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Esclerosis es un término que
etimolégicamente se compone del
vocablo sklérés del griego okAnpog, que
significa “duro” y “sis”

del griego o1g que indica “estado irregular
o enfermedad.

(Real Academia Espafiola, 2019)
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Hoy como todos los dias te centraste en todas las actividades

que debes hacer, pues ya eres un experto en el cumplimiento

de estas. La verdad en ocasiones ni reconoces que tan rapido
paso el tiempo.

Un dia mientras estas en casa empiezas a sentir que no estds
viendo bien. De repente escuchas el timbre, no estas esperan-
do visitas y con sorpresa, al observar a través de la ventana,
ves una gran mancha blanca, al no saber quién es decides no
atender esta visita y con la esperanza de mejorarte tomas una
siesta. Mds tarde, al abrir los ojos contintas viendo borroso.
Al paso del tiempo esta sensacién no desaparece y el timbre
de tu casa suena intensamente, de nuevo es la mancha blanca.
Envista de la insistencia abres la puerta y con una voz seriay
aguda Skleros te saluda.



Ante un diagndstico de Esclerosis Multiple (EM), tu familia y t& pueden
reaccionar de diferentes maneras; no es raro experimentar distintas
emociones a medida que aprendes a vivir con EM.

“Puedes sentir conmocion, negacion, miedo, ira, ansiedad, incertidum-
bre y culpa. En otros casos puedes sentir alivio, si llevas mucho tiempo
sin saber que tienes o simplemente falta de emocién”.

(Hospital Italiano de Buenos Aires, 2018)

Lo que sea que sientas en el momento
de ser diagnosticado, esta bien. No hay
nada correcto en la forma de reaccionar
ante esta noticia.



:QUEES LA ESCLEROSIS MULTIPLE?
(Voces de personas que viven con Skleros)

La esclerosis multiple (EM)
Los cables son tus nervios, lo es una condicién en la que
que los cubre es la mielina, y hay varios cortocircuitos.
el corto se produce cuando se Cuando un cable se pela,
dafiany se inflaman. Luego la sefal no llega igual, se
de la inflamacién, cicatrizan pierde o simplemente no
y esas cicatrices se llaman _ llega :(
ESCLEROSIS. I

. La EM es una condicidn
Nuestro cuerpo que te acompafiara toda la
presenta diversidad de vida, a veces te hara iren la
p vida un poco lento... Pero
sintomas con los que se s 5
igual te ensefa a darte
ven afectadas nuestras cuenta de tus capacidades.

capacidades. 3 ok
P La esclerosis multiple es
una condicion,

iNO ERESTU !

La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad infla-
matoria, que afecta al sistema nervioso central, y los
sintomas que provoca dependen del sitio donde se
produce la inflamacién.

Actualmente se desconoce su causa, pero se cree
que se debe a la combinacién entre cierta predispo-
sicién genética y factores medioambientales.
(Holloway, 2004)

iTenga en cuenta que cada caso es tinico!

@ DESPUES DELDIAGNOSTICO...;QUE SIGUE?
jAtun hay mucho por hacer!

Es un buen momento para buscar apoyo de tu
familia, seres queridos y tu equipo de salud.
Consulta tus dudas y habla de tus miedos.
Sibien es una enfermedad que te acompanara toda
lavida, actualmente hay tratamientos que controla-
ran la enfermedad. Considera cambios en tu estilo
devida, que haran que te sientas mejor.
(MS Trust , 2019)




RECAIDA

La percepcién de sintomas como: alteraciones visuales,
dificultad para hablar, hormigueo, pérdida de la sensibili-
dad o el equilibrio y debilidad en las extremidades (bra-
z0s, manos o piernas), puede relacionarse con una recai-
da, lo que indica que el sistema de defensa ataca las fibras
nerviosas, causando dafio y generando inflamacién en el sistema nervioso.
Para considerarse recaida, estos sintomas deben durar al menos un dia.

La recuperacion de una recaida puede ser completa o dejar alguna
“secuela’. La duracidn es variable desde dias, semanas u ocasionalmente
meses. Algunas recaidas pueden no recuperarse.

:COMO IDENTIFICAR UNA RECAIDA?

¢Tienes sintomas nuevos o el empeoramiento
de las sensaciones usuales?

ési?

¢Los sintomas han sido constantes, éno? Es probable que
al menos durante 24 horas? NO estés
experimentando
ési? una recaida

e <

L& ’ Y Pseudorecaid

( sintomas de infeccién?* serdoreeaica

Las pseudorecaidas, son la presencia de sintomas,

v pero que NO son causados por la actividad de |a
( Recaida ) enfermedad, sino por las siguientes causas:

Infecciones - Calor - Estrés - Fatiga

ého?

ého?

InfArmaln a tireanino de <aliid

*Sintomas de infeccién
Sensacion de mucho frio, escalofrios o fiebre - Tos
- Diarrea o vomito - Dolor o ardor al orinar - Dolor abdominal.

Flujograma adaptado de MS Australia , 2010



Medicamentos: por tus venas se administraran medicamentos
denominados esteroides, la finalidad de su aplicacién es aliviar
la inflamacién en el lugar afectado por la EM. La indicacién de
este tratamiento dependera de la severidad de la recaida, pues en
ocasiones se resuelven por si mismas y el neurdlogo o neuréloga
puede omitir el uso de este tratamiento.

Rehabilitacion: se indica terapia fisica, fonoaudioldgica u ocupa-
cional, que ayudan a la recuperacién de los sintomas causados por
las recaidas.

Ten en cuenta que el tratamiento rehabilitador
va de la mano con el tratamiento farmacolégico
(medicamentos) y no se puede prescindir.
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:Como enfrentar a Skleros?

1.CAMBIOS EN MI ESTILO DE VIDA

Implementar los siguientes cambios en tu vida te ayudaran a vivir mejory
mas coémodo con la EM. Comienza con uno o dos cambios y en la medida
que se vuelvan mas comodos y naturales anade otro. No todos los cambios
seran ficiles, para algunos necesitaras del apoyo de tu familia y profesiona-
les de la salud, quienes guiardn tu camino.

Dieta: atin no se ha establecido un modelo de dieta para
los pacientes con EM, sin embargo, se recomienda una
dieta balanceada y saludable, como se aconseja a la pobla-
cién en general, que incluye:

« Acidos grasos esenciales: alimentos ricos en omega 3
como: pescado, mariscos, tofu, almendras, nueces, verdu-
ras de hoja verde, aguacate y legumbres.

« Carbohidratos no refinados: avena, frutas, arroz integral y lacteos. El

consumo de este tipo de alimentos puede contribuir a mejorar la fatigay la
debilidad.

« Vitamina D: la ingesta de vitamina D en personas con esclerosis multiple
puede influir de manera positiva en la actividad clinica de la enfermedad,
asi como en el progreso de esta. Tu neurdlogo o neurdloga podra sustituirla
en forma de capsulas de consumo diario y productos lacteos preferible-
mente descremados. Ten en cuenta que la absorcién de vitamina D se da a
partir de la exposicién a la luz solar, por lo que se recomienda la exposicién
al sol de 10 a 15 minutos, como minimo tres veces a la semana.



« Proteinas: origen animal y vegetal
« Fibra: frutas - 3 porciones diarias, verduras- 2 porciones diarias

Evita el consumo de alimentos con alto contenido de sal como embutidos,
productos de paquete y comidas en lata. Utiliza la minima cantidad de sal
o implementa hierbas o especias como: jengibre, curcuma, curry, azafran,
tomillo y laurel. Evita el consumo de la grasa visible en la carne, la piel del
pollo, hojaldres y productos de panaderia.

(Esposito, Bonavita , Sparco , Gallo , & Tedeschi, 2017)

Realizar actividad fisica: ayudard al mantenimiento de
un peso adecuado, percibirds mejores niveles de energia
y puede impactar de manera positiva en el progreso de la
enfermedad. También reducira los efectos negativos de la
pérdida de movimiento y aumentara la capacidad fun-
cional de todos los sistemas del cuerpo. Se recomienda
realizarla de manera regular al menos 3 veces por sema-
na, sesiones de 45 minutos. (Hempel , y otros, 2015 )

) Evite el tabaco: el consumo de tabaco se
A asocia con un aumento de la discapacidad
'.w\\ en las personas con esclerosis multiple.

Algunos estudios sugieren que las conse-
cuencias negativas del habito de fumar pueden rever-
tirse cuando el paciente se deshabitda. Esto impacta
de manera positiva en la disminucién de la progresién
de la enfermedad. (Heydarpour, y otros, 2018)

Mantén tu mente activa: habitos como el estudio,.__ \ \
lalectura, las aficiones y los pasatiempos creativos -~ i
pueden prevenir los problemas cognitivos asoc1a.dos___‘_“_':_=
ala esclerosis multiple cuando se realizan durante ~_— §
toda la vida (Butzkueven, y otros, 2016)

Recomendacion: App- Cognifit, aqui

podra encontrar varios ejercicios para
estimular su mente y pagina web: EM-line!:
Rehabilitacion cognitiva desde casa.



2. Usa tratamientos parael
control de la enfermedad

Para escoger el tratamiento adecuado, tu neurdlogo o neuréloga se basara
en aspectos individuales. El uso de tratamiento tendra los siguientes obje-
tivos:

«Reducir el nimero y la gravedad de los “ataques” o recaidas
«Disminuir la actividad de la enfermedad que podra visualizarse en
imagenes de resonancia magnética

«Retardar la progresion de la discapacidad

«Mejorar la calidad de vida

Puede ser necesario el apoyo de otros profesionales de la salud. Estos seran
tus aliados para tratar diferentes sintomas, asi como mejorar situaciones
susceptibles de ser reversibles.



Para mejorar el desarrollo de las actividades de la vida diaria y aumentar

el bienestar, se puede indicar el uso de tratamientos farmacolégicos que
mejoran los sintomas derivados de la esclerosis multiple. Estos sintomas
pueden ser restricciones para la movilidad debido a debilidad o tensién de
los musculos; discapacidad visual, problemas de la vejiga o los intestinos,
disfuncion sexual, dolor y cambios en el estado del animo (Rommer y otros,
2018) y pueden aparecer sin que sean una recaida.

©

Implementar la terapia fisica reduce los efectos negativos dela

e o L] o . ]
pérdida de movimiento y aumenta las capacidades del funcio-
namiento del cuerpo. La terapia ayuda al aumento de la fuerza
muscular, normalizar la tension muscular, mejora la coordina-
cién y el equilibrio, previene la incontinenecia urinaria, aumenta
o mantiene los rangos de movimiento en las articulaciones y
contrarresta las consecuencias de la inmovilizacién.

La rehabilitacion cognitiva es el proceso acompaiiado por pro-
fesionales en neuropsicologia y terapeutas ocupacionales, para
recuperar o mantener las funciones cognitivas como: rapidez del
procesamiento de las ideas, memoria, atencién, razonamiento,
resolver problemas y planificar tareas que se ven afectadas por el
dano neurolégico producido por la esclerosis multiple.
(Kubsik-Gidlewska, Klimkiewicz, Klimkiewicz, Janc-

zewska, & Okoniska, 2017)




3. Cuenta con gruposde
apoyo

Hablar con otras personas que comparten tu situacién pue-
de ser util para ti y tu familia. Es por ello que en el Hospital
Universitario Nacional (HUN), se desarrollan actividades
que te permiten:

« Encontrar informacién para hacer frente a la vida coti-
diana con esclerosis multiple.




« Tener la oportunidad de compartir historias y experiencias con otras
personas que pueden entender tu situacion.

 Descubrir nuevas habilidades o fortalezas de las que no eras consciente.
« Compartir consejos y trucos. (MS Focus , 2016 )

- Site encuentras interesado en participar en grupos de apoyo en el pro-
grama de esclerosis multiple del HUN se desarrollan las siguientes activi-
dades:

Encuentros mensuales
Escuela de lideres en esclerosis multiple

Si consideras que tu cuidador se puede beneficiar de actividades
grupales, la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia desarrolla el programa Cuidando a los cuidadores.

Inférmate de estas actividades en la Oficina del Programa de Esclerosis
Mdltiple del HUN.




. Miscitas . .,
de neurologia
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Skleros decidi6 quedarse, sera tu
compaiero en la vida, cada dia te invitara
a hacerle frente a nuevos desafios.

Tu actitud va a ser definitiva
para aprender a vivir con él.

Programa de Esclerosis Mltiple
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Calle 44 # 59-75. Tel. 3904888 Ext.: 12157
Bogota D.C., Colombia
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