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El objetivo de este articulo es
dar a conocer la Esclerosis
Maltiple, una de las
enfermedades
desmielinizantes mas
comunes del Sistema
Nervioso, que generalmente
afecta a jovenes adultos de
20 a 40 anos cuando
empiezan a atravesar
periodos cruciales en sus
vidas.

Desde aqui, pretendemos
ofrecer un enfoque
interdisciplinar en el que
desempenan una importante
funcion neurodlogos,
fisioterapeutas, trabajadores
sociales, psicologos... .

Es importante comprender
las situaciones tan
particulares que plantea esta
enfermedad que hacen
referencia,
fundamentalmente, a
cuestiones emocionales y de
adaptacion generadas por la
ambigiiedad del diagnéstico,
el factor imprevisible de su
evolucion, la dependencia de
los demas, los problemas
sexuales, etc.

Esclerosis Multiple,
enfermedad créonicay
neurologica,
desmielinizacion,
autoinmunidad, interferon.
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The aim of this article is to
make Multiple Sclerosis
better known; it is one of the
most common demyelinating
deseases of the Central
Nervous System it normally
affects young adults between
the ages of 20 and 40 when
they are going through
crucial periods of their lives.

We try to offer an
interdisciplinary approach in
which Neurologists,
Physiotherapists, Social
Workers and Psychologists
play a fundamental role.

It is important to understand
the highly unusual situations
of this illness particularly
those connected with
emotional matters and the
possibility of adapting, the
ambiguity of diagnosis, the
factor of its unforseen
evolution, the dependence on
others, sexual problems, etc.

Multiple sclerosis, chronic
and neurological illness,
demyelinating, autoimmunity,
interferon.

George H. Hess

1.1. DEFINICION DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (EM).

Es necesario remontarnos a | 868 con
Jean Martin Charcot para obtener una
primera descripcion detallada acerca de
lo que él denomind Esclerosis en pla-
cas, designacién que perdura en nues-
tros dias fundamentalmente en la lite-
ratura francesa. Sin embargo, a las puer-
tas del siglo XXI todavia desconoce-
mos cudl es su origen y curacion.

Actualmente es mds conocida como
Esclerosis Multiple. Se llama Esclerosis
porque, como resultade de la enferme-
dad, se forma un tejido “escleroso” o
endurecido en las dreas afectadas del
Sistema Nervioso Central (SNC) vy
Muiltiple, porque son varias las dreas
implicadas.

Asi pues, la EM consiste en una enfer-
medad de la médula espinal y del en-
céfalo. Se trata, como ya hemos dicho,
de la aparicién de focos esclerdticos,



endurecimientos del SNC que llevan a
la atrofia de fibras nerviosas y los co-
rrespondientes fendmenos degenera-
tivos como: trastornos del lenguaje, de
los movimientos, de la sensibilidad... .

Se considera una enfermedad créni-
ca, progresiva y desmielinizante. Es una
afeccion que ataca a la vaina de mielina
que envuelve la fibra nerviosa cuya mi-
sion consiste en permitir que las sefia-
les nerviosas se trasmitan entre las neu-
ronas. Como consecuencia, en los lu-
gares donde se destruye la mielina se
pueden llegar a anular los impulsos ner-
VIOSOs.

1.2.ASPECTOS RELEVANTES
ACERCA DE LA EM.

Es conveniente aclarar una serie de
cuestiones en lo referente a la enfer-
medad con el fin de disipar posibles
dudas. A continuacion enumeramos al-
gunos de los aspectos més relevantes:

* No es contagiosa.

* No es hereditaria, aunque existe un
factor genético de susceptibilidad a
la enfermedad (factores exdgenos y
factores endégenos).

» No es mortal: aunque su esperanza
de vida es algo menor debido a com-
plicaciones derivadas de la enferme-
dad (infecciones urinarias y respira-
torias).

* No es una enfermedad mental.

* Su causa es desconocida. Actualmen-
te existen tres hipdtesis explicativas
(tabla 1):

I. Ataque de un virus: normalmente
cuando un virus entra en nuestro or-
ganismo se multiplica rdpidamente en
las células; sin embargo hay ciertos
virus lentos que, o bien reaparecen
mads tarde causando nuevos sintomas,
o bien quedan dentro del cuerpo

tardando meses o afos en provocar
la enfermedad.

2. Reaccién inmune: nuestro sistema
de defensa destruye los virus vy las
bacterias pero, en ocasiones, puede
atacar las células de nuestro propio
cuerpo, fendmeno llamado res-
puesta autoinmune.

3. Combinacidn: el virus infecta a las
células del cuerpo y nuestro sistema
de defensa llega a confundirse ata-
cando al virus y a la célula que le
sirve de huésped.

* Su curso es imprevisible: no sabemos
cdmo evolucionard siendo ademads
cada caso distinto.

* Actualmente no es remediable.

Es la enfermedad neuroldgica
desmielinizante mds frecuente entre
Jjovenes adultos (20 - 45 afios) sien-
do poco comin antes de los 10y
después de los 60 afios.

+ Afecta en mayor proporcidn a las
mujeres (63%) que a los hombres
(37%), siendo la proporciénde 2 a |.
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* Afecta mds frecuentemente a perso-
nas que pertenecen a zonas templa-
das (mayor incidencia en Europa y
Norteamérica) y menos a aquellas
que viven proximas al Ecuador (Asia,
Africa y Sudamérica).

+ Se calcula que hay 30.000 afectados
en Espafia y mas de un millén en el
mundo. Se diagnostica | caso cada 8
horas.

2.SINTOMATOLOGIA.

La caracteristica clinica mds llamativa
de la EM es su gran variabilidad, varia
de una persona a otra dependiendo de
cudles sean los nervios afectados. No
obstante, aunque no podamos hablar
de la existencia de una "EM tipica” co-
mun a todos los individuos que la pa-
decen, sl podemos enumerar una serie
de sintomas que parecen coincidir en
la gran mayoria de los pacientes. Entre
ellos podemos destacar (tabla 2):

Tabla I: Dr.Helmut J. Bauer - Dr. Dietmar Seidel (1996)

PATOGENESIS DE LA EM

AGENTE NOCIVO EXOGENO,

(NFECCION VIRICA?

Déficit inmunitario celular
JVirus lento?

Activacion de linfocitos-T, macrofagos.
Deteccion de

{PREDISPOSICION

GENETICA?
Condicionado por la raza

Casos familiares
Factor HLA

viricos y

de mielina con la misma estructura,

eaccion inmunitaria /. mielina ~
REAC(,IO\I AUTOINMUNE

= reaccion errénea de rechazo

Lesién parcial de la barrera
hematoencefalica

|

Células inmunocompetentes penetran en
el tejido del SNC.

“COMPLEJO TRIMOLECULAR”

/
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* Trastornos de la vista:
- Diplopia (vision doble).
-Visidn borrosa.
- Nistagmus (movimientos |

ncontrolados de los ojos).

* Trastornos del habla:
- Farfulleo.

» Sordera.

* Temblor en las manos.

* Fatigabilidad excesiva.

» Pardlisis parcial o completa en una
parte del cuerpo.

» Pérdida de coordinacidn en los mo-
vimientos.

Rigidez o espasticidad.

Vértigo o falta de equilibrio.
» Entumecimiento, sensacién de hor-
migueo o insensibilidad en brazos y/
o piernas.
« Trastornos vésico-esfinterianos
* Afaxia.
» Trastornos afectivos:
- Depresién reactiva (mds frecuen-
te).
- Mania o Hipomania (ocasionalmen-
te).

Dificultades en el aprendizaje y en la

memoria.

A pesar de la incapacidad fisica y fun-
cional evidente, esta enfermedad pre-
senta otros sintomas que pueden con-
siderarse como "sintomas ocultos”,
sintomas subjetivos, que sélo los advier-
te el propio paciente y que por ello
pueden hacer su vida familiar, social y
profesional mucho mds compleja.

En efecto, el estrés psicoldgico de la
enfermedad empieza incluso antes de
que exista un diagndstico. La persona
puede experimentar sintomas
inconfortables y extrafios durante me-
ses antes de que cean correctamente
iceritificados.

Los amigos, los familiares y el entorno
en general del paciente, pueden inclu-
so sugerir que los sintomas son imagi-
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narios, dejando que la persona se en
frente a solas con las molestias fisicas v
el malestar emocional.

¢ Fatigabilidad: se da en todos los
estadios de la enfermedad reduciendo
la actividad global del enfermo y obli-
gdndole a interrumpirla varias veces al
dig, lo cual a menudo es incomprendido
porla familia y mal aceptado en el &m-
bitc profesional.

Se manifiesta en un estado
general de decaimiento fisicc y mental
que obliga al enfermo a pararse y des-
cansar. Fs uno de los sintomas que mds
perturba la vida profesional, social y fa-
miliar.

* Dolor: en el pasado prdcticamente
no se tenfa en cuenta, sin embargo se
ha visto que produce sufrimiento en
muchos pacientes.

- Neuralgia del trigémino que puede
producirse por la presencia de fo-
cos de desmielinizacion a nivel del
ndclec o nervio trigeminal. Se ca-
racteriza por la aparicién de ata-
ques de dolor espentdnec o des-
encadenados por causas externas
(fric o movimientos al masticar)
de corta duracién en un lado de
la cara.

- Dolor en el tronco y las extremida-
des: puede ser muy angustiosos, los
afectados lo describen como una
sensacion desagradable de frio ©
como sensacion de "piel quema-
da" o "en carne viva'. La causa es
la presencia de desmielinizacién en
dreas de estructuras vegetativas
que modulan el delor

- Dolor secundario a las discapacida-
des fisicas, es mucho mas frecuen-
te que el dolor primario: las alte-
raciones posturales de la columna
vertebral en usuarios de sillas de
ruedas, la sobrecarga errdnea, la
espasticidad de las articulaciones

o las contracciones espdsticas.

+ Trastornos psicointelectuales:
Las funciones con mayor nivel de afec-
tacién son:

- La memoria: los enfermos de EM
almacenan adecuadamente la in-
formacién pero la dificultad estri-
ba en recuperar aquella que apren-
dieron en un pasado cercano, no
ocurriendo lo mismo con la apren-
dida en un pasado mds remoto.

- El razonamiento abstracto y la re-
solucién de problemas: se ve alte-

rada la capacidad de analizar una
situacion, identificar los puntos mds
importantes, crear un plan de ac-
cioén y llevarlo a cabo.

- La fluidez verbal.

Esta afectacidn va asociada a los tras-
tornos del caracter: distimias, labili-
dad del humor; trastornos psicoafectivos
y de desresponsabilizacién. A pesar de
que vienen condicionados fundamen-
talmente por una lesién del tejido ce-
rebral, existe una serie de factores que
pueden repercutir en su evolucidn en-
tre los que destacan el nerviosismo, el
estrés, los trastornos de la afectividad,
los trastornos del sueno, la incertidum-
bre de la enfermedad y especialmente
la fatiga.

Recientemente el Dr.Stephen Rao del
Medical College de Wisconsin ha llega-
do a la siguiente conclusion:

- aproximadamente un 50% de las per-
sonas con EM no presentan ninguna
disfuncion intelectual,

- de la otra mitad, aproximadamente
un 40% presenta solo una disfuncién
ligera que tiene muy poco o ningun
impacto en la vida diaria,

- menos del 10% tiene una disfuncién

de moderada a grave.

Resumiendo, en nueve casos de diez,
una persona con EM o bien no tenard
ninguna disfuncidn intelectual o bien los



problemas serdn limitados, lo cual es un
hallazgo muy reconfortante.

Los trastornos psicointelectuales pue-
den conducir; por tanto, a un sentimien-
to de desvalorizacion, de inutilidad y
posteriormente a un “"encerrarse en s
mismo” con actitud de indiferencia y
de dependencia con respecto a sus fa-
miliares mds cercanos. De todo ello se
desprende la importancia de consultar
con profesionales.

3.EVOLUCION DE LA EM.

La EM es una enfermedad con dife-
rentes formas de evolucidn:

I. BENIGNA (Remitente): Caracte-
rizada por la aparicidn de pocos ata-
ques siendo la remisidn casi o total-
mente completa. La EM se estabiliza
permitiendo desarrollar una vida
completamente normal hasta los 10
afios aproximadamente. Afecta al
menos a un 20% de los pacientes
diagnosticados.

Tabla 2: Dr. Helmut |. Bauer - Dr. Dietmar Seidel. 1996.

N° de pacientes: 660 ‘ Mujeres: 64% [ Varones: 36% |
% Total % Mujeres % Varones
Trastornos sensoro-motores
- Espasticidad: extremidades sup. 42 38 52
extremidades inf. 73 70 82
. Paresias:  extremidades sup. 40 43 40
extremidades inf, 64 65 65
Ataxia. 78 74 87
. Coordinacion: extremidades sup. 69 67 76
extremidades inf. 74 69 87
. Sensibilidad:  extremidades sup. 40 40 46
extremidades inf 72 72 73
. Temblor. 38 36 45
Lesiones del tronco
cerebral/pares cr 1
. Vision. 43 42 45
. Movimiento ocular. 64 61 68
. Otros pares craneales. 30 30 31
Trastomos bulbares (hablar, 35 32 41
tragar, masticar).
. Vértigo. 20 21 15
Trastornoe del Sistema Nervioso
Auténomo
. Vejiga. 67 65 70
. Intestino. 52 53 50
. Funcion sexual. 48 39 64
Vasomotora. 41 13 37
. Dolor. 32 35 27
. Fatiga. 62 64 59
Trastornos psico-mentales
. Trastornos psiquicos:
- Sensibilidad emocional. 22 18 28
- Reacciones neuroticas. 8 8
- Depresion. 19 21 18
- Trastornos psicopatologicos 5 7 2
combinados.
. Trastornos mentales:
- Trastornos cogaitivos. 11 9 12
- Euforia con falta de 6 4 11
capacidad critica
- Demencia 3 3 3
- Trastornos combinados. 5 6 5
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2. POR BROTES: Se caracteriza por
seguiren el 80% de los casos un cur-
so ondulante, con exacerbaciones y
remisiones de la sintomatologfa.
Un brote es la aparicién inesperada
de sintomas de mds de 24 horas de
duracién. Por remisién entendemos
una mejora de los sintomas durante
al menos un mes. De este porcenta-
je, alrededor de un 8% evoluciona-
ra de forma progresiva.

3. PROGRESIVA: No existe remision
alguna, ocasionando una invalidez
neuroldgica grave. Afecta a un 25%
de los pacientes.

4. IMPLICACIONES
PSICOLOGICAS.

La adaptacidn a una enfermedad cré-
nica es un proceso de crecimiento vy
cambioc en el que cada persona aporta
sus propias debilidades y atributos.
Como tal, la persona que sufre dicho
proceso suele atravesar, aungue no
siempre, una serie de estadios no sien-
do imprescindible el paso por todos
ellos.

En primer lugar, se produce un recha-
zo al diagndstico, el paciente se plan-
tea:"'no, yo no, no puede ser verdad”. La
negacién funciona como un amorti-
guador tras una noticia inesperada e
impresionante; permite recobrarse al
paciente y con el tiempo, movilizar otras
defensas menos radicales.

Cuando la negacién se hace insoste-
nible el paciente se ve abordado por
sentimientos de ira, rabia, envidia y
resentimiento plantedndose “;por qué
yo?”y proyectando esta ira a todos los
que le rodean, lo cual genera impor-
tantes problemas en el seno familiar:

Una vez superados estos dos estadios
puede aparecer una fase depresiva
donde el enfermo experimenta una
sensacién de pérdida que hace referen-
cia fundamentalmente a tres aspectos:
la pérdida de la figura, las cargas finan-

JNFORMA g(j e 65

PSICOLOGT



RAXIS

cieras y la pérdida del empleo, produ-
ciéndose como consecuencia un recha-
zo del contacto con los demds, senti-
mientos de inutilidad, baja autoestima
e ideas de autolisis.

Por el contrario,en ocasiones pueden
experimentar una aceptacion estoi-
ca,similar a la fase manfaca de un tras-
torno bipolar, durante la que ignoran la
enfermedad y sus sintomas intentando
llevar una vida completamente normal.
Algunos incluso van mas alld al mostrar
sentimientos de omnipotencia y ganas
de hacer frente ellos solos a todas las
dificultades rechazando cualquier ayu-
da ajena.

Si el afectado logra aliviar su frustra-
cion vy superar la impotencia y deses-
peranza, empezard a ver con mayor cla-
ridad sus opciones y alternativas, llegan-
do de este modo a la aceptacién de
la enfermedad; aunque, hasta los mads
realistas y los que mejor aceptan la si-
tuacién, dejan abierta una puerta a la
curacion o al descubrimiento de un
nuevo tratamiento.

5. TRATAMIENTO.

El tratamiento debe ser abordado
desde un enfoque interdisciplinar dada
la gran variabilidad de sintomas que
caracterizan a la enfermedad. Teniendo
en cuenta que actualmente se desco-
noce su causa, los tratamientos hoy en
dia, se dirigen a paliar dicha sintomato-
logia, no existiendo un tratamiento efi-
caz para la curacién de la EM.

5.1.TRATAMIENTO MEDICO.

Los tratamientos existentes en la ac-
tualidad tienen como objetivo disminuir
la intensidad y duracién de los brotes
o influir en la evolucion de la EM para
que las discapacidades fisicas no pro-
gresen. Por otro lado, existen métodos
66 » [NFORMACI()
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de tratamiento sintomdtico cuyo obje-
tivo es tratar los sintomas derivados de
la enfermedad.

I.Corticoesteroides: Ofrecen una
remision rdpida del brote, disminuyen-
do la intensidad y duracién de éste. No
previenen recaidas y tienen poco o nin-
gun efecto a largo plazo. Existen algu-
nos pacientes con formas progresivas
que, administrdndoles diariamente pe-
quefas dosis de corticoides, mejoran;
sin embargo, seria conveniente supri-
mir su administracién y sustituirla por
fisioterapia.

Entre los riesgos v efectos secun-
darios que conlleva su administracién,
los mds frecuentes son: aumento de
peso, retencion de liquido, riesgo de
infeccion, trastornos en la curacion de
las heridas, fragilidad &sea, diabetes
mellitus, etc.

2. Inmunosupresores: Suelen fre-
nar el crecimiento de células anorma-
les en enfermedades tumorales. Aun-
que la EM no pertenezca a este grupo,
puede resultar beneficioso el tratamien-
to con inmunosupresores teniendo en
cuenta que puede estar causada por
un respuesta autoinmune.

El efecto secundario mds caracte-
ristico consiste en una disminucién de
las defensas que puede dar lugar a un
mayor nimero de infecciones.

3. Interferones. Son un tipo de
protefnas pertenecientes a una familia
de sustancias naturales denominada
citocinas. Los principales tipos que se
han identificado en el ser humano son
INF alfa, INF beta e INF gamma, los
cuales presentan efectos antivirales,
antiproliferativos y antitumorales.

3.1. _INF beta I-b: Estd indicado en
pacientes con EM remitente-
recidivante, capaces de caminar, con al
menos dos brotes al afio seguidos de
una recuperacion total o parcial.

Aungue no se conocen totalmente los
mecanismos intrinsecos de sus accio-
nes, en los estudios clinicos realizados
a doble ciego y controlados con place-
bo, se ha demostrado que disminuye:

- Frecuencia de los brotes en un 30%.
- Gravedad de los brotes.

- Ndmero de hospitalizaciones relacio-
nadas con la enfermedad.

- Area lesional total medida en la reso-
nancia magnética.

- Prolonga los perfodos entre los bro-
tes.

Los principales efectos secunda-
rios son las reacciones cutdneas en el
punto de inyeccidn, y el sindrome
pseudogripal. Estd contraindicado en
pacientes con hipersensibilidad a algin
componente y durante el embarazo.
Debe administrarse con precaucién en
pacientes con depresidn.

3.2, INF-beta [-a: enlentece la progre-
sion de la discapacidad provocada por
EM. Reduce el ndmero de brotes y el
nuimero de lesiones activas de mielina.

Los efectos secundarios mds frecuen-
tes son fiebre, escalofrios, dolores mus-
culares y fatiga.

Actualmente ya se ha empezado a
administrar en Espafa.

5.2. FISIOTERAPIA.

Es el tratamiento rehabilitador mds
importante de la EM. Tiene que ser
individualizado segin la discapacidad
fisica y psiquica del paciente vy la evolu-
cién de la enfermedad.

5.3.TRATAMIENTO
PSICOLOGICO.

Dadas las especiales caracteristicas de
la EM, su evolucion imprevisible, su gran
variabilidad, el hecho de que aparezca
con mds frecuencia entre jévenes adul-
tos y su cardcter discapacitante, entre
otras; resulta aconsejable un tratamien-
to psicoldgico.



En un estudio realizado recientemen-
te en la Universidad de Salamanca, se
ha podido observar que dos de cada
tres enfermos de EM demandan ayuda
psicolégica aduciendo como razones
principales los problemas personales y
familiares.

|. Terapia individual.

El apoyo individual debe estar enca-
minado a cubrir las siguientes necesi-
dades: necesidad de asumir su propio
cuerpo, de independencia, de autoesti-
ma, de motivacion y de informacion.

La terapia individual es recomenda-
ble fundamentalmente tras recibir el
diagndstico, cuando el estrés emocio-
nal aviva los problemas que ya existian
en la persona haciéndole perder el con-
trol sobre los mismos, como introduc-
cidn a una terapia de grupo y como
preparacion a una terapia de pareja.

2. Jerapia de grupo.

El objetivo es conseguir por un lado,
que el enfermo se sienta a gusto consi-
g0 mismo y que adquiera nuevas es-
trategias que le ayuden a afrontar si-
tuaciones cotidianas que le generan
estrés,ansiedad... y por otro,que com-
parta sus sentimientos con personas
que estdn en su misma situacion y se
de cuenta que hay otros muchos afec-
tados v entre todos pueden aportar
algo positive para aprender a sobrelle-
var esta enfermedad.

3. Terapia familiar,

Las sesiones de terapia familiar pro-
porcionan una situacién en la que los
miembros de la familia pueden apren-
der a comprender y adaptarse a los
sentimientos y necesidades de cada uno
de ellos.

Los principales objetivos son: infor-
mar sobre la condicién fisica del afec-
tado y de sus capacidades intelectua-
les, ensefiar un modelo de Loma de
decisiones, ofrecer un programa de
apoyo y ensefar habilidades sociales y
de comunicacién,

4 Terapia de pareja.

Ante problemas en las relaciones de
pareja consideramos de suma impor-

tancia el entrenar a ambos miembros
en habilidades de comunicacién vy so-
lucién de problemas, de esta forma la
pareja sera capaz de resolver de ma-
nera auténoma los problemas actuales
y los que se deriven de la nueva situa-
cién a la que se enfrentan.

Otro aspecto a tener en cuen-
ta en la terapia de pareja son los pro-
blemas en las relaciones sexuales,
ante los que ambos miembros, deben
aprender a desarrollar una forma de
relacion sexual distinta que llegue a pro-
porcionarles la satisfaccion deseada.

6. A.C.V.E.M.

Es la Asociacion de la Comunidad
Valenciana de Esclerosis Mdltiple. Se
trata de una entidad sin dnimo de lu-
cro, fundada en 1.984 v dedicada a la
promocidn de acciones para mejorar
la situacion de las personas afectadas
de EM. y sus familiares. En 1.994, se
concedid el 18 de Diciembre como Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple.

Los objetivos principales son:

* Informar y asesorar a la persona con

EM. vy su familia.

» Promover el asociacionismo y la par-
ticipacion.,
+ Sensibilizar a la Opinidén Publicay a la

Administracion.

* Favorecer la integracién social de los
afectados.

* Fomentar la formacion de grupos de
autoayuda

* Potenciar la investigacién cientifica vy
clinica

Actualmente desde la Asociacidn se
estdn ofreciendo los siguientes servi-
cios:

* Orientacion y tratamiento psicoldgi-
co.

* Asistencia social.

* Asesoramiento juridico - laboral.

* Rehabilitacion.

* Programas de ocio y tiempo libre.

+ Charlas informativas.

» Jornadas y Congresos especializados.
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