS N\ “yjoiing DiIpAS Y NECESITA /| A oS PAGENTES ACERCA
ESPECIALIZADAS QUE PUEDEN N . IENTES
AXUDAR TANTO A LoS PACENTES | N SENTIRSE APOYADA: 7 | DE LA UTILIZACION DEL0S
CONO A SUS FAMILIARES, A %’é : ~|  DISTINTOS FARMACOS, ASI
GESTIONAR TODAS LAS : i COMO SEGUIMIENTO PARA
ENQCIONES QUE SURGEN, ADEMAS DE FACILITAR LA FAVORECER LA ADHERENCIA
ACEPTAR (A ENFERMEDAD Y ACEPTACION DE LA ENFERMEDAD AL TRATAMIENTO E
APRENDER A VIVIR CON ELA X 8 PACIENTE, IDENTIFICAR POSIBLES
JUNTO CON EL NEUROLGGO/A SE EFECTOS ADVERSOS.
ENCARGA DE (DENTIFICAR FL _
DETERIORO COGNITIVO
TEMPRANO Y PUEDE APORTAR
HERRAMIENTAS PARA
RALENTIZAR LA PROGRERION.
5 NEUROPSICOLOGO/A
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‘esclerosis multiple (EM) es una enfermedad
‘neurodegenerativa, progresivay cronica que afecta

generalmente a jovenes y cuyo origen es desconocido. Es
una de las patologias neuroldégicas mas comunes entre la
poblacion de 20 a 40 anos. De hecho, es la principal causa de
discapacidad no traumatica en poblacién joven.

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

Damos voz a los protagonistas de la Esclerosis Mdltiple.
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