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Salud del cerebro: guia para las personas con esclerosis miiltiple

Sobre esta guia

Esta breve guia es un recurso para ayudar a las personas con esclerosis multiple (EM) a entender cémo
pueden mantener el cerebro lo mas saludable posible y solicitar el mejor tratamiento posible a sus
profesionales sanitarios. Explica a las personas con EM cémo poner en practica las recomendaciones del
informe Brain health: time matters in multiple sclerosis (La salud del cerebro: el tiempo es importante en la
esclerosis multiple).

Esta guia y el informe fueron elaborados por un grupo internacional de personas con conocimientos sobre la
realidad de vivir con EM. El grupo lo formaban personas con EM, representantes de asociaciones de pacientes,
médicos, investigadores, enfermeros especializados y economistas de la salud.

El grupo recomendd una estrategia terapéutica que implica:

m llevar un estilo de vida saludable para el cerebro e incluye el tratamiento de otras enfermedades
(pagina 3)

B un plan para supervisar la actividad de la EM para comprobar si el tratamiento esta funcionando
(pagina 4)

B tomar decisiones compartidas e informadas (pagina 5)

m derivar con urgencia a un neurélogo para no retrasar el diagnostico (pagina 6)

B iniciar un tratamiento precoz con tratamientos modificadores de la enfermedad (TME), cuando sea
apropiado (pagina 6)

® entender laimportancia de la salud del cerebro en todos los estadios de la enfermedad (paginas 7-8).

A pesar de que actualmente no existe una cura para la EM, nuestro objetivo es ayudar a las personas con la
enfermedad a tomar el control y a ser positivas para maximizar la salud del cerebro a lo largo de la vida.

(
{Qué se puede hacer después de leer esta guia?

Personas con EM

B Entender la perspectiva de la salud del cerebro en la EM y adoptar un estilo de vida “saludable para el
cerebro”.

m Explicar a los profesionales sanitarios qué les importa y qué quieren conseguir con el tratamiento.

B Hacer preguntas hasta que crean que lo entienden y sientan que estan bien informadas.

®  Ayudar en el seguimiento de la EM anotando en un diario todo aquello que afecte a su salud y
bienestar, como por ejemplo los sintomas, los efectos adversos del tratamiento y otras
enfermedades.

® Estar informadas sobre su EM de modo que puedan tomar decisiones compartidas con los
profesionales sanitarios en relacion con su tratamiento.

Personas en el momento o a punto de recibir el diagnéstico

m Solicitar la derivacidn urgente a un neurélogo (preferiblemente uno con interés especial en EM) y
acceso a los servicios diagnésticos.

® Iniciar el tratamiento lo antes posible con un TME (si procede).

Personas con formas recurrentes de EM

m Hablar sobre el seguimiento de la EM utilizando técnicas de resonancia magnética (RM) de cerebroy
preguntar qué significan los resultados.

m Tener confianza para poder hablar sobre la posibilidad de que la actividad de la enfermedad siga
avanzando, incluso cuando se encuentren bien.
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Las opciones de estilo de vida positivas )
pueden ayudar a mantener el cerebro
lo mas saludable posible

Tener un cerebro saludable que funcione bien es muy importante para las personas con EM. A continuacion,
encontrard seis pasos positivos que puede seguir para mantener su cerebro lo mas saludable posible,
independientemente de su diagndstico de EM.

Manténgase lo mds activo posible

('D Los niveles altos de ejercicio aerébico se asocian a un procesamiento mas rapido de la informacién
y a un volumen de tejido cerebral conservado.'? Esto indica que el hecho de estar lo mas activo
posible puede ayudar a preservar la salud del cerebro en las personas con EM.

- Mantenga su peso controlado
La obesidad se asocia a mas lesiones de EM (areas de dafo intenso) que un peso saludable
controlado.?

Mantenga su mente activa
El estudio, la lectura, las aficiones y los pasatiempos artisticos o creativos ayudan a protegerse de los
problemas cognitivos en la EM cuando se contindan durante toda la vida.>~”

)))
)))

Evite el tabaco

El consumo de cigarrillos se asocia a una disminucion del volumen cerebral en las personas con
EM,? asi como a mayor numero de brotes,® aumento de la progresién de la discapacidad,®® mas
problemas cognitivos'® y menor supervivencia'!, en comparacion con el no fumar.

Cuidado con cuanto bebe
El exceso de alcohol se asocia a menor supervivencia en las personas con EM."

0 ®

.« -] Continte usando los medicamentos recetados por su médico

¢ 7| Sitiene otras enfermedades, sea responsable del sequimiento y manejo de las mismas, y del uso
de medicamentos recetados. Las afecciones como la tensién arterial alta, el colesterol alto, la
enfermedad cardiaca y la diabetes pueden empeorar el curso de la enfermedad de la EM.

S %2 0
o0

S o

{Qué puede hacer?

m Adopte un estilo de vida saludable para el cerebro que incluya mantenerse fisicamente activo,
mantener su peso controlado, mantener su mente activa, no fumar, tener cuidado de cuénto bebe y
uso de los medicamentos recetados.

2Aunque es normal que las personas adultas sanas, a medida que se van haciendo mayores, pierdan una cantidad pequena
de tejido cerebral, en las personas con EM este proceso ocurre con mayor rapidez (ver paginas 7-8).
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El seguimiento periédico debe ser
fundamental para el manejodelaEM &

El seguimiento de la EM para comprobar si el tratamiento estd funcionando es un factor clave para maximizar
la salud del cerebro a lo largo de la vida. Del mismo modo que los coches tienen un mantenimiento y
revisiones, los profesionales sanitarios que supervisan su tratamiento deben tener un plan para realizar un
seguimiento de la EM y para recoger la informacion sobre usted y su enfermedad en un cuaderno para
comentarla con usted.

Los brotes y la progresién de la discapacidad indican actividad de la enfermedad, y usted puede tomar una
actitud positiva colaborando en su seguimiento. Puede ser util llevar un diario de EM y anotar todo aquello
que afecte a su salud y bienestar, como por ejemplo los sintomas (Figura 1),'>'3 los efectos adversos y otras
enfermedades, de modo que pueda compartir la vision completa con sus profesionales sanitarios.

a N

Depresion Ansiedad

Trastornos del suefio Problemas
cognitivos

Vértigo Pérdida de

. vision dolorosa
Lloro/emociones

involuntarias
Vision inestable

Problemas del habla
Visién doble
Dificultad para tragar

Problemas sexuales Rigidez y
espasmos dolorosos

Temblor . .
Figura 1. Tome una actitud

positiva. Esté atento a
estos sintomas,'>'3
especialmente los que
aparecen en verde, y lleve
un diariode EMy
coméntelo con sus
profesionales sanitarios en
las siguientes citas.
Reproducido y adaptado con

permiso de Oxford
PharmaGenesis de

Problemas de vejiga
Torpeza

Problemas intestinales

Problemas de equilibrio

Sensib|i|idad Intolerancia Giovannoni G et al. Brain
ala al ejercicio health:.time matters in multiple
temperatura sclerosis, © 2015 Oxford
. -/ PharmaGenesis Ltd.

Toda actividad de la EM dana el tejido del cerebro y de la médula espinal aunque no conlleve inmediatamente
un brote (ver paginas 7-8, Figura 2). Hay datos que apuntan a que las lesiones (zonas de dafio agudo) y la
pérdida de tejido cerebral predicen los brotes y la progresién de la discapacidad.™ Por lo tanto, se debe utilizar
la RM cerebral para buscar lesiones nuevas. En algunos hospitales, también se puede hacer un seguimiento de
la pérdida de tejido cerebral utilizando un software que cada vez se utiliza de forma mas extendida.

El seguimiento periddico de la actividad de la enfermedad puede alertarnos precozmente de que la EM no
responde bien al tratamiento. El tiempo es un factor crucial, y los datos clinicos o de la RM que indiquen un
mal control de la actividad de la enfermedad deben llevar a plantear la posibilidad de cambiar a un TME que
actue de forma diferente en el organismo.

4
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{Qué puede hacer?

u Lleve un diario de EM donde anote todo aquello que afecte a su salud y bienestar, como por
ejemplo los sintomas, los efectos adversos y otras enfermedades. Comparta esta informacién con sus
profesionales sanitarios.

= Comente las estrategias para el manejo de la EM, como por ejemplo llevar un estilo de vida
saludable para el cerebro y tomar un TME y medicamentos que reduzcan los sintomas.

E Pregunte a los profesionales sanitarios que supervisan su tratamiento cémo planifican el
seguimiento de su EM. Comente la posibilidad de programar RM periddicas para comprobar el
grado de actividad de su enfermedad.

m Asegurese de que esta bien informado sobre los resultados de sus evaluaciones clinicas y RM, y
pida a los profesionales que supervisan su tratamiento que lo comenten con usted.

B Pregunte si seria adecuado cambiar a otro TME si su enfermedad no responde bien al tratamiento o
si tiene efectos adversos molestos.

\_ J

Usted desempena un papel clave en las
decisiones sobre su tratamiento

La eleccién de con qué tratamiento comenzar o cuando cambiar a otro TME debe ser una decision informada y
compartida en la que usted desempeie un papel importante. Debe sentirse plenamente libre para hablar con
sus profesionales sanitarios de sus valores, necesidades, limitaciones, estilo de vida, objetivos del tratamiento y
el probable curso de su enfermedad. Entre los temas de conversacion, puede hablar del trabajo, del formar una
familia o ampliarla, de otros factores del estilo de vida que sean importantes para usted, de su actitud frente al
riesgo y de sus reacciones respecto a las inyecciones y a cualquier otra enfermedad para la que recibe
tratamiento, incluidos los efectos adversos de su medicacion actual. Es también importante hablar de la
comodidad relativa, la eficacia, los posibles efectos adversos y el seguimiento especifico de la seguridad de los
TME que se estan considerando.

Cuando las personas con EM sienten que estan bien
informadas sobre su enfermedad y su tratamiento'™ y
tienen una relacion buena, abierta y basada en la
confianza con los profesionales sanitarios,'s" tienen
mayor probabilidad de continuar con el tratamiento y,
por lo tanto, menor probabilidad de presentar brotes
graves.”® Una colaboracién bien informada y proactiva
con su equipo sanitario es, por lo tanto, una parte
esencial del éxito del manejo de la EM.

( )
{Qué puede hacer?

® Forme parte del proceso de toma de decisiones junto con sus profesionales sanitarios. Explique lo
qué es importante para usted y haga preguntas hasta que se sienta bien informado.

®m Prepdrese para las citas, anotando los temas que le gustaria comentar, como por ejemplo sus
sintomas, el probable curso de la enfermedad y las opciones terapéuticas.

m Explique a sus profesionales sanitarios qué es importante para usted, es decir, su familia y hogar,
su trabajo y aficiones, y lo que quiere conseguir con el tratamiento, entre otras cosas.

m Busque otros recursos que le puedan ayudar en estas conversaciones. Las asociaciones locales de
pacientes con EM pueden ser de ayuda.

E Continte tomando el TME recetado.
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El tiempo es importante en el momento
o a punto de recibir el diagndstico

Un diagndstico temprano hace posible iniciar
el tratamiento precoz

Para maximizar la salud del cerebro a lo largo de la vida, el tratamiento y el manejo de la EM deben comenzar
lo antes posible, y para esto se requiere un diagndstico temprano. Por lo general, una persona que presenta
sintomas compatibles con EM incipiente acude a su médico de cabecera/médico de familia o a un hospital.
Una vez se admite que puede tratarse de EM, es necesario derivar al paciente de forma urgente a un
neurdlogo, es decir, a un médico especializado en enfermedades del sistema nervioso.

La EM es una enfermedad compleja. Un neurdlogo con un interés especial en EM —junto con su equipo— sera el
mas adecuado para dictar un diagndstico y abordar un enfoque integral para el tratamiento y el manejo de la
enfermedad. Dichos neurélogos tienen una gran experiencia en el manejo de la EM a largo plazo y un amplio
conocimiento de los ultimos criterios diagndsticos, las opciones terapéuticas y los procesos de seguimiento. Los
enfermeros especialistas en EM son una parte fundamental del equipo en muchos servicios. Pueden ayudar a
mejorar el conocimiento, ganar mas confianza, mejorar la capacidad para sobrellevar la enfermedad' y aportar
apoyo emocional®; por ello, las personas con EM los valoran muy positivamente.”!

Hoy en dia es posible diagnosticar EM de forma mds temprana que en el pasado gracias a los datos de las RM
cerebrales.?? En la actualidad, se dicta un diagnéstico con una rapidez al menos 10 veces mayor que a principios de
los afos 80,2 y aproximadamente una de cada cinco personas con un solo brote puede recibir un diagnostico
firme con las primeras RM.?* Otras personas necesitan mas RM y exploraciones clinicas para llegar lo antes posible
al diagndstico. Un diagnéstico temprano significa que las personas con EM y los profesionales sanitarios pueden
comenzar a tratar y a manejar antes la enfermedad.

~
{Qué puede hacer?

m Solicite que le deriven de forma urgente a un neurélogo en caso de sospecha de EM,
preferiblemente a uno con un interés especial en EM, o a un centro especializado en EM.

m Solicite acceso temprano a los procedimientos diagndsticos, entre ellos la RM.

m Esté en contacto con el equipo de EM para un seguimiento continuo si no recibe un diagnéstico
inmediatamente.

\_ J

El tratamiento precoz con un TME puede A
reducir la actividad de la enfermedad

En las personas con las formas recurrentes de EM, el inicio del tratamiento con un modificador de la enfermedad
(TME) en la fase incipiente de la enfermedad se asocia a mejores resultados a largo plazo, en comparacién con el
retraso del tratamiento.25 Los diferentes TME actuan en el organismo de forma distinta y cada uno se asocia a
unos beneficios especificos y a unos efectos adversos concretos posibles. La eleccién del TME mds adecuado para
usted es, por lo tanto, un tema que debe hablar con sus profesionales sanitarios (ver pagina 5 para los temas
recomendados), ademds de cémo llevar un estilo de vida saludable para el cerebro (ver pagina 3).

{Qué puede hacer?

B Pregunte a los profesionales sanitarios si es apropiado comenzar un tratamiento con un TME y
averiglie qué opciones hay disponibles.
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Informacion general: la perspectiva
de la salud del cerebro en la EM

En la EM, el sistema inmunitario del organismo ataca y dafa por error el tejido del cerebro, de la médula
espinal y del nervio 6ptico (el sistema nervioso central). Aunque es normal que las personas adultas sanas, a
medida que se van haciendo mayores, pierdan una cantidad pequena de tejido cerebral, en las personas con
EM este proceso ocurre con mayor rapidez (Figura 2a).2*?” Para muchas personas con la enfermedad, esto
produce discapacidad fisica, fatiga y problemas cognitivos (p. ej., dificultad para concentrarse, memorizar y
aprender cosas nuevas).

La EM se diagnostica con mayor frecuencia en personas de 20 a 40 anos. El abanico exacto de los sintomas
presentados puede variar de una persona a otra, en funcién de la localizacion del area danada del sistema
nervioso central. Ademas, para muchas personas con EM, las areas de dafo intenso (conocidas como
lesiones) pueden afectar de forma notable a la funcién nerviosa y dar lugar a ataques con empeoramiento de
los sintomas y discapacidad (conocidos como brotes). Todas las lesiones contribuyen a la pérdida de tejido,
aunque no causen un brote (Figura 2b).

El cerebro es un drgano extraordinariamente flexible. Al aprender habilidades nuevas, como hablar un idioma
extranjero o tocar un instrumento, el cerebro puede captar nuevas areas que utilizara para estas tareas. De un
modo similar, si una parte del cerebro se ha visto dafada, se pueden captar nuevas areas para ayudar con las
tareas realizadas anteriormente por las areas dafadas. Por tanto, se pueden captar nuevas areas del cerebro
para compensar el daio en el tejido cerebral causado por la EM.??°

La capacidad de adaptacion del cerebro se conoce como reserva neuroldgica y cuanto mayor es la reserva
neurologica de un cerebro, mas saludable se considera. Sin embargo, ahora se sabe que la EM puede
presentar actividad aun cuando la persona se encuentre bien. La investigacion ha demostrado que solo
aproximadamente una de cada 10 lesiones produce un brote***' y que pueden estar produciéndose otros
dafnos menos perceptibles.3 Asi pues, aunque una persona no presente sintomas nuevos ni empeoramiento
de los sintomas existentes, es posible que el cerebro esté utilizando parte de la reserva neurolégica para
compensar el daio (Figura 2c). Una vez agotada toda la reserva neuroldgica, el cerebro ya no podra captar
nuevas areas y sera mas probable que empeoren los sintomas de la EM (Figura 2d).

La reserva neuroldgica es un recurso muy preciado que desempena un papel fundamental en la salud del
cerebro para su correcto funcionamiento. En las secciones anteriores de este documento se ha explicado
coémo puede tener una actitud positiva para maximizar la salud del cerebro a lo largo de la vida,
independientemente de su diagndstico de EM.

{Qué puede hacer?

= Tenga en cuenta que puede haber actividad de la EM aun cuando se encuentre bien y que esto
puede poner en riesgo la salud del cerebro.

E Pregunte a los profesionales sanitarios qué planes tienen para realizar un seguimiento de su EM
para comprobar si la enfermedad estd activa (ver pagina 5).

® Hable con otras personas, incluidos sus profesionales sanitarios, sobre la importancia de
la reserva neuroldgica y la salud del cerebro.

\_ .
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Figura 2. Toda actividad de la EM produce pérdida de tejido cerebral que va agotando la preciada reserva
neuroldgica. a. La actividad de la EM produce lesiones y otros dafios menos perceptibles que producen la
pérdida de tejido cerebral con mas rapidez de lo habitual. b. Todas las lesiones producen pérdida del tejido; si
una lesion afecta de forma notable a la funcion nerviosa, produce también un brote (un ataque con
empeoramiento de los sintomas y discapacidad). c. El cerebro va agotando la reserva neuroldgica a medida que
capta nuevas areas para ayudar con las tareas realizadas anteriormente por las areas dafadas. (La reserva
neurolégica desempena un papel fundamental en la salud del cerebro para su correcto funcionamiento.)

d. Una vez agotada toda la reserva neuroldgica, es mas probable que empeoren los sintomas de la EM.

Reproducido y adaptado con permiso de Oxford PharmaGenesis de Giovannoni G et al. Brain health: time matters in multiple
sclerosis, © 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Otras lecturas y apoyo

MS Brain Health (Salud del Cerebro en la EM) aboga por un cambio radical en el manejo de la EM ya que el
tiempo es importante en cada fase del diagnostico y tratamiento. Puede registrarse para dar su apoyo a la
iniciativa y consultar otros recursos sobre la salud del cerebro en la EM visitando www.msbrainhealth.org.

Los siguientes sitios web contienen enlaces a muchas organizaciones de pacientes con EM que ofrecen
apoyo e informacion sobre vivir con EM.

Federacion Internacional de Esclerosis multiple (EMIF):

www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/

Plataforma Europea de Esclerosis multiple (EEMP):

www.emsp.org/members/

Refrendos

Esta guia explica a las personas con EM cémo poner en practica las recomendaciones del informe Brain
health: time matters in multiple sclerosis (La salud del cerebro: el tiempo es importante en la esclerosis multiple),
que puede encontrarse en www.msbrainhealth.org/report.

El informe completo ha sido avalado hasta la fecha por las siguientes organizaciones.

B Accelerated Cure Project for Multiple Sclerosis B Multiple Sclerosis Australia (Esclerosis Multiple
(Proyecto de Cura Acelerada para la Esclerosis Australia)
Multiple) = Multiple Sclerosis International Federation

®  ACTRIMS (Comité Americano para el Tratamiento (Federacion Internacional de Esclerosis Mdiltiple)
e Investigacion de la Esclerosis Mdltiple) B Multiple Sclerosis Ireland (Esclerosis Multiple Irlanda)

® BCTRIMS (Comité Brasilerio para el Tratamiento e ® Multiple Sclerosis Research Australia
Investigacién de la Esclerosis Mdltiple) (Investigacion de la Esclerosis Mdltiple, Australia)

®m Consortium of Multiple Sclerosis Centers ®  Multiple Sclerosis Society (UK) (Asociacion de
(Consorcio de Centros de Esclerosis Mdltiple) Esclerosis Multiple, Reino Unido)

®  ECTRIMS (Comité Europeo para el Tratamiento e ®  Multiple Sclerosis Society of Canada (Asociacién
Investigacion de la Esclerosis Multiple) Canadiense de Esclerosis Multiple)

®m  European Brain Council (Consejo Europeo del ®  Multiple Sclerosis Trust (Fundacion de Esclerosis
Cerebro) Muiltiple)

m European Multiple Sclerosis Platform (Plataforma ®  Multippel Sklerose Forbundet (Asociacion
Europea de Esclerosis Multiple) Noruega de Esclerosis Mdltiple)

B International Organization of Multiple Sclerosis = National Multiple Sclerosis Society (Asociacién
Nurses (Organizacion Internacional de Enfermeros Nacional de Esclerosis Multiple)
de Esclerosis Multiple) m Neuroférbundet (Asociacion Sueca de

B International Society of Neuroimmunology Neurologia)
(Sociedad Internacional de Neuroinmunologia) ®m  PACTRIMS (Comité Panasiatico para el

= LACTRIMS (Comité Latinoamericano para el Tratamiento e Investigacion de la Esclerosis
Tratamiento e Investigacion de la Esclerosis Muiltiple)
Miltiple) B RUCTRIMS (Comité Ruso para el Tratamiento e

m MENACTRIMS (Comité de Oriente Medio Norte de Investigacion de la Esclerosis Multiple)
Africa para el Tratamiento e Investigacion de la m  Shift.ms (Red Social de Esclerosis Multiple)
Esclerosis Mdltiple) m Société Francophone de la Sclérose en Plaques

B MexCTRIMS (Comité Mejicano para el Tratamiento (Asociacion Francofona de Esclerosis Multiple)
e Investigacién de la Esclerosis Mdltiple) ®  Unie ROSKA (Asociacion Checa de EM)

B Multiple Sclerosis Association of America B The Work Foundation (La Fundacién Work)
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