Plantar un arbol, tener un hijo y escribir un libro, La frase no pertenece a ninguna
propaganda, es del poeta cubano Jose Marti (1853-1895), y deberia formar parte de
nuestra vida, con un significade muy profundo, ya que se refiere a que debemos
hacer algo para que nuestra vida tenga sentido, tener un hijo (labor),
plantar un arbol (trabajo), escribir un libro (accién), no importa
el orden, lo importante es hacerlo.

He plantade un Tilo en la vereda de mi casa, hace casi 28 afos,
que es un tributo a la tierra. Es un arbol de gran tamano y muy
frondose, lo que mas me gustan son sus flores tan aromaticas
y como dice mi madre es bueno para los catarros, varios

usos mas y sobre todo tranquilizante.

Tengo un hijo, Lautare, es maravilloso, que siempre esti a

mi lado, que puedo decir como madre, me siento orgullosa,

ya que es honrado, trabajador, responsable, carifioso y

sobre todo muy buena persona.

En cuanto escribir un libro.... Mo todos estamos dotados de

las cualidades necesarias para hacerlo. Por eso escribir un libro
es un compromiso, Me gusta leer y lo primero que leo del diario
es la “frase del dia”, ando siempre con cuadernos porque lo que me
viene a la mente lo escribo y sé que muy dentro mio, conserve esa |uz
de esperanza de escribirlo, pero como todo, el tiempo se nos escapa como
agua entre los dedos, ¥ con mas de 50 afios cumplidos, todavia tengo mi
sueno sin cumplir; asi que, la verdad, encontreé las paginas del libro que
queria escribir. Las paginas de este libro estan escritas por “excelentes _
personas” que me acompanan y afo a ano se suman a*'mi locura” de querer)
llegar a mds y mas pacientes con EM y sus familias , mi vida cambio el

|2 de junio de 1987 y desde esa fecha estoy comprometida con esta lucha,

y s& lo que pasa realmente por las cabecitas de muchos de ustedes.

L

Por eso: ey e

Plantar un arbol: es hermoso verlo crecer N de Ia
Tener un Hijo: no basta con traerlo al mundo
- Escribir un libro: es dejar algo para los demas. x
. Deseo de corazon que estas paginas que fueron escritas E s C L E Ro S I S M U LTI P L E
por seres maravillosos que estin comprometidos en esta
lucha, como yo, llegue a ustedes para conocer mas sobre
esta “invitada inesperada” que se instalo en nuestras

vidas. EDICION ESPECIAL DE LA REVISTA DE DIFUCION DE ALCEM
ANO 16 - MAYO 2014
Gracias por dejarme ser parte... DOMICILIO LEGAL: BARABINO 690 (1718) - SAN ANTONIO DE PADUA - PCIA DE BS.AS. - ARGENTINA
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“Vivir sencillamente para que otras personas
puedan sencillamente vivir”
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Prologo

“En la era de la Comunicacioén... estamos cada vez mas incomunicados”
expresaba uno de los pensadores mas ltcidos del siglo XXI PaulVirilio (1993).

Recibir el diagndstico de Esclerosis Multiple no solo es sentarse a escuchar dos
palabras.

Recibir el diagndstico puede resultar un proceso largo, repleto de interrogantes; es
asi como el paciente, su familia y su entorno social inician una busqueda activa de
informacion.

En esta época altamente tecnoldgica (sitios web, redes sociales, etc.) el acceso
rapido a muchas de las respuestas sobre la enfermedad puede parece facil. Sin
embargo se requiere el tamiz del experto para poder interpretarlas.

Esta es la finalidad del libro: brindar informacién adecuada, en un lenguaje sencillo,
basada en la experiencia de profesionales que diariamente atienden pacientes con
esta enfermedad.

Nadie mejor que el profesional que tiene conocimiento y experiencia, para explicar
estos conceptos. Sefiala el Dr. Francisco Maglio en su libro “La dignidad del
otro”.(2008)

Laidea surge de la Sra. Susana Giachello (presidenta actual de la Asociacion de
Lucha contra a la Esclerosis Multiple. ALCEM) , quien dedica su vida a atender las
necesidades de personas que padecen la enfermedad, como asi también a sus
familias, continuando con el proyecto social iniciado por su esposo Miguel Pablo
Gallardo enelafio 1998.

Por medio de revistas, charlas a la comunidad vy publicaciones, ALCEM se
convirtié en un lugar de referencia complementario a la consulta médica.

Susana toma las inquietudes de los pacientes y las conecta con el conocimiento
académico de los profesionales,originando la primera edicion de este libro

Cada capitulo del libro aborda distintos aspectos de la enfermedad. Cada autor,
logra plasmar con estilo propio la combinacién perfecta entre el conocimiento
médicoy la practica diaria.

Miguel de Unamuno (poeta espafiol del siglo XIX) definiaal paciente como “un ser
humano,de carne y hueso,que sufre,ama, piensay suefia”.

Tener claridad sobre este pensamiento, nos humaniza como médicos y nos
permite llegar a los pacientes desde otra perspectiva.

Con esta vision estan enfocados los conceptos de este libro.
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Para finalizar, algunos agradecimientos a los distinguidos colegas y colaboradores
por suinestimable aporte ,a saber:

Fernando Céceres, Jorge Correale , Edgardo Cristiano, Norma Deri, Nora
Fernandez Liguori,Marcela Fiol ,Orlando Garcea,Emilio Longo,Alejandra Martinez,
Liliana Patrucco ,Vladimiro Sinay , Maria Inés Bianco, Leticia Crescentini, Edith
Cosentino , Mariana Di Cecco , Carmen Frigerio, Maria del Carmen de los Hoyos
,Gabriela Gonzélez Lépez, Maria José Murguia, Marfa José Saravia , Silvia Sinigaglia y
SandraVanotti.

A Susana, por convocarnos a escribir este libro y facilitarnos otra herramienta para
acercarnos al paciente (y personalmente por la posibilidad que me ha brindado para
escribir estaintroduccion).

Y por sobre todo a los pacientes, por la confianza que depositan en cada uno de
nosotros a diario.

Dra.AdrianaTarulla
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CLINICAY TRATAMIENTO
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La esclerosis mdltiple (EM) es la enfermedad desmielinizante autoinmune mas
frecuente que afectaal cerebro y lamédula espinal en personas jovenes.
Para comprender el concepto desmielinizante, es importante conocer co6mo
funciona en condiciones normales el sistema nervioso central (SNC).
Las neuronas (o células nerviosas) representan uno de los componentes mas
importantes del SNC, y forman una red compleja encargada de la transmision de
mensajes desde y hacia el SNC, los cuales son esenciales para el normal
funcionamiento del cuerpo.
Podemos comparar a las neuronas con una instalacion eléctrica.Los cables tienen
revestimientos de goma o plastico que actlian como aislantes y protectores de los
hilos metélicos que estan ensu interior.
De igual modo, las neuronas estan formadas por un cuerpo celular del que parten
fibras nerviosas llamadas axones, los cuales estan revestidos o envueltos por una
vaina de mielina.La mielina,compuesta por grasas y proteinas,acttia como "aislante"
de las fibras nerviosas, permitiendo que las mismas transmitan sus impulsos
rapidamente.
En la esclerosis maltiple, la mielina se lesiona en multiples areas del SNC por un
proceso llamado desmielinizacién, de manera que la habilidad de los nervios para
conducir impulsos eléctricos desde y hacia el cerebro se interrumpe o enlentece.
Esto es responsable de los sintomas de laEM.
Afortunadamente la lesion de la mielina es reversible en muchas ocasiones, con lo
que se restablece la funcion en formatotal o parcial.
Sin embargo, la desmielinizacion es sélo una parte del problema. Los axones, las
partes del nervio rodeadas por el aislante, también pueden lesionarse, incluso en las
primeras etapas de la enfermedad. Cuando estos se dafian, la lesion esirreversible.
Dijimos también, que la EM es una enfermedad autoinmune. Esto significa que los
glébulos blancos, células que habitualmente ayudan a combatir las infecciones, en la
EM “confunden tejidos propios con cuerpos extrafios, y los atacan. En la EM, el
sistema inmunol@gico ataca especificamente a la mielina que rodea las fibras
nerviosas.
Los sintomas de la EM son multiples y dependen del area o areas afectadas del SNC
pudiendo variar de una persona a otra.Algunos de los sintomas comunes son:
eFatiga:es el sintoma mas comun de la esclerosis multiple, presente en
alrededor del 90% de los pacientes en algin momento de la evolucién de la
enfermedad. Se caracteriza por la -sensacion de extremo cansancio fisico y/o
mental que puede llegar a repercutir enormemente en la calidad de vida.
* Trastornos de la vision: sintoma comin en la EM y en ocasiones la primera
manifestacion de la enfermedad. Se producen al verse afectado el nervio 6ptico
(que envia las sefiales visuales del ojo al cerebro) y/o el funcionamiento de los
musculos que controlan los movimientos de los ojos. Esto se traduce en vision
borrosa, dolor al mover los ojos, dificultad para diferenciar los colores y vision®
doble.
*Espasticidad:es la presencia de rigidez muscular y espasmos o
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movimientos involuntarios sobre todo a nivel de los miembros inferiores. Algunos
de los problemas asociados con la presencia de la espasticidad son: interferencia
con los movimientos y las actividades de la vida diaria (traslados, higiene, etc.),dolor
y alteraciones del suefio(por la presencia de espasmos que aparecen
fundamentalmente durante lanoche).

Pérdida de la movilidad: esta limitacion de los movimientos es secundaria
a una gran variedad de sintomas relacionados con la EM, tales como:falta de fuerza
muscular, espasticidad (rigidez muscular y espasmos), problemas de equilibrio y
fatiga.

Trastornos de la sensibilidad: alrededor de un 45% de las personas con
EM presentan trastornos de la sensibilidad en algin momento de la evolucion de la
enfermedad. Estos trastornos pueden manifestarse como sensaciones de
pinchazos,adormecimiento,hormigueo, picazén,ardor,etc.,en diferentes partes del
cuerpo.

eIncoordinacion y temblor:son movimientos torpes e incoordinados que
afectan el movimiento normal del cuerpo,especialmente los brazos y las piernas.

*Problemas urinarios; son todos aquellos sintomas provocados por un
funcionamiento inadecuado de la vejigay presentes en un 30-50% de las personas




con EM. Los més frecuentes son: urgencia o apuro para orinar, pérdida del control
urinario, necesidad de orinar varias veces durante la noche y sensacién de que
permanece un resto de orina en la vejiga después de vaciarla.

*Problemas de memoria: los problemas de memoria y falta de
concentracién son sintomas que ademas de frecuentes, pueden afectar de manera
significativa las actividades de la vida diaria.Una menor capacidad para
concentrarse, la imposibilidad de llevar a cabo varias tareas al mismo tiempo, el
pensamiento enlentecido y los olvidos frecuentes (fechas, horarios, etc.), son
algunos de los mas cominmente experimentados en las personas con EM.
Problemas sexuales: son aquellos trastornos emocionales/psicoldgicos y
fisiol6gicos (dados por los déficits que provoca la enfermedad) que dificultan
mantener relaciones sexuales plenas con la pareja.

El diagnostico de la EM es esencialmente clinico,ya que no existe todavia un estudio
0 prueba que de manera rotunda pueda establecer que "estamos frente a un
paciente con esclerosis mdltiple”, y por tal motivo deben ser excluidas otras
enfermedades que producen sintomas similares alos de laEM.

Frente aun paciente en el que se sospecha EM cobran fundamental importancia:

*Un exhaustivo interrogatorio en el que se registren todos los sintomas
experimentados por el paciente, siendo de extrema importancia su ordenamiento
cronoldgico o en el tiempo.El neurdlogo hard muchas preguntas sobre los sintomas
y problemas pasados, o que puede ayudar a explicar los sintomas actuales. El tipo
de sintomas narrados (pérdida de la visién en un 0jo, vision doble, debilidad de
brazos o piernas, inestabilidad para la marcha, alteraciones en la miccién tales como
aumento de la frecuencia y/o incontinencia, etc.) y su comportamiento en el tiempo
sugieren el diagnostico de EM.

*Un minucioso examen neurol@gico, que preferentemente debe ser

llevado a cabo por un neurélogo con experiencia en EM, ya que muchas de las
anormalidades que pueden detectarse durante el mismo son muy sutiles, y por lo
general no percibidas por el paciente.
Aunque, llegado a este punto, el neurdlogo puede tener fundadas sospechas de que
se trata de una EM, ciertos exdmenes complementarios contribuyen a apoyar el
diagnostico clinicoal tiempo que descartan otras enfermedades que pueden
imitarla.Entre ellos mencionamos:

*Resonancia magnética: permite obtener imagenes muy detalladas del
cerebro y la médula espinal, e identificar la presencia de lesiones que por su forma,
tamafio, nimero y localizacién resultan ser sugestivas de EM. La administracion
endovenosa de un medio de contraste (Gadolinio), "tifie" o resalta cualquier zona
recientemente inflamada, indicando de esa manera actividad de la enfermedad.

Puncién lumbar: consiste en tomar y analizar una pequefia muestra del
liquido que corre alrededor del cerebro y la médula espinal. En la gran mayoria de
las personas con EM, se detecta la presencia en cantidades aumentadas de ciertas
proteinas, lo que pone de manifiesto el efecto del sistema inmunolégico sobre el
sistema nervioso central.La punciéon lumbar por lo general se realiza sélo cuando
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quedan dudas acerca del diagnéstico.

Potenciales evocados:son estudios eléctricos que permiten mostrar si ha
habido una disminucion en la transmisién de mensajes en varias partes del sistema
nervioso. Los potenciales evocados visuales son los méas Utiles para ayudar a
establecer el diagnéstico de laEM.

En ciertas ocasiones, determinados analisis de sangre pueden ser de
utilidad para descartar otras enfermedades.

Debe tenerse en cuenta que,y tal como dijimos anteriormente,el diagnostico de la
EM esfundamentalmente clinico y por ello requiere de la experiencia y habilidad de
un neurdlogo con especial dedicacion e interés en esta enfermedad.
Si bien cada persona experimenta una combinacion diferente de sintomas,
dependiendo de los sectores comprometidos en el sistema nervioso central
(SNC),hay cuatro formas definidas de la enfermedad:

1.Brotes y remisiones: es la forma clinica méas frecuente, y la presentan
alrededor del 70-80% de los pacientes al comienzo de la enfermedad.Se caracteriza
por la aparicion de un defecto neuroldgico nuevo (brote, recaida, exacerbacion)
que progresa en 24 a 72 horas, se estabiliza durante unos dias para después mejorar
en forma completa o parcial (remision). La duracién minima de los sintomas de un
brote debe ser de 24 horas, para que sea considerado como tal.

2.Secundaria progresiva:a medida que transcurre el tiempo, un 50% de las
personas con EM ingresan en esta etapa de la evolucion de la enfermedad conocida
como secundaria progresiva (generalmente luego de unos 15 afios de evolucién de




Todas ellas son igualmente importantes (no solamente el tratamiento de las la
enfermedad). En ella, es caracteristico que los sintomas no desaparezcan en forma
completa tras una recaida (las cuales se vuelven cada vez mas infrecuentes) y haya
un aumento constante y progresivo de la discapacidad.

3.Primaria progresiva:es la forma menos frecuente de EM.Tiene algunas
caracteristicas particulares como por ejemplo presentarse en personas de mas
edad (> 40 afos) y ser mas comun en los hombres. En este caso NO se producen
remisiones, sino que los sintomas (que generalmente afectan la marcha) progresan
lentamente el tiempo.

4.Progresiva con recaidas:es la forma menos frecuente de la enfermedad.
Se caracteriza por un empeoramiento progresivo de los sintomas (que
generalmente afectan la marcha) con brotes clinicos intercalados.

TRATAMIENTO
El tratamiento de laEM puede ser dividido en 4 areas principales:

Tratamiento de los brotes.

Tratamiento de los sintomas.

Tratamiento de la progresion de la enfermedad (farmacos que modifican |

ahistoria natural de laEM).

Tratamiento de las secuelas: rehabilitacion. recaidas o de la enfermedad
en si misma) ya que el adecuado control de los sintomas acompafiado de
rehabilitacion fisica contribuye a mejorar significativamente la calidad de vida de las
personas con EM.

TRATAMIENTO DE LOS BROTES
Un brote o recaida se define por la aparicion de sintomas que persisten durante
mas de 24 horas, en ausencia de un cambio de la temperatura corporal o de
infeccion. Estas recaidas ocurren cuando las células inflamatorias atacan la mielina
que envuelve las fibras nerviosas. El trastorno ocasionado por la recaida puede
durar dias, semanas (o mas comun) o meses, variando entre leve, moderado o
Severo.
Posteriormente, cuando la inflamacién disminuye y los sintomas mejoran se
produce la llamada remision. Dicha remision podra ser completa (el déficit
desaparece completamente) o parcial (queda alguna secuela).
Cuando el brote provoca un trastorno moderado o severo,entendiéndose por ello:
pérdida severa de la agudeza visual, vision doble, marcada falta de fuerza en uno o
ambos miembros inferiores (dificultando o impidiendo la deambulacion),
trastornos del equilibrio, etc., y habiéndose descartado otras causas de
empeoramiento (infecciones urinarias o respiratorias, anemia, etc.) se iniciara el
tratamiento con corticoides, los cuales actuaran acortando la duracion del brote.
Los mismos podran ser administrados por viaendovenosa u oral.
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TRATAMIENTO DE LA PROGRESION DE LA ENFERMEDAD

Si bien adin no existe una“cura” parala EM, en los Gltimos 15 afios se han producido
importantes avances en el tratamiento de la enfermedad. Los objetivos del
tratamiento en EM son:

*Reducir lafrecuenciay severidad de los brotes o recaidas

Disminuir la cantidad de lesiones presentes en la resonancia magnética o
evitar su acumulacién en el futuro

Enlentecer la progresion de la discapacidad
El tratamiento de la esclerosis mltiple debe ser individualizado en cada caso.
Deberéa considerarse y valorar la repercusion de los brotesen el dia a dia del
paciente y el impacto que estos pueden tener en un futuro, sobre todo en lo
referente a la progresion de la discapacidad. El neurdlogo especializado en EM,
ayudard al paciente a elegir tanto el momento adecuado para iniciar el tratamiento
como la opcién mas apropiada para su caso en particular.
Los siguientes farmacos (todos ellos disponibles en Argentina) han demostrado ser
de utilidad para el tratamiento de la EM:

eInterferdn beta 1-a (subcutaneo o intramuscular)

eInterferon beta 1-b (subcutaneo)

Acetato de glatiramer (subcutaneo)

<Natalizumab (endovenoso)

*Fingolimod (oral)

eTeriflunomide (oral)

Estos medicamentos resultan mas eficaces cuando se inician precozmente, una vez
confirmado el diagnéstico de EMy antes de que la enfermedad haya causado dafios
significativos. Su uso debera ser continuo e ininterrumpido, a menos que aparezcan
efectos adversos intolerables, marcada progresion de la enfermedad, embarazo, o
se disponga de otro tratamiento que haya claramente demostrado ser mas eficaz.
Es importante recalcar que ninguno de estos tratamientos ha demostrado ser de
utilidad en pacientes con formas primarias o secundarias progresivas de la
enfermedad.

Retomando lo dicho anteriormente y a manera de conclusion, podemos decir que
el tratamiento de la esclerosis maltiple ha cambiado draméaticamente durante la
Ultima década. Es indudable que las personas con EM pueden y deben aspirar a una
mejor calidad de vida a través del apropiado manejo de su enfermedad.

Dr. Edgardo Cristiano
Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital Italiano de Buenos Aires
Director del centro de esclerosis multiple de Buenos Aires

Dra. Liliana Patrucco
Co-Directora del centro de esclerosis multiple de Buenos Aires

15



16

MANEJO SINTOMATICO

Oleo de Juvilier Bubu



Los sintomas en la EM pueden dividirse en tres categorias: primarios, secundarios y
terciarios.Los primarios son aquellos causados directamente por las lesiones que la
EM provoca dentro del cerebro y médula espinal. Dentro de los sintomas
primarios se cuentan la debilidad, fatiga, los problemas en el equilibrio, la
espasticidad, los trastornos esfinterianos y sexuales, etc. Los sintomas secundarios
suelen ser complicaciones derivadas de los primarios, por ejemplo contracturas,
escaras, osteoporosis. Se reconocen como sintomas terciarios a las consecuencias
sociales y psicoldgicas de la enfermedad como depresion, problemas laborales,
sociales y también de pareja.

Esclerosis Multiple
Sintomas

Primarios: debilidad, fatiga, transtornos sexuales y esfinterianos, espas
problemas en la marcha, vértigo.

Secundarios: infecciones urinarias, Ulceras de decubito, contracturas,
osteoporosis, fracturas.

Terciarios: trastornos psicoldgicos, vocacionales, laborales, familiares;
etc...

La mayoria de las personas con Esclerosis Miltiple (EM) tienen varios de los
sintomas mencionados que suelen interactuar en una forma compleja. Estos
sintomas también se van modificando a lo largo del tiempo y producen un impacto
en la calidad de vida.A pesar de la importancia de estos problemas en la vida de las
personas que padecen EM, muchos pacientes inexplicablemente tienden a no
referir algunos sintomas de la enfermedad a sus médicos y,en algunos casos,son los
médicos quienes no abordan de una manera enérgica el manejo de dichos sintomas.
En no pocas ocasiones se suele priorizar el valor del tratamiento
inmunomodulador (por cierto también muy importante) mientras que el manejo
sintomatico es subestimado a pesar de la relevancia que tiene en la vida diaria de las
personas con EM.

A continuacion se revisaran los principales sintomas que produce la EM y algunas
pautas de su manejo médico.
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Fatiga

La fatiga es una sensacion de agotamiento extremo mental o fisico. Es uno de los
sintomas mas comunmente referidos por las personas con EM y se estima que
alrededor del 90% de ellos presentan algln grado de fatiga en algiin momento de la
enfermedad. Suele interferir en la capacidad de trabajar, pero también en la vida
familiar y social. Este sintoma suele agravarse durante los dias de calor o en
personas que deben permanecer en ambientes calidos. Por tratarse de un sintoma
no objetivable para el entorno, puede generar cierta incomprension entre
familiares o amigos.

La causa de la fatiga no esta bien determinada pero podria deberse al dafio de las
fibras nerviosas, a la actividad anormal del sistema inmune o aln a problemas
hormonales derivados del desajuste neuroldgico.

La fatiga puede verse agravada por otros factores como el habito de fumar, horas de
suefio insuficiente, alguna infeccion concomitante y el consumo de algunos
medicamentos como antiespasticos, algunos antidepresivos y sedantes.

La primera aproximacion al manejo de la fatiga consiste en implementar estrategias
de ahorro de energia como ser concentrar la mayor actividad durante la mafiana y
tomar periodos de descanso durante el dia.Permanecer en un ambiente frescoy en
lo posible con aire acondicionado contribuye a atenuar la fatiga. Algunos
medicamentos pueden brindar alivio,entre ellos laamantadina, utilizada también en
la Enfermedad de Parkinson, el modafinilo y la pemolina. Un plan de ejercicios
regular bajo supervision también contribuira a la atenuacion del sintoma.

Mejorar la
movilidad

Tratar disturbios Evitar el calor
del suefio Permanecer fresco

Manejo de

EREE]

Otras medicaciones
Problemas metabdlicos
(funcion tiroidea)

Tratar la
depresion

Conservacion Tratamiento
de la energia Farmacologico
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Trastornos en el funcionamiento de la vejiga

Los problemas en el control de la vejiga ocurren frecuentemente en la EM. El rango
de severidad es variable y puede abarcar desde la necesidad de orinar
frecuentemente hasta la incontinencia. Este sintoma puede generar serios
problemas en la integracion social de las personas con EM y en algunos casos se
requiere la intervencion del Urd6logo para determinar cuél es el tipo de vejiga
neurogénica que afecta a la persona y cual es el tratamiento mas apropiado para
cada caso.

Los problemas mas comunes incluyen:

- urgencia (sensacion de tener que evacuar la vejiga en formainmediata)

- aumento en la frecuencia miccional (aumento en el nimero de veces de orinar)

- nocturia (aumento de la frecuencia durante lanoche)

- incontinencia (imposibilidad de contener la orina)

- dificultad para iniciar la miccion

Este tema se considera en un capitulo aparte, pero algunos medicamentos como la
oxibutinina, tolterodina o solifenacina contribuyen al control de la urgencia y
aumento de la frecuencia. En algunos pacientes puede resultar necesario
implementar toxina botulinica (Botox) directamente en la vejiga. EI Cateterismo
intermitente puede ser necesario cuando el vaciado de la vejiga no es completo.

Problemasintestinales

La constipacion es una queja frecuentemente referida por las personas con EM.En
algunos casos la menor movilidad asi como una pobre ingesta de liquidos, que
muchas personas realizan para tratar de controlar los problemas de vejiga, agravan
la constipacion.

Un adecuado manejo del sintoma incluye una dieta con incremento en el contenido
de fibras, el aumento en la ingesta de liquidos e intentar reeducar el intestino
planificando la evacuacién después de una ingesta en forma cotidiana con la
finalidad de recobrar el habito evacuatorio. A pesar de estas medidas, el uso de
laxantes suaves es necesario en la mayoria de los casos. La utilizacion de enemas
gueda reservada a los casos mas severos de constipacion.

Disfuncion sexual

Sin dudas la disfuncién sexual no constituye habitualmente un motivo de consultaal
médico seguramente por pudor. Tampoco los médicos suelen interrogar
especificamente sobre aspectos ligados a la sexualidad como si lo hacen acerca del
funcionamiento de la vejiga, la espasticidad o la fatiga. Sin embargo tanto en
hombres como en mujeres con EM, la disfuncidn sexual esta presente en un alto
porcentaje de casos Yy afecta significativamente la relacion de pareja y la calidad de
vida.Las manifestaciones mas comunes son la disminucién del deseo sexual, pérdida
de sensibilidad, falta de lubricacidn y anorgasmia (falta de orgasmos) en el caso de
las mujeres, mientras que en el hombre el hecho més caracteristico es la pérdida o
disminucién de la ereccion.
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HOMBRES MUJERES

« Pérdida de ereccion.  Falta de deseo sexual.

« Falta de orgasmo. * Disminucion de la

« Disminucioén en el sensibilidad.

libido. * Falta de orgasmo.

» Disminucioén de la * Falta de lubricacion

sensibilidad. vaginal.
 Dolor.

Adicionalmente otros sintomas como la fatiga, la presencia de espasmos
musculares o problemas en el control de la vejiga pueden resultar condicionantes
para una actividad sexual plena. Muy frecuentemente suelen coexistir problemas
psicolégicos,aspectos culturales y en muchos casos una pérdida de la autoestima.
La primera aproximacion al tratamiento de la disfuncion sexual es el didlogo con la
pareja tratando de identificar cuales son los problemas que afectan la vida sexual.En
algunos casos sera necesario un mayor estimulo a través de caricias o ain el uso de
vibradores para generar un estimulo més intenso y prolongado. Evacuar la vejiga
antes del acto sexual o alguna medicacion para disminuir la fatiga y los espasmos
pueden contribuir en la reduccién de factores que condicionan negativamente el
acto sexual.En algunos casos efectuar cambios en la postura sexual también ayuda a
lograr un acto mas placentero.

El uso de lubricantes mejora la sequedad vaginal y el dolor durante el acto sexual en
la mujer mientras que, en el hombre, la disfuncién erectiva puede manejarse con
farmacos como el sildenafil o verdenafil.El advenimiento de estos medicamentos ha
relegado otras terapias como las inyecciones de papaverina, alprostadil y adn el
implante de protesis peneanas.

Algunos medicamentos como ansioliticos y antidepresivos pueden influir en forma
negativa en el rendimiento sexual y una consulta con el profesional seguramente
permitira identificar y tratar, en cada caso en particular, los factores responsables
para alcanzar una vida sexual plena. En algunos casos sera necesaria la intervencion
de otras especialidades como Urologia o Sexologia teniendo en cuenta que la
sexualidad constituye un aspecto sobresaliente en la calidad de vida de las personas.

Espasticidad

La espasticidad consiste en un aumento del tono muscular que genera rigidez y
limitacién en los movimientos. En ocasiones se asocia a espasmaos que consisten en
la contraccion involuntaria de grupos musculares a veces asociada a dolor.La
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espasticidad puede encontrarse en alrededor del 75% de las personas con EM y se
debe a la presencia de lesiones en el cerebro y la médula espinal provocadas por la
EM. En algunos casos es casi imperceptible pero en otros constituye un elemento
muy importante en la discapacidad requiriendo de un tratamiento enérgico.

La espasticidad es una manifestacion del cuadro neurolégico muy sensible a
factores internos o externos que pueden empeorarla como ser:tener mucho calor
o frio,el estrés,infecciones urinarias, heridas en la piel, el ciclo menstrual en la mujer,
estar muy cansado o la falta de suefio apropiado. Un aumento repentino en el grado
de espasticidad debe alertar sobre la presencia de alguno de estos factores, en
especial las infecciones.

Los espasmos, a veces dolorosos, pueden presentarse durante la noche y perturbar
el descanso.También pueden afectar la postura y la marcha o incluso interferir con
la higiene. La espasticidad marcada y sostenida puede llevar a una pérdida de la
movilidad con el consecuente desarrollo de fibrosis muscular y contracturas con
retraccion de tendones.




La presencia de un grado leve de espasticidad puede ser hasta beneficiosa en
personas con debilidad en las piernas ya que puede contribuir favorablemente en
mantener la estacion de pie y lamarcha.

Un programa de manejo de la espasticidad siempre debe estar orientado a mejorar
la funcion, facilitar la higiene y aliviar el dolor y en su implementacion ademas del
neurélogo debe participar un terapista fisico. En determinadas circunstancias
también se requerira laintervencion del ortopedistay atin del neurocirujano.

La rehabilitacién es una estrategia basica en el manejo de la espasticidad y consiste
esencialmente en ejercicios de estiramiento y relajacion siendo, en ocasiones,
necesaria la colocacion de ortesis. En otro capitulo de este libro se encontraran
mas especificaciones sobre estos aspectos.

La medicacion oral dirigida al tratamiento de la espasticidad incluye terapias como
baclofeno, tizanidina, diazepam y gabapentin. El uso de derivados de la marihuana
como el tetrahidrocanabinol resulta controversial y algunos estudios realizados no
permitieron confirmar su eficacia. La inyeccion de toxina botulinica parece ser
eficaz en el tratamiento de la espasticidad localizada como por ejemplo en
musculos aductores de las piernas.Su uso esté limitado por la necesidad de inyectar
grandes dosis en musculos de gran tamafio.

Inyecciones con fenol aplicadas en trayectos nerviosos a en el mdsculo pueden
resultar de utilidad en el caso de espasticidad focal o restringida a un grupo
muscular.

En los casos de severa espasticidad en los miembros y que no responde a las
terapias tradicionales puede indicarse el implante de una bomba de baclofeno. El
procedimiento es quirdrgico y consiste en implantar una bomba de infusién por
debajo de la piel conectada a un catéter que se ubica en el espacio que rodea a la
médula espinal (espacio subarcnoideo) permitiendo el acceso directo del
medicamento al sistema nervioso. La dosis de medicacion se determina
individualmente y la bomba debe ser rellenada en forma periodica. Otros
procedimientos quirdrgicos incluyen la rizotomia y la DREZ-tomia generando una
lesion a nivel de raices nerviosas involucradas en la espasticidad. La cirugia de los
tendones se conoce como tenotomia y solo se indica en pacientes que no
deambulan y presentan severas contracturas para lograr una condicion mas
confortable.

Dolor

Esté sintoma es algo subestimado dentro de la sintomatologia que provoca la EM.
Sin embargo sus implicancias en la calidad de vida son muy relevantes al interferir
con la salud general, el aspecto emocional, la salud mental y la actividad laboral.
Suele ser de grado moderado aunque algunas personas lo califican como el peor
sintoma de su enfermedad. Alrededor del 60% de los pacientes pueden
experimentar dolor relacionado a la EM en algin momento de la evolucién.El dolor
se relaciona con otros aspectos de la EM como la depresion, la duracién mas larga
de laenfermedad y grado de discapacidad mas avanzada.
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El dolor relacionado a la EM puede dividirse en aquel ocasionado por la afeccion del
sistema nervioso (dolor neuropatico) y el dolor por otras causas.

El dolor neuropatico suele circunscribirse a los miembros inferiores con
caracteristicas de quemazén y una sensacion desagradable de hormigueos
conocida como disestesia. Este tipo de dolor puede interferir con el suefio y en
ocasiones es dificil de controlar. Un porcentaje bajo de pacientes presentan
neuralgia del trigémino que consiste en un dolor breve pero muy intenso en una
zona restringida de la cara. En ocasiones, lesiones localizadas a nivel de la médula
espinal cervical pueden generar una molestia en forma de sensacion de descarga
eléctrica que comienzaen el cuelloy se irradia por la espalda alcanzando a veces los
miembros. Se lo conoce como signo de L"Hermitte y suele desencadenarse con los
movimientos del cuello.

Otros ejemplos de dolor en EM lo constituyen el dolor de cabeza que parece ser
mas frecuente que en la poblacion general; el dolor de espalda, por lo general
asociado a una postura inadecuada y a trastornos en la marcha y los espasmos
dolorosos ya mencionados y relacionados con la espasticidad. Dolor ocular suele
estar presente durante el curso de la neuritis éptica y en general responde muy
bien al tratamiento con corticoides.

El tratamiento del dolor neuropatico incluye medicamentos como la
carbamazepina, gabapentin y pregabalina. Pueden asociarse antidepresivos como
duloxetina o amitriptilina. En el manejo de este tipo de dolor también debe
considerarse el uso de derivados del cannabis como tetrahidrocanabinol o
derivados sintéticos como la nabilona que pueden resultar de utilidad en
determinados pacientes.

Otros cuadros dolorosos no escapan al manejo habitual de este sintoma con
drogas con efecto analgésico y antiinflamatorio. Procedimientos quirdrgicos se
reservan para el tratamiento de la neuralgia del trigémino que no responde a las
drogas habituales.

Trastornosenlamarcha

La dificultad para caminar es probablemente el factor de queja mas importante
entre las personas afectadas de EM y responde a una suma de factores que influyen
en la capacidad de marcha.Estos son:

- Debilidad: por lo general mas evidente en los miembros inferiores.El compromiso
de ambas piernas se denomina paraparesia mientras que cuando es solo uno de los
miembros inferiores el afectado se denomina monoparesia. La debilidad de los
miembros es en la mayoria de los casos la causa mas importante que dificulta la
marcha.

- Espasticidad: este sintoma ya fue referido anteriormente y suele asociarse a la
debilidad interfiriendo la deambulacion.

- Pérdida de equilibrio: también llamada ataxia. En algunos casos puede llegar a
ser el principal componente de un trastorno de lamarcha.
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- Déficit sensorial: algunas personas pueden experimentar una sensacion de
entumecimiento con dificultades para sentir el piso o la posicion de sus pies.

- Fatiga: este sintoma puede agravar un trastorno de la marcha, incluso obligando
al paciente a detenerse para recobrar fuerzasy poder seguir caminando.

Los problemas de la marcha pueden mejorarse con un tratamiento de
rehabilitacion dirigido especificamente a ese objetivo.Algunas personas requeriran
de asistencia, ya sea con bastén, muletas,andador o incluso una silla de ruedas para
un uso ocasional o permanente. Muchas personas con EM tienen una natural
resistencia a utilizar asistencia para caminar (baston, muletas) y mas ain en el caso
de silla de ruedas. Sin embargo, estos instrumentos ayudan a disminuir la fatiga, a
lograr un mejor desplazamiento, una mayor independencia de otras personasy a
mejorar la calidad de vida. El neurdlogo y el rehabilitador sabran cuando esta
indicado algun tipo de asistencia y qué tipo de instrumento es el mas apropiado
para cada paciente.

Recientemente fue aprobada una medicacion llamada dalfampridine que demostro,
en los estudios realizados, mejorar la velocidad de marcha en personas con EM. Sin
embargo, no todos los pacientes responden a este tratamiento y en los estudios
efectuados aproximadamente el 40% de los pacientes lo hizo,logrando una mejoria
en la velocidad para caminar en promedio del 25%. Este medicamente no debe ser
administrado a personas con antecedentes de convulsiones o determinados
problemas renales.

Mareoy vértigo

El vértigo consiste en un trastorno que se caracteriza por sensacion de
movimiento rotatorio del propio cuerpo o de los objetos que lo rodean. Suele
acompafiarse de nauseas y vomitos y también de problemas en el control del
equilibrio.

El manejo de los mareos y vértigos incluye el uso de medicamentos como el
dimenhidrinato y la betahistina. La aparicion brusca de vértigo, en especial asociado
avision doble y falta de equilibrio debe alertar sobre la posibilidad de una recaida de
EMy sera necesaria una consulta al neurélogo.

Problemasen el hablay ladeglucién

La dificultad en el habla consiste en un trastorno en laarticulacion de la palabra o en
la fluidez verbal. No es uno de los sintomas capitales en EM pero algunas personas
con afeccién del cerebelo o el tronco cerebral pueden presentar esta clase de
sintomas. La dificultad para tragar (disfagia) se hace evidente en especial al
momento de ingerir liquidos. La disfagia puede generar el pasaje de sélidos o
liquidos desde la cavidad bucal hacia la traquea y los pulmones pudiendo provocar
una infeccion a ese nivel (neumonia).

El manejo de la disfagia se hace fundamentalmente a través de la prevencion
ingiriendo de a pequefias cantidades y en posicion erecta (hunca acostado).
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Tanto los trastornos del habla como los de la deglucién requieren de una
rehabilitacion por parte del foniatra quien implementara ejercicios para fortalecer
los musculos involucrados en el habla y la deglucion, ejercicios respiratorios y
pautas de postura asi como la consistencia que deben tener los alimentos.

Trastornos cognitivos

Este tipo de trastorno en personas con EM suele expresarse por pérdida de
memoria, falta de concentracion asi como la capacidad de planear y llevar a cabo
actividades. Como en todos los sintomas primarios de la EM, se debe al dafio de la
mielina y las fibras nerviosas caracteristicos de la enfermedad. Alrededor de la
mitad de las personas afectadas por la EM tendran algin grado de compromiso
cognitivo entre leve y moderado. La fatiga, el consumo de alcohol, problemas con el
suefio, la depresién y algunos medicamentos (tranquilizantes, somniferos), pueden
empeorar este sintoma.

Probablemente es en el &mbito laboral donde las fallas cognitivas tengan una mayor
repercusién. No siempre los pacientes y sus familias son capaces de reconocer la
presencia del compromiso cognitivo y esto puede generar situaciones de enojo y
confusion.

Los problemas en la cognicién se detectan a través de pruebas especificas
realizadas por profesionales dedicados a la Neuropsicologia. Una vez identificadas
las caracteristicas del problema es posible instrumentar una rehabilitacion
cognitiva a través de estrategias y técnicas que permitan minimizar las
consecuencias del déficit cognitivo.

No existen medicamentos que hayan demostrado claros beneficios para mejorar la
cognicion en pacientes con EM, aunque se estan llevando a cabo investigaciones en
ese sentido.

Cambios emocionales

Las respuestas emocionales comunes estéan ligadas a la incertidumbre, el estrés y la
ansiedad que despierta una enfermedad de curso cronico e impredecible como es
la EM. Sin dudas, el momento del diagnéstico es el mas tormentoso desde el punto
de vista emocional y dependera de la capacidad de adaptacion de cada persona el
impacto emocional que tendré la enfermedad en el largo plazo.

Cambios del humor, angustia, labilidad emocional y depresién son frecuentes en el
curso de la enfermedad y no son atribuibles al dafio de la mielina sino al impactoy a
laincertidumbre que supone una enfermedad crénicay sin cura conocida.

La integracion de una “red de contencion” (familia, amigos, méedicos, comparfieros
de trabajo, asociacion de pacientes, etc.) constituye una herramienta de gran valor
para aprender a convivir con la EM. Finalmente, la blsqueda de una ayuda
psicolégica puede,en muchos casos, resultar necesaria en el proceso de adaptacion
alaenfermedad.
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En este capitulo solo se han sefialado los sintomas mas frecuentemente referidos
por las personas con EM, sin embargo, las particulares caracteristicas de esta
enfermedad hacen que otro tipo de manifestaciones puedan presentarse en algin
momento de la evolucion. No deje de consultar a su médico ante cualquier sintoma
0 molestia que pueda presentarse, él sabra determinar si puede atribuirse alaEM o
aotracausa.

Por altimo, deberéa tenerse en cuenta que la variedad de sintomas y la forma en que
estos interactdan puede requerir de un manejo interdisciplinario a través de
distintos profesionales para conseguir un mejor control de los mismos y una mejor
calidad de vida de la persona con EM y de su entorno.

Neuniogo

J Persona
li' con EM

Grupo
familiar

( Lirologia

Puiquistria |

Dr. Orlando Garcea
Jefe Area Esclerosis Multiple en Hospital Ramos Mejia
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Como casi todas enfermedades en medicina, muchas veces el diagnostico se hace
dificultoso, debido a que las formas de presentacion de las mismas no siempre es
similar y muchas otras porque tienen elementos similares a otras entidades, que
como para complicar ain mas,dichas entidades tienen diferentes tratamientos. De
ahi que los médicos, nos tomamos un tiempo para llegar al diagndstico, y esta bien
que esto se haga de este modo, porque una vez que uno le da un diagnostico a un
pacientes, es como que le pone un sello y es muy dificil sacarselo o replantearselo,
es por esto la importancia de esto parte del hacer médico que yo llamaria proceso,
que es el diagnético diferencial.

En el caso de la Esclerosis Multiple(EM) que se trata de una enfermedad compleja
y crénica que muchas veces es dificil de diagnosticar. En cada persona se manifiesta
de manera distinta y no sigue un curso predecible. La EM muchas veces presenta
sintomas fluctuantes y estos sintomas independientes pueden deberse a una
variedad de otras enfermedades,

No hay ningdin sintoma tipico en la esclerosis multiple que ayude en el diagnéstico
inicial.

Incluso es habitual que el primer episodio pase desapercibido por la vaguedad de las
molestias sin que el sujeto consulte con su médico. A menudo, las primeras
manifestaciones se presentan como problemas de la visién, bien en forma de visién
borrosa, doble o pérdida de visién (neuritis Optica). La mayoria de los pacientes
experimenta ademas sensaciones anormales como hormigueo, entumecimiento y
picazon; pérdida de fuerza en los brazos o piernas,y trastornos del equilibrio o de la
coordinacion. También son frecuentes el vértigo, los problemas para orinar o
defecar,los dolores inespecificos,alteraciones del caracter, etc.

No existe una prueba o examen de laboratorio especifico para diagnosticar la
esclerosis mdltiple (EM).

« Se requiere de un historial clinico completo, examen neurolégico y
estudios de Diagndstico.

«Varios procesos de tipo infeccioso, inflamatorio, metabdlico o vascular
pueden simular un cuadro parecido al de la EM, por lo cual se necesita realizar
undiagnéstico diferencial.

Para realizar el diagnéstico diferencial de la esclerosis mdltiple se necesita
descartar otras enfermedades o condiciones que se pueden parecerse a la EM por
sus sintomas y signos realizando todos los examenes necesarios. Algunas de las
enfermedades que se pueden parecer alaEM.

Muchas veces ya de inicio tenemos sintomas o signos que presentan los pacientes
que nos hacen dudar del diagnostico y es ahi donde més atencién ponemos.
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En los Ultimos afios han comenzado a cobrar identidad algunas entidades
neuroldgicas de causa desconocida; muchas de ellas se sugieren mecanismos
autoinmunitarios para su desarrollo. Si bien su incidencia es baja muchas de estas
constituyen un desafio tanto desde el punto de vista diagnéstico como asi también
desde el punto de vista terapéutico.

Describiremos las entidades que por su frecuencia y por sus caracteristicas es
importante hacer el diagnostico diferencial con la EM.

EncefalomielitisAguda Diseminada (ADEM)

Es una enfermedad aguda, inflamatoria, que presenta un solo brote. La edad de
presentacion mas frecuente es en nifios que en adultos aunque hay casos
descriptos en edad adulta.

Tiene antecedente de infeccion viral previo o vacunacion de 20 dias a 4 semanas
previas a la presentacién del cuadro en un 79 a 93%.

La presentacion clinica habitual es:

«Alteracion del estado de conciencia: el paciente puede presentarse mas
lento, mas dormido,o con trastornos de conducta, 0 excitado

eLa manifestaciébn neuroldgica dependera de la localizacion de las
lesiones enlaRMN de Cerebro.

*RMN de Cerebro con lesiones caracteristicas de tipo desmielinizantes
confluentesy simétricas de mayor tamafio que las de laEM

*Puede verse previo al desarrollo de los sintomas neuroldgicos que el
paciente presente fiebre, mialgias,dolor de cabeza,nduseasy vomitos.

*El cuadro clinico neuroldgico es de rapida instalacion en el trascurso de
horas apocos dias (promedio 4.5 dias)

«Las convulsiones son mas frecuentes en los pacientes mas jévenes.
Puncién lumbar: el LCR puede tener aumento de proteinas, discreto
aumento de las células y pueden aparecer BOC positivas transitorias.

La evolucién es muy variable desde cuadros muy sutiles hasta casos
muy graves que pueden llevar al paciente al coma.

El tratamiento son medidas de sostén, corticoides
endovenosos,lg EV,o plasmaféresis.

Neuromielitis Optica
Hace afios se pensaba que era un tipo
especial de EM, pero con el avance
de los estudios se
determind que se trataba
de una entidad diferente a
la EM desde el aspecto
clinico, fisiopatoldgico, de

estudios complementario.
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y de tratamiento. Se caracteriza porque sus brotes se circunscribena compromiso
del nervio Optico,yde la médula espinal.Y tiene como caracteristica dejar secuelas
residuales.

Se diagnostica por el cuadro clinico, la RMN de Cerebro y Médula que tienen
caracteristicas que la definen (fig. 2), las Bandas oligoclonales son negativas en LCR.
A diferencia con la EM en la neuromielitis 6ptica tiene un marcador especifico de la
enfermedad. Es la AQ4 o anticuerpo Anti NMO que es especifica para la
enfermedad.

En general el cuadro de afectacion medular, llamado mielitis transversa es completa
con compromiso motor bilateral (debilidad en ambos miembros inferiores),
disminucién de la sensibilidad por debajo de la lesidn,y trastornos esfinterianos.Y
por otro lado afeccion del nervio Optico, la neuritis dptica con disminucion de la
agudeza visual, dolor a la movilizacion del globo ocular vy alteracién en la
discriminacién de los colores.

El pronostico es de peor evolucion que la EM con mayor discapaciad en los
pacientes con presencia de varios brotes, evolucion que la EM con mayor
discapaciad en los pacientes con presencia de varios brotes.

Otras enfermedades Desmielinizantes de probable etiologia
autoinmune.

Esclerosis Concéntricade Bal6

Es muy poco frecuente en nuestro territorio. Se considera una variante aguda de la
EM.Se presenta en poblacién oriental de entre los 20 y 50 afios. Tiene una evolucién
de un solo brote. Es una entidad de mal pronéstico, los pacientes presentan un
cuadro de encefalopatia progresiva, deterioro de las funciones mentales, como
alerta, capacidad de razonar, capacidad de comunicarse, confusion, el paciente se va
aislando, asociado a hipertension endocraneana, que se puede presentar como
cefalea intensa, vomitos, intoleranciaalaluz y al ruido.

Esclerosis Cerebral Difusa o enfermedad de Schilder

Se trata de una forma juvenil o de la infancia de la EM. Es poco frecuente. Se
caracteriza por lesiones desmielinizantes extensas simétricas que comprometen
los hemisferios cerebrales. Puede evolucionar en forma progresiva continua o
presentar episodios sucesivos con empeoramiento progresivo. EI compromiso
visual es muy frecuente.

Leucoencefalitis aguda hemorréagica

Es una forma hiperaguda de encefalitis, casi siempre esta precedida por un infeccién
respiratoria no especifica 3 a 14 dias previos al inicio de los sintomas. Suele
aparecer en pacientes jovenes con cuadro de cefalea, fiebre, desorientacion,
confusiény posteriormente coma.La evolucion es mortalen 2 a4 dias.
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Enfermedades donde existe una alteracion en la formacion de la
mielina

Adrenoleucodistrofia

Desorden genético asociado al cromosoma X, (solo se ve en varones). Es una
alteracion en la oxidacion en los acidos grasos de cadena larga. Tiene una forma
infantil, juvenil y adulta. Se manifiesta como una paraparesia, paréalisis de ambos
miembros inferiores, disminucion de la agudeza visual alo que se agrega trastornos
del equilibrio y demencia. Ademas tiene manifestaciones por problemas en la
glandula suprarrenal: piel bronceada, fatiga e hipotensién. Se diagnostica por el
antecedente familiar, cuadro clinico, LCR presenta aumento de las proteinas, RMN
de cerebro lesion bilateral extensa en la region occipital. El tratamiento es una dieta
libre deécidos grasos de cadena muy larga o Trasplante de Médula 6sea.

Enfermedades infecciosas

Neurosifilis

Es una complicacion tardia de la sffilis. Hoy en dia el compromiso neuroldgico por
sifilis es muy poco frecuente, por el advenimiento de la antibioticoterapia adecuada
parasu tratamiento.

Puede manifestarse de diferentes maneras como a)meningitis, b)sifilis
meningovascular causado por compromiso arterial (arteritis), provocando
sintomas focales c) goma sifilitico: proceso granulomatoso localizados que
reaccionan contra la infeccion por lGes. Estos granulomas actéian como tumores de
consistencia firme que dan signos de foco dependiendo la localizacion de los
mismos. d) neurloldes vascular: era una causa frecuente de accidente
cerebrovascular y lasintomatologia dependera la arteria afectada.

Leucoencefalopatia Multifocal progresiva

Es una enfermedad viral que se desarrolla habitualmente en pacientes que tienen
alguna causa de inmunosupresion, (HIV positivos con carga viral alta, en pacientes
con algun tipo especial de leucemias que alteran suinmunidad)

Las manifestaciones clinicas son muy variadas pueden presentarse con disminucién
de la agudeza visual, debilidad en un hemicuerpo, trastornos de la marcha, pero
caracteristicamente tienen disminucion del estado de alerta y/o trastornos de
conducta.

El diagndstico se hace por antecedentes de inmunodepresion y por imégenes
caracteristicas en laRMN de Cerebro

Enfermedad desmielinizante asociadaa HTLV I/Il

Provoca una paraparesia espastica, 0 sea compromiso motor de ambos miembros
inferiores y estas muestran rigidez o endurecimiento progresivo. Se agrega
trastornos esfinterianos.
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Existen regiones endémicas del HTLV1 en el Sur de Japon, Africa Melanasia y en las
islas Seychelles,con cifras bajas en Peru, Colombia, Panama, Brasil, Chile y Argentina,
predominantemente en el norte. EIl HTLV2 es endémico en Africa y en las
comunidades originarias del continente americano cono los tobas y wichis en la
Argentina. Estas entidades son endémicas en el noroeste argentino. Se asocia a
trasmision maternaa través de la lactancia.

Se diagnostica por datos epidemioldgicos, cuadro clinico y serologia especifica para
elvirusensueroyLCR.

Asociado a otras enfermedades autoinmunitarias

Lupus Eritematoso Sistémico
Es una colagenopatia con la cual se debe hacer el diagnostico diferencial con EM.
Puede manifestarse como cuadro de:

Mielopatia transversa.

« Suele asociarse a neuritis ptica y sindrome antifosfolipidico,

* Mas frecuentemente se compromete a columna cervical y dorsal.

« Puede presentarse con fiebre,

 Shock medular ( disminucion del tono muscular, disminucion de los
reflejos.

« En el LCR evidencia aumento de proteinas,
aumento de células disminucién de la glucosa
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Neuritis Optica:

« Disminucién de agudeza visual

« Compromiso de la vision de los colores

« Dolor a la movilizacién del globo ocular, cuando el paciente miraaunau
otradireccion.

Compromiso del Tronco encefélico:

« Manifestado por vértigo

«Trastornos del equilibrio
e Trastorno de la deglucion
« Vision doble

El diagndstico diferencial se hace con
andlisis de sangre donde se solicita
colagenograma donde tendra FAN vy
antiDNA positivo y otros marcadores
serolégicos y en el LCR podrianaparecer
las bandas olligoclonales pero
tambiénaparecerian en suero, lo que
reforzaria que se trata

de una enfermedad sistémica.

Sindrome de Sjogren

Puede tener compromiso de sistema
nervioso central y mas frecuentemente
periférico.

Annivel central se manifiesta como:

*Accidente Cerebrovascular

*Epilepsia

«Mielitis transversa,compromiso
motor y sensitivo a nivel de la médula espinal.

*Puede desarrollar cuadros similares a la Esclerosis Multiple Primaria
Progresiva.

Como sintomas sistémicos presentan sequedad de mucosas, de 0jos y boca.

A nivel de las imégenes se evidencias multiple lesiones a nivel del tronco del
encéfale, periventriculares o medulares,a veces confluentes.

Los potenciales evocados visuales,somatosensitivos, y auditivos son anormales.

En el LCR evidenciaaumento de la 1gG,bandas oligoclonales negativas

El tratamiento es con corticoides, ciclofosfamida o IglV
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Enfermedad de Behcet

Se caracteriza por Ulceras bucales recurrentes, Ulceras genitales y uveitis. Se trata
de un trastorno multisistémico, de causa desconocida, en el cual puede aparecer,en
casi cualquier tejido, una vasculitis inflamatoria. Las manifestaciones neurolégicos
suelen aparecen mas tardiamente que las manifestaciones sistémicas.

Las manifestaciones neuroldgicas pueden ser de dos formas:

 Meningoencefalitis subaguda en el 75%: manifestado por fiebre, astenia,
Ulceras orogenitales, lesiones cutaneas o uveitis. Pueden manifestarse con a)signos
de compromiso de tronco del encéfalo: oftalmoparesias, neuropatias craneales b)
formas progresivas de demencias subcortical ¢) compromiso hemisférico
caracterizado por trastornos del comportamiento, pérdida de fuerza de un
hemicuerpo, pérdida de sensibilidad de un hemicuerpo,convulsiones,

« Otras formas de manifestaciones son a) ACV, b) epilepsia c) lesiones
pseudotumorales d) trombosis deVenosos Cerebral

Las caracteristica de laRMN es que comprometen la region superior del tronco del
encéfalo,que se extiende al tAlamo y los ganglios de la base.

Sarcaidosis

Es una entidad que se caracteriza por tener compromiso toracico pulmonar y
linfatico,la piel,el ojo 0 una combinacién algunos de ellos.

Los pacientes suelen presentar sintomas generales como fiebre, sudoracion
nocturna,anorexiay pérdida de peso. En cuanto a lo neuroldgico:

a) compromiso de los nervios periféricos; formacién de granulomas o masas en el
nacimiento de los nervios o su trayecto.

b) provocar meningitis basal.

c) El nervio facial es el mas frecuentemente afectado d) lesiones focales
provocando segln la localizacion y a veces hay que hacer diagnéstico diferencial
con esclerosis multiple.

El método de diagnostico por excelencia es la RMN que muestra refuerzo del
contraste de las cubiertas que estan alrededor del cerebro. Ademas pueden
aparecer lesiones periventriculares que obligan al diagnéstico diferencial con EM.
Ensuero yenLCR puede encontrarse aumento de microgobulina 3.0 ECA.

El tratamiento es con corticoides via oral y en algunos casos requiere tratamiento
con inmunosupresion.

Sindrome de Susac

Es un cuadro autolimitado de causa autoinmune, caracterizado por un cuadro de
encefalopatia, oclusién de las arterias retinianas y pérdida de la audicién. Afecta
predominantemente mujeres, con un pico de incidencia entre los 20 a 40 afios.
Aunque el cuadro es autolimitado, puede quedar cierta secuela cognitiva,auditiva o
visual.El cuadro encefalopatico se caracteriza por cefalea intensa tipo migrafia,
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cambios de la personalidad, confusion, trastornos de memoria. La lesion de los
vasos retinianos solo es evidente con la retinofluoresceinografia. La hipoacusia
puede registrarse en las audiometrias convencionales y vértigo mediante pruebas
caléricas. En la RMN de Cerebro muestra lesiones en la sustancia blanca
periventriculares, semiovales y subcorticales. Se compromete caracteristicamente
el cuerpo calloso y la mayoria refuerza con contraste. Tiene compromiso del
cuerpo calloso central. Su tratamiento es con corticioides y en algunos casos es
necesario lainmunosupresion.

CADASIL

Es una arteriopatia o sea enfermedad de las arterias cerebrales relacionadas con
anomalia genética. Provoca infartos subcorticales grandes, antecendentes de
migrafia y trastornos de tipo demencia y episodios compatibles con Accidentes
cerebrovasculares.

Su diagnéstico se hace por clinica, RMN y por estudios genéticos.

Vasculitis aislada de Sistema Nervioso Central.

Es la inflamacién aislada de los vasos del sistema nervioso central. La mayoria son
inmunomediadas v la lesién que provocan es la isquemia tisular. La causa de esta
entidad no se conoce, La enfermedad es multifocal y en mas de un territorio
vascular incluyendo la médula eespinal. Frecuentemente se producen infartos
isquémicos y hemorragicos, raramente hematomas o hemorragias subaracnoideas.
Los sintomas se desarrollan en forma progresivay empeoran luego de periodos de
etabilizacion. No existe anormalidades hematoldgicas o seroldgicas tipicas. Un leve
aumento de la eritrosedimentacion se observa en el 60% de los casos.LaTAC y la
RMN cerebral demuestran infartos Unicos o multiples y menos frecuentemente
cambios hemorragicos. La angiografia revela areas multiples de estrechamiento de
la luz vascular, oclusion de vasos, tiempo de circulacion prolongado. En las vasculitis
de pequefios vasos la angiografia puede ser normal.

El diagnéstico definitivo de la enfermedad se realiza con biopsia a cielo abierto de
ceebro y meninges. El tratamiento dependera de cada caso pero se realizan
esguemas con corticoides e inmunosupresores,como la ciclofosfamida.

Dra. Alejandra D. Martinez
Consultorio de Enfermedades Desmielinizantes del Hospital Nacional Prof.
Alejandro Posadas, EI Palomar, Pcia de Buenos Aires
Area de Enfermedades Desmielinizantes, del Servicio de Neurologia del
Hospital Britanico de Buenos Aires
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CALIDAD DEVIDAY
ESCLEROSIS MULTIPLE:

De la percepcion a la realidad

Oleo de Juvilier Bubu



La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad neuroldgica cronica que afecta al
sistema nervioso central y aparece en el periodo méas productivo de la vida, entre
20y 45 afios. Ocupa el segundo lugar como causante de discapacidad en adultos
jévenes, precedida por el traumatismo craneo encefalico. En paises con una menor
incidencia actual en accidentes de transito,como Espafia,ya se encuentra en primer
lugar.

Como consecuencia de la enfermedad, la calidad de vida en estos pacientes puede
verse afectada.

¢Qué entendemos por Calidad deVida?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la Calidad de vida como aquella
“percepcidn que un individuo tiene de su lugar de existencia, en el contexto de la
culturay del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas e inquietudes.” No obstante, no siempre las definiciones
pueden englobar la dimensidn real de un concepto, sobre todo en enfoques tan
complejos.

Una buena calidad de vida implica hablar de buena salud. Mala calidad de vida se
relaciona con enfermedad. Resulta complejo referirse a la salud desde un enfoque
interno del individuo: cada persona se siente saludable o no desde una posicién
particulary subjetiva,ya sea fisica, psicolégica o social.

En la actualidad se acepta como un hecho que los factores psicosociales afectan al
cuerpo, tornando al individuo mas vulnerable a procesos patoldgicos. En el caso de
la Esclerosis Multiple, la Calidad de Vida se ve afectada por factores fisicos y
psicolégicos; pero no hay que minimizar el factor social, siendo una de las
actividades mas valoradas por los pacientes. La percepcion de la depresion,
ansiedad y fatiga son determinantes en ello.

Una perspectivade larealidad

En el mundo hay més de 2.1 millones de personas afectadas por la enfermedad; en
U.S.A,alrededor de unas 400.000;y en nuestro pais hay entre 6000 a 7000 personas
que la padecen. Es real que la Calidad de vida difiere segun paises, culturas, niveles
econdmicos, etc. Incluso puede variar en un mismo pais, asi como en Argentina
contrastan las condiciones de vida en las distintas provincias.

Dentro de los indicadores de Calidad de vida mas utilizados de nuestro pais se
pueden mencionar:la cobertura de salud, el acceso a educacion, la calidad y confort
de lavivienda, el acceso a servicios de infraestructura basicay el nivel de pobreza.En
este marco, tanto el estado de salud como la disponibilidad, calidad y accesibilidad a
los Servicios publicos son signos de gran relevancia.

Aplicar lateoriaalapractica

“Las personas con EM tienen el derecho a gozar de autonomia ,de poder elegir y
decidir con sus capacidades desarrolladas al méaximo...este proceso de autonomia
se ampara en los derechos de una vida autbnoma, eleccion y autodeterminacion,
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participacion ,responsabilidad y solidaridad,” asi lo refiere el Estudio comparado
Espafia Argentina “Esclerosis Multiple: realidad, necesidades sociales y calidad de
vida “,un proyecto de investigacién basado en la igualdad de oportunidades , la
calidad de vida y el desarrollo de la red de Servicios . Este derecho de autonomia
debe ser protegido por el médico, brindando al paciente todas las herramientas
necesarias; informacién, conocimiento y la comprensién del problema. Esta
enfermedad va a acompafiar al paciente a lo largo de su vida y es fundamental que
pueda enfrentarla con conocimiento.

El desafio inicial en el paciente con Esclerosis Multiple estd marcado por varios
aspectos que parten desde el primer sintoma hasta la definicion del diagndstico: la
forma de aparicion de la enfermedad; la localizacion de los primeros sintomas; la
actitud del paciente;y su relacion con el médico frente al diagndstico definitivo. Es
frecuente que la primera manifestacién clinica sea subestimada, interpretada por el
paciente como un sintoma aislado ante situaciones de stress, posturas anémalas o
esfuerzos innecesarios. Esta falsa apreciacion de los sintomas contribuye a retrasar
el diagnéstico de la enfermedad, pero no asi el comienzo de la misma. Pueden
transcurrir meses o afios después del primer sintoma, hasta que un médico
especialista defina cual es la patologia que el paciente padece. Segun la localizacion
del dafio en la mielina se pueden ver afectadas: la sensibilidad, la vision, la cognicién
y/o la funciébn motora; todas potencialmente esenciales para la productividad. En
este periodo es propicio que el paciente conozca cual es el impacto para poder
enfrentarel desafio de forma positiva.

Ciertamente, tras recibir el diagnéstico de Esclerosis Mltiple, la calidad de vida del
paciente comienza a verse afectada. Es en ese instante cuando surgen las preguntas:
como seguir,cOmo es la enfermedad, si tiene tratamiento, si se contagia o se hereda,
interrogantes que el paciente presenta en sus primeras consultas y que lo
acompafiaran sobre todo en etapas de inicio de la enfermedad. Si bien es probable
que se recurra a internet como fuente primordial de informacién, la mejor
herramienta para conseguirla es a través del médico. La relacion entre ambos es de
gran importancia. No hay que subestimarla ya que repercutira en la actitud para con
laenfermedad alo largo del tiempo.

¢Cuales son las areas afectadas que impactan sobre la Calidad de vida?

En primer lugar, se puede considerar la repercusion de la calidad de vida en el area
fisica. Para ello se debe tener en cuenta cuatros aspectos: discapacidad, fatiga, dolor
y disfuncion sexual -esfinteriana.

En los Gltimos afios, la discapacidad como un efecto de la enfermedad se ha visto
aplazada a nivel temporal.El surgimiento de las terapias Inmunomoduladoras (INM)
ha logrado madificar el curso de la enfermedad provocando una disminucién en el
nimero de pacientes discapacitados. De este modo, quienes inician su terapia en
etapas tempranas de la enfermedad poseen superiores resultados que aquellos con
un tratamiento tardio. No obstante, dicho procedimiento no modifica situaciones
de discapacidad ya instaladas.En este caso, las estrategias que se utilicen en
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rehabilitacion, tales como fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia entre otras,

deben estar dirigidas adecuadamente al momento evolutivo de la enfermedad,
previniendo complicaciones provocadas por el sedentarismo con la finalidad de
mejorar la funcionalidad de las actividades de la vida diaria.
La fatiga es un sintoma muy frecuente y uno de los factores que mas impactan en la
calidad de vida del paciente. Dos tercios de los afectados por EM presentan
sintomas de cansancio en al menos el 50% del dia. La mitad de ellos aducen que los
perjudicaen su actividad diaria.
El tercer aspecto es el dolor, sintoma que puede afectar a un 50% de los pacientes
en el transcurso de la enfermedad. Puede manifestarse como un factor primario de
la enfermedad: algias faciales, alteraciones sensitivas, sensacion eléctrica en el
tronco, neuralgias; como dolor secundario a espasticidad, debilidad, apoyo o
posturas anémalas; o como un dolor independiente de la enfermedad como
cefaleas.Cada uno de ellos requiere un tratamiento especial.
Asimismo, las personas con EM pueden tener una vida sexual satisfactoria y de esto
también va a depender su calidad de vida. El hecho de compartir los sentimientos
CON Su pareja, comunicarse y apoyarse en un psicoterapeuta especializado resulta
sumamente positivo. Por otro lado, los trastornos uroldgicos requieren un
tratamiento personalizado con un médico especialista.
En segundo lugar, se puede abarcar la repercusion de la calidad de vida desde un
punto de vista psicolégico. Dentro de los factores que se presentan con mayor
frecuencia figuran: el deterioro cognitivo, la depresion y el stress. Dentro de este
marco podemos incluir el impacto del tratamiento.
Al afectarse las funciones cognitivas, el paciente puede verse damnificado a nivel
social y profesional. La memoria, la atencion y la velocidad del procesamiento de la
informacion pueden alterarse en algunos casos. Sin embargo, en la actualidad hay
numerosas técnicas rehabilitadoras dirigidas a este proceso, aunque hay que tener
en cuenta que es una afeccion todavia sub-diagnosticada.

En cuanto al segundo aspecto, del 30 al 40% de las personas con EM presentan
algun tipo de depresion en el curso de la enfermedad, ya sea como un resultado
directo o su consecuencia. La voluntad y el esfuerzo del paciente sumado al
asesoramiento profesional constituyen la base para sustentar un nivel satisfactorio
de calidad de vida.

El stress en nuestra sociedad es un factor que va en ascenso.Aun asi, hay técnicas
para su manejo: mantenerse activo fisica y mentalmente, organizar el tiempo,
simplificar la vida, establecer prioridades y objetivos, aprender ejercicios de
relajacion,y demas. Es frecuente que la depresion, el stress y la fatiga se combinen,lo
cual lleva a disminuir notoriamente la Calidad deVida.En tercer lugar, el impacto de
la calidad de vida en el desarrollo personal también puede ser dividido: el aspecto
individual, familiar, laboral y social. El desarrollarse como individuo abarca la
posibilidad de compartir, trabajar, procrear.
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La mayor parte de los pacientes piensa en desarrollarse profesionalmente y formar
una familia. La maternidad es posible en la Esclerosis Multiple. El embarazo no altera
la evolucion de la enfermedad. Es mas, se puede presentar una remision en las
recaidas, asi como también pueden empeorar los sintomas en el puerperio. La
lactancia también es posible, pero solo hasta reiniciar la terapia INM, situacion que
debera consensuarse con el médico de cabecera.

Adherencia al tratamiento
Iniciar un tratamiento, en la mayor parte de los casos de aplicacién inyectable,
requiere crear un nuevo habito. La frecuencia de aplicacion, los procedimientos
llevados a cabo para su preparacion, y los efectos adversos pueden impedir el
desarrollo de una vida normal. Sin embargo, es propicio tener en cuenta que una
buena adherencia suele llevar a un mejor resultado con una mejor Calidad deVida.
Actualmente no se cuenta con un tratamiento curativo para la enfermedad. Sin
embargo, desde la década del 90, el descubrimiento de nuevas terapias - como los
Inmunomoduladores(IMN) y dentro de ellos los Interferones B (12 y 1b),al igual que
el Acetato de Glatiramer (AG) - ha modificado el curso de la enfermedad
mejorando la calidad de vida de los pacientes.Todas estas terapias son inyectables,
intramusculares o subcutaneas segun eleccion, con diferente dosis y frecuencia de
aplicacion. Recientemente se han incorporado nuevas terapias, con diferentes
mecanismos de accidn, al cronograma de tratamientos elegidos para la enfermedad
(Natalizumab), con la novedad de una nueva via de administracién: la oral
(Fingolimod y Teriflunomide).
La influencia de dichos tratamientos sobre la enfermedad se ve reflejada en la
reduccion de la frecuencia e intensidad de las recaidas o brotes, el nimero de
lesiones desmielinizantes,y la discapacidad a largo plazo.
Nuevas drogas actlian sobre sintomas prevalentes de la enfermedad como ejemplo
podemos sefialar a Fampridine , indicado a pacientes con determinada escala de
Discapacidad (EDSS entre 4 a 7) con el fin de mejorar lamarcha.
Conociendo la accion que ejercen las drogas mencionadas sobre la enfermedad y
manejando correctamente los efectos adversos que podrian provocar, uno de los
principales problemas a resolver es la adherencia al tratamiento.
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En el &mbito de la Esclerosis Mdltiple, los estudios sobre adherencia al tratamiento
revelan que uno de los indicadores de mayor repercusion sobre la discontinuidad es
la percepcion de la falta de eficacia. Esto se debe principalmente a que, a diferencia
de los analgésicos, los tratamientos para EM no muestran una respuesta inmediata
nivisible.No obstante,esto no implica que las respuestas no se manifiesten.

Otros estudios demuestran que el impacto sobre la falta de aplicacién esta
motivado por: fobia a inyectarse, efectos adversos sobre todo al inicio del
tratamiento,ansiedad, depresion u olvido (en casi un 60% de los casos).

Con el arribo de las terapias orales se considero que la adherencia al tratamiento
iba a mejorar, pero la experiencia con la utilizacion de orales en enfermedades
cronicas indica que hasta un 50% de los pacientes puede olvidar tomar el
comprimido cuando la toma es diaria. (No contamos ain con datos sobre la
adherencia a las terapias orales en EM por su corto tiempo de exposicion en el
mercado).

¢El paciente como el““Unico responsable™?

La adherencia al tratamiento NO es solo responsabilidad del paciente. Es un tema
interdisciplinario donde se relnen los esfuerzos de diferentes actores de la
atencion sanitaria. Una parte relevante de este compromiso involucra al médico de
cabecera, quien debe explicar correctamente tanto al paciente como a su familia las
necesidades de no discontinuar el procedimiento, asi como también aclarar dudas
respecto a los efectos adversos de los mismos. De igual modo, quienes conviven dia
a dia con el paciente también cumplen un rol importante dentro del circulo de
responsabilidades, y deben acompafiarlo a través de los distintos procesos
facilitando su bienestar. Asimismo, no debe descuidarse la influencia que tiene el
personal sanitario y el sistema de salud sobre este aspecto. La utilizacion de nuevas
técnicas de aplicacién, la disponibilidad de tratamientos, la posibilidad de
continuidad en la entrega por parte del estado, obras sociales y prepagos colaboran
aque estaadherencia se pueda
mantener en el tiempo.
La OMS menciona cinco
barreras principales
problematicamente
vinculadas:

1-Falta de concientizaciony
conocimiento acerca del
tema.

2-Falta de herramientas clinicas
gue ayuden a los profesionales
de lasalud a evaluar e intervenir
enlos problemas de adherencia.



3-Falta de herramientas compartamentales que ayuden a desarrollar

comportamientos adaptativos saludables para modificar los

problematicos.

4-Brechas en la prestacion de atencion para los pacientes cronicos.

5-Las consecuencias directas de la falta de adherencia incluyen: el
beneficio clinico subéptimo con las consiguientes complicaciones médicas y
psicosociales de la enfermedad, la pérdida de recursos en la atencion de la salud,y
fundamentalmente, la reduccién de la calidad de vida de los pacientes.
Se torna necesario que los sistemas de salud y el personal sanitario desarrollen
medios para evaluar con exactitud no solo la adherencia sino también los factores
que contribuyen aella,con el fin de hacer realidad esta préactica.
En definitiva, la adherencia al tratamiento es un proceso dindmico y continuo que
requiere de un seguimiento. Para ello se debe adiestrar a profesionales de la salud
para que puedan orientar a sus pacientes, brindandoles el conocimiento para la
toma de decisiones y las herramientas necesarias para llevarlas a cabo.

Formas clinicas que no disponen de tratamiento médico especifico.
La Esclerosis Mdltiple se caracteriza no solo por la inflamacién y la desmielinizacién
desde el punto de vista patoldgico, sino también por la Neurodegeneracion (ND).
Es precisamente este proceso de degeneracion neuronal, causante de la
progresion de los sintomas y las secuelas fisicas en los pacientes con EM.

Aunque la Neurodegeneracion puede hallarse desde el comienzo de la enfermedad,
presenta su mayor despliegue en las Formas Primarias Progresivas y Secundarias
progresivas sin recaidas. Estas formas clinicas todavia no cuentan con un
tratamiento médico especifico, aunque varias drogas se encuentran en etapas de
investigacion.

La falta de tratamiento médico, no implica que no haya nada para hacer. En su
reemplazo, un tratamiento de rehabilitacion integral mejora ampliamente las
expectativas para estos pacientes con resultados muchas veces inesperados. Por
eso es necesario que el paciente no se sienta vencido por carecer de un
tratamiento médico especifico. La adherencia a la rehabilitacion puede ser muy
reconfortante para mejorar su Calidad deVida.

¢Cual es el rol del acompafiante?

Cuando hablamos de “acompafiante” nos referimos a todos los actores posibles:
miembros de la familia, cényuges 6 amigos.Aquellas personas que sin mediar pago
alguno, ayudan a cuidar al enfermo con EM. Ellos influyen en la calidad de vida del
paciente al igual que el paciente interfiere en la calidad de vida del Cuidador.
Mdltiples estudios hablan de la importancia del rol del acompafiante sobre el
paciente con EM, pero pocos hablan sobre como cambia la vida familiar, personal y
laboral de los cuidadores. Es indispensable que los acomparfiantes reciban la
informacion necesaria de la enfermedad, brinden su apoyo y aceptacién y consulten
con el médico con el fin de evacuar todas sus dudas.Es de suma importancia que los
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acompafantes utilicen todas las estrategias posibles para evitar el stress, realizar un
buen descanso, mantener su actividad laboral dentro de sus posibilidades y buscar
apoyo en personas cercanas, instituciones,comunidades y sobre todo asociaciones
referentes a la patologia. Aquellas que desempefien una funcién activa en este
aspecto.

El trabajo conjunto vaa ser la clave para mejorar la calidad de vida del paciente y sus
acompafantes.

Impacto econémico de la Esclerosis Maltiple.
Nuestros sistemas de Salud no estan preparados para el impacto econémico que
implica el diagnéstico y tratamiento, esto se debe a que la EM tiene un alto impacto
tanto en costos directos como indirectos.
Los costos directos incluyen costos de diagnostico y de tratamiento. Dentro del
primero, se incluye: estudios de imagenes (RMN), de laboratorio, estudios
neurofisioldgicos, internacién, etc. Los costos de tratamiento engloban el
tratamiento médico (sintomatico o de base de la enfermedad) y rehabilitador
(equipo multidisciplinario).Los costos indirectos incluyen la reduccion de empleo o
desempleo, equipamientos para asistencia, modificaciones en el hogar relacionadas
con ladiscapacidad y personal para el cuidado del paciente entre otros.
La falta de recursos para afrontar la enfermedad es un problema mundial. La
accesibilidad a tecnologia moderna en algunas zonas de la Argentina, disponibilidad
de tratamiento en Sistemas Puablicos y Obras Sociales, sistemas de tercer nivel con
rehabilitacion fisica, psicoldgica y social son algunas de las metas por lograr en
nuestro pais.
El sistema de salud Argentino se encuentra dividido en mdltiples sectores: Publico y
Privado dentro de ello: Obra Sociales, Sistemas de Medicina Prepaga, lo que le
confiere unadisimil gama de posibilidades en este aspecto.
Es importante que el paciente y su familia se informen sobre su cobertura de salud
y consulten a profesionales en el &rea legal con el fin de evitar gasto de tiempo y
recursos de formainnecesaria.

Pasar de la percepcion a una realidad
El impacto que la Esclerosis Mdltiple despliega sobre la Calidad de Vida no se basa
solo en un mero diagndéstico o en los sintomas que se presentan, sino que depende
fundamentalmente de laactitud de cada paciente frente ala misma.
Pedir ayuda cuando la necesite, establecer objetivos y fundamentalmente aceptar lo
que no se puede cambiar.
El simple hecho de interiorizar la situacion en la que uno se encuentra marca el
inicio de la diferencia.

Dr.AdrianaTarulla
Neuroinmunologia -Hospital de Agudos "Dr.Parmenio Pifiero".
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EL IMPACTO COGNITIVO EN LA
ESCLEROSIS MULTIPLE
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Durante muchos afios se penso que la esclerosis multiple afectaba principalmente
la motricidad, la sensibilidad o la coordinacién. Sin embargo aprendimos que, al igual
gue laluna,existia una cara ocultay desconocida por nosotros hasta entonces.

La cognicion es la funcién de nuestro cuerpo que nos hace humanos y nos
diferencia de la mayoria del resto de los animales. Esta dividida en memoria
semantica (de los objetos y las palabras), memoria episodica (de los
acontecimientos) memoria de trabajo (de muy corto plazo como recordar un
namero telefénico), atencidn, orientacion, lenguaje, funciones ejecutivas (que nos
permiten organizar nuestra vida cotidiana), memoria visuoespacial (que nos ayuda a
reconocer y orientarnos) entre otros.

Memoria verbal/visual (aprendizaje)

>Olvidos, especialmente recuerdo diferido
30
20 22-25% 22-31%
Procesamiento de la informacion:
i > Incremento de la distractibilidad y/o
enlentecimiento del funcionamiento mental.
10 12-19% Dificultad de tareas simultaneas 13-19%
I
||
8-9% 7-8%
0

Lenguaje Habilidades Atencion Procesamiento de Memoria Resolucion de
visuoespaciales informacion problemas

Gracias a ella pensamos, nos relacionamos, planificamos, prevemos, estudiamos,
trabajamos, amamos y vivimos en sociedad. Por consiguiente el déficit en la
cognicion hace sea uno de los sintomas de la esclerosis mdltiple y de muchas
enfermedades cerebrales con mayor impacto en la vida de los pacientes. La afeccién
de las funciones mentales superiores genera reduccién de la independencia, manejo
de las actividades de vida diaria, adherencia a la medicacion, el trabajo de los
rehabilitadores, la conduccién vehicular y afecta en la situacion laboral. Estos
sintomas pueden pasar desapercibidos por pacientes médicos y familiares a menos
que sean evaluados de forma estandarizada, profunday sistematicamente.Por este
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motivo es inconcebible que exista algln paciente con esclerosis multiple que no
haya realizado una evaluacion cognitiva.

Desde la década del 1990 se realizaron varios estudios de prevalencia de deterioro
cognitivo en esclerosis mdltiple reportando entre un 40 y 70%. Todas las formas
clinicas muestran compromiso, yendo desde el sindrome radiol6gico aislado
(cuando ain no hay recaidas y solo se han encontrado lesiones en la resonancia
magnética), pasando por el sindrome desmielinizante aislado (en el momento de
aparicion del primer brote), para terminar en las formas brote remision y
progresivas. Mas aun ha sido el principal causante de la desaparicion del término
esclerosis multiple benigna del diccionario de los médicos especialistas. Cuando se
supo que aun los pacientes que aparentaban estar asintomaticos en realidad
presentaban trastornos cognitivos se consider6 que nunca mas podria
considerarse a esta enfermedad como benigna. También ha habido estudios que han
evaluado seguimiento de pacientes a muy largo plazo demostrando la progresion
del problema asociado al tiempo de evolucién de enfermedad y a la conversién a las
formas progresivas. Cuanto mas tiempo lleva la enfermedad mas son los pacientes
afectados. La velocidad de procesamiento de informacién, la memoria y las
funciones ejecutivas, sin dejar de lado las habilidades visuoespaciales y la atencion
son las funciones mas afectadas. Sin embargo el lenguaje parece estar mayormente
preservado. Por este motivo frecuentemente pasa desapercibido el problema al
inicio.

La evaluacidn cognitiva requiere de un equipo entrenado. No puede diagnosticarse
con un simple examen en el consultorio médico. Es indispensable una evaluacion
cognitiva realizada por neuropsic6logos. A pesar de esto, como veremos mas
adelante, existen pruebas que nos pueden dar indicios de la necesidad de
profundizar los estudios en un paciente determinado.
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Hay muchas variables que pueden influir en la performance de los pacientes, desde
déficits fisicos, visuales hasta depresién o fatiga. Por consiguiente estos factores
deben ser cuantificados y ponderados cuando se examina la cognicion.

Han aparecido exdmenes de screening o paneo general, que inclusive han sido
validados al espafiol como el cuestionario de auto reporte MSNQ de Benedict
donde se le pregunta al paciente y al acomparfiante acerca de actividades de vida
diaria. El cuestionario valido es el del cuidador y no el del paciente porque se ha
demostrado muy influenciable por los estados de &nimo.

El test de PASAT o el test digito simbolo que mas adelante explicaremos son
herramientas de corta duracion y faciles de administrar que son muy usadas para
evaluar rapidamente a los pacientes. Para confirmar con una mejor agudeza
diagnostica a los pacientes pueden utilizarse baterias breves como la de Rao
también validada al espafiol (BRB-N) o la evaluacion minima de la funcion cognitiva
en esclerosis maltiple de Benedict (MACFIMS).

Evaluacion Dominio Cognitivo Min
Paced Auditory Serial Addition Test Procesamiento y memoria de trabajo 10
Symbol Digit Modallities Test Procesamiento y memoria de trabajo 5
California Verbal Learning Test Aprendizaje y memoria 25
Brief Visuospatial Memory Test Aprendizaje y memoria 10
D-KEFS Sorting Test Funciones Ejecutivas 25
Judgment of Line Orientation Test Habilidad Visuoespacial 10
Controlled Oral Word Association Test Lenguaje y otros dominios 5

En este caso ya no se trata de un solo test sino que es una seleccién de varias
pruebas que examinan cada una de las funciones que suelen afectarse en la
enfermedad. Como mencionabamos previamente la velocidad de procesamiento y
la memoria son dos parametros a los que debemos estar muy atentos porque son
los mas frecuentemente afectados y de este modo, nos daran sefiales de alarma
acerca de cuando profundizar en los estudios.
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La velocidad de procesamiento de informacion se encuentra relacionada
estrechamente con la memoria de trabajo. Esta nos permite mantener datos
durante un muy corto tiempo para nuestro funcionamiento inmediato. En la
esclerosis multiple esta funcion es una de las primeras en afectarse. Los pacientes
requieren mas tiempo que los controles para realizar las mismas tareas y cuando
aparecen estimulos o comandos simultaneos el desempefio disminuye. Los
pacientes se pierden mas facilmente, se confunden con la adquisicién simultanea de
datos y no le es tan facil integrar la informacion recibida. Estas funciones son
evaluadas de forma relativamente sencilla con el test de tarea de adicién en serie
auditiva (PASAT) en donde una serie de nimeros son emitidos por una cinta
grabada con un intervalo predeterminado y el paciente debe sumar las dos Ultimas
cifras escuchadas de forma seriada. Una alternativa de mas simple implementacion
es el test digito simbolo (SDMT) en donde el paciente debe completar con
nimeros una grilla de simbolos que han sido previamente pareados con nueve
nimeros. En ambas pruebas se cuantifican las sumas o pareos correctos y nos
permite saber si el nimero de respuestas es adecuado o existe un déficit.

En cuanto a la memoria, se han comunicado déficits con una prevalencia de entre el
40y 65% de los pacientes con esclerosis maltiple. Las pruebas mas utilizadas para
detectarlo son las de listas de palabras como la de Rey o el test de aprendizaje
verbal de California (CVLT-II).En estas pruebas, se le menciona una lista de palabras
al paciente que debe ir recuperando de forma inmediata y diferida. Cuantas mas
palabras recuerden de la lista inicial, mas se acerca a la normalidad. La memoria
visuoespacial en esclerosis maltiple es habitualmente examinada con el test de
memoria espacial 10/36, donde el paciente debe recordar en que posiciones estan
ubicados 10 puntos en una grilla de 36 espacios. Por supuesto que existen otras
pruebas de memoria espacial no tan validadas en la enfermedad aunque si han
demostrado ser (tiles para demostrar este déficit en otras patologias.

La reserva cognitiva esta determinada por los afios de educacion formal adquiridos
desde la infancia en una persona determinada. Desde hace tiempo se ha estudiado a
la reserva cognitiva como protectora en patologias degenerativas como la
enfermedad de Alzheimer. Posteriormente se ha demostrado que esta ventaja
inicial puede ser de ayuda también en la esclerosis multiple. Inclusive una menor
cantidad de afios de educacion parecen ser predictores de impacto cognitivo en
estos pacientes. Es probable que la educacion haga que el cerebro funcione de
forma mas efectivay se adapte mejor a las patologias que puedan impactar en él.

En un principio estuvo en duda si la discapacidad y tiempo de evolucion de
enfermedad se asociaba con la afeccion de funciones mentales superiores pero
estudios con mas cantidad de pacientes y durante mayor tiempo terminaron
comprobando su relacion. Inclusive, la declinacion cognitiva hoy en dia se considera
marcador de progresion de enfermedad a futuro e incluso conversién a esclerosis
multiple clinicamente definida desde sindrome desmielinizante aislado. Dicho de
otro modo tendremos que prestar mas atencion en los pacientes con problemas de
esta indole porque estan predispuestos aempeorar su cuadro clinico.
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Penfield era un médico que estimulaba la corteza cerebral motora y veia como se
movian las distintas partes del cuerpo. Asi dibujo una representacion de las
neuronas motoras del cerebro de acuerdo a qué grupo muscular eran encargadas
de gobernar.Por supuesto existen areas del cuerpo con motricidad mucho més fina
como el pulgar o la lengua y por ese motivo tienen una gran cantidad de neuronas
que controlan sus movimientos. Asi dibujé lo que se llamaria el homunculo de
Penfield que era una representacién que aparentaba deformada con labios, lengua y
labios gigantes y quizas una espalda pequefia. Sabemos desde entonces que el
cerebro posee una organizacién topografica encargada de todas las funciones por
él gobernadas y la cognicion no es una excepcion. La memoria, la atencién, la
concentracion, la visueoespacialidad y asi sucesivamente estan ubicadas en
localizaciones precisas del cerebro.

En un inicio comenzo a estudiarse la correlacion de las funciones cerebrales
superiores con medidas mas inespecificas como la atrofia, evaluando volimenes
cerebrales totales, 0 de partes especificas del mismo como el cuerpo calloso o el
tamafio de los ventriculos que son las cavidades de liquido que en él se encuentran.
Posteriormente aparecieron secuencias de resonancia magnética que nos
permitieron una evaluacion de la corteza cerebral mas sensible como la doble
inversién recuperacion. Nos permitié entender en que parte del cerebro se
ubicaban distintas funciones viendo qué problemas generaba una lesion. Mas tarde
las técnicas de volumetria regional cerebral también se asociaron con distintos test
y funciones de forma mas detallada.
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Con el advenimiento de la Resonancia magnética funcional pudimos conocer el
funcionamiento cerebral en tiempo real asociado a distintos paradigmas. Se les pide
a los individuos que realicen una accién tan simple como moverse o tan compleja
como recordar o sentir, activdindose las &reas encargadas de dichas actividades.
Aumenta el consumo de energia y esto es detectado por el resonador. De este
modo pudimos ver el funcionamiento cognitivo en vivo y en directo.
Comprobamos la existencia de plasticidad y modificacién de la activacion de redes
0 conexiones neuronales como mecanismos de compensacién inicial ante un
déficit. Sin embargo esta defensa tiene una capacidad limitada y al sobrepasarse es
cuando aparecen de formamarcada los sintomas manifiestos.

Otra técnica en avance es la tomografia por emision de positrones (PET) donde
podemos conocer el metabolismo cerebral, correlacionarlo con perdida axonal o
medicion de activacion astroglial que generaré cicatrices sobre una lesién con un
peor prondstico de recuperacion.

Sin embargo, no todo es tan sencillo debido a que los humanos son muy complejosy
existen variables que pueden influenciar negativamente en nuestras evaluaciones,
como ladepresidn o la fatiga, que son muy prevalentes en la esclerosis multiple.

La depresion es un sintoma que es sabido que afecta negativamente la funcién
cognitivay como esta presente en un 50% de los pacientes no es de ninguna manera
desestimable. En particular se ve afectada la memoria de trabajo cuando los sujetos
se encuentran con alteracion del &nimo.

Esto es debido a la imposibilidad de comparar con terapia simulada o grupos
placebos. Por otro lado el espiritu de de esta terapia es la individualizacion del
problema y la ejercitacion del mismo haciendo imposible generar grandes
poblaciones de estudio homogéneas. Hay estudios acerca de rehabilitacion de cada
funcién en base a programas computadorizados sin embargo se ha visto un franco
beneficio con la rehabilitacion humana cara a cara. Siempre nos queda la pregunta
acerca de si hacer crucigramas nos mejora la cognicién o solo nos hace grandes
crucigramistas.

Los medicamentos modificadores de la enfermedad, reducen las recaidas y la
progresion de la discapacidad si son utilizados en el paciente y el momento
adecuados.

Esta respuesta se observa en paralelo en la cognicion. Sin embargo ningln estudio
farmacolégico ha sido disefiado con medidas de evaluacién cognitiva como
objetivo primario. Por eso los resultados en muchas ocasiones nos muestran solo
tendencias.Todo paciente debe tener un tratamiento modificador de la enfermedad
para evitar la progresion de la misma en todos sus aspectos, inclusive la cognicion.
Desafortunadamente los resultados de los estudios de tratamiento farmacol6gico
sintomatico no han podido demostrar eficacia. Por eso hoy por hoy no existen ni
deben administrarse medicamentos para mejorar un problemayainstaurado.

En conclusidn, sin duda la cognicién es una funcion primordial del ser humano.Es el
parametro con mas impacto social. Debe ser por lo tanto una prioridad para los
pacientesy los médicos.
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Las técnicas diagnésticas y el avance de la neuropsicologia nos han permitido un
diagnostico mas certero y precoz. El avance de la tecnologia de iméagenes nos lleva
cada vez méas a comprender el funcionamiento cerebral. La rehabilitacion cognitiva,
los terapistas ocupacionales nos han permitido reintegrar a los pacientes a sus
funciones. El conocimiento y plantemiento del problema llevd a que los
convivientes pudieran comprender que es lo que sucedia con los pacientes y como
ayudarlos. Las drogas modificadoras de la enfermedad han conseguido también
enlentecer este proceso. Quizas el futuro de la cognicién en esclerosis multiple sea
el de ser un marcador subrogante mas sensible, se reconozca y acepte como
marcador de recaidas o progresién. Quizas en algin momento decidamos cambios
terapéuticos y posiblemente en un futuro se utilice con mas frecuencia como
objetivo primario en los estudios de Esclerosis Miiltiple.

Dr.Vladimiro Sinay
Jefe de la Unidad de Enfermedades Desmielinizantes
Subjefe del Departamento de Neurologia
Instituto de Neurociencias Fundacién Favaloro
Instituto de Neurologia Cognitiva (INECO)
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ESTRESY
ESCLEROSIS MULTIPLE

Muchacha asomada a la ventana de Dali
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“Cree en ti mismo y llegara un dia en que otros no
tendran mas remedio que creer en ti"
Cynthia Kersey

(PUEDE EL ESTRES RELACIONARSE CON LA ESCLEROSIS
MULTIPLE?
Voy aaclarar primero cual es el significado de la palabra estrésy de donde viene.
El concepto de estrés deriva del vocablo inglés stresse, utilizado en la Edad Media
para denotar el sufrimiento y pobreza de las personas; stresse a su vez tiene el
origen en los vocablos destersse o estrece, del francés antiguo, cuyos significados
son de opresion, dolor y sufrimiento, aunque la raiz mas antigua de la que deriva
estrece es del latin strictia, término vulgar para el vocablo latino strictus, éste es el
pasado participio de la palabra stringere, que significa: oprimir, apretar o atar. El
término estrés se utilizé primeramente en ingenieria para describir a las fuerzas o
sistema de fuerzas que aplicadas sobre un metal o cualquier otra estructura
provocaba la deformacién del mismo.
Fue Hans Selye quien introdujo en 1936 el término estrés al campo de las ciencias
bioldgicas para describir un sindrome producido por diversos agentes nocivos,
cuya finalidad era promover la adaptacion del organismo a su medio cambiante. En
la actualidad se considera el término estrés como la relacion que existe entre
estimulos aversivos que perturban de manera importante la homeostasis del
organismo, (es decir,la manera que nuestro organismo se mantiene estable a través
del tiempo), v las respuestas fisiolégicas y conductuales del organismo,ante dicha
estimulacion aversiva.

“Deja que tus suefios sean mas grandes que tus miedos”

¢COMO SE PRODUCE ESA RESPUESTAAL ESTRES?

La misma esta controlada por el SNC y la coordinacion que éste efectlia sobre los
tres sistemas encargados de mantener la homeostasis (es decir al organismo
funcionalmente estable): sistema nervioso auténomo, sistema endécrino y sistema
inmune.

Existen muchas evidencias cientificas que demuestran que el estrés afecta al
Sistema Nervioso Central provocando la liberacion de sustancias que aumentan la
activacion de un eje que se llama Hipotalamo-Hipofisis-Adrenal, ( que conecta la
profundidad del sistema nervioso central con la glandula hipdfisis, y ésta a su vez
con la glandulas adrenales que estan ubicadas por encima de ambos rifiones ), la
activacion de éste eje pone en funcionamiento una serie de sustancias que viajan
por la sangre para ayudarnos a reaccionar frente a un estrés agudo, pero, que
mantenidas en la sangre por mucho tiempo pueden provocar efectos deletéreos
para nuestro organimo; dichas sustancias son el cortisol, otras, llamadas
catecolaminas (lafamosa adrenalina) y citoquinas proinflamatorias ( que,como su
nombre lo indica producen inflamacién interna en aquellos érganos en los que
provocaran la enfermedad ), todas ellas aparecen en exceso en lasangre y todos los
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fluidos organicos cuando el estrés se perpetia en el tiempo. De esta manera,
pueden desencadenarse numerosas enfermedades autoinmunes, debido a que las
sustancias ya referidas producen autodestruccion de los tejidos del organismo. En
el caso de la esclerosis multiple, ademas de producir la enfermedad, pueden
desencadenar laaparicion de un nuevo brote o exacerbacién de brotes anteriores.
En este esquema podemos observar la relacion del hipotadlamo con la glandula
hipdfisis, de la que salen las sustancias que llevan a la inflamacién.

nucleo ndcleo
supradptico - paraventricular
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aptico

pare tuberal

eminaencia media

infundibulo
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parte nerniosa

pate diztal parte intermedia

labulo lebulo
anterior posterior

Fartes de la glandula hipofisis

Como dije anteriomente el principal efector de la respuesta al estrés es el eje
hipotalamo-hipofisis-glandulas adrenales ( HHA ),ya que en el hipotalamo existen
neuronas que poseen axones que se proyectan a la capa externa de la eminencia
media ( otra estructura dentro del cerebro ), donde estimulan la secrecién de la
hormona liberadora de corticotrofina ( CRH ), ésta a través de vasos sanguineos
gue conectan el hipotadlamo con la glandula hip&fisis estimula a las células que
producen una de las hormonas del estrés mas importante:la adrenocorticotrofina
(ACTH ). Esta hormona actla sobre las glandulas adrenales, las que secretan
glucocorticoides,de los cuéles el mas importante en el hombre es el cortisol.

Otro efector de la respuesta al estrés es el sistema nervioso auténomo, (un sistema
que trabaja en paralelo con el sistema nervioso central ), de tal manera que la
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exposicion del organismo a condiciones adversas produce activacion del sistema
nervioso simpatico, que esta ubicado en la médula espinal, y la liberacién
concomitante de adrenalina por las neuronas que alli se encuentran. Ademas la
estimulacion simpatica estimula a las células de la médula adrenal provocando la
liberaciéon de adrenalina al torrente circulatorio. De esta manera la adrenalina
produce aumento de la frecuencia cardiaca y de la respiracion, de tal modo de
aumentar el flujo sanguineo a nivel de los musculos para preparar al organismo
para la lucha o la huida. Esto es lo que ocurriria en el estrés agudo. Ambos
efectores: glucocorticoides y catecolaminas contribuyen a regular el
funcionamiento del tercer efector de la respuesta al estrés, el sistema
inmunoldgico. (Entonces que sucederia cuando dicha situacion de estrés se
perpetla en el tiempo? Como comenté anteriormente que ocurria en el estrés
agudo. Se sabe que los glucocorticoides y catecolaminas, en el intento por
restablecer la homeostasis del organismo y hacer frente a la situacion de estrés,
inhiben el funcionamiento de los sistemas con mayor gasto energético como el
digestivo, el del crecimiento y el del sistema inmunolégico. Pues, entonces en el
estrés cronico el sistema inmunoldgico esté totalmente indefensoy por lo tanto el
organismo queda expuesto a la adversidad del medio ambiente, pudiendo llegar a
sucumbir.

"Descubrir el valor de la pausa... salir de nuestro ritmo diario a tomar el aire,
escabullirnos -aunque solo sea unos minutos- para luego volver a entrar
frescos y regenerados es posible, sencillo y placentero™

Carmen Rubio.
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SISTEMA INMUNOLOGICO,ESTRES Y ESCLEROSIS MULTIPLE.

Por todo lo anteriormente descripto se comprende que existe una importante
alteracién de la regulacion del sistema inmune, durante los estados de estrés,
inclinando la balanza hacia el estado proinflamatorio, por la accion de las sustancias
que producen inflamacién de los tejidos de las que hablabamos anteriormente, y,en
el caso de la enfermedad que estamos tratando, que acttian en todo el cerebro y/o
la médula espinal, con la produccion de anticuerpos contra la mielina del SNC, ',
como es aceptado en estos Gltimos afios el ataque directo por parte de dichos
anticuerpos al oligodendrocito, que es una célula de la del sistema nervioso
central que se ocupa de fabricar la mielina. Como fue referido al comienzo no se
sabe a ciencia cierta en la actualidad qué produce tal trastorno a nivel del sistema
inmune, si son factores ambientales, si son infecciones virales o quizéas estresores
ambientales que puedan irrumpir a nivel cerebral y desencadenar la cascada
psicoinmunoneuroendocrinoldgicaque produce enfermedades.

Se observa en general en los pacientes que padecen esclerosis multiple que dias,
meses 0 quiza afios antes que debutan con el primer brote de la enfermedad
habrian sufrido algun tipo de estrés que, para ellosy cada uno de ellos de manera
diferente, habria sido muy importante,quizas traumatizante. Estos estados podian
consistir en la pérdida de un ser querido, un divorcio, una debacle econémica,
estrés laboral, etc., cualquier situacién o circunstancia que a ese individuo en
particular le generara un estrés de gran magnitud vy, a su vez, que se hubiera
mantenido cronico a través del tiempo, con el cual muchas personas no sabian o
no podrian saber como sobrellevarlo.

Stress Circadian
Rhythm

Adrenal 4
Cortex —

Wi

sleep

=

Cortisol
pgidL
(o ]

1]
o0 130&[,1900 100 v0oo
me

57



Existen varias hipotesis para explicar laforma en que la exposicion de los pacientes
al estrés contribuye a la exacerbacion o al comienzo de los sintomas de esclerosis
mdltiple;en primer lugar se ha descripto que es la resolucion del estrés,en lugar del
inicio del mismo, lo que exacerba la inflamacién. Los glucocorticoides poseen
propiedades farmacoldgicas antiinflamatorias; durante la exposicion al estrés el
cortisol circulante aumenta y el paciente con esclerosis multiple puede tener
mayor control sobre la inflamacién; pero, cuando logra controlar adecuadamente
el estrés, los niveles de glucocorticoides en sangre regresan a sus concentraciones
basales y dejan al organismo con mayor riesgo de exacerbacion de la enfermedad .
En segundo lugar, el mantenimiento de niveles circulantes de glucocorticoides
elevados por estrés cronico hace que los pacientes sean menos sensibles a los
efectos antiinflamatorios del cortisol, y asi aumenta el riesgo de exacerbacién de
los sintomas de la enfermedad. Por Gltimo,el estrés puede incrementar el riesgo de
exacerbacion de los sintomas de esclerosis maltiple al aumentar la permeabilidad
de la barrera hematoencefdlica a células inmunes circulantes en la sangre y, como
consecuencia,incrementar la infiltracion de leucocitos (glébulos blancos) al sistema
nervioso central y promover procesos inflamatorios. Se observa en general en los
pacientes que padecen esclerosis maltiple que dias, meses 0 quiza afios antes que
debutan con el primer brote de la enfermedad habrian sufrido algin tipo de estrés
que, para ellos y cada uno de ellos de manera diferente, habria sido muy
importante. Estos estados consistian en la pérdida de un ser querido, un divorcio,
una debacle econdmica, estrés laboral, etc., cualquier situacién o circunstancia que
aese individuo en particular le generara un estrés de gran magnitud y,a su vez,que
se mantiene crénico a través del tiempo.

Por todo lo dicho anteriormente, siempre es recomendable para aquellos
pacientes que padezcan esta enfermedad, tratar de evitar,en la medida de lo posible,
situaciones estresantes, conflictivas, tratar de tomarse las cosas “de otra manera”,
evitando todo aquello que sepan que los puede afectar en lo animico y/o afectivo.
Como yo les digo muchas veces a mis pacientes que “saquen el pie del acelerador”;
no trabajar demasiado, tomarse sus tiempos para el descanso, concurrir
regularmente a una terapia psicologica de apoyo para poder sobrellevar todas las
vicisitudes que nos depara la vida lo mas sanamente posible y para que no los
afecte, para aprender a enfrentar la adversidad.

Muchas veces es necesario efectuar terapia cognitivo-conductual con un psicélogo
especializado en la materia, ya que con esta técnica los pacientes aprender a
sobrellevar y cambiar conductas que pueden favorecerlo enormemente para
sortear los avatares de la vida diaria,y por supuesto para aprender a convivir con su
enfermedad y que la misma no represente una carga imposible de soportar.

Por supuesto que no todas las personas que transitan por una situacion estresante
o conflictiva estan predispuestas a padecer alguna de las tantas enfermedades
autoinmunes, s6lo aquellas que quizas en un momento determinado de sus vidas
estén mas vulnerables desde el punto de vistaemocional y/o psiquico.
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Por la misma razén que se puede empeorar los sintomas de la enfermedad, si la
persona aprende a enfrentarse a la adversidad, también puede mejorar los sintomas
y sobrellevarla mucho mejor.

Todo esto se debe a la capacidad de la actividad cerebral de cambiar la funcion de
circuitos neurales a partir de una experiencia, y subsecuentemente modificar
pensamientos,sentimientos y conductas.

“A veces basta con decidir que un acontecimiento no es grave para que
sea, de inmediato, menos serio de lo que temiamos"
Catherine Rambert

Norma Haydeé Deri
Médica Neurologa Especialista en Esclerosis Mdltiple
Encargada del Area de Enfermedades Desmielinizantes del Hospital Juan A.
Fernandez. C.A.B.A.
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EMBARAZO Y
ESCLEROSIS MULTIPLE

Grand vase aux femmes voilés de Pablo Picasso



La Esclerosis Mdultiple (EM) es una enfermedad autoinmune, inflamatoria,
desmielinizante y con dafio axonal que afecta el sistema nervioso central y causa
sintomas neuroldgicos fluctuantes a lo largo del tiempo seguidos por periodos de
remision parcial o completa.

La EM predomina en adultos jévenes, justamente cuando tanto hombres como
mujeres estan en una etapa de la vida en la cual se toman decisiones importantes
acerca del futuro laboral, formar una pareja y tener hijos. Este tema produce gran
preocupacion en aquellos que viven con una enfermedad impredecible y de curso
cronico como la EM y estas preocupaciones son tanto médicas como de orden
psicosocial. La mayoria de las personas con EM son mujeres jovenesy las preguntas
relacionadas con la anticoncepcion, fertilidad, embarazo, parto y salud del recién
nacido y su interaccién con la enfermedad y el tratamiento con drogas
inmunomoduladoras es de suma importancia tanto para la paciente como para el
equipo de salud.

¢Qué sucede con las enfermedades autoinmunes como la esclerosis
multiple durante el embarazo?

Los sintomas de las enfermedades autoinmunes pueden aumentar o disminuir
durante el embarazo. Algunas, como la EM y la artritis reumatoidea, tienden a
mejorar durante el embarazo y otras, como el lupus eritematoso sistémico
empeoran sus sintomas. Este efecto del embarazo se cree que es mediado por
cambios en el sistema inmunolégico precipitados por el embarazo mismo, lo que
lleva a un estado de inmunosupresion. Este cambio beneficia al embarazo, ya que
permite que la presencia del feto continle a pesar de tener la mitad de sus
antigenos heredados del padre y por lo tanto, extrafios a la madre. O sea que el
cambio es esencial para evitar el rechazo del feto. Luego del parto, hay un nuevo
cambio al estado anterior, hacia un balance entre lainmunidad mediada

por células y la mediada por anticuerpos. Muchos factores del embarazo han sido
implicados como candidatos para favorecer esta mejoria en la actividad de la
enfermedad (estrégenos, progesterona,cortisol y factores placentarios y fetales).

¢Puedo tener hijos?

La EM no afecta la capacidad de concebir, por lo tanto las mujeres con EM y sus
parejas deben tomar las mismas decisiones que otras parejas no enfrentadas a la
enfermedad, acerca de la manera de evitar el embarazo y las diferentes formas de
contracepcion.

¢Puedo tomar anticonceptivos?

Hay pocos datos acerca del uso de anticonceptivos orales y EM. Estos no parecen
aumentar el riesgo de desarrollar la enfermedad ni de empeorar su curso.

Las mujeres con EM con alteraciones en la movilidad deber tener cautela con el uso
de anticonceptivos por el riesgo de trombosis venosa y deberian discutirse otros
métodos de anticoncepcidn. Sin embargo algunas de las medicaciones utilizadas en
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el tratamiento de la EM,como los corticoides, podrian interferir con la efectividad
de los anticonceptivos orales. En resumen, los datos disponibles sugieren que no
hay problemas para el uso de anticonceptivos en mujeres con EM.

¢Hay algun efecto de la menopausia sobre la EM?
Existen muy pocos datos sobre el efecto de lamenopausia sobre la EM.

¢Voy a tener un hijo sano?

Las parejas que expresan preocupacion acerca del riesgo genético para sus hijos,
deben ser reaseguradas acerca de que el riesgo es bajo; se les debe recordar que
aunque bajo, el riesgo existe y que no contamos hasta ahora con pruebas genéticas
de laboratorio que permitan determinar el diagnéstico, el tipo clinico o la evolucién
gue un paciente con EM va a desarrollar.

¢Puedo tener complicaciones con mi enfermedad si recurro a técnicas
de fertilizacion asistida?

Algunas evidencias demuestran que diferentes hormonas sexuales pueden
participar activamente en el desarrollo de enfermedades autoinmunes,
determinando asi que pacientes con EM sometidas a tratamientos de infertilidad
puedan estar expuestas a un incremento en el riesgo de recaidas. Esto debe ser
cuidadosamente evaluado en conjunto con el neurélogo y con el especialista en
fertilizacion asistida para determinar ventajas, desventajas y riesgos del
tratamiento.

¢(Miembarazoy parto van aser normales?

La EM no parece afectar la fertilidad de una mujer, ni tiene un efecto negativo sobre
el embarazo. No hay aumento de aborto, parto prematuro, complicaciones del
embarazo ni aumento de malformaciones congénitas.Los recién nacidos de madres
con EM tienen peso normal. Por su parte, el embarazo no aumenta el riesgo de
padecer EM pero el comienzo de la enfermedad es menos probable que ocurra
durante el embarazo.

¢Qué va a pasar con mi enfermedad durante el embarazo, voy a estar
peor?

El mayor efecto del embarazo es la disminucion de la actividad de la EM producida
por el estado de inmunosupresion durante el mismo. El estudio Embarazo y EM
(Pregnancy In MS -PRIMS) publicado en 1998 por Confavreux y colaboradores
mostro que esta disminucion de la actividad se manifiesta por una disminucion en la
tasa de recaidas durante el embarazo a predominio en el tercer trimestre y seguida
luego por un aumento en la misma luego del parto hasta 3 a 6 meses después,
retornando luego a los niveles previos al embarazo.
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¢Se pueden tratar las recaidas durante el embarazo?

Un curso corto de corticoides en dosis elevadas por via endovenosa para acelerar
la recuperacién de las recaidas parece ser relativamente seguro durante el
embarazo, pero en general se debe limitar su uso a las recaidas severas.En lo posible
deberian evitase los corticoides durante el primer trimestre del embarazo, sin
embargo parecen ser seguros durante el segundo y tercer trimestre del mismo.

¢Puedo recibir anestesia en el parto?

Otro tema es si el tipo de anestesia usada en el parto tiene algiin impacto sobre el
curso ulterior de la EM.EI estudio PRIMS analiz6 el efecto de la anestesia epidural y
no encontrd ningun efecto ni sobre las recaidas ni sobre la discapacidad en 2 afios.
La eleccion del tipo de anestesia (general, epidural,espinal) debe hacerse solamente
basada en el criterio obstétrico.

¢Voy atener mas recaidas luego del parto? ;Se pueden prevenir?

El periodo posparto inmediato es uno de los factores de riesgo que aumentan la
posibilidad de tener recaidas. Un 20 a 40% de mujeres que estan en ese periodo
pueden experimentar recaidas. Los factores que se han asociado a un riesgo
aumentado de recaidas postparto son: 1) nimero de recaidas en el afio previo al
embarazo; 2) nimero de recaidas durante el embarazo y 3) nivel de discapacidad
previo al embarazo.

Ha habido varios estudios cuyo objetivo es el de prevenir la aparicién de las
recaidas con el uso de inmunoglobulina endovenosa con diferentes esquemas de
administracion comenzando el dia después del parto y durante 3 a 6 meses.
También hay algunos trabajos con el uso de metilprednisolona (corticoide)
endovenoso en dosis mensuales durante 6 meses. Los resultados de los mismos
sugieren que el tratamiento con estas drogas podrian tener un efecto beneficioso
disminuyendo las recaidas posparto. Sin embargo, a la fecha no hay un tratamiento
aprobado para prevenir las recaidas posparto.

¢(Puedo seguir con el tratamiento Inmunomodulador durante el
embarazo?

La FDA americana (Administracién de Drogas y Alimentos) y la National

MS Society (Sociedad Americana de EM) en sus guias de recomendaciones

para el tratamiento de laEM indican que“....los imunomoduladores no deberian ser
usados en pacientes que tienen EM que estan embarazadas, tratando de quedar
embarazadas o durante la lactancia...” Asimismo, el Consenso sobre el uso de
drogas inmunomoduladoras en el tratamiento de la Esclerosis Mltiple en
Argentina (Correale y col, 2000) dice: “....dado que no existen claras evidencias
sobre el impacto que producen estos farmacos en el embarazo, pacientes de sexo
femenino deberan utilizar un método anticonceptivo seguro durante el periodo de
tratamiento.
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La administracién de farmacos inmunomoduladores e inmunosupresores se
encuentra contraindicada durante los periodos de embarazo y lactancia”.

La FDA diferencia las drogas en categorias A, B. C, D y X, segun la seguridad que
presenten durante el embarazo.

Categoria A Categoria B Categoria C Categoria D Categoria X

Sin riesgos Sin riesgos Sin estudios Riesgo en Riesgos fetales
fetales en estudios adecuados | humanos pero | comprobados
animales en animales | los beneficios exceden
pero sin ni en superan los cualquier
estudios humanos. riesgos en posible
controlados Efectos ciertas beneficio.
en humanos. adversos situaciones.
Con riesgos fetales en
en estudios animales
animales pero sin
pero no en datos en
estudios humanos.
controlados
en humanos.

Categorizacion del riesgo de drogas durante el embarazo (FDA)

Las de categoriaA son las mas seguras y las de categoria X son aquellas con riesgos
fetales comprobados que sobrepasan cualquier beneficio. Las drogas
inmunomoduladoras (INM) aprobadas no han probado ser seguras en el embarazo
y se desconoce si estan presentes en la leche materna (excepto el fingolimod),
siendo consideradas de categoria B (acetato de

Categoria A Categoria B CategoriaC  Categoria D Categoria X

Acetato de | Interferon beta| Mitoxantrone | Metotrexate
Glatiramer

Aziatropina | Teriflunomide

Ciclofosfamida

Natalizumab
Fingolimod

Inmunoglobuling
endovenosa

Dimetil
Furamato

Terapias inmunomoduladoras e inmunosupresoras utilizadas en EM: categoria segin FDA
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glatiramer), C (interferon beta, natalizumab, fingolimod, dimetilfumarato), D
(mitoxantrone) y X (teriflunomide). El dimetilfumarato (BG12), el Gltimo agente
modificador de la enfermedad recientemente aprobado (no disponible en
Argentina), ha sido poco estudiado en el embarazo y probablemente deberia ser
evitado mientras no se disponga de informacion adicional

¢Tengo que suspender el tratamiento inmunomodulador antes de
quedar embarazada?

No hay datos precisos acerca de cuando deberian suspenderse las drogas INM
antes de intentar un embarazo. Si es posible, deberian discontinuarse antes de la
concepcion (periodo de lavado). Se recomienda un periodo de 1 a 3 meses pero no
hay datos cientificos objetivos en este tépico.

En mujeres con enfermedad active puede ser apropiado esperar el embarazo hasta
que laactividad de la enfermedad esté bajo control.

¢Hay alguna consideracion especial con respecto alasalud reproductiva
paralos hombres con EM?

Lafertilidad masculina no parece estar alterada en laEM,aunque algunos hombres
pueden tener problemas de impotencia o disfuncion eyaculatoria que interfieren
con la concepcién; estos problemas son a menudo abordados con una variedad de
estrategias terapéuticas.

Hay muy escasos datos acerca del impacto de las drogas inmunomoduladoras
sobre la concepcidn o desarrollo fetal cuando es el hombre quien las esta tomando.
El teriflunomide es la Gnica droga a la fecha que pasa al semen humano y se debe
suspender y acelerar su eliminacion antes de a intentar el embarazo.

¢Tengo que suspender el tratamiento para los sintomas de la
enfermedad?

La mayoria de las drogas utilizadas para el tratamiento sintomatico de la EM son de
categoria C. Un abordaje adecuado seria el de suspender las drogas antes de la
concepcidn conociendo el posible impacto funcional que esto pudiera producir;en
caso contrario se deben utilizar dosis minimas el menor tiempo posible.

(.Puedo dar de mamar?

La lactancia es considerada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el
alimento ideal para el crecimiento y desarrollo de los nifios. La leche materna es el
alimento ideal para recién nacidos y lactantes: es inocua, proporciona los nutrientes
necesarios para un desarrollo sano y contiene anticuerpos que brindan proteccién
contra las enfermedades comunes de la infancia.

Sin embargo hasta ahora no se sabe en forma cierta si la lactancia beneficia o
perjudicaa las mujeres con EM.

Una de las preocupaciones la constituye el hecho de que la madre pueda recibir
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alguna medicaciéon con efectos adversos potenciales para el bebé durante la
lactancia. Otro temaimportante de debate en la actualidad es si la lactancia materna
se asocia con un aumento en la incidencia o la gravedad de las recaidas después del
parto o si por el contrario tiene un efecto protector sobre la actividad de la
enfermedad en el puerperio.

Por lo tanto, las mujeres con EM deben elegir si desean renunciar a la lactancia (y
por consiguiente a los beneficios para la salud del recién nacido) y reanudar el
tratamiento o permanecer sin tratamiento, sin una evidencia clara para apoyar una
u otrapréctica.

Debido a que se desconoce si las drogas inmunomoduladoras utilizadas en el
tratamiento de la EM si pasan a la leche materna, no se recomienda su uso durante
lalactancia.

Es bien sabido que las mujeres con EM tienen menos recaidas durante el embarazo
y un alto riesgo de recaidas en el periodo postparto.

Los estudios acerca de la influencia de la lactancia en la actividad de la enfermedad
en el puerperio no son concluyentes.Algunos estudios sugieren ningin efecto o una
posible disminucién en la tasa de recaidas asociado con la lactancia.

En nuestro pais un estudio retrospectivo (EMEMAR, Fernandez Liguoriy col,2009)
mediante una encuesta identificé 141 embarazos en 81 mujeres luego del comienzo
de la EM con 73% de recién nacidos (RN) vivos. El 76% de los RN fue amamantado.
De los 24 recién nacidos que no lo fueron, en el 66,7% la razén fue el reinicio
materno del tratamiento inmunomodulador. No se observo evidencia de ninguna
asociacion entre recaidas postparto y lactancia materna.

Dado que los datos existentes a la fecha son escasos y contradictorios es dificil
realizar recomendaciones fuertes basadas en la evidencia.

Sin embargo se puede concluir que:

*El rol de la lactancia en las pacientes con Esclerosis Mdultiple es
controvertido.

La lactancia no estd contraindicada en las pacientes con Esclerosis
Mdltiple.

eLa lactancia no aumenta las recaidas postparto pero no puede afirmarse
que lalactancia tenga un efecto protector.

eLa lactancia debe suspenderse si se inicia o reinicia el tratamiento
inmunomodulador después del parto.

*En aquellas mujeres con alta actividad de la enfermedad y alto riesgo de
recaidas después del parto, la lactancia materna puede no ser factible y el
tratamiento postparto temprano deberia ser una opcion.

*A pesar que la lactancia es ideal para mujeres y recién nacidos si los
beneficios del tratamiento para la Esclerosis Multiple superan los beneficios de la
lactancia esta deberia ser discontinuada.

eLadecisién debera ser compartiday evaluada caso por caso.
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(Esconveniente asesorarnosantes de planificar el embarazo?

El asesoramiento reproductivo para la madre y el padre es importante antes,
durante y después del embarazo. A los hombres y mujeres con EM se les suma
ademas la incertidumbre y la impredecibilidad de una enfermedad crénica como es
la Esclerosis Mltiple.

Es necesario ayudar a una familia a evaluar las capacidades para la crianza (tanto
fisicas, financieras,emocionales) para comprender las consecuencias a corto y largo
plazo del embarazo sobre la EM en la madre y la salud del recién nacido ya que
puede orientar las expectativas reales de los padres con relacion al embarazo y la
planificacion familiar.

Dra. Nora Fernandez Liguori
Consultorio Esclerosis Multiple, Hospital Enrique Tornu
Clinica Esclerosis Multiple, INEBA
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ROL DEL UROLOGO EN LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

El Desnudo sentado en un sofa de Amedeo Modigliani



Las afecciones uroldgicas en el paciente con Esclerosis Multiple (EM) pueden
condicionar el pronéstico a largo plazo de la enfermedad por la aparicion de
complicaciones infecciosas y renales. Ademas, afectan de forma significativa la
calidad de vida del paciente ya que deterioran su actividad laboral y social, su
autoestimay su estabilidad emocional.
La Esclerosis Mltiple es una enfermedad cronica del sistema nervioso central ,
caracterizado por focos de inflamacion y desmielinizacion en el mismo,
provocando desordenes neuroldgicos impredecibles , con periodos de
exacerbaciones y remisiones parciales ,afectando mayormente la movilidad,
provocando alteraciones visuales ,sintomas sensoriales fatiga, alteraciones
sexualesy miccionales ( retencion e incontinencia).
Los sintomas urinarios son frecuentes en los pacientes con esclerosis multiple
(EM),alrededor del 80% de estos enfermos lo padecen en algiin momento del curso
de laenfermedad .
Lainfeccion del tracto urinario puede afectar el funcionamiento del rifion.
El aumento de la frecuencia miccional y la necesidad imperiosa de miccion con la
consecuente fuga de orina inhiben la vida social , interfieren con su trabajo y le
causan situaciones embarazosas en su vida intima, pudiendo estos problemas
afectar psicolégicamente al paciente,su autoestima y su entusiasmo de vivir,
La disfuncién de la vejiga en la EM se denomina vejiga neurogenica cuya
sintomatologia es:

eUrgencia (deseo de vaciar lavejiga,no puede contener la orina).

Frecuencia:(deseo de orina mas frecuente de dos horas)

*Demora miccional: (dificultad para comenzar a orina)

*Nocturia (aumento de frecuencia miccional nocturna)

eIncontinencia de orina: (escape involuntario de orinaconysin urgencia)

eInfecciones del tracto urinario: importante por las complicaciones en el
sistema renal.
La disfuncion vesical en laEM ocurre cuando:

a) lavejiga se contrae en forma excesiva o deficientemente,

b) el esfinter no se relaja,

c) el masculo de la vejiga (detrusor) y del esfinter no funcionan en forma
coordinada (contraccion-relajacion)

Por lo tanto podemos clasificar la vejiga neurogenica de laEM en:

1) disfuncion en el almacenamiento: Hiperactividad cuando el deseo miccional es
menor de 200 ml.

2) disfuncion en la eliminacidn: Hipoactividad , vejiga de gran capacidad, distendida,
micciones con flujo miccional de baja amplitud y residuo postmiccional de mas de
100 ml.

3) disfuncion mixta;alteraciones en el almacenamiento y la eliminacion.
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El diagnostico del tipo de vejiga neurogenica debe estar encuadrado dentro de una
serie de estudios uroldgicos que nos permita valorar la capacidad vesical, la
sensibilidad, la contractibilidad del musculo vesical, la relajacion del esfinter del
tracto urinario inferior y el residuo postmiccional. Se debe descartar infecciones
urinarias y valorar las presiones vesicales para evitar el reflujo vesico-ureteral que
nos puede provocar alteraciones en la funcion renal.

Los desordenes urinarios deben conocerse para prevenir las complicaciones y
aliviar los sintomas. Recordar la existencia de estos y convencerse que pueden
mejorar su situacion.

Todas las disfunciones vesicales tienen tratamiento solo depende de su
reconocimiento temprano, recordando que a veces es el Unico sintoma.

TRASTORNOS NEUROLOGICOS:VEJGA NEUROGENA

Lalesion de las estructuras nerviosas que intervienen en el control de la miccion da
origen a diversas formas de vejiga neurdgena que a grandes rasgos se pueden
clasificar en dos grandes grupos:

Vejiga no refleja (cuando el arco reflejo esta interrumpido) yVejiga refleja (cuando el
arco reflejo no esta interrumpido).

Mas concretamente y dependiendo de la localizacion de la lesion podemos
encontrar distintos patrones de afectacion vesicoesfintenana;

+LESIONES CEREBRALES POR ENCIMA DELNUCLEO PONTINO

Provoca la falta de control voluntario y consciente de la miccion. Cuando
la vejiga esté llena, los estimulos por el nervio pélvico a su nucleo parasimpatico
haran que éste se dispare y dé la orden de contraccion del detrusor, con lo que se
iniciara la miccion sin que el paciente lo pueda evitar. Ademas esta contraccién del
detrusor se asociara con la relajacion coordinada del esfinter externo y musculos
perineales, ya que no estan afectadas las vias de coordinadoras de la miccién
pontinas. Se producird por tanto una hiperreflexia vesical con sinergia
vesicoesfinteriana. Esta manifestacion es tipica de la esclerosis multiple,y lesiones
medulares /neurdlogicas.

*LESIONES QUE INTERRUMPEN LA VIA MESENCEFA-
LICASPONTINAS-SACRAS DE LAMICCION

«Las lesiones localizadas en la médula cervical y toracica, sin afectacién del
arco reflejo de los tres nlcleos medulares, interrumpen las vias con el ndcleo
pontino, responsable de la coordinacion sincronica de la vejiga y la uretra. Los
reflejos medulares estéan liberados de su control.
Cuando la vejiga inicia la fase de vaciado por contraccion del detrusor, el cuello
vesical y el esfinter externo pueden permanecer cerrados e impedir o dificultar la
salida de la orina, fendmeno que recibe el nombre de disinergia vesicoesfinteriana.
Esta lesion es tipica de traumatismos cervicales y dorsales, mielitis, tumores y
espondilitis cervical,siningomielia, etc.
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*LESIONES QUEAFECTANAL CENTRO SACRO DE LA MICCION:

eLa interrupcién del arco reflejo sacro provocard una arreflexia del
detrusor con afectacion o no de los esfinteres. La vejiga se vacia cuando esté llena
sin contraccion del detrusor. La afectacion a nivel sacro se produce de forma
caracteristica en la hernia discal, traumatismos lumbares y sacros, tabes dorsal, etc.

+LESIONES QUE INTERRUMPEN LASVIAS SIMPATICAS

*Son poco frecuentes, pero provocarian la pérdida del mecanismo
esfinteriano proximal.
Ademas, de producirse la incontinencia dara lugar a un volumen de orina residual
como consecuencia de la falta de vaciado total de la vejiga por el cierre de la uretra
durante la contraccion del detrusor. La presencia de orina residual facilitara la
infeccién urinaria.

ESTUDIO URODINAMICO COMPLETO

El estudio urodinamico no sélo va a permitir el diagnéstico del tipo de disfuncién
vésico-uretral sino que ademas nos va a permitir evaluar los pacientes con riesgo
de desarrollar alguna complicacion.

A la hora de hacer una orientacidn terapéutica en estos pacientes en primer lugar
hay que hacer un diagnéstico urodinamico. Es importante recordar que toda
manifestacion urodindmica secundaria a lesiobn neuroldgica es susceptible de
modificarse en el tiempo y que estas modificaciones pueden no ser percibidas
clinicamente por el paciente.Es por eso , que se debe realizar el seguimiento de los
pacientes con vejiga neurdgena, reactualizando los estudios urodindmicos
periddicamente. Es importante tener en cuenta a la hora de decidir el tratamiento
mas conveniente las limitaciones fisicas y psiquicas del paciente. Hay tratamientos
que precisan de una colaboracién por parte del paciente, como los cateterismos
intermitentes, que hay que determinar que los pueda llevar a cabo. Es importante
también el apoyo familiar y los factores econémicos.

Los objetivos principales a conseguir con el tratamiento son:

Preservar el tracto urinario superior

«Evitar las infecciones urinarias.

«Conseguir un almacenamiento adecuado a baja presion.
«Conseguir un vaciado a baja presion,a ser

posible voluntario,y con el minimo  residuo.

«Evitar la sobredistension vesical

con dafio muscular

*Mejorar la continencia.

«Evitar en lo posible catéteres o estomas permanentes.
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El diagnéstico urodindmico es la piedra angular para establecer el pronostico, «El
tracto urinario del ur6logo comienza en la papila renal. El del neurourélogo
comienza en el cortex cerebral». Por lo tanto es el urélogo quien debe comandar
la rehabilitacién del tracto urinario del paciente, siempre de la mano de un equipo
multidisciplinariorehabilitador.

El paciente con hiperactividad neuroldgica, con disinergia esfinteriana que esté
ocasionando problemas del tracto urinario, se maneja con Toxina botulinica
(reversible) o con esfinterotomia (irreversible). No hay avances en el manejo de la
hipo contractilidad neuroldgica. El cateterismo intermitente sigue siendo la piedra
angular del tratamiento en estos pacientes.

INCONTINENCIA URINARIA

¢Qué es laincontinenciaurinaria?
La incontinencia urinaria es la pérdida del control urinario o la incapacidad del
control vesical e implica un importante impacto psicolégico
y social y puede afectar gravemente la calidad de
vida del paciente.Laincontinencia urinaria puede
ocurrir durante una actividad fisica, toser,
estornudar, reir o realizar ejercicio.
Las mujeres tienen el doble de
probabilidad que los hombres de
desarrollar incontinencia urinaria.
Laprevalencia de lalU se sitiaen un
amplio rango: Mujeres entre 5%y 45%
y enlosVarones entre 1%y 39%. —
El 6% del total de personas afectadas
tiene un grado de IU que alterasu
calidad de vida (EBM,2008). —
La mitad ocultan su problema. J _.I"-.'
Sibienesun problemaque noaltera 4 ‘J
el prondstico vital, tiene una
morbilidad psicoldgica asociada,
puede producir trastornos del
suefio por lanocturia o por las
pérdidas nocturnas, tiene un
efecto negativo en la autoestima
y en laautonomia;puede aumentar
el riesgo de aislamiento social,de depresion
y de disfuncion sexual.
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¢Cuales son sus Causas?
Las causas son mdltiples:
La incontinencia por rebozamiento, normalmente ocurre en varones de edad
avanzada con hipertrofia prostatica benigna y obstruccion parcial de la
desembocadura vesical, asi mismo las grandes vejigas neuropaticas que se
presentan en la diabetes y la tabes dorsal pueden ocasionar incontinencia por
rebozamiento.
En la incontinencia urinaria de esfuerzo, los musculos pélvicos del esfinter, que
sostienen la vejiga y uretra, estan debilitados. El esfinter no puede impedir el flujo de
orina cuando se ejerce presion sobre el abdomen (como cuando uno tose, se rie 0
levanta algo pesado). La incontinencia por esfuerzo es un problema comin en
mujeres posmenopausicas y puede deberse a deficiencia de estrdgenos, atrofia
uretral y vaginal o relajacion del piso pélvico. Si esta Ultima es grave la incontinencia
puede ser persistente.
El debilitamiento puede ser causado por:

*Parto

Lesidnenelareauretral

*Algunos medicamentos

«Cirugia de la préstata o del area pélvica

Clasificacion de la Incontinencia Urinaria
La incontinencia urinaria generalmente se divide en cuatro grupos, segin el
trastorno de funcion que provoca laincontinencia;

eIncontinencia de urgencia:Es frecuente en personas que sufren de
enfermedades como la diabetes, derrames cerebrales, demencia, enfermedad de -
Parkinsony esclerosis maltiple; pero puede ser el indicio de otras enfermedades.
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eIncontinencia de esfuerzo - el tipo mas comun de incontinencia asociado
con el derrame de orina al practicar ejercicio, al toser, al estornudar, al reir, al
levantar objetos pesados, o al realizar otros movimientos del cuerpo que hagan
presion en la vejiga.

eIncontinencia funcional - el estado del sistema urinario es

normal, pero el paciente no puede utilizarlo debidamente debido a algunos
trastornos fisicos graves.

eIncontinencia por rebozamiento - derrame de orina que ocurre cuando
la cantidad de orina producida excede la capacidad de almacenamiento de la vejiga.

Sintomas de la Incontinencia Urinaria
eIncapacidad para orinar.
*Dolor relacionado con el llenado de la vejiga o dolor relacionado con la
miccion sin comprobarse infeccién de la vejiga.
*Debilidad progresiva del chorro urinario con o sin sensacién de
completo vaciado de la vejiga.
*Aumento de la frecuencia al orinar sin que haya infeccion de la vejiga.
*Necesidad de alcanzar el bafio rapidamente o derrame de orina si no
alcanza el bafio a tiempo.
*Cambio o anormalidad al orinar relacionados con el sistema nervioso.
eAnormalidades tales como derrame cerebral, lesion de la médula espinal,
esclerosis multiple.
<Derrame de orina que impide las actividades.
«Derrame de orina que comenzé o continud después de la cirugia.
*Derrame de orina que ocasiona incomodidad social.
eInfecciones frecuentes de la vejiga.

Diagnostico

El primer paso en el diagnostico de la incontinencia urinaria es hacer un historial
detallado, donde se debe incluir un “diario miccional” con el fin de facilitar esta
informacion al médico, este diario tiene que ser un registro detallado de los habitos
alimentarios, los habitos de consumo de liquidos, la horay la cantidad de la miccion
normal. También se deberia incluir cada una de las incidencias de incontinencia, la
cantidad de la pérdida de orina, si se sinti6 deseo de orina y si el paciente estaba
realizando alguna actividad fisica en ese momento.
Pruebasy exdmenes
El médico debe llevar a cabo un examen fisico,que incluye:

Un examen genital en los hombres/mujeres

*Un examen rectal

*En raras ocasiones, se realiza una electromiografia (EMG) para estudiar la
actividad muscular en la uretra o en el piso pélvico.

*Examen de la toalla sanitaria (se le solicita al paciente ejercicio mientras
usa una almohadilla sanitaria)

74



Ecografiaabdominal o pélvica.

*Residuos posmiccionales (PVR, por sus siglas en inglés)

*Estudios de Urodindmica.

<Examen para visualizar la parte interna de la vejiga (cistoscopia).

Anélisis de orina o urocultivo para descartar infeccion urinaria.

*Examen de esfuerzo urinario (se le solicita al paciente que se ponga de pie
con lavejiga llenay que luego tosa).

*Radiografias con medio de contraste de los rifionesy la vejiga.

En algunas mujeres, un examen pélvico puede revelar que la vejiga o la uretra se
estan saliendo al espacio de la vagina.
Tratamiento

El tratamiento depende de la gravedad de los sintomas y de qué tanto afectan la vida
cotidiana del paciente. En muy pocas ocasiones el tratamiento de la incontinencia
puede ser réapido, facil y eficaz.
Existen cuatro tipos de tratamiento para laincontinencia urinaria de esfuerzo:

«Cambios de comportamiento

*Medicamentos

Entrenamiento de los musculos del piso pélvico

«Cirugia
El tratamiento quirdrgico sélo se recomienda después de que se ha encontrado la
causa exacta de este tipo de incontinencia. La mayoria de las veces, se intentara la
reeducacion del esfinter vesical o los ejercicios de Kegel antes de pensar en la
cirugia. Los procedimientos:

ereparacion vaginal anterior

eesfinter urinario artificial
einyecciones de colageno

ecabestrillo masculino.

esuspension retropubica.

«Cinta vaginal sin tension.
eprocedimientos de cabestrillo vaginal

Dependiendo del éxito del tratamiento y de otros problemas de salud que usted
tenga, se puede necesitar un sonda vesical para drenar la orina de la vejiga.

Prondéstico
Los cambios de comportamiento, la terapia de ejercicios del piso pélvico y los
medicamentos generalmente mejoran los sintomas; sin embargo, no curaran la
incontinencia urinaria de esfuerzo.
Posibles complicaciones
«Las complicaciones son poco comunesy generalmente leves.
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Prevencién
La realizacion de los ejercicios de Kegel (contraccion de los musculos del piso
pélvico como si se tratara de detener el flujo de orina) puede ayudar a prevenir los
sintomas. Hacer estos ejercicios durante y después del embarazo puede disminuir
el riesgo de sufrir incontinencia urinaria de esfuerzo después del parto.
Esta afeccién puede limitar las actividades sociales, carreras y relaciones
personales.

NO HAY RAZON POR LA CUAL LA INCONTINENCIA URINARIA SOLA
PUEDA NEGARLEAALGUIEN LA POSIBILIDAD DE DISFRUTAR LAVIDA.

Es importante recordar que la situacion de los pacientes con incontinencia urinaria
ha cambiado En los Gltimos afios la gente habla mas abiertamente acerca de ella. Hay
ayuda disponible, la cual puede cambiar la vida de las personas con incontinencia
urinaria.Esta es con frecuencia curable y siempre manejable.

INFECCION DEL TRACTO URINARIO EN LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Las afecciones uroldgicas en el paciente con Esclerosis Mdltiple (EM) pueden
condicionar el pronéstico a largo plazo de la enfermedad por la aparicion de
complicaciones infecciosas y renales. Ademas, afectan de forma significativa la
calidad de vida del paciente ya que deterioran su actividad laboral y social, su
autoestimay su estabilidad emocional.

En un aparato urinario normal las infecciones urinarias son mas infrecuentes ya
gue la miccion es un mecanismo de defensa contra la colonizacién de bacterias, por
el contrario un mal vaciamiento vesical favorece el crecimiento de las bacterias en
la orina que finalmente resulta ser uno de los mejores medios de cultivo para ellas.
La infeccion del tracto urinario (ITU) es una patologia muy frecuente en las
disfunciones miccionales neurdgenas. En la fase inicial de la EM los sintomas
vesicales ocurren en asociacién con otras anormalidades neurolégicas en el 10% de
los casos.
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Los sintomas miccionales pueden ser poco relevantes y requerir escaso 0 ningln
tratamiento al inicio, pero con el transcurso de la enfermedad se afectan las
columnas cortico espinales laterales y reticulo espinales de lamédulay los sintomas
miccionales secundarios a ITU pueden estar presentes en un 50 a 80% de los
pacientes con EM.

Es importante tener en cuenta que una infeccion urinaria no tratada o tratada
inadecuadamente puede llevar a graves complicaciones como infeccién en los
rifilones (pielonefritis), 0 a que las bacterias lleguen a la sangre (sepsis) y en otras
ocasiones a falla en el funcionamiento de los rifiones. Las infecciones urinarias son
una causa frecuente de insuficiencia renal en las personas con vejiga neurogenica,
por esto el diagnostico temprano y el tratamiento correcto son fundamentales en
los pacientes con vejiga neurogenica.

El diagnostico de infeccion del tracto urinario, ademas de la clinica bésica de
sindrome irritativo miccional y fiebre,se define por el cultivo de orina.

En los pacientes con Esclerosis Mltiple, al tener alterada su sensibilidad y su
motricidad, la percepcion de ITU se obtiene a partir de una sintomatologia clinica
inespecifica, como fiebre, aumento de espasticidad u orina maloliente o turbia.
Ademas, pueden ocurrir cualquiera de los siguientes sintomas inespecificos como
son; apuro de orinar, orinar varias veces durante la noche, dificultad para iniciar el
chorro de orina, vacilacion urinaria o pérdida del control voluntario, sensacién de
gue no se vacié por completo la vejiga o un flujo débil de orina. Casi todos estos
sintomas pueden ser sefial de una infeccion del tracto urinario y deben alertar al
individuo a realizar una consulta.

Cualquier sintoma urinario, puede atribuirse a un proceso infeccioso dentro del
sistema urinario. En los pacientes con EM, que presentan vejiga hiperactiva, con su
sintomatologia caracteristica de urgencia, frecuencia, nocturia, e incontinencia
urinaria de urgencia, podria confundirse facilmente con sindromes urinarios
vesicales, caracterizados por inflamacion de la misma, o bien con patologias que
originan hipersensibilidad vesical y una distensibilidad reducida de la vejiga.

Durante el transcurso de la enfermedad, pueden presentarse lesiones en los
rifiones debido a frecuentes infecciones del tracto urinario superior. La formacion
de piedras en los rifiones o en la vejiga también es una posible complicacién,si no se
vacia la vejiga por completo. Las ITU frecuentes, la formacién de piedras en los
rifiones y en la vejiga, y lesiones en los rifiones, son sefiales de un problema crénico
por laretencién de orina.

En ocasiones no es sencillo interpretar los resultados del cultivo de orina,dado que
es frecuente el crecimiento de bacterias que contaminan las muestras, por lo que se
utiliza un criterio estadistico sobre la base del recuento de colonias del urocultivo,
considerando como significativo clasicamente el crecimiento de mas de 10x5
unidades formadoras de colonias por mililitro.

En cuanto a la etiologia, la mayoria de las infecciones en la comunidad estan
producidas por microorganismos gran negativos, principalmente Escherichia coli,
responsable del 85% de los casos y,en menor proporcion, Proteus spp.,
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Klebsiella spp.o Pseudomonas spp.

Ladisfuncién urinaria o los problemas de la vejiga,son comunes en la EM,aunque no
todos los afectados de EM la padecen. Estos sintomas pueden variar mucho de una
personaa otra. Deben afrontarse individualmente pero se pueden tratar y se deben
tratar, tanto para mantener la salud general como para mantener la calidad de vida.
La ITU se debe tratar inmediatamente con un antibiético apropiado, que se puede
determinar con un cultivo de orina. Las ITU se asocian con frecuencia a una
intensificacion de otros sintomas de laEM,como son la espasticidad y la fatiga.

Los problemas urinarios son corrientes en las personas con EM. Una buena
comprension de los problemas, y de las posibles soluciones, facilita que las personas
lleguen a tener una mejor calidad de vida.En la mayoria de los casos, los sintomas de
la vejiga y las complicaciones graves se pueden controlar bien mediante estrategias
que incluyan medicamentos apropiados y medidas de prevencién. El control de los
sintomas se logra més facilmente cuando se tratan a tiempo. Se debe consultar al
urélogo ante el primer aviso de un problema urinario. de pacientes son
diagnosticados con ITU anualmente, lo que en consecuencia origina al menos 6000
millones de dolares en gasto de cuidado de la salud en EUA.

Se considera que la mitad de las mujeres pueden presentar al menos un episodio de
ITU en algin momento de su vida.

« Disfuncion vesical neurégena (trastornos de inervasion de la
vejiga).
 Reflujo vesicouretral (se produce al orinar cuando se eleva la

presion de la vejiga).
« Fatores bacterianos de virulencia (no todas las E. Coli tienen la
misma capacidad de desarrollar una infeccion).

ALTERACIONES SEXUALES EN LA ESCLEROSIS MULTIPLE
Los trastornos genitourinarios en el paciente con Esclerosis Mdltiple estan
presentes en un 80% de los casos,y comprenden desde las disfunciones urinarias
hasta las alteraciones sexuales.

Las afecciones uroldgicas pueden afectar de forma significativa la calidad de vida del
paciente y condicionar el prondstico a largo plazo.
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La sexualidad es una evolucion continua de la identidad personal, el bienestar y la
autoestima que incluye tanto relaciones sociales como fisicas. Se trata de un
proceso que dura toda laviday que se ve influenciado de manera importante por la
percepcion personal,el condicionamiento social y factores culturales y religiosos.
La disfuncion sexual en la Esclerosis Mdltiple no suele ser un sintoma de
presentacion,

pero es muy comun, estando presente entre el 70 al 90% de los pacientes. En los
hombres, las alteraciones sexuales se manifiestan fundamentalmente como una
disminucion de lalibido y dificultades en la ereccion.

La disfuncion eréctil a menudo se presenta en el mismo momento que las
alteraciones miccionales. Esto es coherente con la anatomia neural, ya que el
deterioro de la misma afectard a todas las funciones de mediacion a través de los
tractos espinales suprasacrales.

El defecto puede ser parcial inicialmente, por lo que algunas erecciones matinales o
nocturnas pueden estar conservadas, pero ésto tiende a disminuir con el
transcurso de la enfermedad. La dificultad para lograr la eyaculacion y la
anorgasmia o el intervalo prolongado hasta obtener el orgasmo también son
sintomas que en ocasiones refiere el paciente que sufre Esclerosis Multiple.

La depresion y la fatiga también se correlacionan con la alteracion en la actividad
sexual en los hombres. La disfuncion sexual en las mujeres con Esclerosis Multiple
también es com(n,estando presente en el 40 al 70% de las pacientes.

Las pacientes con Esclerosis Mdltiple pueden manifestar disminucién en la libido,
dificultades con la excitacion, disminucion de la sensibilidad, disminucion de la
lubricacion, dispareuniay anorgasmia.

Aligual que en los hombres, la fatiga y las infecciones urinarias recurrentes también
contribuyen a alterar la salud sexual.

La dificultad para lograr el orgasmo, es quiza la alteracion mas frecuente, ésto se
atribuye al deterioro de los aferentes somatosensoriales genitales.

Los aspectos psicosaciales, la depresion concomitante, la baja autoestima también
interfieren con la satisfaccion sexual.

Hasta en un 40% de las mujeres, la actividad sexual cesa o es insatisfactoria.

Tanto las alteraciones urinarias como las disfunciones sexuales deben ser
cuidadosamente evaluadas por el médico urélogo, a fin de ofrecer la mejor
estrategia terapéutica,que proporcione al paciente con Esclerosis Multiple un alivio
sintomatico y mejoras en la calidad de vida.

El miedo a una discapacidad potencial o real afectan negativamente a la percepcion
de la imagen corporal por lo tanto es importante convencer a las parejas que es
posible tener relaciones sexuales plenamente satisfactorias sin una ereccién
completa 0 una penetracién,y que la satisfaccion de la pareja puede conseguirse a
través de unavariedad de técnicas estimulatorias.
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Tanto la persona con Esclerosis Multiple como la pareja merecen que se respete su
sensibilidad para aceptar o rechazar distintas formas de placer sexual.

La sexualidad es un aspecto importante de la vida humana.

Debemos recordar que las personas que padecen la enfermedad no estan aisladas y
gue no viven en una campana de cristal; sus preocupaciones también afectan a otras
personas.

Concientizar y conocer los efectos de la Esclerosis Mdltiple en la sexualidad ha
contribuido enormemente a mejorar las opciones de tratamiento.

Dr. Emilio Miguel Longo
Urdlogo - Consultor de la SAU (Sociedad Argentina de Urologia)
Jefe del Servicio de Urologia - Complejo Médico de la Policia Federal Argentina -
Churruca - Visca
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VITAMINAD Y
ESCLEROSIS MULTIPLE

Los tres peces de Carlos Carrillo
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Existen importantes variaciones en el nimero de casos de pacientes con esclerosis
multiple entre diferentes paises, o incluso en diferentes regiones de un mismo pais.
La enfermedad es mucho mas frecuente en paises alejados del Ecuador, como por
ejemplo Canada, Escandinavia, la costa este de los Estados Unidos, o Escocia. En
estas areas la frecuencia de la enfermedad es 10-40 veces mas frecuente que en
zonas mas cercanas al Ecuador. Si bien existen factores genéticos que pueden
distinguir las poblaciones que habitan estas diferentes regiones, la presencia de
distintos factores ambientales presentes en estas diferentes latitudes ha sido
asociada con el mayor nimero de casos. Uno de estos factores ambientales
considerados para explicar estas diferencias en la distribucion de casos de
esclerosis maltiple,es el déficit deVitamina D.

El término Vitamina D se refiere a dos moléculas muy similares. LaVitamina D3 o
colecalciferol, la cual se origina en la piel a partir de ciertos compuestos que
participan en la sintesis del colesterol por accion de la luz solar a través de
irradiacion ultravioleta, y laVitamina D2 la cual se conoce como ergoclaciferol, la
cual ocurre naturalmente en algunos hongos. La relacion entre la baja irradiacion
ultravioleta a la cual se encuentran expuestos individuos que pueblan regiones
lejanas al Ecuador y la baja sintesis de Vitamina D3 permitiria explicar, al menos en
parte, la relacién entre bajos niveles de Vitamina D3 y alta frecuencia de casos de
esclerosis multiple en estas zonas. La formacion de Vitamina D3 en la piel es
seguida por dos procesos de activacion, un primer proceso en el higado que
convierte alaVitamina D en 25-hidroxi-Vitamina D, la cual a su vez es convertida en
el rifidn en un segundo paso a su forma activa final 1,25 dihidroxi-Vitamina D
también conocida como calcitriol.

Si bien clasicamente laVitamina D ha sido relacionada con la absorcién del calcio en
el intestino y el crecimiento y desarrollo éseo, estudios recientes han demostrado
claramente que la Vitamina D tiene también profundos efectos sobre el sistema
inmune. Para poder actuar laVitamina D debe unirse a receptores especificos los
cuales han sido identificados en diferentes células del sistema inmune.Asi, el déficit
de Vitamina D ha sido asociado con el incremento de riesgo y severidad de
diferentes enfermedades autoinmunes como esclerosis mdaltiple, artritis
reumatoidea y diabetes tipo I. De manera similar, en diferentes modelos animales
de esclerosis maltiple se ha demostrado que laVitamina D detiene el desarrollo de
la enfermedad o evita su progresion. En humanos se han demostrado que la
Vitamina D puede actuar por multiples mecanismos en el control de la esclerosis
multiple: 1) puede disminuir la produccion de sustancias pro-inflamatorias liberadas
por los globulos blancos, 2) puede incrementar la produccién de moléculas anti-
inflamatorias también producidas por los glébulos blancos,y 3) puede inducir la
produccién de poblaciones celulares especiales, capaces de regular las células que
inducen la respuesta inflamatoria. En conjunto estos diferentes mecanismos
condicionan una disminucion sustancial de la respuesta inmune que tiene como
blanco la mielina.

En base a estas consideraciones en los Gltimos afios el rol de laVitamina D en la
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esclerosis multiple ha generado un gran debate, que procura responder dos
cuestiones fundamentales:

« Los niveles de Vitamina D impactan el riesgo de desarrollar esclerosis
multiple?

« Los niveles de Vitamina D impactan el curso de la enfermedad una vez
gue esta se encuentrainstalada?

Diferentes estudios sugieren que en individuos con cierta predisposicién genética
la baja exposicién a la luz solar condiciona bajos niveles de Vitamina D y
consecuentemente incrementa el riesgo de desarrollar esclerosis multiple. Por
ejemplo, estudios en gemelos (los cuales poseen igual patron genético) en los
cuales sélo uno de ellos desarroll6 esclerosis multiple, se ha establecido que aquel
que padece la enfermedad durante la nifiez tuvo una menor exposicion a la luz solar.
De manera similar,un estudio llevado a cabo en USA con personal militar demostré
que aquellos que desarrollaron esclerosis multiple poseian niveles de Vitamina D
significativamente mas bajos que aquellos sin esta condicion.lgualmente, un estudio
entre enfermeras que demostraron bajos niveles deVitamina D también alcanzo la
misma conclusion.

Diferentes estudios investigaron la relacion entre los niveles de Vitamina D en
madres, y el subsecuente riesgo de desarrollar esclerosis mdltiple en sus hijos.En el
hemisferio Norte el nimero de casos de pacientes con esclerosis multiple fue
mayor en aquellos individuos nacidos en los meses de Abril y Mayo que en aquellos
nacidos en Octubre y Noviembre. En el hemisferio sur (Australia),con estaciones
invertidas, se pudo documentar un mayor riesgo en Noviembre y un menor riesgo
en Abril. En aquellos recién nacidos durante primavera, los Ultimos estadios del
embarazo coincidieron con los meses de menor intensidad luminica, sugiriendo
gue una menor exposicion solar materna durante los meses de invierno en el
embarazo, resulta en bajos niveles de Vitamina D y consecuentemente en un
incremento del riesgo de desarrollar esclerosis multiple en nifios genéticamente
predispuestos.

Como se menciond el impacto de laVitamina D sobre el curso de la enfermedad ha
sido también materia de debate. Diferentes estudios han reportado la relacion
entre bajos niveles deVitamina D y la frecuencia de exacerbaciones asi como en la
progresion de la discapacidad. De manera similar casuisticas de Alemania, Finlandia
y Argentina evidenciaron niveles mas bajos de Vitamina D en pacientes con
esclerosis multiple en comparacién con los controles, un fenémeno mucho mas
acentuado durante las exacerbaciones que durante la remisién de la enfermedad.
De manera interesante, en pacientes con formas primarias progresivas no se han
encontrado diferencias con los individuos controles, remarcando un rol
importante de la Vitamina D en los fenémenos inflamatorios, y mucho menos
trascendente en los procesos neurodegenerativos involucrados en la progresion
de la discapacidad.
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Larelacién entre niveles deVitamina Dy el riesgo de desarrollar esclerosis multiple,
o progresar en el curso de la enfermedad plantea claramente el interrogante sobre
si los suplementos de Vitamina D podrian afectar la evolucion de la enfermedad.
Para la mayoria de los individuos la fuente mas importante de Vitamina D es la
exposicion de la piel a la luz solar. De manera racional una exposicion de 20-30
minutos a la luz solar en la cara y brazos a mitad del dia tres veces por semana se
estima suficiente para una adecuada generacién de Vitamina D. Obviamente
diferencias regionales deberan considerarse en funcion de intensidad de la luz
ultravioleta en diferentes zonas. Por otra parte este grado de exposicién es
adecuado para evitar quemaduras o incremento del riesgo de cancer de piel que
conlleva una exposicion solar prolongada. Exposiciones solares mayores no
incrementan la sintesis natural de Vitamina D alcanzada, dado que solo se
establecerd nueva produccién de Vitamina D cuando sus precursores alcanzen
nuevamente la piel, aproximadamente a las 24 horas. La cantidad de Vitamina D
generada por exposicion solar se encuentra reducida en pacientes con piel oscura,
ancianos, obesos (tal vez por dilucién en un mayor volumen corporal) o individuos
que utilizan protectores solares. Claramente en reas con inviernos prolongados
entre 6-8 meses del afio la luz solar resulta insuficiente apara generar naturalmente
cantidades deVitamina D adecuadas.
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Las fuentes nutricionales de Vitamina D no
son abundantes, los aceites de pescado,
particularmente salmén, y aceite de higado
de bacalao son excelentes fuentes de
Vitamina D3; una menor cantidad se
encuentra en huevos y algunos lacteos. En
paises con baja exposicion solar y
consecuentemente habituales bajos niveles
de Vitamina D algunos productos como
lacteos, cereales y jugos se suplementan con
cantidades adicionales de Vitamina D. La
Vitamina D2 se encuentra naturalmente en
algunos hongos. En base a ello con
frecuencia se ha considerado utilizar
suplementos dietéticos, que aporten
adecuadas cantidades de Vitamina D
particularmente en éreas privadas de luz
solar durante gran parte del afio.

Los suplementos deVitamina D se miden en
microgramos o unidades internacionales
(UI). Un microgramo es equivalente a 40 Ul
de Vitamina D2 o D3. El suplemento
utilizando Vitamina D3 produce mayores y
mas sostenidos niveles de 25 hidroxi-
Vitamina D (esta es la forma en que se
miden los niveles circulantes),y por lo tanto
su uso es recomendado por encima del deVitamina D2.La medicidn de los niveles
de 25 hidroxi-Vitamina D, a través de un simple andlisis de sangre, permite
establecer si un individuo cuenta con niveles éptimos, suficientes, insuficientes o
deficientes. Un estudio epidemioldgico realizado en USA hall6 que 77% de los
adultos tienen deficiencia de Vitamina D. En funcion de ello la proxima pregunta a
realizarse es cudl es la cantidad optima de Vitamina D que se debe consumir en
aquellos individuos que presentan valores bajos de 25 hidroxi-Vitamina D?

En el Reino Unido se recomienda una ingesta de 400 Ul diaria de Vitamina D en
embarazadas, madres que amamantan, individuos mayores de 65 afios, y personas
con baja exposicién solar. Sin embargo, estos valores de ingesta han sido
ampliamente discutidos en otros paises. Por otra parte estas recomendaciones
estan basadas en los requerimientos necesarios para el mantenimiento de una
buena “salud ésea”, los cuales serian insuficientes para cubrir las necesidades de
otros sistemas del organismo, y particularmente para poder modular la respuesta
inmune, efecto trascendental en el caso de la esclerosis mltiple. Por ello otras
agencias han incrementado las recomendaciones dietéticas de suplemento de
Vitamina D.
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.La autoridad regulatoria europea para la seguridad alimentaria (EFSA, de sus siglas
en inglés) recomienda una ingesta diaria de 4000 Ul (100 microgramos) en mayores
de 11 afios. Esta cantidad puede consumirse de manera segura sin causar efectos
colaterales. Estos valores se encuentran actualmente en revision por diferentes
agencias alimentarias de distintos paises. En cuanto especificamente a esclerosis
multiple la dosis diaria recomendada por la mayoria de los neurélogos es de 4000-
5000 UI. Suplementos de calcio son habitualmente recomendados conjuntamente
con la ingesta de Vitamina D (1000-1200 mg diarios). Claramente a la fecha no
existen estudios que permitan definir con certeza la ingesta Optima diaria de
Vitamina D o los niveles circulantes que deben alcanzarse para tener un adecuado
impacto en la prevencién de la enfermedad o en la modificacién de su curso. Sibien
algunos ensayos clinicos procuran dar respuesta a éstas incognitas, la complejidad y
costos de los mismos los torna dificiles de concretar. Por otra parte la cantidad de
Vitamina D que se suplemente puede variar entre pacientes individuales y
depender del lugar de residenciay la época del afio considerada.

Recientemente un estudio evalud el impacto de laVitamina D3 sobre el riesgo de
desarrollar esclerosis multiple en pacientes con sindrome desmielinizante aislado
(primer episodio clinico de la enfermedad). Los investigadores concluyeron que en
este grupo de enfermos con niveles bajos deVitamina D el suplemento deVitamina
D3 reduce el riesgo de desarrollo de nuevos eventos clinicos. Un estudio mas
extenso utilizando 7000 Ul por dia deVitamina D3 en esta misma poblacion esta en
curso y sus resultados finales se esperan para Junio 2017. Claramente la mayoria de
los estudios a la fecha han incorporado un pequefio nimero de pacientes, utilizando
un amplio rango de dosis (1000-40.000Ul/dia), generando variados resultados,
dificultando obtener conclusiones validas. Es por ello que diferentes ensayos

T /.:.—‘_ ;_r__,, cl_inico_s utilizando la cqr_nbinacién de
j— —T Vitamina D y drogas modificadoras de la
enfermedad en pacientes con esclerosis
multiple a brotes y remisiones se hallan
en curso para procurar dar una
respuesta satisfactoria a esta cuestion
trascendental. Es probable que las dosis
fisioldgicas halladas en la poblacion
general no resulten suficientes para
controlar el curso de la esclerosis
multiple, y se deban utilizar
dosissuplementarias mayores que
alcancen un rango farmacoldgico. En
este sentido se debe ser cuidadoso con
diferentes tratamientos que promueven
el uso de megadosis de Vitamina D,
como Unica alternativa terapéutica. No
existen evidencias cientificas que




sustenten esta modalidad de tratamiento,y debe tenerse en cuenta que laVitamina
D en dosis muy altas puede producir efectos colaterales de importancia, por lo cual
el monitoreo médico continuo es de fundamental importancia.

En resumen, diferentes evidencias indican que laVitamina D es uno de los factores
ambientales que impactaran el desarrollo y curso de la esclerosis multiple. La
exposicion a la luz solar con moderacion es la manera mas segura de mantener
niveles adecuados deVitamina D. En relacion a los requerimientos de suplementos
dietarios extras de Vitamina D no existe un acuerdo undnime en cuanto a la
cantidad de Vitamina D que se deberia ingerir, o los valores circulatorios que se
deberian alcanzar para un adecuado control de la enfermedad. Distintos estudios
en curso permitiran en un futuro cercano tener respuestas a estas incognitas.

Dr. Jorge Correale
Instituto de Investigaciones Neurol6gicas Dr. Radl Carrea, FLENI.
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NEUROREHABILITACION EN LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Pintura al Oleo y Acuarela de Parnali
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A pesar de los innumerables avances cientificos alcanzados en el conocimiento de
la Esclerosis Mdltiple (EM) y en particular de los tratamientos farmacolégicos
disponibles a la fecha,aun sigue siendo una enfermedad que origina secuelas de tipo
fisicas y cognitivas. Por lo cual, la Neurorehabilitacion es de vital importancia para
mejorar la funcionalidad y calidad de vida de las personas que padecen esta
enfermedad. Desde hace unos 20 afios aproximadamente, la Neurorehabilitacion
se ha convertido en una alternativa cientificamente validada, situando su énfasis en
la educacion de las personas y en el entrenamiento en su autocuidado, con el
objetivo de promover su independencia.

Siguiendo a la Organizacion Mundial de la Salud, la Neurorehabilitacion es un
“proceso educacional y resolucion activa de problemas, destinado a reducir la
discapacidad y desventaja que presenta una persona como consecuencia de una
enfermedad neuroldgica mejorando su grado de actividad y participacion y por
ende su calidad de vida”.Esta definicién nos ensefia que la persona con EM debe ser
muy activa en este proceso,y también que “lo médico” solo constituye una parte de
estaintervencion,siendo necesario la participacion de un Equipo Interdisciplinario.
Los componentes esenciales de una intervencién de Neurorehabilitacién
satisfactoria incluyen necesariamente:

a)abordaje interdisciplinario llevado a cabo por un Equipo con experiencia.
b)realizacion de programas de Neurorehabilitacion orientados y regidos por
objetivos prefijados en forma compartida entre los profesionales y personas con
EM

c)evaluacion del impacto en la vida de las personas con EM

d)cumplimiento de los objetivos a través del uso de instrumentos de medicion del
resultado clinicamente apropiados y cientificamente validados incorporando
siempre la propia perspectiva del paciente y su entorno.

Neurorehabilitacion en EM

«Complemento esencial del tratamiento integral de laEM

Evidenciainicial de eficacia y efectividad

eIndicada en TODAS las formas de la enfermedad (Trabajo fisico en
plena recaida como UNICA contraindicacion)

*Terapia que se adapta al momento evolutivo de la EM
(NEUROREHABILITACION Restaurativa y NEUROREHABILITACION de
mantenimiento)

*Tendencia a un mayor “consumo” y “complejidad” del servicio en
estadios avanzados de la enfermedad
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Neurorehabilitacion y Tratamiento sintomatico en EM
Es importante considerar que la EM es una enfermedad con gran variedad de
sintomas, como por ejemplo la fatiga y cada uno de ellos no se manifiesta
aisladamente sino interactdan entre si, disminuyendo la capacidad funcional de las
personas. (Ej.: debilidad espastica en miembros inferiores con alteraciones visuales
y urgencia miccional).
El manejo de los sintomas en la EM requiere de estrategias farmacoldgicas y no
farmacoldgicas.
El “campo de accion” de la Neurorehabilitacién y el manejo de los sintomas con
farmacos, muchas veces se confunden el uno con el otro pero se debe aclarar que
estas dos estrategias terapéuticas se consideran una Unica e indivisible “unidad
terapéutica” orientada al manejo de los problemas de la realidad cotidiana de las
personas con EMy sus familias.
El manejo de la Fatiga y la Espasticidad son dos ejemplos concretos de lo afirmado
mas arriba. En ninguna de esas dos condiciones se obtienen resultados favorables
solo con el uso de una determinada medicacién especifica sino que también se
requiere de una conjuncion de estrategias de Neurorehabilitacién para obtener
resultados favorables

Proceso de Neurorehabilitacion:
Tipos de Programas
En la actualidad se acepta que una Neurorehabilitacion eficaz y eficiente es aquella
que es llevada a cabo por un Equipo Interdisciplinario especialmente entrenado y
con una capacidad adaptativa a los cambios y diferentes necesidades, con especial
énfasis en la participacion activa de la persona con EMy su grupo familiar.
El Equipo deberia estar integrado por un Médico Neurorehabilitador, Enfermeros,
Kinesidlogos, Terapistas Fisicos; Terapistas Ocupacionales; Fonoaudiologos;
Nutricionistas; Psic6logos, Trabajadores Sociales, Psiquiatras , Ur6logos , Ortesistas

etc.). Equipo interdisiplinario

Médico

Neurélogo

Urélogo Terapista
Ocupacional

Kinesidlogo

Psicéloga
Nutricionista

Fonoaudidloga

90 Neuropsicéloga



El Equipo debe realizar los siguientes pasos:

e|dentificar los problemas. Esta etapa es llamada la Fase Diagnéstica

«Determinacion de prioridades para el tratamiento (en un total acuerdo
entre el equipo,la personacon EM Yy su entorno familiar).

«Fijacion de metas y/o objetivos (a corto, mediano y largo plazo). Estos
objetivos deben ser: concretos, mensurables, especificos, practicos y orientados a
las necesidades de la persona. Debe quedar registrado el tiempo estimado para el
logro de los diferentes objetivos.

Efectuar el Programa disefiado,como un traje a medida.

eLograr que se concreten y consoliden en la comunidad donde vive la
persona afectaday su grupo familiar.Esto requiere un adecuado seguimiento, llamad
Fase de consolidacion y mantenimiento).

Se pueden reconocer dos tipos de programas de Neurorehabilitacion:

*Programas de Neurorehabilitacion Restaurativa: Aquellos en los
cuales personay su entorno van“subiendo escalones” en relacién a la funcionalidad
e independencia. Estos estan reservados para cuadros de tipo agudos o subagudos.
Por ej. como consecuencia de una recaida o exacerbacion). Requieren un trabajo
mas intensivo, personalizado (en general relacién paciente / terapeuta -uno a uno-)
en casos extremos pueden ser llevados a cabo en Unidades de Neurorehabilitacion
con internacion. La duracién de los mismos estar orientada al estado funcional al
ingreso asi como la frecuencia de trabajo aunque una frecuencia de tres veces por
semana es la habitualmente recomendada.

*Programas de Neurorehabilitacion de Mantenimiento: estan
orientados a mantener los logros obtenidos en los programas restaurativos. Son
tratamientos mas crénicos, con menor intensidad y frecuencia, y en general
incluyen actividades grupales. Estos programas son esenciales para no perder los
objetivos alcanzados y requieren organizar las actividades de una manera
inteligente y atractiva,integrada a la vida de la persona para garantizar una adecuada
adherenciaal tratamiento.

Ejercicio Fisico en EM
Si bien ha quedado claro que el proceso de Neurorehabilitacion integral implica el
uso de estrategias mucho mas alla de la actividad motora, también es cierto que
dentro de los problemas que mas a menudo refieren las personas con EM es la
alteracion en la movilidad secundaria a alteraciones en la marcha.
Por ello considero se hace necesario hacer referencia a algunos temas relacionados
con la actividad fisica en la EM y sobre las estrategias para el manejo de la dificultad
en lamotricidad (marcha).
En relacion a los profesionales involucrados en el manejo de las alteraciones
motoras de lamarcha esta claro que debe estar acargo de Kinesidlogos y/o
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Terapistas Fisicos con experiencia en el
manejo de esta patologiay en el trabajo
Interdisciplinario. La actividad fisica en
la EM estd condicionada por dos
variables Unicas y exclusivas de esta
enfermedad: La Fatiga y la
Termosensibilidad (intolerancia el
calor).

eFatiga primaria por EM:
es un sintoma muy frecuente vy
condiciona un tipo de trabajo fisico
que tenga en cuenta su problematica.
En general es a predominio vespertino
por lo que se recomienda que la
actividad fisica sea matinal. Se ha
descrito también que el tiempo de
recuperacion muscular post-fatiga esta
prolongado en la EM. Ello condiciona a
realizar actividad fisica con una “carga”
de trabajo balanceada entre la actividad
aerdbica (siempre predominante en la
rutina de trabajo) por sobre la
anaerébica de fuerza muscular.El
trabajo muscular debe estar regulado
con pausas o intervalos intercalados
entre laactividad evitando llegar ala

fatiga extrema.

eTermosensibilidad: Se describe que en la EM el incremento de la
temperatura corporal (tanto sea por hipertermia, tomar bafios de agua caliente o
por el ejercicio) empeora la sintomatologfa. Este fenébmeno condiciona también la
realizacion de actividad fisica, ya que el aumento de temperatura corporal por el
trabajo muscular deteriora la funcionalidad de la personas con EM. Esto adquiere
aun mayor trascendencia si tenemos en cuenta que la capacidad de sudoracion esta
alterada en la EM como expresion de una disfuncién autondmica. Muchas personas
tienen sudoracién anormalmente disminuida, lo cual trae aparejado dificultades en
la termorregulacion. Diversas técnicas se han propuesto para superar esta
dificultad, desde el ingerir bebidas frias antes de la actividad fisica hasta el uso (no
muy difundido en nuestro medio) de accesorios del tipo “chaleco refrigerante”
durante unos minutos antes del trabajo.

Terapias No convencionales en Neurorehabilitaciéon en EM
El uso de las denominadas “Terapias no-convencionales” o (mal denominadas
“Terapias alternativas”) es elevado entre las personas con EM.
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Se calcula que alrededor del 40% de los pacientes utilizan este tipo de terapias solas
0 combinadas a alguna terapia sintomatica o de Neurorehabilitacién.
En general la mayoria de los estudios revelan que el uso de este tipo de
tratamientos no esta en relacién con el grado de discapacidad ni con la severidad de
la enfermedad. Es preferir siempre referirse a estas practicas como Terapias
complementarias mas que alternativas (denominacion que implica la condicion de
eleccion entre dos posibilidades),

Rehabilitacion cognitiva en EM
Algunas personas con EM pueden presentar dificultades en los procesos de las
funciones cognitivas. Las areas que pueden afectarse son la memoria, la atencion, la
organizacion de las actividades y la fluidez verbal. En el caso de la memoria, algunas
personas manifiestan olvidos de hechos recientes o se olvidan de lo que deben
hacer en el futuro. Cuando se especifica una dificultad atencional, nos referimos a
que la persona se distrae cuando esta en su trabajo o mirando en la televisién algin
programa que le interese. En relaciéon a la organizacién de las actividades, las
personas con EM sefialan que no pueden realizar dos actividades a la vez o se
desorganizan en las actividades hogarefias o en el trabajo.Y por ultimo al mencionar
la fluidez verbal, nos referimos a que las personas quieren decir una palabra pero
no les sale,como la sensacion de tener la palabra en la punta de la lengua.
La presencia de dificultades cognitivas influye en el desarrollo en los programas de
Neurorehabilitacion teniendo en cuenta el cardcter educacional de esta
intervencion.
El manejo de las dificultades cognitivas en EM requiere de diferentes pasos que se
detallan a continuacion:

1-Sospecha de las dificultades
cognitiva: es muy importante que las personas
con EM que sientan alguna dificultad antes
mencionada, lo manifieste a su médico como asi
también a su entorno familiar. También existe un
Cuestionario en nuestro medio que
respondiendo a ciertas preguntas de la vida
diaria,se puede hacer una deteccion precoz.

2-Diagnostico diferencial: Existen
aspectos en el esfera emocional, en particular la
depresion que pueden influir en las capacidades
cognitivas. También los cuadros de severa
fatigabilidad (ambos dos son dos “factores
confundidores” del DC en EM). Por esto el
equipo de salud debe descartar estos aspectos
confundidores.

3-Confirmacion de la presencia de
las dificultades cognitivas:Para confirmar la
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presencia de dificultades cognitivas es necesario que a las personas con EM se les
administre una Bateria de tests o escalas que permiten evaluar la capacidades
cognitivas.Este procedimiento lo realiza el profesional Neuropsicélogo.

4-Caracterizacion y cuantificacion del dificultades cognitivas: A
partir de la Evaluacion de las funciones cognitivas se puede saber las funciones
afectadas y su compromiso,como asf también las funciones conservadas, necesarias
paravalorar los recursos de las personas.

5-Evaluacion del impacto de las dificultades cognitivas enlavida
cotidiana: Determinar el real compromiso en el estado funcional de la vida
cotidiana de la persona ya sea a nivel personal, familiar, laboral o social en general.

6-Determinar una adecuada estrategia terapéutica: El abordaje
terapéutico de las dificultades cognitivas en la EM estara basado en dos pilares: La
Neurorehabilitacion Cognitivay los tratamientos farmacoldgicos.

La Neurorehabilitacion cognitiva, se define como la“Aplicacion de procedimientos,
de técnicas y la utilizacion de apoyos con el fin de que la persona con déficit
cognitivos pueda retornar de manera segura, productiva e independiente a sus
actividades cotidianas”.

Es importante remarcar que la Neurorehabilitacion cognitiva es llevada a cabo
generalmente dentro de un programa integral de Neurorehabilitacion, vy el
proceso es llevado delante de manera integral con el resto de las dificultades que
presenta la persona optimizando los resultados obtenidos.

En esta enfermedad, por la edad de las personas, es fundamental tener como
objetivo principal su reinsercion a la vida educacional y laboral, sugiriendo las
siguientes pautas:

1-Realizar una evaluacion completa de las capacidades cognitivas
preservadasy alteradasy pesquisar el grado de reconocimiento de las dificultades.

2-Evaluar el grado de comprensién que tiene la familia acerca de las
dificultades conductuales y comportamentales, el apoyo que pueden brindar y sus
expectativas hacia el tratamiento.

3-Busqueda de estrategias de Intervencion. Se pueden agrupar en tres
categorias generales: a) modificacién del ambiente, b) estrategias compensatorias,
en particular el uso de ayudas externas como calendarios, agendas, alarmas u
ordenadores personales y ¢) técnicas de restauracion de la funcion, que implican
disefiar actividades sistematicas con el fin de mejorar una capacidad cognitiva
subyacente,como la atencién,lamemoria o la funcion ejecutiva.

4-Realizar actividad educacional a través de talleres de rehabilitacion
grupales o charlas abiertas a pacientes y familiares, con el objetivo de informar
acercade los procesos cognitivos y las maneras de compensarlos.
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La EM puede producir ciertos grados de discapacidad, los cuales producen un alto
impacto personal y social. Las terapias farmacolégicas disponibles en la actualidad
no llegan a cubrir todas las demandas de todas las personas con esta condicion. El
lugar que se “ha ganado” la Neurorehabilitacibn como estrategia terapéutica Util y
necesaria para mejorar la independencia, la calidad de vida y el grado de
participacion en la sociedad de las personas con EM ya es indiscutido, tanto desde el
plano del practico-asistencial,académico-cientifico.

Para finalizar,hacemos referenciaal documento de laimportante National Multiple
Sclerosis Society (Sociedad Nacional de EM), en la cual un panel de expertos
enuncia; “Los neurdlogos deberian prescribir terapias de Neurorehabilitacion
apropiadas para sus pacientes con EM en cualquier estadio de la enfermedad y los
seguros de salud deberian cubrirlas”.

Dr. Fernando J. Caceres
Médico Especialista en Neurologia y Neurorrehabilitacion
Directos General de INEBA
Jefe de Unidad de Neurorrehabilitacion y Clinica de EM, INEBA
Adscripto a la Carrera Docente, Departamento de Medicina, Facultad de
Medicina, UBA

Lic. Sandra |.Vanotti
Licenciada en Fonoaudiologia. Area Neuropsicologia
Neuropsicéloga de Neurociencias Cognitivas y del Comportamiento, INEBA
Neuropsicéloga del Servicio de Neurologia. Area de Enfermedades
Desmielinizantes. Htal. Municipal .M. Ramos Mejia.
Docente de la Facultad de Psicologia, UBA y de la Facultad de Ciencias Sociales
de la Universidad Nacional de Lomas de Zamora
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CONSTRUYENDO PUENTES

Medicina integrada, medicina centrada
en el paciente, medicina orientada hacia la salud
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Una nueva visiobn sanitaria esta emergiendo. Es un concepto centrado en el
paciente, orientado hacia la salud que integra la préactica médica convencional con
terapias complementarias. Las definiciones abundan, pero todas tienen en comun la
reafirmacién de laimportancia en el vinculo terapéutico y el compromiso activo del
paciente. El interés esta puesto sobre todos los aspectos de la persona (mente,
cuerpo, espiritu) asi como en su estilo de vida y no solo en el malestar manifestado
en el cuerpo fisico. Es posible que la medicina integrada represente un nuevo
paradigma. Este término surge en la década del 90 alentando la integracion de
medicinas complementarias y alternativas (MCA) con las terapias convencionales
para facilitar la salud y prevenir enfermedades. Los ingredientes bésicos del
bienestar tales como la nutricion,la conexién mente - cuerpo y la espiritualidad son
el objetivo de las MCA. Independientemente de las convicciones personales, es
evidente hoy dia que el término de“Salud” no puede definirse sin ellos.

Las bases sobre las que se cimenta la medicina integrada son:

1-Comprender que tener salud es mas importante que no tener enfermedad;
2-Reconocer que la salud no esta solo influida por factores fisicos o genéticos sino
también emocionales, psicosociales,ambientales y espirituales;

3-Considerar el trabajo orientado hacia el mantenimiento de la salud ,la prevencion
de laenfermedady el cuidado de afecciones agudas o cronicas;

4-Favorecer la colaboracion multidisciplinaria;

5-Reconocer la variabilidad biol6gica y la necesidad del tratamiento mas
personalizado y menos sustentado en resultados estadisticamente significativos.

¢Como podria conformarse un equipo de
medicina integrada?

ASPECTO DE SALUD PROFECIONALES INVOLUCRADOS
Nutricién y salud fisica. Nutricionista; Médico de cabecera;
enfermero.
Ejercicio y movimiento. Kinesiologo, fisiatra, Instructor de

yoga, entrenador personal, otros
terapeutas corporales*.

Salud emocional. Psicoterapeuta ( existen multiples
escuelas), entrenador en mindfulness.

Conexion Espiritual Guia espiritual orientada en la religién
(Sacerdote, rabino, pastor, etc.) o
fuera de ella. Terapias filoséficas.
Meditacion.
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ASPECTO DE BALUD PROFECIOMALES IMNYOLUCEADD S

modificaciones de conductas v Psicdlogos, trabajadores sociales,
harreras. terapistas ocupacionales,
acompafante terapéutico.

Terapias de campos Medicing chamanica, reiki sanacidn
hiolégicos-medicina energética. pranica, sanacion por tacto,
constelaciones familiares,
homenopatia, técnicas especiales

de respiracian, fitoterapia.

Otras Terapias corporales directas. Ostenpatia, acupuntura

"erapia bioenergética, expresion corporal, esferadinamia, dan za terapé utica, musicoterapia, 2 onica = de
relajacion corporal, i chi chuan, Chi kung, Kum Kye, eto.

HOTA: L5 persona e un ser completo v complejo; vla mayor parte de 2 terapias influyen (como
mirimo} enmas de unaspecto porlo que el coadro expuesto debetormarse soloamodo de gjemplo.

A cobtinmd dn vamos 3 revisar dguns de las ticnicas incuids dentro del concepto de med drpas
cormplementarias v alternatdvas MAC) recordando quela udlizmd dn de todss o algunz de el debe
quedar supeditada 3l necesidades v creencias de cada personaw que ringuno de los enfoques
cornphernerearios debe considerarse reernphezo de lamedicina radicions; s unvalioso comphernento.

EL MOVIMIENTO DEL CUERPO

Gimnasia consciente

Las técnicas corporales que se encuadran dentro de la gimnasia consciente abarcan
las sensaciones, la percepcion y el pensamiento a través del movimiento. Estas
técnicas habilitan el conocimiento de si mismo y la percepcion del macro y del
micro movimiento y pueden aplicarse a cualquier tipo y condicién del paciente con
Esclerosis multiple. Se trabaja en quietud, en movimiento, en silencio, con recursos
sonoros y/o elementos que permitan desarrollar una conciencia del propio cuerpo
desde la experiencia directa.

Con especial atencion a la persona con EM se orienta a mejorar el desempefio
motor, equilibrio emocional asi como la generacion de un estado mental relajado.

Osteopatia

La palabra Osteopatia proviene del griego Osteon = hueso y Pathos = lo que viene
delinterior a través del tejido. Una caracteristica del ser vivo es el MOVIMIENTO y
este movimiento no implica solo la posibilidad de caminar o correr. La Osteopatia
propone recuperar en los diferentes tejidos (Circulatorio, Nervioso, Digestivo,
Osteoarticulomuscular, Renal, etc.) su posicion y movimiento natural en el cuerpo
permitiéndoles cumplir su funcién en salud. Es una terapéutica Integral que
consideraal ser humano como unTODO (Cuerpo -Mente-Espiritu) y se vale de
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muchas técnicas (Viscerales, Miofaciales, Estructurales, Biodindmicas)
seleccionadas por el profesional después de establecer las causas de la dolenciay la
necesidad del paciente.El abordaje holistico hace de la Osteopatia una terapéutica "
sin" especialidades. Dentro de sus objetivos, busca activar el equilibrio dinamico del
cuerpo, actuar sobre sus mecanismos de defensa y alarmas, mejorar las diferentes
circulaciones (arterial, venosa, liquido cefalorraquideo, linfatica), equilibrar apoyos y
recuperar lavitalidad del paciente.

ESCUELAS ORIENTALES DE MEDICINA

Medicinaayurvédica

El Ayurveda es una ciencia médica
milenaria, hoy considerada Patrimonio de
la Humanidad, vigente 5000 afios después
de su inicio, aun fuera de la India. Es una
alternativa de tratamiento integral con un |
enfoque fundamentalmente preventivo.
Esta sabiduria fue acumulandose durante G| 1
siglos,estudiando y aplicando las Leyes il T

. ™ 4—‘
Universales que no cambiaron con el tiempo pero de las cuales nos hemos ido
alejando. Registrar que existen leyes que gobiernan simultdneamente nuestros
ritmos internos y los de la Naturaleza colocan al hombre como parte de un
ecosistemay le ensefia a vivir sin resistencia manteniendo una salud mas estable."El
hombre es el compendio del universo" decia Charaka, uno de los médicos mas
destacados de la antigiiedad.

Los dos vocablos sanscritos que conforman la palabra Ayur-veda significan: ciencia
de la vida y la longevidad. Estas ensefianzas sostienen que la salud depende
basicamente de la capacidad de metabolizar (“digerir”) eficientemente toda la
informacion que recibimos: sea en forma de alimentos, de estimulos que impactan
nuestros sentidos o de lamanera que procesamos pensamientosy emociones.

En la visidn ayurvédica, no es el médico el que cura una afeccion fisica sino la
inteligencia del cuerpo (por ejemplo, la consolidacion que hace el organismo sobre
un hueso fracturado); de este modo, se busca favorecer la respuesta innata de
sanacion por medio de la adecuada alimentacion, la meditacion, el yoga y en algunos
casos la utilizacion de plantas medicinales. EI nombre sanscrito para denominar
Salud es Swastha, que significa estar establecido en el Ser,integrando mente, cuerpo
y espiritu.Para lograr esto, la practica de meditaciény relajacién se convierten en
pilares irremplazables. El segundo de los enfoques ayurvédicos es la alimentacion.
Para esta sabiduria hindu, a nivel celular, la comida se transforma en Conciencia.
Durante el acto de comer deberian participar todos los sentidos y la racion
deberia tener variedad de colores,aromas, texturas y sabores.En concordancia con
las Leyes Universales, existen horarios mas apropiados para alimentarse y ciertos
rituales que se pueden incorporar para que ese acto no sea netamente automatico.
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Medicina tradicional china (MTC)
La medicina china tiene 3.000 afios de
historia para algunos y para otros un
origen incierto. (En huesos y
caparazones de tortugas se han
encontrado escritos los nombres de
‘algunas enfermedades, sus sintomas y
su tratamiento). Con el paso del
tiempo su desarrollo fue rapido,

g

apareciendo numerosos médicos famosos por toda China. A partir del siglo X se
sistematizé como una ciencia médica oriental avanzada y completa valiéndose de
diferentes herramientas terapéuticas como la acupuntura, la moxibustion, el
masaje, la fitoterapiay el Qi gong.

Acupuntura

Es un sistema basado en los principios de circulacion de energia dentro del cuerpo.
Por medio de la puncion en zonas especificos de la piel, anatdmicamente bien
definidas,le devuelve al organismo la fuerza que necesita para auto reparase y sanar.
Moxibustion

Consiste en la aplicaciéon de calor en los mismos puntos reconocidos en la
acupuntura.

Tui na

Es un masaje para mejorar la circulacion de sangre y energia en los miembros y la
espalda.

Plantas medicinales

El uso de fitoterapia es un aliado terapéutico ampliamente difundido en oriente.
Muchas plantas contienen principios quimicos activos que permiten actuar sobre
la fatiga, los dolores, el insomnio, los trastornos animicos, las funciones glandulares,
elestrés o laconcentracion.

Tai chio Qigong

Es una ejercitacion del
movimiento que permite
mantener activos todos los
sistemas bioldgicos
asegurando un organismo
equilibrado y saludable
Favorece a la concentracion,
mejora la respuesta al estrés
asi como la coordinacion del
movimiento.
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OTRAS TERAPIAS Y ESCUELAS

Yoga

El ejercicio del yoga se cimenta sobre principios de filosofia de la India. Existen
distintas escuelas (lyengar,Viniyoga, Sivananda) que se distinguen por el modo de
aplicar sus practicas espirituales y fisicas. Una sesion tipica de yoga incluye
secuencias de posturas especificas, técnicas de respiracién, concentracion y
meditacion. Entre los beneficios esperados para quien lo practica se incluyen el
aumento de la fuerza muscular, la flexibilidad, el rango de movimiento, la energia, la
relajacion y la sensacion de bienestar; la disminucion del dolor, la mejora en la
calidad del suefio y la reduccion del estrés.

Shiatsu

De origen japonés, basado en los principios de la medicina china sobre la circulaciéon
de energia a través de canales, consiste en devolver la armonia al cuerpo a través de
técnicas especificas de masajes.

Homeopatia

Es un sistema holistico que analiza las caracteristicas distintivas de cada persona
para la indicacion del tratamiento mas adecuado. Para la homeopatia no existe una
Unica sustancia Util por sintoma sino un espectro de medicaciones adaptables al
paciente que debe recibirlo. La mayor parte de las sustancias homeopéticas son
tomadas desde la naturaleza y procesadas a muy altas diluciones de modo de que
sus efectos toxicos son practicamente nulos.Algunos autores sugieren que podria
ayudar a mejorar sintomas.urol@gicos, intestinales, visuales, musculares vy
sensitivos que las personas con EM no han podido controlar con los farmacos
convencionales.
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TERAPIAS BASADAS EN EL CONCEPTO DE CAMPOS
ENERGETICOS BIOLOGICOS

Las modalidades de “medicina energética” son quizas de las mas misteriosas y
cuestionadas aproximaciones utilizadas dentro de las MAC.Aunque su practica ha
sidoy es parte esencial de las medicinas de pueblos primitivos y es tan antigua como
probablemente la misma existencia del hombre, las investigaciones cientificas aun
estan en etapas iniciales. En 2004 hasta el 1% de los americanos utilizaban Qi Gong
o Reikiy al 2010,al menos 50 hospitales de Estados Unidos y clinicas ofrecian algin
tipo de sanacién de este tipo. Segun autores reconocidos en el tema, el término
“medicina energética” deriva de la percepcién y creencia de terapeutas y pacientes
sobre la existencia de una energia bioldgica sutil que rodea y permea al cuerpo
fisico. Estas energias pueden ser exploradas y modificadas por distintas
intervenciones incluidas dentro de las MAC. Es conocido que el cuerpo fisico
emite y es influido por la energia. La transformacion a nivel celular de nutrientes en
energia, los registros del electrocardiograma, el electroencefalograma, el
elecromiograma, son ejemplo de ello. Algunos fisicos sostienen que los campos
energéticos bioldgicos podrian incorporarse dentro del espectro del
electromagnético,sin embargo por el momento todos los postulados se mantienen
en términos fundamentalmente tedricos. Para ilustrar el interés de la medicina
basada en la energia es interesante comentar la inauguracion del Centro Nacional
de Medicinas Complementarias y Alternativas americano ( NCCAM) como una
nueva dependenciadel Instituto Nacional de Salud (NIH) en 1998.

EI NCCAM categoriza a estas técnicas dentro de dos modalidades. Las de “primer
grado” o “autenticas”, en referencia a todas las formas de energia registrables
utilizando la tecnologia convencional.Y las de” segundo grado” o modalidades
“supuestas o sutiles” para describir a todas aquellas formas de energia que aun no
estan definitivamente clasificadas ni cientificamente medidas con la tecnologia
clasica. Dentro de estas Gltimas estan el reiki, la sanacién por contacto, las técnicas
cuanticas, la reflexologia, la acupuntura, las esencias florales y las terapias con
cristales.La medicina tradicional china, el ayurveda ,la homeopatia, algunas escuelas
de yoga y meditacion también incorporan la conciencia y utilizacion de formas de
energiacomo herramientas de trabajo.

Reiki

“SOLO POR HOY.NO TE ENOIJES, NO TE PREOCUPES, SE AGRADECIDO,

TRABAJA HONESTAMENTE, SE BONDADOSO CON LOS DEMAS”.
(Los cinco principios del Reiki)

El Reiki es una terapia de armonizacion natural basada en la posibilidad de utilizar la
energia universal. Dado que la tradicion oral ha pasado de maestro en maestro alo
largo de la historia se recogen hoy en dia diferentes versiones sobre su surgimiento.
Esta ensefianza Oriental, redescubierta alrededor de 1870 por un Mikao Usui
(doctor y sacerdote japonés) recurre a las manos del sanador como herramientas
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de trabajo. Es facil de aprender, no tiene limites de edad para recibirlo o impartirlo,
no requiere de educacion formal previa ni pertenece a una religion o secta.

Por medio del Reiki algunos pacientes logran mejorar la respuesta al stress
(incluyendo al provocado por el propio auto exigencia), fortalecer el sistema
inmunoldgico y mejorar la tolerancia a los efectos secundarios de ciertos farmacos.
Es particularmente beneficioso para las enfermedades crénicas, oncoldgicas y
autoinmunes.Actualmente este sistema esta difundido y aceptado universalmente.
En Argentina se ensefia y practica en algunos hospitales publicos (Hospital
Fernandez, el Hospital de nifios; el Hospital militar central) en las areas médicas
dedicadas al dolor crénico y al cuidado paliativo buscando producir relajacién,
bienestar, tolerancia farmacoldgica y disminucion del sufrimiento.

Sanacién pranica-Pranic Healing (SP)

Es un método practico, seguro y no invasivo de sanacién basado en dos principios
fundamentales: el de auto recuperacién (capacidad natural del cuerpo de
repararse) yel defuerzavital (aumentar laenergia en un sector afectado produce
una aceleracion en su proceso de sanacion) siendo de esta manera una disciplina
complementariaalas ciencias de la salud.

Es posible aplicar la SP en variedad de dolencias que van desde un dolor articular,
Ulceras y quemaduras hasta situaciones mas graves como cancer, enfermedades
autoinmunes, dolencias emocionales, psicoldgicas y adicciones.

La denominacién “Prénica” viene de la palabra sanscrita “prana” (idioma antiguo
de India) y quiere decir fuerza de vida. Este impulso es la energia que necesita
cualquier ser vivo para existir y que el cuerpo utiliza para su salud, equilibrio,
recuperacion y mantenimiento del completo bienestar. Cuanto mayor y mas
saludable es la energia en un individuo, mayor sera su vitalidad y capacidad de
recuperacion frente a cualquier dolencia. Para la SP,  asi como para muchas
sabidurias antiguas, la persona no solo tiene un cuerpo fisico, tangible. Ademas tiene
cuerpos inasibles, no detectables por el ojo humano al que han dado en llamar
cuerpo energético. Esta forma sutil consta de gran cantidad de centros o vartices
que proveen de energia al organismo, llamados chakras (palabra sanscrita que
significa “rueda”). Cuando estos centros funcionan incorrectamente, &rganos,
sistemas y emociones se ven afectados. En este sentido, la SP es altamente
preventiva, puesto que considera que esta“energia enferma” puede ser detectada
en el cuerpo sutil antes que aparezcaen el fisico.

Desde la vision de la SP, las personas con EM tienen determinados chakras
afectados severamente. Por este motivo, los 6rganos o partes del cuerpo que
dependan de ellos se encontraran desvitalizados o contaminados; los meridianos o
canales estardn bloqueados de modo que el suministro de energia al cerebro y
distintas zonas del cuerpo,se alterara.

Aplicando Sanacion Pranica se intenta recuperar la vitalidad del chakra para que
el mismo pueda volver a realizar su funcién correctamente.

La autoexigencia, la hipersensibilidad, el enojo, la frustracion, la autocritica, la rigidez,
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la desvalorizacion, la falta de autoconfianza y de flexibilidad suelen ser
caracteristicas de personalidad muy frecuentes entre las personas con EM que
pueden también elaborarse con este método. Tanto pacientes como familiares
pueden aprender las técnicas de SP para poder aliviar, ayudar y acompafar en los
procesos terapéuticos de sus seres queridos.

El fundador y responsable de la sistematizacion de esta disciplina fue el Maestro
Choa Kok Sui, de origen chino filipino, gran conocedor del sistema energético
humano, Ingeniero quimico y Maestro Espiritual.

Constelaciones familiares

Las Constelaciones Familiares segin Bert Hellinger son una herramienta que
puede anexarse a cualquier tratamiento psicofisico. Seglin lo enunciado por el
creador de la técnica, la esclerosis en placa se presentaria en sistemas familiares
manifestando una forma de violencia transgeneracional subyacente, inconsciente
transmitida por resonancia morfica.

La Resonancia morfica es una teoria desarrollada por el biélogo Rupert Sheldrake
que postula que cada especie viviente tiene un “campo de memoria” propio. Este
campo estaria constituido por las formas y actitudes de los individuos que lo
precedieron en la especie y su influencia moldearia a los integrantes futuros.

Segun estas leyes, la persona con EM, inconscientemente,“apelaria” a las placas que
interrumpen el flujo de estimulos, en un recurso desesperado de amor ciego
intentando evitar nuevas formas de agresion en su sistema familiar.
Siendo la reconciliacién unos de los puntos esenciales del trabajo, podriamos decir
que detener la desconexion o lograr alguna re conexion de lo desconectado,
podria ser posible. Debemos considerar los efectos como probables, sin magia ni
milagros.

A MODO DE CONCLUSION
Desde lamirada occidental,muchas de las terapiasy técnicas de oriente no han
logrado (aun) demostrar evidencias suficientes para convencer a la comunidad
médica. Sin embargo, debemos también mencionar que los estudios clinicos
realizados y publicados son extremadamente escasos y losconocimientos sobre
fendmenos subatdmicos, cuanticos o espirituales no estan incorporados a los
programas de educacién universitaria.
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La basqueda de una mejor calidad de vida es un comin denominador dentro de la
humanidad.Tener una enfermedad crénica es un movil que impulsa marcadamente
esta exploracion, especialmente cuando dentro de un sistema médico (cualquiera
sea este) es dificil encontrar algunas respuestas o soluciones. Hasta el 70% de las
personas con EM recurrieron al menos una vez a alguna técnica complementaria,
aunque solo una pequefia parte de ellos puedan compartirlo en el consultorio.
Reconociendo que estas formas de sanacion o medicina en general suelen tener
escasos efectos secundarios (minimizados aun mas en manos expertas y
responsables) es aceptable su incorporacién como camino para aliviar ciertos
sintomasy favorecer el desarrollo personal.

Es posible que estemos iniciando una nueva Era marcada por una renovada atencion
hacia la sanacién vy la voluntad de utilizar la practica médica convencional junto a
otras escuelas y técnicas complementarias en forma coordinada y responsable. El
cuidado centrado en el paciente y el rol activo del mismo son los componentes
primarios de la medicina integrada, la cual estd netamente enfocada sobre los
aspectos mentales, corporales y espirituales de la salud. Esta aproximacién parece
intentar construir un puente entre sistemas médicos que sumen lo mejor de “los
dos mundos” (oriente y occidente), optimizando la administracion costo-efectiva
de los recursos de sanitarios y promoviendo sociedades mas sanas.
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GUIA BASICA DE
SALUDY DISCAPACIDAD
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Cualquier visién sobre los aspectos legales de la salud nos remite en forma
inmediata a preguntarnos sobre la respuesta del“Derecho enArgentina” frente a
la tematica en general (salud) y luego especificamente sobre el tema de
Discapacidad:

a)Coberturade Salud

1.Salud como Derecho Humano - Garantia Constitucional
Para investigar este tema, es necesario tener en cuenta qué lugar ocupa la salud en
nuestro derecho, y la respuesta es clara y contundente: La Salud es un derecho
humano y esta categorizacion del derecho como tal, acarrea implicancias
fundamentales en el acceso a la cobertura. Su recepcion en el ordenamiento
normativo, hasido en formaindirecta,a través de laincorporacion de los Tratados
Internacionales con rango constitucional como el “Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales” de ahora en mas, bajo la
denominacion PIDESC,“ La Convencién de los Derechos del Nifio”, la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad r* entre otros .

Al hablar de Derechos Humanos,hablamos de* derechos sociales y exigibles”,esta
afirmacién nos posiciona diferente en la practica, pues conocer la naturaleza del
derechoy su posibilidad real de acceso aunacoberturade salud, nos tranquilizay
nos permite pensar mas claramente frente a la problematica que acarrea una
enfermedad en la plenitud de la edad de una persona.

Ahora bien, el segundo tema que se impone es ver, a que nos remite este concepto
de“salud”.

Salud para nuestro Derecho, no consiste solamente en el derecho a estar sano,
sino a gozar de la plenitud de las circunstancias que hacen alavida en su integridad.
Este concepto se puede ver claramente enla 153 (1) de la Ciudad de Buenos
Aires,ensu articulo 3,expresa; “La garantia del derecho a la salud integral se
sustenta en los siguientes principios:

a. La concepcion integral de la salud, vinculada con la
satisfaccion de necesidades de alimentacién, vivienda, trabajo,
educacion,vestido, culturay ambiente...”

Y este concepto también es receptado por el PIDESC. La eleccion de este Tratado
entre los que otorga rango preferencial nuestra Carta Magna, noes ocasionaly tal
como lo sostienen Abramovich y Courtis: ““ La eleccién del PIDESC como
objeto de analisis central se justifica por su caracter de norma universal:
dado que existe identidad entre la estructura de los derechos
contenidos por el Pactoy por las constituciones locales...”

Ahora bien, ubicados sobre la naturaleza del derecho, circunstancia que nos
empodera como sujeto de derechos, frente a una problemética de salud ,como
conclusion de este conocimiento, es que su sola garantia constitucional nos
posiciona favorablemente frente a la presunta falta de normas especificas sobre la
materia o silas mismas fueren insuficientes.

Sin perjuicio de ello,la normativa infra constitucional es abundante.
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2.Normativa infra-constitucional - Normas de Orden Publico
Para hacer una correcta interpretacion de la exhaustiva legislacion sobre el tema
en este Pais, se debe tener en cuenta la legislacion infra constitucional. La salud
puede ser vista en la practicay en lo que respecta exclusivamente a“acceso”, desde
dos puntos de vista:

a)Desde el ambito de la legislacién general de salud

b)Desde el &mbito de la Discapacidad

La diferencia en la mirada determina desde la normativa legal nos permite tener
“Acceso a una cobertura exclusivamente asistencial-médica” desde el primer
punto de vista, auna posibilidad de “acceso integral delasalud desde unenfoque
bio-psicosacial”, el resultado de la vision a elegir no es menor, si tenemos en cuenta
desde que sujeto requirente de la asistencia nos posicionamos.Es decir si la persona
pertenece a uno de los“grupos vulnerables”, sin lugar a dudas la respuesta debe ser
mirada desde un enfoque integral siempre que la persona presente algin tipo de
discapacidad.

Se puede concluir, que si busco la cobertura desde salud en una enfermedad
neuroldgica, desde la normativa general se obtendré la cobertura integral, pero si
la misma enfermedad es analizada desde la cobertura de discapacidad, la persona
podrédacceder a unaserie de beneficios sociales que de otra manera se encontraria
limitada.

Cobertura de Salud propiamente dicha: Normativa General
La coberturade salud enlanormativa infra constitucional aplicable seencuentra
instrumentada en tres leyes fundamentales:
1.Ley de Enfermedades Poco Frecuentes: 26689
2. PMO - Programa Médico Obligatorio (compresivo de normativa sobre
Plan Materno Infantil y sobre “Programa Nacional sobre Salud Sexual y Procreacion
Responsable del Ministerio de Salud.

Ley de Enfermedades poco Frecuente
“...El objeto de la presente ley es promover el cuidado integral de la salud de las
personas con Enfermedades Poco Frecuentes (EPF) y mejorar la calidad de vida de

ellas y sus familias.

ARTICULO 2° — A los efectos
de la presente ley se consideran
EPF a aquellas cuya prevalencia
en la poblacion es igual o inferior
a una en dos mil (1 en 2000)
personas, referida a la situacion
epidemioldgica nacional...”
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Conforme esta norma, aquella persona que padezca una enfermedad neuroldgica
gue en relaciéon a los datos epidemiolégicos argentinos, tenga una bajisima
incidencia respecto a la poblacién, se la podra considerar “enfermedad rara o poco
frecuente” y gozar de una cobertura integral de sus requerimientos. Es decir si
requiere tratamientos médicos de Alto costo, o estudios diagndsticos ya sea
ordinarios o genéticos los mismos tendran cobertura por parte de los Agentes del
Seguro de Salud (obras sociales y entidades pre pagos).Es cierto que estaley no ha
sido reglamentada a la fecha, pero dado su caracter de orden publico, la misma
resulta exigible.

L

Programa Médico Obligatorio
El Programa Médico Obligatorio conocido comuinmente como PMO, esta
contemplado en una resolucidon del Ministerio de Salud de la Nacién nimero
201/2002 y que luego fuera actualizada y completada por otras normas, entre ellas
la resolucién 1991/2005, la Resolucion 310/2004, la 1561/2012 y normas
concordantes (leyes 25415 de Hipoacusia, epilepsia 25404, 26396 de trastornos
alimentarios, 26588 enfermedad celiaca , etc).
Se trata de una norma de politica nacional, que establece un “piso minimo
obligatorio” tanto para obras Sociales como para Entidades que presten servicios
de salud pre pagos. Es un PISO, no un TECHO, es EEMPLIFICATIVO y NO
TAXATIVO, pues una norma administrativa no puede excluir coberturas de salud
por el solo hecho de no contemplarlas. La jurisprudencia de los Tribunales es
conteste al sostener que se trata de unacobertura minima obligatoria. Ahorabien
, Sin perjuicio de estas aclaraciones, es muy Util conocer que cobertura contempla
para las enfermedades neuroldgicas en gral y para el embarazo en particular.
Este piso PMO resulta obligatorio para todas las entidades que presten servicios de
salud ,es decir:
-Agentes del Seguro de Salud(obras sociales sindicales, de personal de
direccion,etc):uom,osperyh,osde,ase, 0sseg, osutgrha, etc
-Entidades pre pagas:Medicus, Osde, Swiss Medical, spm,osmecon, apres,
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medicals, etc.

-Obras sociales con ley propia de creacion: Dosuba , Poder Judicial , Colegio
Escribanos ,etc.

-Obrassociales provinciales: Ipam,losper, Iss,etc.

Este programa médico implica un piso prestacional, como norma de politica
nacional de Salud por haber sido emitido por el Ministerio de Salud de la Nacion,
debiendo aclarar que no existen ciudadanos con mejor derecho a cobertura que
otros.

Medicamentos
EIPMO en lo que respecta a medicamentos establece tres criterios:

«Cualquier medicamento tiene una base minima de cobertura del 40 %,
algunos Agentes del Seguro de Salud, establecen porcentajes mayores segun el Plan
Superador.

Para el supuesto de enfermedades crénicas y prevalentes (es decir
aquellas patologias que cominmente afectan a una parte mayoritaria de la
poblacién con carécter de perdurabilidad en el tiempo, como asma, alergias,
hipertension, tiroidismo, etc la coberturaesdel 70 %.

«Para el supuesto de enfermedades de “ alto costo” y patologias de “baja
incidencia” lacoberturaes del 100 %.

Se debe dejar constancia que se considera “ alto costo* cuando el medicamento supera el
valor del salario minimo vital y movil.

Embarazo y Parto

En lo que respecta al Embarazo y Parto, incluye lo que se denomina PLAN
MATERNO INFANTIL.
Esta plan materno infantil establece;
“Plan Materno Infantil: Se dara cobertura durante el embarazo y el parto a partir del
momento del diagnostico y hasta el primer mes luego del nacimiento.

1.1.2.Atencién del recién nacido hasta cumplir un afio de edad.Todo con
cobertura al 100% tanto en internacion como en ambulatorio y exceptuado del
pago de todo tipo de coseguros para las atenciones y medicaciones especificas. Esta
coberturacomprende:

a) Embarazo y parto: consultas, estudios de diagndstico exclusivamente
relacionados con el embarazo, el parto y puerperio, ya que otro tipo de estudios
tendra la cobertura que rige al resto de este PMO; psicoprofilaxis obstétrica,
medicamentos exclusivamente relacionados con el embarazo y el parto con
coberturaal 100%.

b) Infantil: Serd obligatoria la realizacion perinatoldgica de los estudios
para deteccién de la fenilcetonuria, del hipotiroidismo congénito y enfermedad
fibroquistica en el recién nacido. Deberan cubrirse las consultas de seguimiento y
control, inmunizaciones del periodo, cobertura del 100% de la medicacion
requerida para el primer afio de vida siempre que ésta figure en el listado de
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medicamentos esenciales.

c) A fin de estimular la lactancia materna no se cubriran las leches
maternizadas o de otro tipo, salvo expresa indicacion médica, con evaluacion de la
auditoria médica...”

Es decir tanto la mujer en lo que respecta a su embarazo, como el nifio hasta el
primer mes de nacido, y luego su extension hasta el afio previa afiliacién del menor
al Seguro de Salus, goza de una cobertura integral de medicamentos, tratamientosy
atencién médica. Como asi también de los estudios.

lgualmente resulta obligatorio a nivel Nacional, la pesquisa neonatal de
determinadas patologias metabdlicas, contemplando no solo dicha situacién sino
también el tratamiento integral.

Laley 26279 dispone en su parte pertinente:

“ARTICULO 1° — A todo nifio/a al nacer en la Republica Argentina se le
practicaran las determinaciones para la deteccién y posterior tratamiento de
fenilcetonuria, hipotiroidismo neonatal, fibrosis quistica, galactocemia, hiperplasia
suprarenal congénita, deficiencia de biotinidasa, retinopatia del prematuro, chagas y
sifilis; siendo obligatoria su realizacion y seguimiento en todos los establecimientos
publicos de gestidn estatal o de la seguridad social y privados de la Republica en los
gue se atiendan partos y/o a recién nacidos/as. Toda persona diagnosticada con
anterioridad a la vigencia de la presente ley queda incluida automéaticamente dentro
de la poblacién sujeta de tratamiento y seguimiento.

ARTICULO 2°—También se incluiradn otras anomalias metabdlicas genéticas y/o
congénitas inaparentes al momento del nacimiento, si la necesidad de la pesquisa es
cientificamente justificada y existen razones de politica sanitaria.

ARTICULO 3° — Las obras sociales, comprendiendo como tal concepto las
enunciadas en el articulo 1° de la Ley 23.660, asi como también, la obra social del
Poder Judicial, la Direccion de Ayuda Social para el personal del Congreso de la
Nacion, aquellos que brinden cobertura social al personal de las obras sociales, asi
como también, todos aquellos agentes de salud que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados, independientemente de la figura juridica que tuvieren,
deberan incorporar como prestaciones obligatorias:

1. Deteccidn de las patologias enumeradas en el articulo 1°y aquellas que
con posterioridad se incorporen.

2. Abordajes terapéuticos a base de drogas, formulas y suplementos
especiales, alimentos y suplementos dietarios especiales, de acuerdo a cada
patologia, y teniendo en cuenta las nuevas alternativas de tratamiento aprobados
cientificamente,superadoras de las actuales.

3.Equipamiento completo y kits de tratamiento...”

Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacion Responsable
Otros de los Puntos de consideracion que forman parte de este Programa Médico
Obligatorio, esta determinado por lo que se denomina“Programa de Salud Sexual y
Procreacion Responsable”. El mismo fue instituido por laley 25673.
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Este programa en lo que respecta a la Planificaciébn Familiar expresamente
determina:

“...A demanda de los beneficiarios y sobre la base de estudios previos, prescribir y
suministrar los métodos y elementos anticonceptivos que deberan ser de caracter
reversible, no abortivos y transitorios, respetando los criterios o convicciones de
los destinatarios, salvo contraindicacién médica especifica y previa informacién
brindada sobre las ventajas y desventajas de los métodos naturales y aquellos
aprobados por laANMAT.

Aceptandose ademas las practicas denominadas ligadura de trompas de Falopio y
ligadura de conductos deferentes o vasectomia, requeridas formalmente como
método de planificacion familiar y/o anticoncepcion...”

Solo el Gltimo parrafo del articulo que fue introducido por la ley 26130 establece lo
que se denomina la “objecién de conciencia impropia”, facultando al profesional
médico o auxiliar a negarse a la realizacion de estas practicas quirurgicas, debiendo
derivar alapersonaaotro profesional paraeximirse de responsabilidad.

Para las Teorias bioéticas que siguen la corriente del Personalismo, basadas
esencialmente en la “dignidad de la persona”, estas practicas atentan contra el
principio de Totalidad de la persona, por ello pueden ejercer la “objecion de
conciencia impropia” asi denominada pues esta contemplada expresamente en la
normativa.

El PMO también contempla entre los procedimientos con cobertura integral de
losAgentes del Seguro de Salud , la terapia hormonal conocida como“ la pastilla del
dia después”. Al respecto la Jurisprudencia de la Corte Suprema de la Nacién enel
caso conocido como “Portal de Belen” hizo lugar a la demanda entablada por la
Asociacion Civil Portal de Belen, sobre la base de que laVida comienza con la
fecundacion, por ello el método que impida el anidamiento del ovulo fecundado en
el utero materno debe considerarse como abortivo. Portal de Belen habia
solicitado prohibir la venta de un firmaco denominado Imediat por considerarlo
abortivo. El farmaco tenia efectos antianidatorios.

Otras prestaciones contempladas en estanorma son:

A.Protesis y ortesis: si es interna al 100% , si es interna al 50% .- valor de
cobertura :nacional de menor precio ,excepcion :se precise una protesis u ortesis
de caracteristicas especificas y no hubiere nacional en el mercado .

B.Lentesy audifonos :100% hasta la edad de 15 afios .

C.Internacion: todo al 100% , incluye : hospital de dia , sanatorio , 0
internacién domiciliaria . ( medicamentos ,descartables ,hoteleria ,etc)

D.Salud Mental: 30 sesiones anuales ambulatorias ,y 30 dias de internacion

E.Kinesiologia ,rehabilitacion ,fonoaudiologia : 25 sesiones anuales.

FTraslados al médico si fuere necesario.

Cobertura de Discapacidad - Leyes de orden publico 26378, 25280
El segundo enfoque que se puede dar a las Enfermedades Neuroldgicas puede ser
visto desde la Discapacidad.
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¢Pero que se entiende por“Discapacidad” para nuestro Derecho?

La Discapacidad es un concepto “Biopsicosocial“ donde se toma en cuenta no sélo
la alteracion funcional en la salud de la persona (que puede ser de cualquier indole :
mental ,sensorial ,visceral ,motora) y la desventaja en la integracion social .

Es decir, que se requieren dos elementos : alteracién funcional de la Salud y la
desventaja en la integracion social. Esto implica un quiebre en el principio de
igualdad ante la ley , por ello la intencién del legislador es brindar una cobertura
integral tanto médica como social parala“igualacion de las oportunidades.

Con la aprobacion de la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, ley 26378, personas con discapacidad “aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en lasociedad,en igualdad de condiciones con las demés”.

Se tiene en cuenta para determinar la discapacidad, los factores personales,
ambientales en cuanto a las limitaciones y restricciones en la integracién social
que afectan alapersona.

Lo que se requiere paraacceder ala cobertura integral de todos los requerimientos
médicos y sociales , es contar con el CUD. Certificado Unico de Discapacidad , un
instrumento pablico que acreditala discapacidad.

Este certificado es la llave que abre las puertas a una serie de beneficios integrales ,
debiendo tenerse en cuenta que no afecta la capacidad juridica de la persona , no
tiene relacion con el porcentaje de discapacidad, que no debe confundirse con el
“certificado medico oficial requerido para acceder a una pension asistencial por
invalidez ,ni con ladeclaracion judicial de insania”.

Pero si permite acceder, independientemente del seguro de salud que posea la
persona y/o su carencia, a la cobertura integral de TODOS LOS
REQUERIMIENTOS DE SALUD-(estudios diagnésticos ,genéticos prenatales
(estan excluidos lo pre implantatorios ) medicamentos , tratamientos ,atencion por
médicos especialistas ,etc).

Nota : la cobertura de discapacidad al igual que la de salud es obligatoria para todas las
entidades que presten servicios de salud : obras sociales nacionales y provinciales , obras
sociales con ley propia de creacion ,loma , Pami , Profe , entidades pre pagas , mutuales ,
asociaciones de beneficencia que presten servicios ( Hospital Francés , Espafiol , Italiano
.etc)

NORMAS PROVINCIALES

Si bien cada Provincia tiene su propia normativa , atento que la legislacion de salud
constituye una competencia no delegada por las jurisdicciones en el Gobierno
Nacional, ello no es excusa para brindar un piso de cobertura menor ,porque nos
hallamos frente a derechos sociales exigibles constitucionalmente garantizados y
normas de orden publco .- El hecho de tener su ley propia de creacion , ello le
genera mayor obligacion de cobertura por no adherir al regimen nacional.
Igualmente luego del dictado de laley de orden publico 26378 que ratificala
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Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad, la cuestion ha quedado
definitivamente clara cobertura de Discapacidad es integral para todos los
Habitantes de la Republica.

Por otro lado lajurisprudencia ha comenzado su aplicacion en todo el Pais.

CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD
,Qué es?
El certificado de discapacidad es un instrumento publico, es decir un instrumento
que otorga el Ministerio de Salud de la Nacidn, cuya expedicién se encuentra
descentralizada en las diferentes jurisdicciones provinciales y de la Ciudad de
BuenosAires.
Es establecido por la ley 22431,y enlaley 25504 donde se reitera suValidez
Nacional , tanto para aquellas jurisdicciones provinciales que hubiesen adherido a la
ley 22431 o ala 24901.Todas las Provincias del Pais adhirieron a una u otra de las
normas. Y la Ciudad de Buenos Aires especificamente suscribié convenio a la
22431 junto con la Provincia de Buenos Aires, Mendoza y Entre Rios. El resto
adhiri6 ala24901.
Las juntas evaluadoras en las distintas provincias pueden ser consultadas en la
paginaweb www.snr.gov.ar y en cudnto ala C.A.B.A.,el turno debe gestionarse en
los Servicios Sociales Zonales en correspondencia con las Comunas
(www.buenosaires.gov.ar)

¢Cbmo se determina la discapacidad?

La misma se determina en base a la CLASIFICACION INTERNACIONAL
DEL FUNCIONAMIENTO DE LA DISCAPACIDAD Y SALUD-CIF-
Esta clasificacion tiene su origen en la OMS , a la que Argentina adhiri6 en el afio
2001 y se instrumenta a través de la Resolucién 675/2009 que establece el
modelo de CUD. Certificado Unico de Discapacidad, en base al criterio
“Biopsicosacial de la Discapacidad” donde se tienen en cuenta no sélo el modelo
médico sino también el social. Es decir para determinar si una persona tiene o0 no
discapacidad se analiza no solo el tema de la salud , sino los factores ambientales ,
sociales, la participacion del individuo en Sociedad.

Por lo expuesto, la “discapacidad” no tiene relacién con el porcentaje de
discapacidad, ni con el porcentaje de discapacidad requerido para un beneficio
previsional( 66 %) ,ni con la declaracion judicial de Inhabilitacion por Insania.

No afecta la capacidad juridica de una persona,no le impide trabajar ,al contrario
es la“herramienta especifica” para acceder al goce de beneficios médicos y sociales
que permitan equilibrar la situacion de desventaja y vulnerabilidad que rodea a la
persona con discapacidad.

Sin perjuicio de ello,y de que su uso debe ser ético, queda reservado al ambito de
intimidad de la persona. pues sino lo exhibe, nadie puede conocer tal circunstancia
Diferente es la circunstancia de poder corroborar su autenticidad, lo que se puede
realizar viainternet en la pagina www.discapacidad.gov.ar
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Beneficios:

A continuacion se realiza una enumeracién no taxativa de los mismos, ya que se

encuentran dispersos en diferentes normas,y alos fines de su claridad en la lectura,

los podemos encuadrar en lo que son beneficios médicos y los que son sociales
1.BENEFICIOS MEDICOS

Lo que se refiere a prestaciones se debe distinguir en:

Medicamentos: Todos los medicamentos dispuestos para la patologia , su

sintomatologia y las consecuencias del tratamiento tienen cobertura integral .-

Quedan incluidos todos los medicamentos que no sean EXPERIMENTALES |,

aungue no estén aprobados por la Autoridad de Aplicacion — ANMAT. Y aquellos

productos dietarios y/o medicinales que no se producen en el Pais y los

medicamentos por tratamientos psiquiatricos (arts.37,38 ley 24901)

Atencién con Prestadores Especializados: Cuando el servicio de salud no

cuente con profesionales en la especializacién requerida, el CUD habilita la

posibilidad de requerir la cobertura con especialistas y/o Centro de Rehabilitacion

deAlta complejidad(art.39 ley 24901).

Estudios diagnésticos y de Control: aunque no estén contemplados y en el

caso de enfermedades genéticas para otros miembros del grupo familiar .

Asistencia Domiciliaria: En el caso que la persona requiera asistencia por su

tema de falta de autovalimiento se encuentra especificamente contemplado en el

inciso d) art 39. No se requiere titulo habilitante porque no existe a la fecha, pero si

capacitacion en discapacidad entendida como experiencia y/o algin curso

realizado.

Acompafiante Terapeutico: Esta prestacion de Salud Mental ,también puede

ser solicitada, se trata de un profesional con titulo habilitante (psicologo,

psicopedagogo, terapista ocupacional,etc)

Prestaciones para la mujer embarazada y luego el nifio de naturaleza preventiva,

diagnéstica.

Prestaciones de Rehabilitacion sin topes ni limites

Traslados alos médicos y/o centros y/o terapias cuando no sea posible utilizar el

transporte publico de pasajeros

Prestaciones asistenciales. Se entiende por prestaciones asistenciales a aquellas que

tienen por finalidad la cobertura de los requerimientos basicos esenciales de la

persona con discapacidad (habitat-alimentacion atencion especializada) a los que se

accede de acuerdo con el tipo de discapacidad y situacion socio-familiar que posea

el demandante.

Sistemas Alternativos de Habita : para personas sin grupo familiar y/o

cuando el mismo no es continente , por ej. : Hogar, pequefio Hogar, Residencias

Protegidas, Internaciones en Instituciones de Tercer nivel con atencion médica y

rehabilitacdn permanente.

Prestaciones terapeuticas Educativas y/o educativas:por ej.Centro de Dia

,CET, Talleres de Formacién Laboral.
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ODONTOLOGIA (incluye anestesia)
Prestaciones complementarias (de caracter asistencial,econdmicas y temporarias)
2.BENEFICIOS SOCIALES:

«Concesion de espacios en sede administrativa (estatal ) para explotacion
de pequefios comercios (art.1122431)

«Supresion de barreras urbanisticas tanto arquitectdnicas como en el
transporte .24314 y Codigo de Edificacion de la Ciudad de BuenosAires.

ePase libre de Transporte terrestre colectivo publico (subte, tren ,
Omnibus de corta,mediay largadistancia) ley 25635

*Cupo Laboral Obligatorio 4% ley 25689 en Estado Nacional, entes
descentralizados, empresas que presten servicios publicos privatizados, entes
publicos no estatales y en la Ciudad de Buenos Aires, el cupo se eleva al 5%.
(siempre a igualdad de curriculum e idoneidad para el cargo hasta completar el
cupo).

*Resolucion 802/2004: Beneficio para empleadores privados que
contraten a personas con discapacidad ($600 mensuales durante 9 meses que paga
el Est. Nacional).

*Resolucion N° 679/2008 la obligacion para los licenciatarios de sefiales
de television abierta de brindar toda la programacion con Subtitulos Ocultos
Opcionales (ClosedCaption).

*Resolucion 1539 /2010: Beneficios para Microemprendimientos no
reembolsables por el Ministerio deTrabajo .

eLey 26858 Derecho al acceso, deambulacion y permanencia a lugares
publicos y privados de acceso publico y a los servicios de transporte publico,en sus
diversas modalidades, de toda persona con discapacidad,acompafiada por un perro
gufa o de asistencia(EN FORMA GRATUITA)

*Resolucion 1388/99 exencién de impuestos de importacion, tasas para
medicamentos y bienes necesarios para personas con discapacidad.

*Asignacion por Hijo con Discapacidad: ley 24714 para personas en
relacién de dependencia.

«Asignacion Universal por Hijo con discapacidad, para gente excluida del
sistema.

eLicencia por Nacimiento de nifio down de 6 meses ley 24716 (se puede
solicitar administrativamente su aplicacion a otro tipo de discapacidad).

Franquicia para adquisicion de vehiculos, libre estacionamiento, exencion
de patentes, libre peaje.

BENEFICIOS ESPECIFICOS - ACLARACIONES
PASE LIBRE DETRANSPORTE
AMBITO NACIONAL
Como todos sabemos el certificado de discapacidad otorga la posibilidad del pase
Libre de Transporte, que luego del dictado de la ley 25635, las empresas de
transporte colectivo terrestre sometidas al Contralor de Autoridad Nacional
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deben transportar gratuitamente a las personas con discapacidad en el trayecto
gue medie entre su domicilio y cualquier destino al que deban concurrir por
razones familiares, asistenciales, educacionales, laborales o de cualquier indole que
favorezca su integracion social. Esta franquicia se extiende a un acompafiante.
Conforme el decreto 38 /2004 se ha reglamentado por el Poder Ejecutivo esta ley ,
y a su vez la Resolucién 31 de la Secretaria de transporte ha aclarado los vaciés y
dudas generadas por la reglamentacion .

En consecuencia

a) la persona con discapacidad podré viajar gratuitamente en transporte
colectivo de corta, media y larga distancia en las siguientes medios segun
correspondiere:

-Urbano delaslineas 1 ala199

-Interjurisdiccional de mediay larga distancia

-Los trenes y subterraneos de la Regién Metropolitana

-Los trenes de pasajeros de larga distancia

b) la persona con discapacidad debera exhibir fotocopia autenticada del
certificado de discapacidad y del dni.

c) si el certificado dice que la persona necesita acompafiante , esto basta
para la gratuidad se extienda al acompafiante.

Si la persona ya poseyere un pase libre anterior, este resulta valido hasta su
vencimiento sin necesidad de exhibir fotocopia autenticada del dniy del certificado

d) No interesa la causa del viaje.,aun en los supuestos de larga distancia.

e)en el caso de Larga distancia, la persona con discapacidad o su
representante (en caso de discapacidad mental con declaracién de insania o
inhabilitacion judicial),deberda solicitar en la boleteria su pasaje y el de acompafiante
en una simple nota (haciendose sellar la copia) donde se indique fecha de ida y
regreso, horario, origen, destino y causa del viaje. No olvidar que la causa es solo
indicativa, no es obstaculo para la gratuidad del viaje. Se debe presentar por lo
menos 48 hs antes dle viaje. En la recepcion de la nota de pedido debe constar la
firmay aclaracion del empleado de la boleteria.

f) este tramite es GRATUITO .

g) se puede solicitar que las plazas sean las mas préximas a la puerta de
ingreso del vehiculo .

h) las personas no videntes pueden viajar acompafiadas de un perro guia ,
para ello deben recurrir en forma previa a la Secretaria de Transporte y solicitar la
credencial previo acreditar ,que el animal se encuentra adiestrado como perro guia
, Su estado sanitario y de vacunacién, fecha de vencimiento (todo por autoridad
pertinente). La credencial tendra la foto de la persona no vidente , sus datos
personales el nombrey raza del perro guia. Debera viajar con bozal .

i) y la persona no vidente es responsable de los dafios que pudiere
ocasionar el animal.

Ahora bien que pasa si no se cumple en la practica estas normas, lo que
evidentemente llevara un tiempo minimo de adecuacién.La persona damnificada

117



en dicho supuesto debera recurrir a la CNRT a efectuar la denuncia pertinente
contra la empresa de transporte. La misma se puede realizar en forma personal en
Maipui 88,0 viamail cnrt@miv.gov.ar o reclamo telefonicamente al 0800-333-0300
Datos de la Denuncia:

ePara transporte Urbano: El numero de interno, el numero de linea , la
fecha y hora del suceso, el lugar, el motivo de la denuncia y sus datos personales
(DNI, nombre, apellido, direccion, e-mail). La denuncia no sera procesada en
ausencia de alguno de estos datos.

ePara transporte interurbano: Se deben realizar por escrito, adjuntando
fotocopia del pasaje y los mismos datos que las denuncias de transporte urbano y
deberan ser enviadas al apartado especial N°129 codigo postal 1000 WAB, Ciudad
Autonoma de BuenosAires
Por dltimo si ello fracasa queda expedita la via judicial.

B)PROVINCIA DE BUENOSAIRES Y EL PASE LIBRE

Recientemente se hamodificado laley 10592 ,por el decreto 2744 estableciendo
el pase libre de transporte estableciendo que el certificado provincial / ley 10592 )
es instrumento valido paratramitar enla Direccién Provincial de Transporte para
el pase gratuito en todas las lineas de servicio publico de autotransporte sometidos
ajurisdiccion provincial. No interesa el motivo del viaje.

Requisitos: fotocopia del certificado autenticada , documento de identidad y foto
carnet.

Validez:1 afio y/o vigencia del certificado si fuere menor

Tramite: puede ser realizado por la persona con discapacidad , por asistente social
municipal o representantes legales

Se extiende al acompafiante si el certificado asi lo estableciere.

NOTA : NO confundir el pase libre de trasnporte , con la cobertura obligatoria de
transporte de la obra social o pre paga hacia el Centro Educacional o Médico o de
Rehabilitacion,conforme LEY 24901 y PMO

C) Modos de solicitar Cobertura de discapacidad

Siempre es conveniente presentar una nota por escrito , adjuntando fotocopia de
certificado de discapacidad ,informe medico .- Hacerse sellar la copia..

Ante la demora o la negativa , se puede efectuar la denuncia en la Superintendencia
de Servicios de Salud si es un Agente del Seguro de Salud , 0 sino recurrir a Defensa
del Consumidor si es una pre paga.

Sin perjuicio de ello , siempre queda expedita la via judicial ,mediante la promocion
de procesos judiciales urgentes con medida cautelar .

Dra. Maria Inés Bianco
Abogada
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Alimentos y discapacidad
El derecho a los alimentos tiene caracter asistencial, su finalidad es permitir al
alimentado, cényuge, hijo o pariente, satisfacer sus necesidades materiales y
espirituales,con la extension que corresponda segun los casos.
Los hijos tiene derecho a percibir alimentos de sus padres (por partes iguales, en
virtud de la patria potestad compartida) hasta la mayoria de edad en la actualidad y
con el cambio de la legislacion se obtiene a los 18 afios, sin embargo subsiste la
obligacién hasta los 21 afios y si estudian hasta los 25 afios. Sin embargo esta
obligacion subsiste cuando los hijos se encuentren discapacitados para obtenerlo.
Es importante destacar que la obligacién alimentaria, tanto para el conyuge
discapacitado (ain en casos de divorcio vincular o separacion de hecho) como para
los hijos discapacitados, consiste en mantener dentro de lo posible el mismo nivel
socio-econdmico que se tenia cuando la familia vivia bajo un mismo techo.-
La obligaciéon de prestar alimentos se extiende a los parientes en linea recta
ascendente (abuelos/as) y colaterales (hermanos/as). Los parientes mas proximos
excluyen alos mas lejanos.
La persona con discapacidad debe saber que dentro del derecho a alimentos se
encuentra la incorporacion a la obra social del cényuge (separado o divorciado) y
del padre/madre, tanto se encuentre en actividad como jubilado.
Los alimentos son un "derecho” y como tal existen desde el momento que se
reclaman, es decir desde que se requiere que se soliciten judicialmente, no
extendiéndose dicha obligacion a periodos anteriores. Por qué? Porque la ley
presume que quién no reclama alimentos no los necesita; alli la importancia de
reclamarlos cuanto antes.

Discapacidad e incapacidad
El hecho de padecer una enfermedad "discapacitante” no importa sin mas la
declaracion judicial de incapacidad. Esta diferencia es muy importante pues tiene
intima relacion con el derecho a tomar decisiones sobre la propia vida, salud,
tratamientos etc.
La declaracién de incapacidad se impone cuando la persona conforme arts.140/141
del Cadigo Civil, por causa de enfermedades mentales profundas, no tenga aptitud
para dirigir su persona o administrar sus bienes. Es importante sefialar que en
virtud de la nueva ley de salud mental y la convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad se ha modificado el codigo civil que establece en su art.
152 ter. lo siguiente: “Las declaraciones judiciales de inhabilitacién o incapacidad
deberan fundarse en un examen de facultativos conformado por evaluaciones
interdisciplinarias. No podran extenderse por mas de TRES (3) afios y deberan
especificar las funciones y actos que se limitan, procurando que la afectacion de la
autonomia personal sea la menor posible.” Una vez efectuada esta declaracion se
nombra un curador para que tome la representacion del incapaz y rinda cuentas
ante el juez.
Paralos menores de edad, los representantes legales son sus padres y luego de
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llegada a la mayoria de edad en caso de inhabilitacion o incapacidad como la
descripta se impone realizar un proceso judicial y designar un curador. El proceso
dura aproximadamente un afio en Capital Federal.

¢Quiénes pueden ser curador?

Los padres, los hermanos, los hijos, el conyuge de la persona incapaz y algunos
€asos un amigo o vecino que pueda tomar esa responsabilidad. Se debe recurrir,en
caso de no tener medios econdmicos, a la Defensoria de Menores e Incapaces 0 a
los Servicios Juridicos Gratuitos de los Colegios de Abogados de la Jurisdiccion que
corresponda por el domicilio de la persona incapaz, adjuntando los certificados
médicos, neuroldgicos, psiquiatricos que informen sobre el estado de salud de la
persona.-

En cuanto a la declaracién judicial de Inhabilitacion, por la que también se nombra
un curador, el Cédigo Civil en su art. 152 bis en su inciso 2) que se refiere a "los
inhabilitados", dispone que "los disminuidos en sus facultades cuando, sin llegar al
supuesto previsto en el art. 141 de este CAdigo, el juez estime que del ejercicio de
su plena capacidad pueda resultar presumiblemente dafio a su persona o
patrimonio”. En este caso también se le nombra un curador y se aplica todo lo
sefialado anteriormente, pero el inhabilitado puede otorgar por si sélo actos de
administracion, es decir la sentencia judicial determina especificamente para que
actos juridicos o patrimoniales queda inhabilitado, conservando su capacidad civil
parael resto de los actos.

Adopcion
La adopcion se rige por la ley 24779 y en cuanto a la adopcion de nifios con
discapacidad no presenta ningun tipo de inconveniente, todo lo contrario, existen
muchas posibilidades si los "futuros adoptantes" amplian sus condiciones y se
avienen a adoptar nifios con problemas. Es importante destacar que cuando se
efectdan las diferentes evaluaciones se precisa con minuciosidad a nifios con qué
tipo de problemas (vg. Fisicos, mentales, psicolégicos, etc.) se esta dispuesto a
adoptar.
En relacién a los adoptantes, la ley no impone como condicién el buen estado de
salud de los adoptantes, pero si se tiene en cuenta por los profesionales que realizan
las entrevistas para determinar la aptitud. Es decir las personas discapacitadas
pueden adoptar.-
Lo cierto es que siempre debe prevalecer el interés superior del nifio y con el fin de
proteger ese interés es que se disponen exigencias, algunas objetivas y otras
subjetivas con las que se debe luchar.-
Hay un punto que debe quedar absolutamente claro, la adopcion es un acto de gran
generosidad y como contrapartida de extrema responsabilidad. No es un acto de
beneficencia, si de entrega y en todo caso de agradecimiento a la vida que posibilita
a quienes no pueden engendrar, el proyectarse como padres. El propio andlisis,
sincero y critico de las propias posibilidades, nos colocard mejor que cualquier ley,
en el lugar de aspirantes a adoptantes o no.
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Trazabilidad de los medicamentos
Muchas personas se han sorprendido con la implementacién del cambio en la
recepcion de la medicacion que le hasido prescripta. Esto tiene su explicacion en un
nuevo sistema de seguridad establecido para los medicamentos por el ANMAT.
Mediante Resolucion N° 435/2011 se establecié un Sistema de Trazabilidad que
deberéa ser implementado por todas aquellas personas y empresas que intervengan
en la cadena de comercializacion, distribucion y dispensacion de especialidades
medicinales. Esto importa el seqguimiento a través de toda la cadena de distribucion
(laboratorios, distribuidoras, operadores logisticos, droguerias, farmacias,
establecimientos asistenciales y pacientes).El objetivo principal es evitar y erradicar
la circulacion de los medicamentos ilegitimos, vencidos, robados etc. en proteccion
de la salud de la sociedad toda.
Se ha cambiado el sistema de troqueles, y la informacién de los productos se
incorporara a una base de datos (Disposicién N° 3683/2011) para su seguimiento
en todas las etapas de distribucion.

Preguntas Frecuentes

¢Cuales son los caminos para obtener cobertura de salud cuando una
persona con discapacidad, se encuentra sin relacién de dependencia
laboral ?

A continuacion se detallan los posibles caminos para obtener cobertura de salud y
discapacidad cuando una persona se encuentrasin relacion de dependencia laboral
careciendo de Obra Social . De esta enumeracion no taxtativa , se debe aclarar
especificamente que respecto de las empresas de Medicina pre paga luego del
dictado de la ley 26682 , no pueden negar la afiliaciobn de personas con
preexistencias o enfermedades discapacitantes pero si estan autorizadas a percibir
un plus adicional a la cuota ,no regulado especificamente hasta la fecha

Los caminos previsiblesson:

1. Monotributo :El primer modo de obtencion es el inscribirse en el
Monotributo .-Este instrumento no solo permite estar al dia en la faz impositiva y
previsional, sino que otorga los beneficios de de obra social -Al ser cobertura
obligatoria de Obra Social , no se pueden rechazar de la afiliacion personas con
enfermedades preexistentes. Es decir que el Monotributo permite trabajar en
forma autdbnoma , reunir aportes para una jubilacion y tener a su vez la cobertura
total de obra social pudiendo elegirse cualquier obra social , incluyendo las de
personal de direccion (osde ,ase ,0sseg , etc ) .--En principio existe una carencia de
6 meses para acceder a la cobertura de alto costo . Pero esta reglamentacion es
inconstitucional y asi puede ser impugnada para acceder ala coberturaintegral .-
Dentro del monotributo , se debe destacar la existencia del monotributo social ,
se trata de un monotributo subsidiado ,“previsto para los grupos vulnerables que
facturan menos de $24000 anuales , excluidos los profesionales , que resulta
compatibles con la pension asistencial y la asignacion por hijo .
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Tiene unvalor de $ 73 mensual a lafecha.

2. Servicio Doméstico : es similar a la anterior , brindando los mismos
servicios que el anterior :previsional y de obra social obligatoria .Y la boleta de pago
gueda registrada a nombre de laempleaday no del empleador .-

3.Personas sin tareas remuneradas (ley de seguro de salud ); Pueden igual
acceder aquellas pesonas que se quedaron sin trabajo a inscribirse en un agente de
seguro de salud ( es decir las obras sociales sindicales ,empresarias ,etc ) abonando
un valor de capita mas aportes al fondo de re-distribucion ) .Su valor es similar al
monotributo.

4. Pension no contributiva por invalidez y pensiones graciables . Aquellas
personas que rednan los requisitos establecidos tienen cobertura de Obra Social ,a
través de PRO-FE ( Programa Federal de Salud ) dependiente de la Comisién de
pensiones Asistenciales ,y desde hace unos dias del Ministerio de Salud .- Para la
primera los requisitos son muy estrictos , tener mas de un 76% de discapacidad ,no
tener parientes que puedan prestar alimentos , ni medios para obtencion de
recursos. Y las segundas son otorgadas por funcionarios politicos.

5. jubilacién no contributiva por discapacidad (prov .de Buenos Aires )
También cumpliendo los requisitos casi tan rigidos como la de la pensién nacional y
otorgando coberturaatraves de IOMA.

6. familiares en linea directa con beneficio de la seguridad social : Los
grupos familiares primarios. Se entiende por grupo familiar primario el integrado
por el cényuge del afiliado titular, los hijos solteros hasta los veintiin afios; no
emancipados por habilitacion de edad o ejercicio de actividad profesional;
comercial o laboral, los hijos solteros mayores de veintiin afios y hasta los
veinticinco afios inclusive, que estén a exclusivo cargo del afiliado titular que cursen
estudios regulares oficialmente reconocidos por la autoridad pertinente, los hijos
incapacitados y a cargo del afiliado titular, mayores de veintiin afios; los hijos del
coényuge;los menores cuya guarday tutela haya sido acordada por autoridad judicial
o administrativa que rednan los requisitos establecidos en este inciso;Las personas
que convivan con el afiliado titular y reciban del mismo ostensible trato familiar,
segln la acreditacion que determine la reglamentacion 7.- Programas de Salud :
Aquellas personas que padezcan determinadas enfermedades crénicas pueden
acceder ala cobertura de medicacion por parte del Estado a través de lainscripcion
en los programas de Salud : por ej.:hormona de crecimiento ,salud mental ,diabetes
, fenilcetonuria , etc. Lamentablemente en la actualidad alguno de ellos ,antes
sumamente exitosos ,ahora carecen de presupuesto e insumos suficientes.

¢ Existe la cobertura de Salud y discapacidad , para las personas
carenciadas?

Si, existe. Es un camino arduo pero posible ,no debemos olvidar que el Estado en
virtud de las garantias constitucionales es el responsable de velar por el " derecho a
la vida " comprensivo de la salud de sus habitantes.- Se encuentra inclusive
garantizado en laley de seguro de salud ensuart.5inc."C" .- lgualmente en la
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préctica el camino debe ser implentado en primer lugar por ante las Dependencias
del Estado , para terminar en caso de omision en una accién judicial.-A
continuacion se trata de ejemplificar de manerasencilla,un posible camino.

a.Personas Carentes de cobertura y sin recursos para las Personas que
viven en la Provincia de BuenosAires

b.obtencién de certificado de discapacidad : nacional y/o Provincial

2.Presentacion por escrito ante Municipio y/o Regidn Sanitaria Provincial ;
de cobertura de medicacion y pedido de pensién no contributiva (a veces se
otorgan bolsas de alimentos , traslados en ambulancia seguin recursos )

3.0btencion de negativa por escrito de cobertura especifica.

4. Presentacion en Provincia ante Ministerio de Desarrollo Humano .-5-
Presentacion ante Ministerio de Desarrollo de la Nacion: subsidio por Gnica vez 6.-
Accion ludicial .-

b) Si viven en la Ciudad de Buenos Aires es conveniente la presentacion
por ante el Hospital donde se atiende ,en la Secretaria de Salud del Gobierno de la
Ciudad y por Ultimo ante Desarrollo Social de la Nacion -. Accién Judicial.-

¢El Seguro de Salud me puede cambiar la prescripcién de mi médico .
Cual eslaresponsabilidad frente al cambio ?

Solo el profesional médico tiene la facultad de prescribir el tratamiento que
considere aplicable a la persona con discapacidad ..-El derecho a la sustitucion de la
prescripcion médica por otra monodroga es un derecho del consumidor (art.2 ley
25649) (no de la obrasocial ,0 pre paga etc ) y por otro lado el médico si considera
conveniente insistir en una medicacién se encuentra autorizado a tal fin conforme
el art. 2 del decreto 987/03 .-.- Si la empresa de medicina pre paga o el Agente del
Seguro de Salud pretenden imponer un cambio por razones economicas , el
Profesional médico que atiende al paciente debera fundamentar su oposicion al
cambio .- Si alin ante la oposicion del médico se insistiere en el cambio , la persona
deberd recurrir a la via judicial si contare con prueba médica suficiente al respecto
.- Obviamente de los resultados que se produzcan ,surgira o no el derecho a dafios
y perjuicios.

¢Puede rescindirse un contrato de medicina pre -paga , alegando
preexistencia de la enfermedad u ocultacion o falseamiento de
informacion al ingreso?

La primer preocupacion es el temor a la exclusién de cobertura por enfermedad
peexistente. Sin entrar en disquisiciones cientificas o juridicas sobre el concepto de
" preexistente "y siempre hablando de empresas de medicina pre paga ( pues al
respecto las Obras Sociales se rigen por otros principios ypor lo tanto no se
encuentran legitimadas para alegar preexistencia ) lo fundamental es distinguir si al
momento del ingreso como asociado a la empresa la persona tenia o no
conocimiento y no denunci6 la enfermedad , la prepaga tendria la posibilidad de
excluir lacobertura de esa enfermedad o de rescindir el contrato ,alegando justa
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causa.- Si la persona desconocia tal situacién y/o el diagnéstico ,y al poco tiempo se
le descubre la enfermedad , la jurisprudencia de los tribunales ha entendido que
debe tener cobertura médica de esa dolencia que se consideraba " como
preexistente " por la empresa. Cuando una persona celebra este tipo de contrato ,
generalmente suscribe una declaracion jurada sobre su salud. Juridicamente este
tipo de declaraciones suscita cuestiones de validez frente a una revisacién médica
pre ingreso que pudiere efectuar la propia empresa con sus profesionales.Es decir
pesa una carga sobre la firma encargada de la prestacion médica , de efectuar un
examen pre -ingreso y asi determinar o no la exclusion de cobertura de alguna
enfermedad del afiliado . Si asf no lo hiciere se aplican los principios a favor del
consumidor ,es decir a favor de la cobertura médica de la persona .-Conclusion :si
una persona desconocia la existencia de su enfermedad y no se le realizd ningin
examen pre ingreso , cualquier exclusion seria "nula " y la cobertura podria ser
reclamada judicialmente.

¢Cuales son mis derechos respecto a la situacion edilicia de mivivienda ?
Si el acceso a la vivienda de una persona con discapacidad no redne las
carécteristicas edilicias de " accesibilidad para la persona con discapacidad , la
misma se encuentra legitimada para gestionar lamisma ,debiendo antes de recurrir
a la via judicial , agotar el tratamiento por la via Consorcial.- Las mayorias de las
leyes provinciales tienen normas sobre accesibilidad , y en la Ciudad de Buenos
Aires,se encuentran en el codigo de edificacion ley 962 Ciudad de BuenosAires.

BENEFICIOS ASISTENCIALES

VIVIENDA

a) Ciudad de BuenosAires

1) Instituto de laVivienda de la Ciudad de BuenosAires

Carlos Pellegrini 291, 6° Piso. ( para discapacidad y emergencia
habitacional )

Prestamos paraadquisicion de viviendas

2) Emergencia Habitacional. Calle Pavon y Entre Rios.Se entrega una suma
mensual por 6 meses.

3) Plan Federal de la vivienda.En este caso el Estado Nacional delega en las
provincias y Ciudad Auténoma de Buenos Aires esta facultad para dar
préstamos a 30 afios, tasas bajas,con una ventaja de 5% a favor de las personas
con discapacidad.Para propiedades de uno,dos y tres ambientes

4) PAMI:

a) Comodatos para la vivienda

b) Subsidios para necesidades bésicas insatisfechas y para asistencia
domiciliariaa tramitar con la Trabajadora Socialde la UGL

b) Nivel Nacional :

1) Subsecretaria deTierras para el Habitat Social. Pasaje Carabelas. (
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Ambito Nacional )
para el supuesto de emergencia habitacional

2) Plan Federal de laVivienda: El Estado Nacional ha efectuado convenios
con las jurisdicciones para prestamos a 30 afios ,con tasas bajas y prioridad del 5%
del cupo para personas con discapacidad

SUBSIDIOS PARA NECESIDADES BASICAS INSATISFECHAS.

a) Ciudad de BuenosAires

1)Ciudadania portefia. Otorga una suma mensuales para alimentos y
articulos de higiene, mediante tarjeta magnética.Reemplaza al Vale Ciudad .- y se
tramitaen EL CGP del barrio

2)Banco de Protesis y Ortesis. (Secretaria de Desarrollo Social de la
Ciudad de BuenosAires) Sita en Belgrano 1540.

3) subsidio por emergencia habitacional

AMBITO NACIONAL

1) Ministerio de Desarrollo Social:. Secretaria de Gestion Institucional:
Créditos para Deudores Hipotecarios y de Expensas. Calle Moreno 709 .-piso 1 de
Capital .

2) lubilados y pensionados que no pueden pagar existen tarifas sociales en
el impuesto municipal (ABLexento en la ciudad de Bs.As, Rentas de la Pcia. De
Bs.As., Edesur, Edenor, Aguas Argentinas, Teléfono etc.) presentando solicitud
escrita

3) Ministerio de Desarrollo Social de la Nacion : otorga subsidios por
unica vez para necesidades bésicas insatisfechas . Rivadavia 870 .- Inclusive para
medicacion que no cubrala ciudad de BuenosAires.

4) Tambien existe dentro del Ministerio de Desarrollo Social de la Nacion
el Banco de Pobres donde otorga creditosen $ de montos en dinero reducidos
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AMBITO PROVINCIABUENOS AIRES

DISCAPACITADOS: Resolucién 432 (Desarrollo Humano) Ortesis y Proétesis.
Prestamos no reintegrables de hasta $ 5000

Para todos: Para necesidades basicas insatisfechas Decreto 642/2003. (Desarrollo
Humano) préstamos dinerarios sin tener que rendir cuentas y de mas de $ 5000,00
rindiendo cuentas.Incluye ONGS

Selesolicitaa: —
IOMA :
INSTITUTO PROV.DE LAVIVIENDA
MINISTERIOS.
Se tramitan enAccién Social. .
— = 4

VIVIENDA -

DINSTITUTO PROV. DE LAVIVIENDA: Reparacién y refaccion de
vivienda; préstamos de $ 12.000,00.

2)PLAN BARRIOS BONAERENSES:. Se gestiona en Accién Social de
los Municipios. También se puede exigir mediante amparo al Ministerio de
Desarrollo Humano de la Provincia de Buenos Aires.

LABORAL
Prov. Buenos Aires  Plan Manos a la obra; Capacitacion y prestamos
de mas de $ 5.000

*NACION: En el &mbito Nacional: Microemprendimientos para
personas con discapacidad ,prestamos NO REINTEGRABLES de hasta $ 30000

Dra. Leticia L. Crescentini
Abogada
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ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE

1998 - 2014
UNIDOS POR LA SOLIDARIDAD
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