ESCLEROSIS MULTIPLE

Una enfermedad joven, femenina
v llena de sintomas invisibles

La Esclerosis Miltiple (EM) es la enfermedad desmielinizante del sistema nervioso
central mas frecuente, y supone la primera causa de discapacidad no traumatica
en adultos jévenes. Comienza en torno a los 25-30 afios y afecta con mayor fre-
cuencia a mujeres.
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oy en dia se considera una enfermedad inflamatoria

desmielinizante crénica multifocal que asocia neurode-

generacioén. Estd mediada por una respuesta autoinmune
anomala enindividuos genéticamente predispuestos, sobre quie-
nes varios factores ambientales podrian influir en el desarrollo 'y
la progresion de la enfermedad. La predisposicion genética esta
mediada sobre todo por el complejo mayor de histocompati-
bilidad; entre los factores de riesgo estudiados, los que mayor
evidencia acumulan son la asociacién con la infeccion por el
virus de Epstein-Barr, el tabaco, los niveles bajos de vitamina D
y un elevado indice de masa corporal durante la adolescencia.
Algunos de ellos, como los niveles de vitamina D y el tabaco,
pueden ademas influir sobre el curso de la EM.

Se estima que en el mundo padecen EM

2,5 millones de personas, y en Europa
afecta a 700.000 personas

Se estima que en el mundo padecen EM 2,5 millones de personas,
y en Europa afecta a 700.000 personas. El alto impacto sanitario,
econdmico y social de la EM hace prioritario conocer y manejar
cifras validas de su frecuencia y distribucién en Espaia a efectos
de planificacion sanitaria. Esta necesidad se hace ain mas paten-
te ante la creciente disponibilidad de nuevos farmacos con un
marcado efecto sobre el curso de la enfermedad, pero también
con riesgos e importantes costes.

Hoy en dia disponemos en Espaia de moléculas con efectos
inmunomoduladores, antiinflamatorios y de reconstitucion
inmune aprobadas para el tratamiento de la EM, tanto en sus
formas remitentes como progresivas; estas terapias han mostrado
en ensayos aleatorizados y estudios postcomercializacion ser
capaces de cambiar el curso de la enfermedad y la acumulacion
de discapacidad, poniendo de relieve la necesidad de una apro-
ximacién terapéutica temprana e individualizada.

Tendencias mundiales

Los datos recientes obtenidos a partir de revisiones sistemati-
cas, estudios longitudinales y registros nacionales o regionales
apuntan a que se ha producido un aumento de la prevalencia
mundial de la enfermedad a lo largo de las ultimas décadas. Este
crecimiento parece justificarse sélo en parte por las mejoras en
la asistencia sanitaria o la amplia disponibilidad de pruebas de
resonancia magnética, y hay datos que sugieren un aumento real
de prevalencia de la enfermedad.

En las regiones tradicionalmente consideradas de alto riesgo
de EM, como el sur de Canadj, el norte de Estados Unidos,
las islas britanicas y Escandinavia, se han documentado las
prevalencias mas altas del mundo. En varias localidades

del norte de Escocia se comunican cifras de 248 casos por
100.000 habitantes, y en Canada se han publicado en 2013
prevalencias de 313 en Saskatchewan y de 261 en Ontario.
Areas de prevalencia clasicamente medias (Espafa, Ita-
lia...) se consideran en
la actualidad regiones
de medio y alto riesgo,
en torno a los 100 casos
por 100.000 habitantes.
Paises de Oriente Medio,

Es necesaria una

como Irdn o Turquia, o
algunos paises latino-
americanos estan publi-
cando cifras en el rango
medio cuando previa-
mente se ubicaban en el
rango bajo.
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ESCLEROSIS MULTIPLE

La incidencia de EM esta aumentando en las dreas mas
meridionales del planeta, mientras en el norte de Europa y
Norteamérica se mantiene estable desde 1980. La reduccién
en la mortalidad y la mejora en la supervivencia (observadas
enlos ultimos 60 aios en los registros danés y noruego de EM)
parecen justificar que en estas regiones se mantengan preva-
lencias tan altas pese a no seguir aumentando la incidencia.
Elaumento de la prevalencia de la enfermedad esta ocurriendo
fundamentalmente a expensas de un nimero creciente de
casos en mujeres. En Canad4, la ratio mujer/varon para formas
recurrentes ha aumentado por aito de nacimiento a lo largo
delos ultimos 50 afnosy, en el registro danés, laincidencia en
las mujeres se ha duplicado desde 5,91 hasta 12,33 nuevos
casos al afno por 1.000.000 en los ultimos 60 afos, con sélo
un ligero aumento en los varones (desde 4,52 hasta 6,08).
Por otro lado, las mujeres tienen mas probabilidades de
comenzar mas precozmente, de desarrollar EM clinicamente
definida tras un CIS (Sindrome Clinico Aislado), y de tener
mas lesiones inflamatorias en la resonancia magnéticay mas
brotes que los hombres.

Calidad de vida

Con ocasion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, el pasado
29 de mayo, Esclerosis Multiple Espafa y AEDEM-COCEMFE
aprovecharon para reivindicar aquellos aspectos que pueden
mejorar la calidad de vida de los pacientes:

« Comprension y reconocimiento de los efectos invisibles de
la EM en los procesos de valoracién de la discapacidad de
los Servicios Sociales. El reconocimiento automatico del 33%
del grado de discapacidad en el momento del diagnéstico
facilitaria el acceso a prestaciones y recursos que mejorarian
significativamente su calidad de vida, destacando el empleo.

« En el empleo, ademas de la proteccion normativa, es
fundamental el compromiso de los empresarios para adaptar
los puestos de trabajo y el cumplimiento del 2% que exige la
legislacion en la contratacion de personas con discapacidad.
El trabajo no tiene por qué ser un problema silos empleadores
apoyan con flexibilidad a las personas con EM.

- Equidad en el acceso a las prestaciones sanitarias publicas en
todas las comunidades auténomasy en todos los hospitales,
principalmente al tratamiento farmacoldgico. Velar por que
no se produzca la intercambiabilidad de farmacos sin el
consentimiento del especialista en Neurologia.

« Garantizar el acceso a un tratamiento rehabilitador integral,
personalizado, gratuito y continuado en todas las CCAA,
reforzando el papel de las organizaciones de pacientes.

Sintomas y signos

El sintoma de comienzo mas frecuente es la alteracién de
la sensibilidad, hasta un 40-45% de los pacientes presentan
esta forma. Consiste en parestesias o acorchamiento de uno o
mas miembros debidos a la alteracidn del haz espinotalamico.
Hasta en un 40% aparece una alteracién motora, caracterizada
por la pérdida de fuerza en uno o mas miembros, especialmen-
te los inferiores, produciendo una marcha en la que apenas
se elevan las piernas, como de arrastre. Otros sintomas menos
frecuentes son los producidos como consecuencia de la dis-
funcion del tronco cerebral, como la disartria, disfagia, paralisis
facial nuclear o vértigo. Las alteraciones visuales son por afec-
tacion del nervio o el quiasma; es frecuente la existencia de un
escotoma central con una disminucién de la agudeza visual.

A medida que transcurre la enfermedad, las alteraciones
motoras son en un 90-95% las mas frecuentes, seguidas de
las alteraciones sensitivas en un 77% y de las cerebelosas
en un 75%. Se siguen de alteraciones en el tronco cerebral,
del control de esfinteres, mentales y visuales. Existen diver-
sas alteraciones clinicas que se presentan en la EM; la
fatiga exacerbada por el aumento de temperatura; la atrofia
muscular, como manifestacion secundaria a la afectacion de
motoneuronas en la EM; el dolor, que se solapa de diversas
maneras; trastornos cognitivos, presentes en un 40-70% de
los pacientes, con mayor afectacién de la memoria reciente,
de la funcién verbal, el razonamiento conceptual, con alte-
raciones del lenguaje y alteraciones de la percepcién visual.
El prondstico es impredecible. Una vez diagnosticado el pa-
ciente, el prondstico vital es de 25-35 anos. Las causas mas
frecuentes de muerte son las infecciones, enfermedades so-
lapadas no relacionadas con la EMy el suicidio. Se considera
que son variables pronésticas favorables la edad temprana
del diagnéstico, ser mujer, y los sintomas de comienzo vi-
suales y sensitivos. En cambio, se consideran factores des-
favorables el ser varon, el que la edad de diagndstico sea
superior a los 40 afos, que comience por sintomas motores
y cerebelosos, la recurrencia precoz tras el primer brote y el
curso progresivo de la enfermedad.

Algunos estudios consideran como formas benignas aquellas
formas que permiten desarrollar una vida normal tras 10-15
anos de evolucién tras el diagndstico; conforman el 30% de
los pacientes y su puntuacion no es superior a 3 en el EDDS.
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ESCLEROSIS MULTIPLE

ALTAS HOSPITALARIAS ESCLEROSIS ESTANCIAS CAUSADAS ESCLEROSIS
MULTIPLE 2017 MULTIPLE 2017

Fuente: INE. Encuesta de morbilidad hospitalaria 2017 Fuente: INE. Encuesta de morbilidad hospitalaria 2017

TASA DE MORBILIDAD HOSPITALARIA PAISES CON PREVALENCIA MAS
POR 100.000 HABITANTES. EM ALTA DE EM

Dinamarca

Reino Unido

Noruega

Tasas por 100.000 habitantes.
Fuente: INE. Encuesta de morbilidad hospitalaria 2017 Fuente: Multiple Sclerosis International Federation (2013)
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ESCLEROSIS MULTIPLE

Diagnéstico y tratamiento

La esclerosis multiple es una enfermedad muy heterogénea,
tanto en la presentacion de los sintomas, como en su pro- MULTIPLE SCLEROSIS
ndstico. No obstante, en un 85% de los casos, la enfermedad

se manifiesta en forma de lo que denominamos ‘brotes) es

decir episodios de afectacion neuroldgica que suelen remitir Healthy
parcial o totalmente sobre todo en las etapas iniciales de la Neuron
enfermedad. Aunque, con el tiempo -y en muchos casos- la
enfermedad pasard a desarrollarse de forma progresiva y
continuada provocando dafos sensoriales, fisicos y psiquicos
y produciendo diversas discapacidades.

Las mujeres tienen mds probabilida-
des de comenzar mds precozmente y

de tener mds lesiones inflamatorias
en la resonancia magnética

Affected Areas

PREVALENCIA DE CUADROS DEPRESIVOS ACTIVOS
SEGUN SEXO Y GRUPO DE EDAD (15 y mas aios. Miles de personas)

Edad (afios) CASOS POBLACION PREVALENCIA AMBOS SEXOS

Fuente: Estudio epidemiolégico de la esclerosis multiple en La Rioja. 2015
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Debido a que, en muchas ocasiones, los sintomas iniciales se
pasan por alto porque desaparecen y vuelven a aparecer con
el tiempo, actualmente existe un retraso en el diagnéstico y
tratamiento de esta enfermedad de entre uno y dos afos.
Aun no existe ningun tratamiento que permita curar la EM, pero
si existen tratamientos que permiten retrasar la progresion de
la enfermedad, asi como distintas terapias para mejorar los
sintomas. Ademas, en los Ultimos afos, han aparecido nuevos
farmacos que son capaces de reducir considerablemente el nu-
meroy la severidad de las recaidas, y que retrasan la evolucion a
largo plazo de la enfermedad de una forma mucho mas efectiva.
Lo que hace que, actualmente, exista un nimero muy impor-
tante de pacientes que, tras padecer la enfermedad durante
mas de una década, no presentan ningun tipo de discapacidad
importante. Por eso, la utilizacién temprana y adecuada de los
recursos terapéuticos disponibles es un factor esencial para
mejorar el prondstico de los pacientes.

Actualmente el gran reto es conseguir tratamientos que frenen
por completo el avance de esta enfermedad y que reviertan la
discapacidad, siendo esto especialmente importante en las formas
progresivas, las mas complejas de tratar y las que a menudo
acumulan mayor discapacidad. Hoy en dia se estan llevando a
cabo investigaciones sobre biomarcadores, células madre, asi
como con fdrmacos neuroprotectores y neurorreparadores que
podran marcar nuevas lineas de abordaje para esta enfermedad.
Mas del 80% de los gastos que ocasiona la esclerosis multiple
estan relacionados con la discapacidad y no con las terapias
porque, aproximadamente, un
tercio de los pacientes necesita
alguntipo de ayuda para realizar
las actividades basicas de la vida
diaria, y en ocho de cada diez
casos los cuidados los propor-
cionan familiares.

Por otra parte, los pacientes

Prevalencia

(pacientes/100.000 habitantes) con EM superan la tasa de hos-

pitalizaciones en la poblacién
general. Mas de un 25% de los
pacientes tienen que ingresar
anualmente en el hospital. Las
infecciones son la causa mas
frecuente de hospitalizacion,
aunque las recaidas que provoca
la enfermedad o las complicacio-
nes relacionadas, siguen siendo
las causas mas importantes de
morbilidad. 4

Actualmente existe un retraso en el

diagndstico y tratamiento de esta
enfermedad de entre 1 y 2 aiios
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