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gradecida de que podEMos reunirnos
y entregarles un nuevo ejemplar de estarevista

que elaboramos con tanto amor.

Luego de estos casidos anos de pandemia, vol-
Vemos poco a poco a reanudar las actividades
regulares y jVaya si que ha sido toda una lec-
cién para nosotros! Nos damos cuenta de que
realizar encuentros de diferentes tipos, vernos,
escucharnosy abrazarnos es

El Covid, como a todos, nos replanteé muchas
cosas como fundacioén, pues lanormalidad dejé
de serloy de buenas a primeras la virtualidad
se apropi6 de nuestros espacios y se necesitd
ingenio, creatividad y compromiso para poder
identificar qué y como apoyarnosy a la vez sos-
tenernos durante este proceso.

Queremos compartirles algunas de las medidas
querealizamos con miras a poder atravesar ese

ENTRE NOSOTROS

Rose Mary Cruz Mejia

tiempoy poder continuar, a pesar de vernos ante
la imposibilidad de realizar actividades pro-re-
caudacién de fondos, pero con el genuino interés
de poder seguir presentes para los pacientes y
familiares:

e Entregarellocalalquiladoy movernosaun
espacio compartido en Spirit Co-working,
reduciendo considerablemente los gastos
mensuales.

e Aumentar el nimero y frecuencia de las
consultas tanto psicoldgicas como psiquia-
tricas que por las mismas circunstancias
se incrementaron de manera significativa,
logrando asi cubrir lo que significé una de
las necesidades mds preponderantes.

Revista PODEMOS - 5



ENTRE NOSOTROS

e Obtener un Zoom pro que nos permitiera
volverarealizar los grupos de apoyo, ahora
de manera virtualy a nivel nacional

* Iniciar las terapias de relajacion y coordi-
nacionvirtuales

» Asicomoencuentros virtuales, live en nues-
troInstagram

Enfin, nuevas formas para encaminar un mismo
y Unico propdsito, ése que ha sido nuestro lema
desde el dia uno como Fundacién que sintamos
que: iNO ESTAMOS SOLOS!

Ahora, volvemos de nuevo a reorganizarnos, re-
plantear nuevos objetivosy gestionar otro local,
asi comodistintas formas de seguiridentificando
de qué forma podemos seguir siendo espacio de
apoyo, contencion y soporte para todos.

¢Saben cudles han sido parte de nuestros
aprendizajes durante este proceso?

e Quealavidacomo alaesclerosis miltiple
necesitamos conocerlay aprender a “bus-

carle lavuelta”.

* Quecadadiaesunregaloque necesitamos
recibir, viviry agradecer.

6 - Revista PODEMOS

Que la Unica certidumbre es la incertidum-
bre,y con esarealidad los pacientes hemos
aprendido a convivir desde que recibimos
el diagnéstico.

Que asi como pudimos con la pandemia,
también podEMos con nuestra condicion.

Pero, por sobre todas las cosas: estamos
convencidos que por mas nublado que sea
eldia, jsiempre vuelve a salirel sol!

Demos gracias a Dios por todo; por estar
aqui, por seguir sofando, estary jser!



LEMA MUNDIAL

Acerca del Dia
Mundial de la EM

El Dia Mundial de la EM se celebra de forma oficial el 30
de mayo. Reline a la comunidad internacional de EM para
compartirhistorias, concienciary hacer campanas cony
paratodos los afectados por la esclerosis mdltiple (EM).

El Dia Mundial de la EM se celebra durante todo el
mes de mayo y a principios de junio. La campana ofrece
flexibilidad para que las personas y las organizaciones
consigan diversos objetivos. (MSIF)

Revista PODEMOS - 7



LEMA MUNDIAL

Conexiones, lema deldia Mundial 2020-2023 conectando con una red de apoyo a
través de la que podamos hacer conquistas a beneficios de los pacientes.

Enesta oportunidad Conectamos con una companera de luchas; Teresa Martez
paciente de AR, fundadora de Un Paso de Fe

Teresa Martez

er paciente, suena a que debemos tener
paciencia, pero la realidad es otra.

Cuando nos diagnostican con una condicién de
salud con la cual debemos vivir toda la vida, el
pisosenos mueve,vienen las distintas etapas del
duelo, gue nos marcany nos ensenan que la vida
no es como quisiéramos ni pensamos que seria.

Vemos con otros 0jos todo y aprendemos a en-
tender lo que parecia lejano vivir.

8 - Revista PODEMOS

fundadora de Un Paso de Fe

Hace 27 afios que fui diagnosticada con Artritis
Reumatoide, algo que no sabia ni que existia.

Conocia las palabras porseparadoy pensé que
eso le dabaalas personas mayores, yo una mujer
joven con apenas 24 anos, con bebe de unos 5
anosy unmundo de suenos por cumplir.

Me tomd anos aceptar micondicion, entenderlay
aprenderavivir con ella, pero Dios tiene un plan
paratodo,y creoque el permitié todo ese tiempo



para prepararme para lo que me tocaba hacer.

Aprendery ensefar a otros como vivir con esto,
como conocer nuestro cuerpo, pero lo mas difi-
cil,aluchar conunsistema de salud que no nos
ayuday que lo que hace es hacernos invisibles.

Aprendi primero a entender mi tratamiento,
qué es laadherencia al tratamiento para lograr
calidad de vida, a que debo estar alerta a todo
sintoma que no entienda para hablar con el mé-
dico, claro sinvolverme loca...

Ateneruna actitud de que la condicién no puede
estarporencimade lo que tengo que hacer todos
los dias que es vivir.

Después aprendi a conocer el sistema de salud
nuestro, a la par de conocer mas personas que
viven con esta condicién, porque al principio
como no la conocia pensé que era la Unica con
esto, yo, la protagonista...que ilusa.

LEMA MUNDIAL

Cuando entendi que la constituciéon me garantiza
underecho a una salud digna, a medicamentos
de calidad y que la dignidad es un derecho que
nadie puede vulnerarme, ay papa, creo que cogi
fuerzas para hacer la Fundacién Un paso de Fe
para Pacientes de Artritis Reumatoide.

Hace 13 anos que vengo haciendo conciencia de
que, si Dios permitié esto, su propdsito tiene y
no soy yo quien lova a cambiar. Aunque a veces
si he querido tirar la toalla y peleo con él. Pero
siempre me gana.

En fin, esta lucha nunca termina, cada dia hay
algo nuevo que te hace pararte de la camay

tratarde conseguirun poco de alientoy avanzar.

Es lo que nos tocay hay que hacerlo con amor,
gracia,y empatia....

Teresa Martez

Revista PODEMOS - 9
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Focsml

Comunicado

Foro Centroamericano y del Caribe de Esclerosis Multiple y otras Enfermedades Desmielinizantes del
Sistema Nervioso Central (FOCEM)
Aplicacién de la vacuna contra el SARS-CoV2 en pacientes con Esclerosis Multiple.
Centroamérica y Caribe, 1 de febrero de 2021

FOCEM es un foro cientifico-académico de referencia nacional, regional e internacional, conformado por médicos
especialistas en Neurologia, que participan en la prevencion, el diagndstico, el tratamiento y el cuidado de las
personas con el espectro de las enfermedades desmielinizantes del sistema nervioso central; adhiriéndose a sus
principios de excelencia cientifica, equidad, sensibilidad, participacion, integracién y compromiso.

Considerando que:

M La poblacién de pacientes con esclerosis multiple y de otras enfermedades desmielinizantes del sistema
nervioso central, son poblaciones vulnerables en general por la condicion misma de su patologia crénica
autoinmune, inflamatoria y degenerativa. Al igual que la poblacién en general, los pacientes que padecen
estas enfermedades se ven amenazados con el contagio del virus SARS-CoV2, el cual puede tener
consecuencias serias.

=

El tratamiento farmacoldgico de estos pacientes es complejo y debe ser tomado en consideracion.

X La Administracién de Alimentos y Medicamentos de EE.UU. (FDA) y la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) desde diciembre del 2020, dieron la autorizacién de uso de emergencia para una vacuna para la
prevencion de la enfermedad del coronavirus 2019 (COVID-19) que prevenga la enfermedad por Coronavirus
2019 (COVID-19) causada por el sindrome respiratorio agudo severo coronavirus 2 (SARS-CoV-2) en personas
de 16 afios de edad y mayores, siendo la vacuna Pfizer-BioNTech la primera en recibir esta validacion, seguida
de la vacuna Moderna.

K Hasta el momento, no hay evidencia cientifica que respalde contraindicaciones de los pacientes
inmunosuprimidos para su vacunacién contra el SARS-CoV2, incluyendo pacientes con esclerosis multiple,
neuromielitis dptica u otras enfermedades desmielinizantes del sistema nervioso central.

X FOCEM se adhiere a las recomendaciones de la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple de EE.UU.(NMSS);
apoyada por la Americas Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis (ACTRIMS®); el
Consortium of Multiple Esclerosis Centers (CMSC) y la Coalicion de EM. Las mismas recomendaciones son
compartidas por la MS International Federation (MSIF).

K Las Declaraciones establecen que:

o Las vacunas mRNA de Pfizer BioNTech y Moderna son seguras para personas con esclerosis multiple; no
contienen el virus vivo y no causan COVID-19.

o Es poco probable que las vacunas causen una recaida de esclerosis miiltiple o empeoren los sintomas
cronicos de la enfermedad. El riesgo de contraer el COVID-19 es mucho mds alto que cualquier riesgo de
una recaida de esclerosis multiple debido a la vacuna.

o Cualquier vacuna pueden tener efectos secundarios, incluso fiebre. La fiebre puede hacer que sus sintomas
de esclerosis mdltiple empeoren temporalmente, pero éstos deben volver a los niveles previos cuando se

www.focem.org
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LEMA MUNDIAL

vaya la fiebre. Incluso si usted tiene efectos secundarios, es importante que se ponga la segunda dosis de

la vacuna para que sea eficaz.

M Ninguna persona con esclerosis multiple, neuromielitis dptica u otras enfermedades desmielinizantes del
sistema nervioso central debe ser excluida a priori de recibir la vacuna contra el COVID-19.

K Las personas con esclerosis multiple deben vacunarse contra el COVID-19, salvo criterio médico que diga lo

contrario. Declaracién basada en datos cientificos que les han demostrado que las vacunas contra el COVID-

19 son seguras y eficaces.

K La decisién de vacunacién debe ser tomada por la persona misma con su médico tratante en base a la

evidencia cientifica disponible, como se toma con otras decisiones médicas.

K Los riesgos de la enfermedad COVID-19 son mayores que los riesgos potenciales de la vacuna. Los familiares

y personas allegadas a estos pacientes deben también vacunarse.

W La vacuna de Pfizer y Moderna contra el COVID-19 requieren dos dosis. Para que surta efecto, es necesario
ponerse ambas dosis. Si usted hatenido COVID-19 y se ha recuperado, también debe vacunarse, las

autoridades locales tomaran la decision de cuando seria el momento pertinente. No se sabe durante cudnto

tiempo serd inmune a una segunda infeccién de COVID-19.

K  Se debe continuar el tratamiento modificador de la esclerosis multiple, salvo que el especialista tratante le

recomiende detenerlo o postergarlo, ya que la interrupcién de ciertos tratamientos modificadores puede

producir un incremento considerable en discapacidad y nuevas lesiones que se pueden ver en las imagenes

con resonancia magnética.

K Quienes se tratan con Ofatumumab, Alentuzumab, Cladribina, Ocrelizumab o Rituximab necesitardn coordinar

el momento de la vacuna con el de la dosis del tratamiento modificador de la EM. Debe consultar a su médico

tratante y en conjunto determinar la mejor programacion para ese paciente. Posiblemente se programe la

vacuna contra COVID-19 con 2-4 semanas previo al siguiente tratamiento inmunosupresor o 3-6 meses

después del mismo.

Dr. Alejandro Diaz Jiménez
Coordinador Regional

12 - Revista PODEMOS
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Dr. Fernando Gracia
Coordinador Panama
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Focsml
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Coordinadores FOCEM

Dr. Roberto Weiser, Coordinador Aruba

Dr. Alexander Parajeles Vindas y Dra. Priscilla Monterrey, Coordinadores Costa Rica
Dr. Amado Diaz y Dra. Irma Olivera Leal, Coordinadores Cuba

Dr. Jaime Delgado y Dra. Ericka Lopez, Coordinadores El Salvador

Dr. Alejandro Diaz y Dra. Ligia Portillo, Coordinadores Guatemala

Dra. Eunice Ramirez y Dr. Luis Rodriguez, Coordinadores Honduras

Dr. Luis A. Garcia Valle y Dr. Jorge Alberto Martinez, Coordinadores Nicaragua

Dr. Fernando Gracia y Dr. Arén Benzaddn, Coordinadores Panama

Dra. Deyanira Ramirez y Dra. Anyeri de Pefia, Coordinadoras Republica Dominicana

Posturas oficiales publicas: National MS Society (USA) <nationalmssociety.org> January 21, 2021. “COVID-19
vaccine Guidance for People Living with MS” (En espafiol). MS International Federation <multiple-esclerosis-

Focer2Z

Foro Centroamericano y del Carive de
Esclerosis Miltiple y otras Enfermedades
Desmielinizantes del Sistema Nervioso Central.

www.focem.org

research.org>January 13, 2021.

www.focem.org
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Patricia Tena

En el marco de las actividades del
dia mundial mayo 2021,y bajo el lema
#ConexionesEM se celebro un con-
curso literario con el apoyo de FOCEM
(Foro Centroamericanoy del Caribe de
Esclerosis Mdltiple) y FUCACEM (Fun-
daciones Centroaméricay del Caribe
Esclerosis Multiple) y nuestra queri-
da Patricia Tena, quedo como tercera
finalista.

Aqui su poema:




“Yas Mil caras de ura ﬁmma/”
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“Caminante no

hay camino, se

hace camino al
andar...”

Entendiendo larealidad de esta frase,
honramos el camino que venimos
haciendo desde hace 16 aios.

Un camino de tramos repletos de gran-
des satisfacciones, otros de decepciones,
frustraciones e impotencia. Pero, camino;
pasos que deseamos convertiren huellas.

Queremos hacer unrecorrido de diferentes
momentos de estos 16 anos, con fotos que
nos recuerdan esos tramos y por sobre
todas las cosas las caras gue nos impulsan
a continuar; insistiry no desistir en esta
mision de vida llamada “Renacer”. Rostros
que seguimos viendo agradecidos y otros
que nos ha tocado despedir de este plano,
pero que siguen siendo parte importante
de nosotros.

Revista PODEMOS - 17
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(anuncio de Renacer en DL)

ocarcees sgaen con ke conscrosny_ (CNACEN

queremos acompanarte. ' Fundacion Dominicana de

LiAmanos al 809-688-0091 de 3 a 6 pm. p _ ~Esclerosis

‘Multiple

0 escribenos a: renacerem@yahoo.com

Unagradecimiento especial a: Diario Libre que
nos ha apoyado durante todos estos anos desde
esta primera iniciativa, hasta el dia de hoy.
Valoramos este significativo respaldo, de
manera especial a Adriano Tejada, quien se so-
lidarizé con nuestra causa desde el inicio.

18 - Revista PODEMOS
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REVISTA

Crean fundacion RENACER para personas con
esclerosis muiltiple

ﬁ Diario Libre
Santo Domingo - sep. 13, 2006 | 04:00 a. m. | 2 min de lectura

- B

L

EN PORTADA

] EDiCHiN UsA
Tiroteo en Texas: tod
TETTOS eSTaban en
dases

ACTUALIIAD
SANTO DOMINGO . fue REMACER, Fundacis ahicans de Pepea contra que
Muiltiple, la cual agrupa a personas que padecen de esta enfermedad, asi como a familiares, amiges ¥

profesionales de la salud que han decidido unirse y servir de apoyo a las personas que padecen esta

condicidn. 3 economia
Sectores maiz y harl
subsidios por RDSI.

A AETUALIDAD

El airaco de pelicula
estaclon de combusi

NEWSLETTERS

Suscrbetey reche en tu
la informacian que te it

La esclerosis maltiple es una enfermedad autoinmune, crdnica, que ataca el sistema nervioso central e actualidad.

(cerebro y espina dorsal)
Los sintomas son varios y difieren de una persona a otra. El avance y la gravedad de estos no se |
pueden pronosticar. Hoy en dia no existe todavia la curacion pero si varios tratamientos que se utilizan

dependiendo de cada caso en particular. m
Los investigadores siguen buscando nuevas alternativas que llenan de esperanza a las personas

afectadas.

La Fundacidn RENACER tiene entre sus primeros objetivos contactar a la mayor cantidad de personas,

o no de esta , que quieran y ser parte de alla, hacienda un llamado
especial a y amiges por |a imp ia que reviste tener un mejor entendimiento de la misma
en procura de un mayor apoyo hacia sus seres gueridos.

Préximamente se contempla realizar una charla con médicos especialistas, ya que uno de los mayores
problemas en el pais es la falta de informacién v conocimiento de esta enfermedad, asi como la
implementacion de su pagina web.

Para ponerse en contacto con RENAGER, Fundacion Dominicana de Esclerosis Multiple, se uede llamar
en horario de 3:00 a 6:00 de |a tarde al teléfono B09-588-0097, o poremaila la d
renaceremi@yahoo.com
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Convocamos por primera vez como fundacion a
los pacientesy familiares, pensamos asistirian
unas 50 personas y se triplico la asistencia.
Realidad que nos conmovid y nos comprometio,
cuantos rostros agradecidos y palabras que
expresaban el alivio y la alegria de saber que
ino estaban solos! Oficialmente ese dia, em-
pezd esta aventura de compromiso, solidaridad,
suenosy esperanza.

Algunas fotos de ese 30 de octubre del 2006:

Primera foto de equipo inicial de colaboradores
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lIniciamos desde mayo 2009, juntamente con la
iniciativa global de la MSIF la conmemoracion
del dia mundial de la esclerosis multiple:

De ahi en adelante, hasta la interrupcion sor-
presiva de la pandemia, cada mayo de cada ano
hemos conmemorado este dia, haciendo visible
nuestra condiciény sensibilizando sobre ella.

22 - Revista PODEMO0S
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Aqui diferentes aios,

un mismo motivo:
“Conmemoracion Dia
Mundial Esclerosis Multiple!
iTodos de naranja para
visibilizar la EM!
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“Colores en Otoio”
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entre vinos y quesos
rodeados de arte,musica y amigos
Exposiiin y venta de pinturas y fotografias

Arista irvindo: ietor Mitrov

Neves 16 00 noMombxe, 7 62 1 nocha

Saton Sifonks gl ECI-Looae da Hero, Ax Saraocts
Contrbudion: RDSS00.00

e LNECEN
/77~ . Csclerosis
V/ Muiticle

wwe renacer 0rg do

Los asistentes pudieron disfrutar del arte y
adquirir lienzografias, cuadros y dibujos de los
siguientes artistas: Teté Marella, Guillo Pérez,
Candido Bidé, Elsa Nlnez, Jorge Severino, Willy
Pérez, Carlos Mario Grullén, Enriquillo Amiama,
Angel Haché y Marianela Jiménez. También fa-
bulosas imagenes de fotégrafos de la talla de
Nicole Sanchez, Miriam Calzada, Luis Nova, JesUs
Rodriguez, Mariano Hernandez, Ricardo Briones,
Roberto Alvarez, Luis -Tito- Pena Manso, Miguel Pe-
raltay SandraEhlert mientras degustaban entre
vinosy quesos de una noche mdgica ambientada
por el talento de Victor Mitrov.



RECORDEMOS

Una mencion especial por ese evento memorable para nuestro siempre querido y recordado:
Luis Eric Hernandez, ademas de nuestra eterna gratitud para todos los artistas y fotégrafos,
colaboradores, patrocinadores y de manera muy especial a: Luis Pena-Manso, Dana Guttman,
Yulissa Alvarez de Rodriguez y Teresa Sanchez.
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Caminata “Pasos por laEM” en el marco de
Salud 360°, gracias a Proyes

30 - Revista PODEMOS
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Rifa

Ganatelo
apoyandonos

S ronacer

Fundacion Dominicana de
7 Esclerosis
Muiltiple

La rifa se realizara

en nuestro local

Calle Coronel Fernandez
Dominguez 4,

el 18 Febrero 2010

1,

PUNTOS DE VENTA:

g . :

AUTONCVO
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Bingo
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Villancicos:

Elinicio de laNavidad llegaba con musica de solidaridad
paraRenacer. Cada anoelrecitalde Villancicos generaba
alegriaeinterés. Hermosa iniciativay esfuerzo de Julissa
de Rodriguez, con el maravilloso coro de “Edad Dorada” con
ladireccion de la extraordinaria profesora Mayra Peguero.
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Compartimos momentos que muestran algunas
alianzas locales e internacionales, asi como ges-
tiones en diferentes escenarios buscando im-
pactar los actores del sistema de salud y lograr
incidiren las politicas publicas, para que nuestro
derecho fundamental a la salud sea mas que
“algo que se menciona en la constitucion”y se
transforme en unarealidad que podamos vivir.

Enestos16 anos hemos venido dando pasosy jse-
guiremos! hasta lograr que la esclerosis mdltiple
y las enfermedades desmielinizantes dejen de ser
invisibles dentro de nuestro sistema de saludy
asipoder experimentar como pacientes la seguri-
dad de que recibiremos las respuestas estatales
garantizando el acceso a los medicamentos de
calidad que, sibien no curan nuestra condicion,
nos permiten preservar nuestra calidad de vida.

No descansaremos hasta lograr que la Seguri-
dad Social deje de serinseguray nos permita
exiliarla angustiay ansiedad cada vez que hay un
cambio de gobierno, de direccién en alto costo, un
desabastecimiento de nuestros medicamentos.

Si, cuando realmente haya una solucién soste-
nible en eltiempoy podamos decir que nuestro

derecho a la salud esta garantizado.

Una muestra pequefa de nuestras acciones en
este sentido:
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PREGUNTAS

FRECUENTES
de los pacientes
con esclerosis
multiple

Neurélogo/ Panama

1. ¢Qué es la esclerosis Mltiple?

La esclerosis mdltiple (EM) es una enfermedad
que afecta el cerebro y la médula espinal, es
decir, al sistema nervioso central. Su causa aun
es desconocida, pero se asocia como una enfer-
medad autoinmune inflamatoria y degenerativa,
lo que quiere decir, que tu sistema inmunoldgico
equivocadamente, identifica a la mielina como
unasustancia extrana e inician un ataque para
defendernos, através de unas células llamadas
linfocitos, poreso se llama enfermedad desmie-
linizante, aunque también destruye los axones.
Estas lesiones pueden ocurriren miltiples luga-
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Dr. Fernando Gracia

res del cerebroy médula espinal, es por eso por
lo que los sintomas pueden ser muy variados,
de ahisunombre.

2. ¢Cudales son los sintomas mas frecuen-
tes?

La EM se presenta en pacientes jévenes entre
05 20-40 anos, siendo tres veces mas frecuente
en mujeres. Los sintomas mas observados son
la pérdida de vision usualmente en un solo ojo,
falta de fuerza de ambas piernas o enlamitad del
cuerpo lo que ocasiona dificultad para caminar,
falta de equilibrio, visién doble y alteraciones



sensitivas. También puede apareceren el trans-
cursode la enfermedad, que el paciente presente
depresion, apatiay fatiga. La falta de memoria
reciente puede ser afectada igualmente. Otros
sintomas que pueden las neuralgis faciales, neu-
ropatias, convulsiones, alteraciones del sueno,
disfuncion sexualy malcontrol de los esfinteres.

3.¢Cudles serian los malestares que puede
tener un paciente con Esclerosis Mdiltiple,
como consecuencia o secuelade lamisma
enfermedad, que se recomendaria?

Se debe poder distinguir una crisis aguda de la
enfermedad, es cuando la enfermedad muestra
actividad, que usualmente se manifiesta con
un sintoma nuevo y que puede durar mas de 24
horas, como los que describimos previamente.
Pueden quedar secuelas al ir evolucionando la
misma, en algunos casos por controles inadecua-
dos o de una enfermedad con mucha actividad.
La memoria, las alteraciones de las funciones
ejecutivas, como llevar adecuada una agenda,
la depresidn, fatigay apatia pueden presentarse
en casiel 50% de los pacientes, la participacién
de psicologia y psiquiatria pueden ser de gran
alivio. Las alteraciones de la marchay espasti-
cidad, que es cuando el tono muscular de alguna
extremidad se pone muy rigida puede ser dificil
de tratar, ejercicios, fisioterapia y la aplicacion
de toxina botulinica pueden ser de gran ayuda
para controlar esta situacion.

Los controles adecuados de los esfinteres
urinarios y de la defecacién pueden estar com-
prometidos, teniendo incontinencia de sus fun-
ciones.Muchas veces recomendamos consultar
a Gastroenterologiay Urologia, que en las mayo-
rias de las veces son de gran ayudada. Se pueden
presentar disfuncién sexualen ambos sexos, pero
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mas frecuente en el varén con disfuncién eréctil.
Las convulsiones, dolores neuropaticos, fibro-
mialgia, vértigo y temblores se presentan con
alguna frecuencia al igual que las alteraciones
del sueno, porlo cual debe informara su neurélo-
go de estassituaciones para que lo pueda asistir
con algunarecomendaciondirigida a las mismas.
La atencidn del paciente con EM debe ser de for-
ma integraly colaborativa, necesitando muchas
veces la participacién de varios miembros del
equipo de salud, por eso se recomienda la crea-
cién de las Clinicas de Esclerosis Mdltiple para
una mejory mas completa atencién. Esto se ve
complementado con elapoyo de las asociaciones
de familiares y pacientes con EM.

4. :Qué es el fenomeno de Uhthoff?

Las personas con esclerosis multiple pueden ex-
perimentar unempeoramiento clinico en relacion
con la elevacion de la temperatura corporal, ya
sea ésta provocada por factores externos como
el exceso de calor ambiental o internos como
fiebre o ejercicio intenso. La fatiga, el tabaco,
la menstruacién y el estrés, pueden ser otros
desencadenantes de este fenémeno.

Este empeoramiento clinico, es debido a una
alteracioén en la conduccién nerviosa por una
extremada sensibilidad al aumento de la tem-
peratura corporal. Cualquier de los sintomas que
ha tenido el paciente pueden empeorarse. La
alteracion de lavision quizas es uno de los mas
frecuentes, sobre todo en aquellos pacientes
que han tenido neuritis dptica.

Este fendmeno inducido por elaumento térmi-
co,no se corresponde con un brote de la enferme-
dadynodejard secuela. Se consigue mejorar los
sintomas con el descansoy con lareduccién de la
temperatura ambiental. Fue descrito hace mas
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de un siglo por un neuro-oftalmélogo aleman,
Wilhelm Uhthoff.

5. :Como se hace el diagnéstico de la Es-
clerosis Miiltiple?

Es muy importante que le diagnostico se con-
firme lo mas temprano posible, ya que el trata-
miento oportunoy en las etapas iniciales tiene
mejor efecto y control de la enfermedad. Por lo
tanto, el paciente debe acudir a su médico una
vez experimente alguna de las manifestaciones
clinicas que hemos comentado anteriormente.
Sumeédico de atencién primaria una vez analice
la situacion, posiblemente decida referirlo a una
evaluacién neurolégica. Una vez que se sospe-
chaeldiagnostico, se deben hacer pruebas para
descartarotras enfermedades que puedan con-
fundirse con esta enfermedad, como infecciones,
problemas circulatorios cerebrales, tumoracio-
nesy enfermedades reumatoldgicas entre otras.
Se debe realizar una resonancia magnética del
cerebroy sifuerapertinente de la medula espinal
cervicaly dorsal. El otro estudio importante es
la evaluacién del liquido cefalorraquideo y de-
terminarla presencia de bandas Oligoloconales,
que son inmunoglobulinas que estan presentes
en un 85% de los pacientes con EM. Se estan
evaluando otros marcadores biolégicos como
los neurofilamentos de cadena liviana y la to-
mografia coherente 6ptica, que posiblemente
serdn incluidos como pruebas para apoyar el
diagnostico.

Enresumen, el diagndstico se realiza con pa-
rametros clinicos, alteraciones en la Resonancia
magnética y hallazgos de las bandas Oligloco-
nales en el liquido cefalorraquideo y negativas
en la sangre periférica.
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6. ¢:Se puede prevenirla Esclerosis Miiltiple?

Se han identificado algunos fatores de riesgo
que pueden hacer que la esclerosis multiple se
manifieste quizas en forma mas temprana o que
pueda inducira una crisis aguda. Estudios indican
que los niveles bajos de vitamina D, obesidad
desde la adolescencia, infeccion asociada a la
mononucleosis infecciosay el fumar pueden ser
factores deriesgo importantes, ya que pueden
alterarelsistemainmunoldgico produciendo mas
inflamacion, y con ello estimular esta cascada
de eventos inmunoldgicos. También, con menos
evidencias que lo comprueben, se habla de una
dietaaltaensal, infecciones sistémicasy altera-
ciones del microbiota. Se ha observado un posible
componente genético asociado a la poblacion
caucasica (Haplotipo DRB15). En conclusidn, se
recomienda llevar un estilo de vida saludable,
gjercicio, dieta balanceada, evitar sobrepesoy
sin duda no al tabaquismo.

7.¢:Se puede curar la Esclerosis Mltiple?

Hasta el momento no se ha encontrado la cura
definitiva de la esclerosis mdltiple, sin embargo,
grandes avances se hanrealizado en los dltimos
25 anos que ha permitido el mejor control de
la enfermedad y la sobrevida. Desde 1995 a la
fecha se han aprobado cerca 20 medicamentos
para mejorar su controly retardar de forma im-
portante el progreso de la enfermedad. De esta
manera el 80-85% de los pacientes se controlan
adecuadamente con el medicamento apropiado
e indicado para cada persona. Estos tratamien-
tos novedosos evitan nuevas manifestacio-
nes clinicas, presentacién de nuevas lesiones
cerebrales al hacerle controles de resonancia



magnética y se detiene la evolucién de su dis-
capacidad. Ademas del control de los tipos de
recaida remisién-progresivas, la primariamente
progresivay la secundariamente progresiva, se
hacen extensas investigaciones para encontrar
medicamentos que mejoren la Re-mielinizacion
de lesiones establecidas.

8. :Puede embarazarse unapaciente conEM?

Lamayoria de las pacientes con esclerosis multi-
ple pueden tenerun embarazonormaly pueden
lactar a sus nifos sin que se expongan a algudn
peligro. Loideal es poderplanificarel embarazo
coneltiempo prudente y establecer si estamos
ante una EM poco activa o muy activa. Hasta hace
poco, se recomendaba suspender todos los tra-
tamientos modificadores de la enfermedad una
vez se fuera a planificar el embarazo o en todo
caso si este era un embarazo no programado.
Estudios en los ultimos 5 anos, parecen indicar
que no se necesita suspender el tratamiento con
glatiramero, interferones o natalizumab ya que
no parece que afecte al ninoy puede continuar
con la proteccién del avance de la enfermedad.
Igualmente, la lactancia parece recomendarse.
Lateriflunemida debe suspenderse por ser con-
siderado de mayor teratogenicidad, igual que
los medicamentos de mayor efectividad como el
dimetilfumarato, cladribine, fingolimod, ocreli-
zumab y alemtuzumab. Se recomienda suspen-
derestos tratamientos de 2 a 4 meses previos a
quedarembarazada. Los efectos teratogénicos,
aunque poco frecuentes, se refieren a alteracio-
nes hematoldgicas, partos prematuros, nino de
bajo pesoy tiroiditis autoinmune.

Lo recomendado es que se haga una plani-
ficacién de los embarazos en conjunto con su
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obstetra, neurélogoy familiares para tomarlas
mejores decisiones, las cuales son muy indivi-
dualizadas para cada paciente.

Los beneficios de la lactancia con leche mater-
na son bien conocidos. En general, la lactancia
debe seriniciada sin retrasos. Los riesgos para
los infantes son muy bajos, sobre todo con los
tratamientos de interferones, glatiramero na-
talizumab o Ocrelizumab.

9. ¢:Debe vacunarse contra el COVID-19 el
paciente con Esclerosis mltiple?

Todo ciudadano, incluidos los pacientes con EM,
deben, ante todo, sequir las indicaciones preven-
tivas recomendadas por los ministerios de salud,
para prevenir el contagio del SARS-CoV2, que
incluye el uso de mascarilla, lavado frecuente
de manos y distanciamiento fisico de al menos
2 metros de distancia.

Se recomienda que todo paciente con EM se
vacune con cualquiera de las vacunas disponible,
excepto aquella que sea por “virus atenuado”. La
administracién de lavacuna notiene ningun efecto
sobre el cursode la enfermedad ni estarelaciona-
do con aumento de frecuencia de crisis agudas.
Tampoco interviene sobre los efectos de los me-
dicamentos recomendados para la EM, porlo cual
puede vacunarse, no importa el tratamiento que
esté utilizando. A este respecto existen algunas
recomendaciones, sobre todo en aquellos medica-
mentos de alta actividad como ocrelizumab, alem-
tuzumaby cladibrina que se recomienda aplicar la
vacuna almenos 1mes antes de su proxima dosis,
con el propésito que la reaccion protectoray la
creacionde anticuerpos sea mas efectiva. Cuando
tenga la oportunidad de vacunarse, vactnese en
ese momento con la que esté disponible.

Revista PODEMOS - 51



LOS ESPECIALISTAS

Hay algunas situaciones en las que se debe
posponer lavacunacion, durante una crisis aguda
de EM, que este usted con la enfermedad de CO-
VID 19 activa o que padezca una infeccion opor-
tunista aguda. Debe tener en cuenta que todas
lasvacunas pueden tener efectos secundarios,
generalmente leves y transitorios que pueden
durarde24a72horas, como fiebre, escalofrios,
doloren drea de vacunacion, cefalea, cansancio
y dolores musculares.

Lerecomendamos consultaren caso de alguna
duda con su neurdlogo tratante para una orien-
tacion individualizada de su caso.

10. ¢(Puede el paciente de EM seguir una
vidanormaly plena?

La historia natural de la evolucién de la EM ha

cambiado sin duda hacia un mejor control en
los dltimos 20 anos, con una mejor comprension

52 - Revista PODEMOS

de la enfermedady mejores medicamentos, lle-
vando a una mejor calidad de vida. Esto incluye
varios factores como: realizar diagndstico mas
temprano debido a un programa de educacion
continua dirigidas hacia la comunidad cientifica
yalasociedad engenerallo que permite ofrecer
eltratamiento adecuadoy oportuno para el mejor
control de la enfermedad en sus fases iniciales
y retardar la fase degenerativa. Todo esto ha
disminuido de manera significativa el progreso
de la discapacidad, lo que permite al paciente
desarrollarexitosamente su vida familiar, tener
hijos, participacién socialy desarrollo profesional
exitoso en la mayoria de los casos. Una de las
claves muy importantes es mantener estilos de
vida saludable y una excelente adherencia al
tratamiento recomendado.

“Hoy en dia un paciente con esclerosis multiple
puede tener una vida normaly plena”
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NO TODO ES LO QUE PARECE

Dra. Deyanira Ramirez
Neuréloga-internista

Desordenes del Espectro de Neuromielitis
Optica: Otras Patologias Desmielinizantes

a Esclerosis Multiple (EM) es una enferme-

dad que puede afectar varias estructuras

delsistema nervioso central (cerebroy mé-
dula espinal).

Existen muchas patologias que pueden parecer
esclerosis multiple peronolosoneincluyenen-
fermedades infecciosas, autoinmunes, anomalias
estructurales, deficiencias nutricionalesy otras
enfermedades desmielinizantes de las cuales
hablaremos hoy, ya que las mismas tienen evo-
lucion, tratamiento y prondstico diferente a la
esclerosis multiple y es sumamente importante
identificarlas temprano para hacerun tratamien-
to apropiadoy asimejorar su prondstico a corto,
medianoy largo plazo.

Dadas las muchas implicaciones de la esclerosis
mdltiple, es mejor retrasar la realizacién de un
diagnéstico que hacer un diagnéstico incorrecto.

¢Cudles son esas otras enfermedades desmie-
linizantes que pudieran imitar los sintomas
de la esclerosis miiltiple?

Los desordenes del espectro de neuromielitis
Optica NMO'y los desérdenes del espectro aso-
ciados a anticuerpos de la glicoproteina oligo-
dendrocitica de la mielina MOG.

La enfermedad de anticuerpos MOG ha sido re-
conocida como untrastorno clinicodistinto de la
esclerosis multiple. Esta abarca varios sindromes
clinicos como los ya mencionados y ademas la
enfermedad cortical focal y la encefalomielitis
diseminada aguda (ADEM). Se presenta tanto en
ninos como en adultos y el paciente puede pre-
sentar un solo episodio clinico o serrecidivante.
La neuritis 6ptica aislada (pérdida de vision do-
lorosa) es la presentacion de inicio mas comun
en esta entidad clinica. Es muy frecuente hasta
un 55% a 64% de los pacientes pueden tenerla
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al inicio con presentacion que puede ir desde
un solo ojo afectado hasta ambos ojos en un
porcentaje de los casos de 34% a 44%. Es poco
comun que la neuritis éptica afectando ambos
ojos al mismo tiempo es poco frecuente en la EM,
casisiempre el paciente presenta afectacion de
unsoloo0jo,y en los desérdenes de espectro NMO
(NMOSD) es comun que sea ambos 0jos a lavez
enun30% de los pacientes, pero los desérdenes
delespectroMOG lo superan en porcentaje como
vimos anteriormente.

Lamielitis transversa generalmente se presenta
como una mielitis transversa longitudinalmente
extensa ocupando de esta forma varios cuerpos
de vertebras, mds de 3 segmentos medularesy
dando una sintomatologia mds severa clinica-
mente en comparacién con la esclerosis mul-
tiple. La mielitis transversa en la enfermedad
de anticuerpos MOG involucra el cono medular
con mas frecuencia que en los desdrdenes del
espectroNMO, lo que puede explicarel trastorno
de esfinter vesical-analy la disfuncion eréctil
que pueden presentar algunos pacientes. Ayuda
mucho en el diagnostico la positividad de los
anticuerpos MOG en sangre.

Encefalomielitis Diseminada Aguda (ADEM)
y Anticuerpos MOG

ELADEM es mds comun en ninos. Los anticuerpos
MOG se encuentran positivo en mas de la mitad
de estos pacientesy en practicamente todos los
pacientes con ADEM multifdsico (un nuevo even-
to clinico que cumple los criterios para ADEM,
con nuevas lesiones clinicas y radioldgicas del
sistema nerviosos central).

La encefalitis cortical (generalmente unilateral)
esunapresentacion mas inusual pero interesan-
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te.Se presenta con ataques epilépticos, a veces
con comportamiento anormal o sintomas focales.
Independientemente del régimen de tratamiento,
sugieren que hasta la mitad de los pacientes
recaen en los primeros 2 - 3 anos. La mayoria
de las recaidas ocurren en los primeros meses
después del ataque de inicio.

Neuromielitis Optica (NMO) y Trastornos del
Espectro NMO (NMOSD)

La neuromielitis éptica (enfermedad de Devic),
esotraenfermedad distinta de la Esclerosis Mul-
tiple, se limita en la mayoria de los casos a los
nervios épticosy lamédula espinal. Sin embargo,
hoy dia sabemos que puede tener diversas formas
de presentarse clinica y radiolégicamente. La
neuritis éptica bilateral aguda deberia sugerir
eldiagnéstico de NMOSD.

La pérdida devision en NMO también tiende a ser
masgrave,y larecuperacion es menos completa
que enmuchos casos de neuritis 6ptica asociada
ala Esclerosis Multiple (Pirko et al, 2004).

Debemos considerar este diagndstico cuando
estamos ante una Neuritis Optica (NO) bilate-
ral, lesiones medulas extensa muy incapacitante
desde elinicio, lesiones de tronco (tallo cerebral),
lesiones grandes cerebrales dando la impresién
de pseudotumoral,y aunado a esto una poblacion
de altoriesgo como son: afroamericanos, asiati-
cos, latinoamericanos, pacientes pediatricos, en
quienes la esclerosis multiple es menos comun
que en blancos europeos y norteamericanos.

Las formas monofésicas (quiere decir que el
paciente presenta un solo sintoma en su vida)
y recurrentes (varias recaidas con sintomas



diferentes) de NMO pueden considerarse erro-
neamente como recaidas de esclerosis multiple,
sin embargo, el curso clinico que presenta una
progresionrapida de los déficits neurolégicosy
una menor respuesta a los corticosteroides de
las recaidas a diferencia de lo que pasa en la
EM.Ademas de las caracteristicas clinicasy los
hallazgos en la resonancia magnética cerebral
ayuda a apoyar el diagnostico la positividad de
los anticuerpos anti-aquaporina -4 (NMO-1gG).
Debemos tener pendiente que pueden ser ne-
gativos en aproximadamente el 30-40% de los
pacientesyestono quiere decirque el paciente
no tiene la enfermedad, sino mds bien que son
negativos los anticuerpos.

Encefalomielitis Diseminada Aguda (ADEM)
ADEM es una enfermedad del SNC desmielinizan-
te inflamatoria mediada por el sistema inmune
que es clasicamente monofasica, pero que oca-
sionalmente puede serrecurrente.

Elmecanismo exacto de por qué se produce ADEM
no se comprende completamente, en aproxima-
damente el 70 -77% de los casos hay una infec-
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ciénovacunacién previa a los ataques al primer
cuadro clinico.

Es mas comun en la edad pediatrica y afecta
preferiblemente a hombres que a mujeres. Rara
vez lo vemos en adulto.

El cuadro clinico es tipicamente una encefalopatia
(alteracion de la conciencia) de inicio rapidode horas
adias que puede variar desde letargo hasta coma,
acompanado de otros signos focales o multifoca-
les seglin el sitio del SNC afectado. Los sintomas
prodrémicos similares a la encefalitis como: fiebre,
fatiga, dolor de cabeza o nduseas, las afectaciones
delnerviocraneal,elmeningismo, las crisis convulsi-
vasolaalteracion cortical,como podemos ver estos
sintomas no son comunes en la esclerosis multiple.
Esteesunimitadorcomunde la EM,yhastauntercio
de los pacientes a futuro pudieran desarrollar una
EM.ELADEM puede asociarse con la positividad del
anticuerpo MOG en hasta el 40% de los casos.

A continuacion de forma resumida en este cuadro
algunas de las caracteristicas que ayudan a dife-
renciarentre estas enfermedades desmielinizantes.

Caracteristicas diferenciales demograficas, clinicas, de laboratorio y radioldgicas
entre enfermedades inflamatorias desmielinizante del SNC

Enfermedad de
Anticuerpos MOG

Anticuerpo AQP4

NMOSD Esclerosis Multiple (EM)

Tanto nifios como

Mas comun en adultos, ,
En su mayoria adultos

Edad de inicio adultos, edad de inicio edad media de inicio: 39| , "~
. o jovenes: 20-40 afos
amplia afos
. - Predominantemente Mas comun en mujeres
Sexo Sin predominio sexual .
mujeres (9:1) (3:1)
Sobrerrepresentado en .
. . S " Predominantemente
Etnia Sin prejuicios étnicos las razas asiaticas y

S caucasico
afrocaribefias
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e 50% NO unilateral
o bilateral

e 20% ADEM o
ataques de tronco
encefalico
Presentacion de inicio

e 20% MTLE

e 10% simultaneo
NO y MT

e NO unilateral e NO unilateral

e Sintomas del
e MTLE tronco
encefalico/cerebeloso

e Sindrome del drea e Mielitis, a menudo
postrema leve y sensorial

Monofasico o
recidivante, sin
progresion de la
enfermedad

Curso de la enfermedad

Recaida, sin progresion Recurrente y progresivo
de la enfermedad secundario o primario

e 50% de células

Liquido cefalorraquideo elevadas
(LCR)

e BOC en minoria

e Células elevadas
con posibles e Células normales
neutrdfilos/eosindfilos

e BOC presentes en

e BOC en minoria ,
una mayoria

Conclusion:

avecesresulta facilhacerel diagnostico de esclero-
sismultiple cuando el paciente cumple los criterios
de McDonald, peroenotras ocasiones el diagnostico
resulta dificil, loimportante es poder descartarlas
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demas patologias que pudieran simular esclerosis
multiple ya que tienen tratamiento y pronostico
diferente y al final el mas beneficiado de un buen
diagnéstico es el paciente.



Dra. Maria Bell
Endocrinologa - Internista

aesclerosis miltiple es una enfermedad cré-
nica, autoinmune, desmielinizante e inflama-
oria que afecta el sistema nervioso central.
Alterando la calidad de vida del paciente y de quie-
nes le rodean, al producir incapacidad variable, de
acuerdoasise tratadelaformasaisladas, primaria
0secundaria progresivas o remitente conrecaidas.
Desde el punto de vista nutricional, quienes la pa-
decen puedenverse afectados por pérdida de peso,
malnutriciényhasta caquetsia,debidoa diferentes
factores como son:

» Fatigaocansancio

» Trastornos de memoriay aprendizaje
»  Pérdida de apetito

« Trastornosvisuales

» Dificultad paratragar

*  Pérdida de lamobilidad y rigidez

» Dietasinapropiadas

Nutricion en
Esclerosis Multiple

Cuando se valora la nutricién en un paciente con
esclerosis multiple, no existe un patrén dietético
especifico recomendado. Lo pertinente es mantener
una dieta balanceada, que conste de:

* \egetales detodos los subgrupos, variados.
* Legumbres

e Cereales

*  Frutas

» Granos, que por lo menos la mitad sean
enteros

» Carnesmagras, carnes blancas, huevos

e Compuestos llamados polifenoles estan
presentes envegetales, cereales, legumbres
y frutasytienen efectos antiinflamatorios,
inmunomoduladoresy antivirales. Estos se
clasifican en flavonoides y no flavonoides.

Los flavonoides son:

e Quercetinapresente encebollas, manzanas
y citricos.
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»  (Catequinaspresentesenel té verde.

» Daidzeinaygeinstein presentes
enlasoya.

e Loscompuestos no flavonoi-
des mas importantes son:

e Elresveratrol presente en
chocolate, manies, uvas
negras.

* Lacurcuma.

e Elhidroxitorosol: presente
en el aceite deoliva.

« Serecomiendaingerirvarios
polifenoles, contenidos en di-
ferentes alimentos. Ya que
asi, al proceder de diferen-
tes fuentes sus efectos son
mayores.

» Existe una lista de nutrientes
cuyo consumo debe ser limita-
do en pacientes con esclerosis
multiple y otras enfermedades
inflamatorias, como son:

» Acidos grasos saturados de origen
animal presentes en: leche entera,
mantequilla, queso, carne, salchichas.

« Acidosgrasos trans presentes en:margari-
na, picaderas, frituras como las papas fritas

e (arnesrojas

» Dietas hipercaléricas abundantes en carbohi-
dratos refinados, bebidas azucaradas (pasteles,
galletas, refrescos, jugos comerciales, helados)

* Altaingestadesal

» Proteinas derivadas de la leche de vaca

En cuanto a elementos nutricionales que podrian prevenir la en-
fermedad, las guias de la ESPEN (Europen Society Of Clinical Nutrition
and Metabolism), recomiendan:

-Dietas bajas en grasas saturadasy altas en acidos grasos poliinsaturados,
sinsernecesaria la suplemetacion rutinaria con omega 3.

-Ingesta suficiente de vitamina D, exposicidn solar adecuada y suplementa-
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ciénde sernecesaria. Estudios hanrevelado
que elriesgo de padecer la enfermedad es
inversamente proporcional a los niveles
devitaminaD.
-No serecomienda suplementacion ruti-
nariaconvitaminas B12niC,tampocouna
dieta libre de gluten, para prevenir
la enfermedad.
-Evitar la obesidad en adoles-
cenciay adulteztemprana pues
lamisma puede aumentarelries-
gode padeceresclerosis multiple
-Algunos autores sugieren que
podria ser de utilidad para los que
padecen la enfermedad, lasuple-
mentacién con vitaminas A, B1,
C, D, E, niacina y oligoelementos
como magensio, selenioy zinc. Dan-
doimportanciaalasuplementacionde
vitamina D por sus efectos inmunomo-
duladores.
-Siempre debe tomarse en cuenta la con-
dicion del paciente, en caso de pérdida de
peso, evaluare identificarlas posibles causas;
si hay dificutad paratragaroingerir liquidos,
la dieta debera ser blanda e incluso nutricién
porotrasvias,como laenteral puede sernecesaria;
si hay pérdida de apetito por causas asociadas a la
enfermedad perse, o portrastornos emoionales como
depresion, deberan tratarse.

En general llevar un estilo de vida saludable, hacer gjercicio

deacuerdoa las posibilidades, cese del cigarrilloy evitar la obe-

sidad o el sobrepeso, que son condiciones asociadas a inflamacion
crénica de bajo gradoy a deficiencia de vitamina D.

ASN Neuro.

R. Burgos et al. Clinical Nutrition. 2018 (37): 354€396

2015-2020 Dietary Guidelines for Americans
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Dra. Marcia Castillo
Neuréloga

Impacto emocional en la
Esclerosis Multiple.

rase unavez en Efesounhombre aquien los

dioses no le otorgaron nigraciani belleza

peroencompensacion lodotaron conunasa-
biduria extraordinariay una sagacidad asombrosa.
Cuentanquetalerasusapienciaysucapacidad de
observacion quese granjedel epénimode “Elsabio
de Efeso”. Sin duda algunayasaben que me refiero
a Heraclito “padre dellogos” que citaremos hoy por
una de sus lapidaria maximas “ «Todo fluye, todo
estd en movimientoy nada dura eternamente. Por
esono podemos descender dos veces al mismo rio
pues cuando desciendo alrio por segunda vez, niel
rio ni yo somos los mismos» lo Unico constante es
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el cambio. Quizas alguno nohaya leido a Herdclito
pero tenemos conciencia de que nada permanece
yenese contexto asumimos a priori que lavida es
eserioen constante movimiento, undinamismo que
nos hace aprendery desaprender dotdndonos de las
herramientas necesarias parafuturas experiencias.
Pero ¢siempre estamos listos para afrontar dichos
cambios? sobre todo cuando so cambios intempes-
tivos y detonan miedos e incertidumbres.

En la protohistoria del hombre existen miedos
inculcados 'y miedos atdvicos (temores omni-
presentes del serhumano). Aunque no esta del



todo esclarecido su causa se atribuyen a una
pluralidad devariables comola conexién delincons-
ciente colectivo, miedos ancestrales o heredados
transgeneracionalmente, lo miedos atdvicos son
un denominador comun en casi todos los hombres
“miedo a morir,enfermary enloquecer”

Estar enfermo o sentirnos enfermos es uno de los
escenario que nos hace mas vulnerables, laincerti-
dumbre del porvenir, el estrés generado por desco-
nocer cual serd el curso natural de la enfermedad,
los cambios y ajuste que se sobrevienen y pensar
en convertirnos en una posible carga para nuestros
seres queridos hace que todas las emociones afloren
y jueguen a favor o en contra de la integridad de
nuestra salud emocional.

En las afecciones neurolégicas en especial las
de fenotipo variable e idiosincratico como es el
casode la Esclerosis Multiple (EM) es habitual que
almomento del diagnéstico nos arrope un pande-
maonium de sentimientos y pensamientos similar
a los que se dan ante cualquier tipo de duelo por
el que se debe transitar con la mayor esperanza
y resiliencia solo podremos sobrellevar cada fase
sinperder el rumbo.

Cuando en1969 la psiquiatra suizo-estadounidense
Elisabeth Kiibler-Ross hablode las fases del duelo
nosolosereferiaaldueloligado alamuertedelas
personas queridas, sino a cualquier situacion de
perdida,como porejemplo perder la salud. Aristo-
teles escribid “No se puede desatar un nudo sin saber
cémo estd hecho “poreso es imperante reconocer
todasycadauna delasemociones que sejerarqui-
zan en cada una de estas fase para identificarlas
y decir con propiedad y conciencia Heraclitiana
“ciertamente,todo pasa,nada permanece, lo Unico
constante es el cambio”.

LOS ESPECIALISTAS

Lasfasesdel dueloante laenfermedady reac-
ciones emocionales vinculadas

1.Etapadelanegacién.

Esanegacion puede inicialmente amortiguarelgolpe
de entender que habra uncambioen nuestra vida,
peronuncasera indefinida porque llega el momento
en que choca y se contrapone con larealidad.

2.Etapadelaira.

Aquison caracteristicos los sentimientos de rabiay
resentimiento, asicomo la busqueda de responsa-
blesoculpables. Lairaaparece ante la frustracion
de que la enfermedad es irreversible, se pierde la
perspectiva y suele proyectarse esa rabia hacia
el entorno, incluidas personas cercanas o seres
queridos.

3.Etapade lanegociacion.

Durante esta fase las personas se aferranalaidea
de que puede habererrores en eldiagnostico. Surgen
cuestionamiento como ¢qué habria pasadosi..? o co-
mienzanarumiarse las posibles cosas que habrian
evitado enfermarse como ¢y si hubieraido antes
almédico o buscadootra opinién?

4.Etapade ladepresion

Un pesar profundo y sensacién de vacio son tipi-
cos en esta fase, no necesariamente se expresa
como una depresidn clinica o como un problema
de salud mental, sino a un conjunto de emociones
vinculadas a la tristeza natural de reconocerse como
una persona afectada por una condicion médica,
desmotivacion en el dia a dia, aislamiento de su
entornoy sensacion de soledad.

5.Etapade laaceptacion

Unavez aceptado que existe una afeccién de salud
las personas no solo aprenden a convivir con el
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malestar emocional en un mundo en el que tiene
undiagndstico de por siestigmatizante, sino que su
resiliencia con el tiempo le permitird recuperar su
capacidad de experimentaralegria, el placer de vivir
yenelmejorde los escenarios reaprender nuevos
€aminos.

Gandhi dijounavez:

“Cuidatus pensamientos, porque se convertiranen

tus palabras. Cuida tus palabras, porque se converti-

ranentusactos. Cuida tus actos, porque convertiran

entus habitos. Cuida tus habitos, porque se conver-
tiranen tu destino.”

“Cuidatus

Los cambios emociona-

Atento atus pensa-

les no necesariamente pensamientos, porque mientos y palabras.
siguen todas estas eta- . . Parecido a las letras
pasen el mismo orden se Convertlran en tUS negritas deuncontrato
asi que el duelo ante . querara vez leemos
una enfermedad créni- palabras- CL"da tus y que en muchas oca-
ca se puede manifestar siones noentendemos
de distintas manerasy palabras) porque se la valia que tiene lo
enmomentos diferentes - 4 que pensamos y ver-
para cada persona. Convertlran en tus balizamos en lasalud

L3 H f’ H “«

_actos. Cuidatusactos,  Psiwfisica ypara
Antes deEMY después muestra un botén”
[ &

deEM. porque Convertlran tanto la Programa-

Fue Protagoras, el Sofis-
ta quien afirmé que “El
hombre es la medida de
todaslascosas” principio
quesegunelfilosofocolo-

en tus habitos. Cuida
tus habitos, porque

cion neurolinguistica
como la terapia cog-
nitivo conductual hoy
tanaplaudidas porlos
psiquiatras trabajan el

[ &
ca alserhumano como se Convertlran en tu pensamiento a través
normade loque esverdad . s de la palabra, poreso
parasimismo, implicando destl NO.” candni discursos como “Antes

ademas que la verdad es

relativa para cada quien , esta maxima se asienta
enel antropocentrismo ydeja fuera todolo queno
depende delhombre, aquello quevamasalldadela
medida del hombre: la humanidad, la esperanza de
un mejor futuro, la vida misma... Hay que abrirse a
quea laidea quelaesperanzanos mantiene enpiey
nuestros pensamientos declarados nos afectan por
dentro y por fuera.
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de la EM yo hacia tal
cosa oeracapazde tal cosa “ denotan laaforanza
del pasado coqueteandosin duda con ladepresion o
“yodespués de l[aEM nosoy ,nipuedo” destilando
pesimismoy ansiedad, estresores fundamentalesen
la cascada deinjuriadelcortisol yeldanoamigadalar
que terminara convirtiéndose en un circulo vicioso
de depresion reactiva u otro trastorno del estado
de animo.



Noestd mal sentirse mal devezencuando, paraeso
sirven lasemociones para dotarnos de ese aprendi-
zaje vital yproyectarnos hacia adelante, loquees
nocivo es:albergarconstantemente pensamientos
negativos, intrusivos yviviren la enfermedad en
vezde conla enfermedad aunque por otro ladoes
natural que cada quien experimente sus vivencias
segun sucaracter y personalidad.

Enmedicina no hay enfermedades sino enfermos
poreso elimpacto emocional ante una entidad
como la EM es muy particular, individual e idiosin-
crético, recordemos que el serhumano pordefinicién
esun ente biopsicosocial y sonestas tres varia-
bles engran medida lo que determinaran como se
sobrellevanel diagnostico yel curso de lamisma,
vale recalcarque desde el puntodevista anatomo-
funcional hay alteraciones animicas y cognitivas
que estan relacionadas con la topografias de las
lesiones peroque de igual forma la expresion cli-
nicapuede variar, poreso nuestra principal apuesta
debeseratrabajarla Resiliencia, cultivar la empatia
ylainteligencia emocional, la enfermedad estdy
existe,hay que aprender avivirla de otra manera,
de una manera mas sabia, para eso precisamente
hacemos acopio de la hoy tan defendida resiliencia
y como colofén sefalaremos algunos habitos que
pueden ayudar amadurarla.

e Examina las emociones que estas
experimentando e identificalas.

«  Aprende areconocer las somatizacio-
nes queno sonmas que unespejoen
tucuerpode loque pasaen tumente.

e Plantéate (Sinome sintiese asi que
haria? y trata de llevarlo a cabo.

LOS ESPECIALISTAS

Dale sentidoa tusacciones.
Acciona para mejorar tu vida a largo
plazoy no para eliminar el malestar
que sientes instantaneamente.
Presta atencion al patrén de res-
puesta automatico que tienes ante
algunos gatillos.

Realiza un listado alternativo es-
trategias diversas para afrontar el
malestar.

Sopesa cudles de esas estrategias
sirven para eliminar malestary cuales
son paraerigir unavidague compensa.
Inicia por seleccionar de una forma
consciente cada decision que conmu-
mente se toma de manera impulsiva.
Perdénate las equivocaciones, en-
tiende que las emociones sirven para
unmejor aprendizaje e incrementan
la tolerancia convirtiéndonos asien
personas mas libres.
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Evaluaciony estimulacion
neuropsicologica aplicada
a la Esclerosis Mdltiple.

a naturaleza de la Esclerosis Multiple y su

impacto en la cognicién se encuentran bien

documentadas, sinembargo, el tratamiento
de los déficits cognitivos suele colocarse enun
segundo o tercer plano cuando se comparan los
sintomas mas visibles de la enfermedad (sinto-
mas motores, trastornos urinarios, problemas
de lavista, entre otros) con las quejas cognitivas
de los pacientes.

Hoy en dia, la multidisciplinariedad predomina
tanto los ambientes clinicos como los de inves-
tigacién ya que cada ciencia, rama o area ofrece,
desde su “expertise’,unavision y/o intervencién
que aporta al tratamiento integro de cualquier
condicién médica, trastorno o enfermedad. La
Neuropsicologia a su vez forma parte de ese
conglomerado que busca mejorar la calidad de
vida de los pacientes diagnosticados con con-
diciones que afecten la cognicién. Y no es para
menos, ya que la pérdida de memoria o déficit de
atencion, o de cualquiera de los deméas procesos
cognitivos, incide de manera directa en el diario
vivirde las personas.

El hecho de que los trastornos cognitivos en

la EM sean relegados por otros sintomas mas
evidentes o mas “clinicos” es paraddjico con-
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Dr. Alejandro Marifiez
Psicélogo con un master
en neuropsicologia

siderando que entre un 40y 60 % de las per-
sonas diagnosticadas presentan alteraciones
cognitivas. La cantidad de quejas por deterioro
va en aumento a medida que los pacientes son
mas conscientes de dichos déficits. Por lo que
la intervencién neuropsicolégica se convierte
enunade las piezas claves para el tratamiento
multidisciplinario,no sélo de la EM, sino también
de muchas otras tantas enfermedades/trastor-
nos neuroldgicos.

Tomando en cuenta la sintomatologia, los distin-
tos tipos de EMy ese elemento de “azar” que le
es caracteristico, la evaluacién neuropsicoldgica
serd la base indispensable para una adecuada
identificacion de los posibles déficits cognitivos.
De hecho, se ha encontrado a nivel estadistico
que los procesos mas perjudicados en EM son
los siguientes:

»  Atencion (selectiva, alternante).

»  Procesamiento de informacion (velocidad
de procesamiento, en especial).

*  Memoria.

»  Funciones Ejecutivas (FFEE).

*  Fluidezverbal.

*  Percepciénvisual.



Sinembargo, una correcta evaluacion, realizada
porun neuropsicélogo experto, serd la que arroje
cuales de estos procesos estén afectados para
luego desarrollar un programa de estimulacion
adecuado. La estimulacién neuropsicoldgica
debe siempre ir enfocada hacia los procesos
con déficit y trabajarlos adecuadamente. Exis-
ten tres objetivos de la estimulacidn cognitiva
en la actualidad:

1. Mejorar los procesos cognitivos (atencion,
memoria, razonamiento, entre otros) con
déficit (estimulacién cognitiva).

LOS ESPECIALISTAS

2. Rehabilitar o recuperar capacidades o fun-
ciones que se han perdido debido a enfer-
medades, traumatismos, ACV, entre otros
(rehabilitacién cognitiva).

3. Lentificarundeterioroporposible enferme-
dad neurodegenerativa (Alzheimer, Parkin-
son, EM, entre otros) (intervencion cognitiva).

Yademas, se recomienda como forma de entre-
namiento para mantener los niveles normales de
la cognicion. Acontinuacién se definen algunos
de los procesos mas arriba mencionados y se
muestran ejercicios simples de estimulacion.

La Atencion se refiere a la capacidad de enfocarse en uno o mas estimulos relevantes, olvidando u
omitiendo los estimulos irrelevantes. Partiendo de esta definicién se entiende que la atenciéon es
un proceso complejo y se divide por niveles que van desde basicos a complejos. En EM, los niveles
bdsicos de atencion no suelen verse afectados, pero si los niveles altos como la atencién selectiva,
alternante y/odividida. Los siguientes ejercicios son ejemplos de estimulacidn de atencion selectiva

y alternante:

¢ Ejercicio de atencion selectiva:

Encerrar en un circulo la silaba TA.

AGNAMRTALKMJGLADSGKLATALKMVALMFLBMTALMMVALFMVALDKM
ATLAMVGLLMVLATALMDFLVAMFVLMVALDKSLMVFNJNRUWPTAMLVKF
ELMLGTALMVLKERMKLTENLKMLKSTAMVLKRFMAMLKATIMNLKVADSFL
KMTALKMVIBMIRMBIOLMMVKLMADSTAMLKAFDVMLDMALDMKCLADS
LKAMTAVLMKAFVMLDMVTLAKMKVFDMLKMALTAMKLFMVTAATETLOT
OMLKATIEALKAFMALKMGTAMVLKAERFMBLLMKMGARTAMLBKDLKMA
DFVKLMTALKVFMLKFDVAKMJTNMBNZNBVPWIQAZTGATAMVNBIOLNT
ANOLBNLTANQAZNBLVJDJRYTAKNVNVXTAMLKVNKELTMVNLKNADNKJ
NGTANKBVNKAJDFTAKJNVAFDKJNTAJKVNNVKJFRVNZLCJROPTOPQO
PSOTAMVIEMAMKLVMLKTMATALMKVKJIJNTVMXAZALTJNFDKEONMCLT
ALMTAMLKMAVFKMETRTAPBCNLKTALNMKBNOINKKNNKLHDGFRPQO
ZLMNSNQMETAMLKVMETAMKLJSHSHUJHRTNTTAQLASJKTAADFKJJHK

LADFTALKNVKLTLTAKNVUTE
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0 Ejercicio de atencion alternante:

Indicar cudl es laletraque se encuentraen laprimera columnayno en la segunda:

AKWMRLCXI WXKIACMR L
BYUORANDS ASBOYDNU

NERPVMNQY QEYPNVMR

CVOISPDGMF OCDMIVSGP

MQCTHBSLNREO QCBMELHONRT
YVRLJUPADEMW YJPWULVDRMA

La Memoria se refiere a la capacidad de codificar, almacenar y recuperar la informacién. Desde
un punto de vista neuropsicoldgico, la memoria es también un proceso complejo y esta dividido en
almacenes donde se guardan distintos tipos de informacidn. En el caso de la EM, se ha encontrado
que el tipo de memoria méas afectado es la memoria a corto plazo (memoria reciente o inmediata),
lo cual implica una dificultad para recordar o aprender nueva informacion por lo que la persona
tendria que dedicar mas tiempo del habitual o releer o repetirmas la informacion para almacenarla.
A continuacion ejemplos de ejercicios de memoria a corto plazo:

¢ Ejercicios de memoriaa corto plazo:

Observar las siguientes figuras geométricas por 30 segundos, luego reproducirlas en su mismo
ordeny colores.
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Observar los siguientes pares de palabras y simbolos por 1 minuto, luego recordar cual palabra
correspondia a cual simbolo.

Estimulo 1 Estimulo 2

PANTALON .
VENTANA .".
TIERRA é

BOCA +
PAPEL ,

Y PN

La velocidad de procesamiento se refiere al tiempo que toma procesar una informacion. Cuando
dicha habilidad presenta alteracion, las personas sienten que piensan mas lentamente. Este déficit
es de los mas comunes en EM precisamente por la desmielinizacion que atrofia la conduccién de
senales entre las neuronas. La estimulacion de la velocidad de procesamiento se basa en ejercicios
de memoria de trabajo y cronometrar las respuestas para ir reduciendo el tiempo de respuesta.
La memoria de trabajo implica, no s6lo mantener la informacién activa en la mente, sino también
manipularla.

¢ Ejercicios de memoria de trabajo.

Organizar alfabéticamente los siguientes grupos de palabras. Anotar el tiempo que hatomado
realizarlo, e intentar disminuirlo en cada grupo de palabras.

Primer grupo de palabras. Segundo grupo de palabras. Tercer grupo de palabras.
Bulto Cubierto Espina

Dormir Inocente Corte

Surcar Gafas Barco

Elegido Pluma Poco

Paleta Huevo Desnudo

Fabrica Departamento =~ Recorrido

Bombillo Pel’cano Planta
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Organizar las siguientes fechas de mayor antigiiedad a menor antigiiedad.

Primer grupo de fechas. Segundo grupo de fechas. Tercer grupo de fechas.
19/4/2006 12/8/2009 . 23/10/2008
2/1/1984 21/12/1999  25/8/1996

27/2/2003 30/5/1999 15/5/2008
30/1/1993 5/7/2019 ... 31/10/1998
9/9/2011 17/10/2000 ~ 3/9/2018

Ademas de realizar ejercicios en papel, hay si-
tios web y/o aplicaciones moviles dedicadas
a la evaluacién y estimulacién cognitiva que
permiten a las personas mantenerse a prueba
constantementey en cualquier lugar. Algunas de
ellasincluso ofrecen ejercicios completamente
gratuitos. A continuacion se presentan una serie
de ejemplos:

Cognifit: https://www.cognifit.com/

Lumosity: https://www.lumosity.com/
NeuronUp: https://www.neuronup.com/ (website)
Neuronation: https://www.neuronation.com/
Mementia: https://www.cognitivaunidadmemo-
ria.com/mementia (website)

Kwido: https://www.kwido.com/ (website)
Brain Training: https://www.brainhg.com/
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Siusted padece de EM y nunca ha sido evaluado
con pruebasneuropsicoldgicas, se le recomien-
da hacerlo aunque sea de manera preventiva.
Gracias a conceptos como la plasticidad y la
reserva cognitiva, la estimulacién cognitiva es
hoy endia una herramienta de vanguardia para
combatir el deterioro cognitivo.
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“Puntos importantes que
necesitas saber como

Prof. Dr. Ratil A. Comme-Debroth
Asesor Médico Renacer, Fundacion
Dominicana de EM

Primero entender de
qué se trata:

a EM (MS) llamada también Esclerosis en

Placas, porelaspectode las lesionesenel

Sistema Nervioso Central (Cerebroy Médu-
la Espinal): es una enfermedad autoinmune de
causa aulndesconocida de la llamada sustancia
blanca, que es donde se encuentran los Axones
(prolongacién de las Neuronas de la Sustancia
Gris) enrollados por unavaina de mielina, (como
elaislante de un cable eléctrico) la cual es afec-
tada, trastornando asi la conduccién nerviosa.
Los axones, cables trasmisores de informacion
eléctrica, son aislados de sus vecinos por una mi-
cro-membrana provista por la célula (de Schwann
en el nervio periférico cubriendo parte de un
solo axén) y el Oligodendrocito en el SNC que
envuelve decena de axones circundantesy cuya

paciente”

destrucciény edema resultante son las placas
vistasenlalRMy en patologia.

Este dafo a la glia y mielina es producido, en
personas genéticamente susceptibles, por multi-
ples probables factores:ambientales, infecciosos
virales y unarespuestainmune inapropiada, por
humores pro-inflamatorios de la sangre que cru-
zan la barrera hemato-encefalicay promueven
el ataque de los linfocitos a la mielina como si
ésta fuese extrana al cuerpo, destruyéndola.
Esto sucede en forma de brotes agudos que se
traducen en Sintomas y Signos neurolégicos,
dependientes del drea afectada en el cerebro,
Nervios 6pticos, cerebelo o médula espinal.
Manifestandose desde Incoordinacién motora,
Inestabilidad vs Trastornos visuales, Paralisis
diversas, trastornos sensitivos, retencion uri-
naria, ocasionalmente, Trastornos mentales ,
y/u otros mas. Apareciendo diseminados en el
tiempoy el espacioy dejando o no secuelas en
el curso de la enfermedad.

Los criterios diagndsticos son continuamente
revisadosy auln asi, se siguen cometiendo erro-

res con pacientes que no tienen la enfermedad.

Predominan los de McDonald y los de Barkhof,
que pueden simplificarse en:
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1. Sintomasy Signos de disfuncién neurolé-
gicadispersasen eltiempoy el espacio,
(Criterio Clinico)

2. Lesiones (Placas) en la Resonancia Mag-
nética, brillantes en T2 y Flair (Criterio
Imagenoldgico)

3. La presencia en el Liquido Cefalorra-
quideo de Bandas Oligoclonales (Gam-
ma-globulinas), (Criterio Bioldgico)

Hay 4 formas clinicas descritas:

1. Con1brote o menos al ano sin dejar se-
cuelas, llamada Forma Benigna

2. Brotes con Recaidas y Remisiones,
(EMRR) + frecuentes, sin 0 con pocas
secuelas (lamdas comin

3. Forma Secundariamente Progresiva,
(EMSP) al cabo de frecuentes brotes de-
jando secuelas (curso de muchos afios)

4. Forma Primariamente Progresiva, (EMPP)
Con No Remisién de los sintomas y signos
desde suinicio.)
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Dentro de esas variantes, la enfermedad tie-
ne una Fase Inflamatoria y luego una Fase De-
generativa, en un tiempo que dependera de la
frecuencia, gravedad y secuelas de los brotes
agudos, sufridos por el paciente, asi como del
Iniciotemprano del tratamiento apropiado (como
mostroé el “Estudio Benefit”).

Cabe destacartambién que, gracias alavance de
la ciencia, podemos hacer distinciones entre la
esclerosis multiple en sus diferentes manifes-
tacionesy las enfermedades desmielinizantes,
lo que nos permite encausar los tratamientos
de forma mas especificay efectiva.

Siguen presentdndose nuevas alternativas te-
rapéuticas para las diferentes realidades de la
condiciény esoes un punto a favorde la calidad
de vida de los pacientes. Mientras tanto esim-
portante que recuerden y cuiden los factores
que pueden favorecer un brote, como son los
estados toxico-infecciosos asociados con fie-
bre, asicomo los banos de sauna, stress, fatiga
extrema, entre otros.

Laciencia sigue avanzando, jles tocaa ustedes man-
tener una buena salud fisica, mental y emocional!



Dr. Alejandro José Diaz J.

Médico Internista y Neurélogo
Clinico del Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social

Profesor del Postgrado de
Neurologia Clinica del IGSS
Coordinador Regional FOCEM -
Vicepresidente de CACTRIMS

lo largo de los anos se

han conocidoreportes de

casosenlosquesehare-
lacionado la administracion de alguna
vacuna con la presencia de recaidas en
EM o coneldesarrollo de la enfermedad. Por
esto en algin momento se puso en duda la
seguridad de la vacunacién a los pacientes con
esclerosis multiple. Es comprensible que existan
estos reportes, sobre todo en aquellas pobla-
ciones en las que se utiliza con frecuencia la
vacunacién, ya que habrd mas sujetos expuestos
y por coincidencia podria presentarse unarecaida
en los dias cercanos con la vacunacion.
Almismo tiempo, debemos recordar que algunos
de los medicamentos que usamos para la EM
puede llevar a un aumento del riesgo de tener
infecciones severas.

Los estudios disponibles en laactualidad para
podervalorarelriesgo de que unavacuna desen-
cadenerecaidas o la enfermedad, son abundantes;
sinembargo, por una serie de factores estadisticos

Riesgo de desarrollar
Esclerosis Multiple
orecaidas por la
vacunacion

y epidemioldgicos, los estudios con un alto nivel
de evidencia cientifica son menos.

Elgrupo francés de expertos en EM publica-
ronen 2019 las recomendaciones de la sociedad
francesa de esclerosis multiple, donde afirman el
concepto de que no existe unaumento de riesgo
de un primer evento desmielinizante luego de
lavacunacion en general, incluidas las vacunas
contravirus de hepatitis B (VHB) y virus de papi-
loma humano (VPH).

También sus contrapartes en la academia
americana de neurologia desarrollaron unarevi-
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sién sistemdticay recomendaciones acerca de la
vacunacion en EM, en2019. Entre las conclusiones
alas quesellegé enestarevision se encuentra
que existe un menor riesgo de desarrollar EM
en aquellos sujetos vacunados contra el VPH,
Tétanos, Pertussis y viruela.

Reafirmando la seguridad de la vacunacion
se cuenta con los resultados de un estudio reali-
zado por Hapfelmeier Ay col. que incluyé mds de
12 mil pacientes con EM, 133 mil con Psoriasis, 21
mil con Enfermedad de Crohny 210 mil personas
sanas como grupo comparador. En este estudio
revisaron la vacunacion recibida durante los 5
anos antes del diagnéstico. Ellos no encontraron
ninguna relacién entre la aparicién de ninguna
de las enfermedades autoinmunes estudiadas
y la vacunacion.

Los estudios que se hanrealizado paravalo-
rar la influencia de las vacunas sobre la aparicion
derecaidas incluyen a las vacunas contravirus
de hepatitis B, tétanos, tuberculosis, TBE (en-
cefalitis por picadura de garrapata), Influenza
estacional, virus HIN1, fiebre amarilla. No se en-
contré aumento del riesgo de recaidas con ellas.
Unicamente con la vacuna de fiebre amarilla se
encontré un aumento del riesgo potencial, en un
estudio muy pequeno.

Vacunas Y Farmacos Modificadores de laEnfer-
medad para Esclerosis Miiltiple

Otro aspecto para considerares larelacion que
puede existir entre las vacunas y los farmacos
modificadores de la enfermedad en esclerosis
mdltiple (FME), ya que estos ultimos modifican la
respuestainmune.Algunas de las interrogantes,
enrelacion con lavacunacion, pueden ser:

e Cualeslaefectividad de lasvacunascon

estos medicamentos nuevos
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» Cudles son los riesgos potenciales de
infeccién que deben prevenirse con estos
nuevos tratamientos

e Cudleselmejoresquema devacunacion
en estos casos

Enrelacion con la primera interrogante se
han realizado estudios controlados y observa-
cionales, conlo que se tiene informacion parcial
de la efectividad de ciertas vacunas durante el
tratamiento con FME. (Ver Tabla 1) Existen atin
vacios en la informacién disponible con los me-
dicamentos aprobados recientemente.

En los casos de Alemtuzumab y Cladribina,
la informacién también es insuficiente para la
evaluacion de la efectividad de las vacunas con
estos tratamientos. Se considera que serd de-
pendiente delmomento en que se administre la
vacuna, durante los primeros 3 a 6 meses luego
deluso del FME la respuesta inmune se espera
que sea inadecuada. Por lo tanto, debiera reali-
zarse lavacunacion antes delusodelFMEoenun
rango posteriora los 6 meses de la Ultima dosis.

Vacunasy farmacos modificadores de laenfer-
medad para Esclerosis Miiltiple

Otro aspecto paraconsiderares larelaciéon que
puede existir entre las vacunas y los farmacos
modificadores de la enfermedad en esclerosis
multiple (FME), ya que estos Ultimos modifican la
respuesta inmune.Algunas de las interrogantes,
enrelacion con lavacunacion, pueden ser:
e Cudleslaefectividad de lasvacunascon
estos medicamentos nuevos
e Cudles son los riesgos potenciales de
infeccion que deben prevenirse con estos
nuevos tratamientos
*  Cudleselmejoresquemadevacunacion
en estos casos



Enrelacién con la primera interrogante se han
realizado estudios controlados y observacio-
nales, con lo que se tiene informacién parcial
de la efectividad de ciertas vacunas durante el
tratamiento con FME. (Ver Tabla 1) Existen aun
vacios en la informacion disponible con los me-
dicamentos aprobados recientemente.

En los casos de Alemtuzumab y Cladribina,
la informacion también es insuficiente para la
evaluaciéon de la efectividad de las vacunas con
estos tratamientos. Se considera que sera de-
pendiente del momento en que se administre la
vacuna, durante los primeros 3 a 6 meses luego
deluso del FME la respuesta inmune se espera
que sea inadecuada. Por lo tanto, debiera reali-
zarse lavacunacionantes delusodel FMEoenun
rango posterioralos 6 meses de la Ultima dosis.

Algunas recomendaciones, de acuerdo con el
Alto Consejo de Salud Piiblica de Francia:

» Durante laterapiaconesteroides la ad-
ministracion de vacunas de virus vivos
esta contraindicada, desde una dosis de
10mg de prednisona al dia por mas de 2
semanas. Los pulsos de altas dosis de
esteroides por corto tiempo (como se
usan en las recaidas de EM), contrain-
dican el uso de vacunas vivas por los
siguientes 3 meses.

*  Elesquemadevacunacién que se aplica
alapoblacion general debe brindarse a
todo paciente con EM, a menos que haya
alguna contraindicacion especifica.

* Es recomendable actualizar la vacu-
nacion de los pacientes tan pronto se
realiza el diagndstico de EM y antes de
iniciar cualquier FME.

LOS ESPECIALISTAS

* Lavacunacién estacional contra la in-
fluenza se recomienda a los pacientes
con EM tratados con inmunosupresores
o quetienenunadiscapacidadsignifica-
tiva, a menos que haya contraindicacion
especifica. Alresto de pacientes con EM,
también se les podria proponer la vacuna
estacional de influenza.

* No hay ninguna restriccion en la vacu-
nacion en pacientes que usan inmu-
nomoduladores, como Interferones y
Glatiramer.

e Enpresencia de inmunosupresores las
vacunasvivas atenuadas estan contra-
indicadas. Las vacunas recomendadas
son las de la poblacion general, mas las
dirigidas a personas inmunosupresas
(especialmente contravirus de Influen-
zay Pneumococo).

e Encaso, que un paciente no acceda a
vacunarse. Una estrategia para imple-
mentar puede serbrindar las vacunas a
las personas del ambiente cercano del
paciente, para aumentar asf la protec-
cién al paciente. Incluyendo la vacuna
contra la influenza estacional y contra
el virus de varicela, si la serologfa es
negativa.

Estos lineamientos de forma general, deberemos
de implementarlos de acuerdo con los esquemas
de vacunacion de nuestraregion en especifico.
Se recomienda prestar especial atencién a los
esquemas de vacunacion en aquellos pacientes
mayores de 50 anos y que se planifique usar, o
ya estén usando, farmacos inmunosupresores.
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Vacunacion contra SARS-CoV-2

Hasta ahora la evidencia disponible especifica-
mente de las vacunas contra Covid-19 indican
que las vacunas de ARN, por su mecanismo de
accion, podrian sermas seguras que las vacunas
tradicionales. Las otras vacunas disponibles son
de virus muertos o inactivados, por lo que se
considera en general que las vacunas contra
SARS-CoV2 son seguras para el uso en personas
con EM, y el beneficio de su aplicacién sobrepasa
los riesgos.

El efecto que pueden tener los FME usados
en EM sobre la eficacia de estas vacunas es co-
nocido parcialmente ya que se ha iniciado hace
poco tiempo su uso. Sin embargo, existen algunas
recomendaciones proporcionadas por agrupa-
ciones de expertos como la Sociedad Nacional
de Esclerosis Multiple de Estados Unidos, en lo
referente a los ajustes necesarios para mejorar
la eficacia de la vacunacion segun el farmaco
para EM que se usa. Estas son:

» Interferones beta, acetatode glatiramer,
dimetilfumarato, teriflunomida, natali-
zumab: no requieren ningun ajuste

* Enelcaso de Fingolimod, Siponimod,
Ozanimod: es mejor completar la vacu-
nacién 4 semanas o mas, antes de iniciar
el tratamiento. Si ya se esta usando no
se debierarealizar ajustes.

»  ParaOcrelizumab, Rituximab: cuando sea
posible se debe completar la vacunacion
4semanas omas, antes de iniciareltra-
tamiento. Si ya se estd usando realizar
lavacunacion después de 12 semanas o
mas de la dltima dosis, hay que evitar (de
serposible) reiniciar el tratamiento antes
de 4 semanas después de la segunda
dosis de lavacuna
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»  ConOfatumumab se deberd administrar
la vacuna en el momento mas préximo
posible antes de la préxima dosis y (de
ser posible) se debe evitar reiniciar el
tratamiento antes de 4 semanas después
de la segunda dosis de la vacuna.

*  Finalmente, paraAlemtuzumaby Cladri-
bine: Cuando sea posible hay que com-
pletar la vacunacion 4 semanas 0 mas,
antesde iniciarel tratamiento. Siya esta
usandose se debierarealizar la vacuna-
cién después de 12 semanas, o lo més
cerca posible alas 24 semanas desde la
dltima dosis, debiera evitarse reiniciar el
tratamiento antes de 4 semanas después
de la segunda dosis de la vacuna

LOS ESPECIALISTAS

Como conclusiény comentario personal, pode-
mos decir que en este momento se considera
segura la vacunacion contra SARS-CoV2 en la
poblacién general de personas con EM. Si bien
hay algunos lineamientos tedricos de cudles el
mejor momento pararealizar la vacunacion segun
elfarmaco que estda usando el paciente, en este
momento lo prioritario es administrar la vacuna
enelmomento que esté disponible y no seria lo
mas adecuado perder la oportunidad de hacerlo
portratardevacunarenelmomento ideal. Segu-
ramente, nueva evidencia se desarrollara en el
futuro acerca de este tema, y quizd nos muestre
otros factores relevantes para determinar la efi-
cacia de la vacunacion.

Tabla No. 1Eficaciade las Vacunas en pacientes que usan algunos FME para esclerosis miiltiple

Vacunacion Contra
Virus de Influenza Pneumococo Meningococo Difteria/Tétanos Tétanos
Interferones Beta* +++ +++ +++ +++ ND
A. Glatiramer* + ND ND ND ND
Teriflunomida** + ND ND ND ND
Dimetil Fumarato ** ND 4+ +++ 4+ ND
Fingolimod *** + ND ND ND +
Natalizumab* + ND ND ND +++
Ocrelizumab *** + + ND ND +

*Comparado con controles sanos, ** Comparado con pacientes usando interferén beta, *** Comparado con sujetos sanos y pacientes usando
interferén beta, +++ Respuesta igual al comparador, + Respuesta reducida frente al comparador, ND no hay datos
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\\ enacer, Fundacién Dominicana de Esclerosis Mdltiple
‘i‘z’ F cuenta conmas de 300 pacientes afiliados. Antes de la
’ pandemia estos pacientes eran usuarios regulares de
: € lasterapias fisicas, de relajacion, terapia psicolégica, grupos
de apoyo, charlas cientificas y reuniones casuales que se im-
partian de manera presencial en la Fundacién contribuyendo
efectivamente albuen estado de la condicién fisica y emocional
de los pacientes.

En los primeros meses de la pandemia del Covid 19 Renacer
se vio obligada a rescindir el contrato de alquiler del fisico
local de Gazcue, pues asumimos el protocolo sanitario y de
distanciamiento social. Por dos anos hemos suspendido las
reuniones presenciales, larenta de un local cerrado era un lujo
que no podjamos asumir. Desde ese momento impartimos los
servicios de terapias fisicas, soporte psicologicoy psiquiatrico,
Roberto Rodriguez, ayuda con los internamientos y medios diagndsticos, todo de
Presidente Renacer manera virtual.

La virtualidad man-
tuvo activa a la comuni-

Vo lver u lu dad de pacientes de EM

durante toda la parte

presencialidad 720050

actividades se vienen

normalizando los pacien-




tes seunenalasreunionesvirtuales con menos
frecuenciay entusiasmo. Preocupados porla poca
concurrenciaalas reunionesvirtuales, pregunta-
mos a algunos de los pacientes cual era el motivo
paraquenoasistanatomarlos servicios. Algunos
explicaron que yano contaban con la computadora
que les prestaba algtn familiar para unirse a las
terapias, otros no podian hacer los ejercicios pues
ensus casas no tenian la asistencia fisica con la
que contaban unos meses atrdsy otras personas
sencillamente no sentian el entusiasmo de conec-
tarse, ya que unarazén importante para asistir
a estas terapias siempre fue la necesidad del
contactofisicoy la interaccion con otras personas
que se encuentran viviendo su misma situacion.

La realidad de muchos pacientes de EM es la
soledady elaislamiento, porlo que estos espacios
servian de balsamo por unas horas a la semana.
Todo este aislamiento ha causado todo un deterioro
tanto a nivelemocional como fisico, situacién que
nos preocupa y a la que debemos de atacar de
una Unicamanera: regresando a la presencialidad,
devolviéndole a los pacientes esos espacios tan
importantes para su estabilidad emocionaly fisica.

RENACER JUNTOS

Hace unos dias dirigimos La pre-
gunta a los pacientes para saber
stestarian de acwerdo con que Los
serviclos de Renacer regresen oe
forma presencial, La respuesta
fue cast undnime: La inmensa
mayoria siente que volver a reu-
WLrse cara o cari es WAl necest-
dad. “Tewer de fremte apacientes
nos da la oportunidad de generar
mutuo afecto” afirma Noelia Ro-
driguez, paciente y colaboradora

de la Fundactén.

La mayoria de los médicos estdn animando
a sus pacientes de EM a regresar a la presencia-
lidad tomando en cuenta las medidas sanitarias
y procurando tener sus vacunas y refuerzos del
Covid19 aldia. “Hay que evitarel contagio, pero
también debemos evitar que nuestros pacientes
se depriman’; senalando que la soledady el ais-
lamiento son las principales causas que llevan a
los pacientes a deprimirse. En este sentido Raquel
Pellerano y Patria Maria, dos pacientes de EM,
coinciden en que los servicios de la Fundacion
deben deregresarasu forma presencialrespetan-
doeluso de las mascarillas. Yissel De Jesus, por
su parte, quiere volverareunirse con su grupo, y
cree que lo mejor seria mantenerla opcion hibrida
para aquellos que no puedan movilizarse.Yaneibi
Garcia quisieravolver a la Fundacion porque “Re-
nacereraellugardonde ella despejabala mente”.

iEshoraderegresaralapresencialidad! jPongamos
todas nuestras energias en lograr este objetivo!
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Edelyn Lugo

unio 2019 mi familiay yo sentimos calma pues

se le pusonombre a las cosas extranas que

estaba sintiendo; empezando por la vision
doble sin saber que sélo fue el comienzo de un
camino dificil, doloroso, lleno de incertidumbre
pero sobre todo delamory la gracia de Dios.

La Esclerosis Mdltiple cambié mivida de la noche
ala manana; fue un giro inesperado, complicado
y muy dificil de entender.

Sentia que mi vida iba stper bien pues ya iba a
entregar el trabajo final en la universidad para
graduarme como tanto quise, activa en el trabajo
como auxiliar en odontologiay fullen el gym; me
sentiauna personamuy activay eficiente peroen
aquel giro que dio mivida la sensacién que senti
fue como si me agarraran bien fuerte y me estre-
llaran contra una pared; en aquel momento la chica
fuerte, activa e independiente quedd destrozada
y hecha pedazos.
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Habran quienes te diran que
no lo eres, que no eres capaz
y no podras; yo estuve ahi
pero confié en que Si, en que
soy capaz de seguir adelante
eirporlavida extraordinaria
que quiero. ;TU CONFiA; ;Yo

apuesto a ti valiente!

Nunca estuve enferma mas que un resfriado, pero
ahora me tocaba llevar la etiqueta de una enfer-
medad crénica, degenerativay sin cura.

El quedar ciega por completo fue uno de los mo-
mentos mas dificiles, pues luego de haber visto
elmundo yano podia ver naday aeso sumandole
dificultad para caminar, hablar, masticar, tragar,
respirar, perder el control de mi cuerpo ya que los
movimientos involuntarios eran muy frecuentes.
Y como esos, un sin fin de sintomas que nunca
imaginé; alli senti que mivida habia terminado.

Este proceso ha sido un camino de altas y bajas
perorenacié ese pequeno Ave Fénix dentro de mi,
la chica VALIENTE que tomd la decisién de SEGUIR
ADELANTE pues Un Diagnéstico No Me Define. Esa
chica que empez6 a ver todo esto como un reto e
hizo del AMOR, FE, ACTITUD y GRATITUD sus pilares
devida; esos que me llenan de energia para conti-
nuar pues no hay luz al final del tinel porque la luz
va siempre a miladoy ese es papa Dios.



Asumi con valentia esta condicion y cuando una
mano no respondia a los estimulos; agradecia que
tenia otra que sirespondia. Cuando recuperé la
visid, veia mas borroso, pero agradeci porque algo
podiaveryasise fuerondando las cosas hasta que
la gratitud vino a llenar mivida.

No postergo mifelicidad, mis ganas de VIVIR (como
pueda), ejercito dia a dia mis pilares de vida y doy
gracias a Dios por mostrarme que soy CAPAZ, que
soy VALIENTE.

He aprendido que la vida no es color de rosa, pero
nosotros le damos la tonalidad que queramos. Los
momentos buenos y maravillosos los vivo, los dis-
fruto al maximo y de los errores y momentos no
tan buenos: APRENDO.

En ocasiones he querido rendirme pero rendirme
NO es una opcién pero sequir adelante Si. En esos
momentos reconozco; me hago consciente de que
es s6lo un momento, que todo pasara, entonces
me reincorporoy sigo PA'LANTE.

Doy gracias a Dios por todas las personas mara-
villosas en mi vida; mis padres y mis hermanos
han sido una luzinagotable pues ain siendoyo la
hermana mayor, mis hermanos me cuidaban como
sifuerala menor. Mi madre con su ternura Unica,
sevolvio un balsamo cargado de amor parami. Mi
padre me recarga de fortaleza. Else volvid un “ex-
pertoen Esclerosis” pues no habia sintoma o cosa
que no investigara para que yo estuviera mejor.
Mis abuelitos se hicieron fuertes para animarme
aun sintiéndose débiles, mis tios, primos y amigos
fueron de gran apoyo.

Contar con la fundacién renacer ha sido un apoyo
fantdstico pues alli hay empatiay es maravilloso

TESTIMONIOS

el poder hablar abiertamente sobre lo que es la
EM, lo que se siente vivir con ella y que puedan
entenderde lo que hablas. Agradezco a Dios por sus
directivos y miembros que la conforman quienes
han hechovisible la Esclerosis Mdltiple en nuestro
paisyhan formado una comunidad de amor, apoyo
y confianza.

No hay diagnéstico o circunstancia que nos defina
pues somos capaces de hacer de algo dificil y ex-
trano algo EXTRAORDINARIO. Pero, nos toca tomar
lasriendas de nuestras vidas. Debemos hacernos
consientes de la grandeza que hay dentro nuestro.
Abrazar nuestra vulnerabilidad, confiar en papa
Dios, creer en que podEMos y con valentia seguir
adelante.

Talveznolcreas, perottque me lees:;ERES VALIEN-
TE!denoserlonoestariasaqui. Créeloy desarrolla
aln mas esa valentia que llevas dentro.

Habran quienes te dirdn que no lo eres, que no
eres capazy no podrds; yo estuve ahi pero confié
enque Si,en que soy capaz de seguir adelanteeir
por lavida extraordinaria que quiero. TU CONFIA;
iYo apuesto ativaliente!

Instagram: @UnDiagndsticoNoMeDefine
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RED SOLIDARIA

dacer

Fundacién Dominicana

C De Esclerosis Multiple

Forma parte de la red solidaria de Renacer

Visita nuestra pagina y entra a Donar
https://renacer.org.do/



