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Pacientes y especialistas reflexionan sobre la compleja enfermedad
en una jornada para pacientes organizada por la Unidad de Esclerosis
Miultiple del Hospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz

FRENAR LA PROGRESIéN Y PRESERVAR
LA AUTONOMIA MARCAN LOS RETOS DE
LA ATENCION A LA ESCLEROSIS MULTIPLE

e Los especialistas subrayan que el control de la enfermedad debe acompainarse de una
atencion integral que responda a las dificultades cotidianas y a las prioridades de cada
paciente

e EIl encuentro acercé a los pacientes los mecanismos de la enfermedad y los avances
dirigidos a la progresion de la discapacidad y la reparacion de la mielina

¢ Los pacientes manifestaron su interés por la progresiéon de la discapacidad, por el abordaje
de los factores psicosociales y por participar en las decisiones sobre sus cuidados

La fatiga, las alteraciones del suefio y el
malestar emocional pueden condicionar la vida
laboral, familiar y social de las personas con
esclerosis multiple, aunque a menudo resulten
situaciones poco visibles para su entorno. La
necesidad de abordar estos problemas fue una
de las principales conclusiones de la ‘I
Jornada para Pacientes de Esclerosis
Mdltiple”, recientemente organizada por la
Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del
Hospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz,
un espacio de encuentro entre profesionales y
pacientes para compartir informacion, resolver
dudas y orientar los cuidados hacia una mayor
autonomla Tras la apertura del encuentro por parte del Dr. Oscar Gémez, director médico de Continuidad
Asistencial de la Fundacién Jiménez Diaz, el Dr. Jesus Porta, jefe del Servicio de Neurologia del hospital,
compartié su orgullo por la calidad de sus profesionales y su satisfacciéon por la gran acogida de esta
segunda edicién de la jornada, con casi 300 participantes, que pudieron seguirla tanto presencialmente
como en streaming.

De los mecanismos de la enfermedad a las nuevas terapias

“Se ha avanzado mucho en el control de esta enfermedad, ya que hace unos 30 afos conseguiamos
controlar solo una parte de los brotes de la misma y actualmente hay farmacos muy potentes que
consiguen evitarlos casi por completo”, afirmé la Dra. Aida Orviz, especialista del Servicio de Neurologia y
fundadora hace mas de diez anos de su Unidad de Esclerosis Mdltiple. En su ponencia explicé cémo hay
otros mecanismos inflamatorios mas lentos e independientes de los brotes que contribuyen en la
progresion de la discapacidad contra los que las terapias actuales pueden ser insuficientes. Para dar
respuesta a este problema, presento resultados prometedores logrados recientemente en investigacion.

La Dra. Soraya De la Fuente, especialista de la misma unidad y principal organizadora del evento,
presento el desarrollo experimental de las terapias CAR-T, que modifican células del sistema inmune para
dirigirlas contra otras células implicadas en la enfermedad, y de las estrategias remielinizadoras,
orientadas a reparar la mielina, cubierta protectora de las fibras nerviosas que resulta especialmente
dafada en los pacientes con esclerosis multiple.




Por su parte, Laura Gonzalez, coordinadora de Ensayos Clinicos de Esclerosis Multiple de la Fundacion
Jiménez Diaz, describio los proyectos de investigacion propios y colaborativos que se estan llevando a
cabo en el hospital y agradecié la participacion de los pacientes, pieza indispensable en el avance del
conocimiento acerca de la patologia.

“El tratamiento es cada vez mas personalizado y tiene en cuenta las caracteristicas de la enfermedad, el
riesgo de progresion, la seguridad y las circunstancias y preferencias de cada persona. Exige confeccionar
un ‘traje a medida’ para cada paciente” reflexiond también la Dra. Cristina Valencia, especialista del citado
servicio.

Dormir mejor y recuperar autonomia con objetivos concretos

La intervencién del Dr. Francisco Valenzuela, neurdlogo del Hospital de la Defensa Gémez Ulla, desperto
especial interés al explicar como la calidad del suefio influye en numerosos sintomas de la enfermedad
como la fatiga. Asimismo, subray6 la importancia de mantener buenos habitos en el este sentido y de
estudiar las causas de un suefo no reparador, a veces también secundarias a la enfermedad, como las
piernas inquietas o los sintomas urinarios, y que tienen soluciones especificas.

La Dra. Fabiola Garcia, neuropsicologa del Hospital Puerta de Hierro, abordé la incertidumbre tras el
diagnéstico y las reacciones de duelo normales que suelen acompafiarlo, ademas de compartir
herramientas para adaptarse a los cambios y convivir con la enfermedad sin que esta defina la identidad
de la persona ni desplace sus proyectos de vida.

Finalmente, la Dra. Raquel Cuitillas, jefa asociada del Servicio de Rehabilitacién de la Fundacion Jiménez
Diaz, explicoé que nuevas tecnologias como la robodtica o la realidad virtual amplian las posibilidades de
rehabilitacién y pueden mejorar la accesibilidad, siempre que se integren en programas personalizados
elaborados por profesionales y atendiendo a objetivos funcionales concretos que reflejen problemas
cotidianos como pueden ser “caminar con mas seguridad o utilizar mejor las manos para una tarea
concreta”.

El programa incluyé también la importancia de prevenir infecciones y de la vacunacion (tanto para evitar
efectos no deseados de los farmacos como para mejorar el control de la discapacidad); las aplicaciones de
la estimulacién magnética transcraneal; el papel de la enfermeria especializada; el manejo de los sintomas
urinarios y el acompafiamiento ante necesidades complejas, alivio de sintomas y decisiones sobre la
atencion al final de la vida desde una consulta especializada, a cargo de la Dra. Ivana Zamarbide,
especialista en Cuidados Neuropaliativos del Servicio de Neurologia del hospital.

La jornada concluyé con un espacio para preguntas de los asistentes, la mayor parte de las cuales se
centraron en el interés por los avances de la investigacién para evitar la progresion de discapacidad y en el
abordaje de problemas cotidianos como la fatiga, el descanso, el estado de animo y las necesidades
laborales.

Entre las recomendaciones practicas, los profesionales insistieron en mantener habitos de vida saludables
para proteger el cerebro, como cuidar el suefio, mantener una actividad fisica adaptada, atender el
bienestar emocional y recurrir a rehabilitacion cuando sea necesario, ademas de mantener al dia la
vacunacion y las medidas de prevencion de infecciones. También animaron a comunicar en consulta
sintomas que pueden asumirse como inevitables para los que muchas veces existen estrategias que
pueden ayudar a mejorarlos.

Coordinacion imprescindible

La coordinacion entre profesionales de las areas de Neurologia, Enfermeria especializada, Rehabilitacion,
Fisioterapia, Neuropsicologia, Medicina Preventiva y Urologia, entre otros, permite atender las distintas
dimensiones de la enfermedad. En ese equipo, el paciente ocupa un lugar central: sus prioridades y
proyectos de vida deben orientar las decisiones compartidas sobre tratamiento y cuidados.

Para préximas ediciones de la jornada, sus organizadoras plantean ampliar los espacios de participacion y
seguir explorando temas y herramientas que ayuden a responder a las necesidades cotidianas de los
pacientes.
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