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De izq. a dcha: Lorena Pizarro,
Marta Cerezo, Celia Oreja-Guevara
"y Ana Polanco.
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ESCLEROSIS MULTIPLE

JMito o
realidad?

Tener esclerosis multiple (EM) no significa ir en

silla de ruedas. Tampoco implica no poder ser madre,
ni tener que dejar de trabajar. El 18 de diciembre se
celebra el Dia Nacional de la EM y desde

Yo Dona hemos querido desmitificar esta enfermedad —
que afecta especialmente a mujeres jovenes—en un
encuentro organizado por la compaiiia de cienciay
tecnol()gia MercKk. por Maria Corisco. Fotos Cruz Campa.

«Cuando me dieron el diagnostico
me dijeron que en dos anos esta-
ria en una silla de ruedas. Han pa-
sado 16, y aqui me veis. Caminando,
trabajando, con una nifa...» Quien ha-
bla asi es Lorena Pizarro. Tiene esclero-
sis multiple. Y también una vida plena y
feliz. Nos lo cuenta en el transcurso de
un encuentro organizado por Yo Dona
junto con Merck en el que se debatié
acerca de las falsas creencias, los mitos
que subsisten en torno a esta patologia.
Nos acompafan también la doctora
Celia Oreja-Guevara, jefa de seccion de
Neurologia en el Hospital Clinico San
Carlos de Madrid; Marta Cerezo, neuro-
psicéloga del Hospital Universitario de
Getafe y Ana Polanco, directora de Cor-
porate Affairs de Merck.

Con todas ellas hemos celebrado
una mesa redonda en torno a una en-
fermedad que afecta a alrededor de
50.000 personas en Espafa, de las
que dos terceras partes son mujeres, y
cuyo diagnéstico se recibe normal-
mente en plena juventud, entre los 20y
los 40 afos. Cada una de estas exper-
tas, desde su perspectiva, ha ido
dando las claves para desdramatizar y
comprender como es la vida con escle-
rosis multiple.

CELIA OREJA-GUEVARA

Jefade seccion de Neurologia del Hospital
Universitario Clinico San Carlos (Madrid). Desde
que hizo su tesis doctoral sobre el modo animal
de la EM, ha estado siempre vinculada a esta
enfermedad. Ha trabajado con células, en
laboratorio y también en pacientes.

Mito 1:
Mi destino es la silla de ruedas
El ejemplo de Lorena resume el
sentir de la sociedad. «Cuando damos
el diagnostico, lo primero que muchos
pacientes piensan y ven ante si es la si-
lla. Nosotros debemos explicarles que
no tiene por qué ser asi, que ahora hay
muchas opciones de tratamiento», ex-
plica la doctora Oreja-Guevara. Efecti-
vamente, tal y como senala Ana Po-
lanco, de Merck, «en los ultimos 20
afos ha cambiado por completo la rea-
lidad de la esclerosis multiple; es cierto
que es una enfermedad degenerativa
crénica, pero disponemos de herra-
mientas farmacoldgicas para controlar
su evolucion y retrasar la aparicion de
brotes». Frente a esa brusquedad en el
diagndstico, la neuropsicologa Marta
Cerezo aboga por «desmitificar esa vi-
sion tan terrible. Solo oir la palabra es-
clerosis ya es un jarro de agua fria; el
paciente deja de escuchar, no puede
procesar la informacion. Debes ir dosi-
ficando, explicando a medida que va
siendo capaz de asimilar».

Mito 2:
No podré ser madre
Esta dolencia suele diagnosticarse

MARTA CEREZO

Neuropsicologa del Hospital Universitario de
Getafe (Madrid). Con dos familiares aquejados
de esclerosis multiple, hizo su tesis doctoral
sobre la funcion ejecutiva en esta enfermedad.
En su trabajo como neuropsicologa evaltia si hay
déficit cognitivo o ejecutivo, asi como dificultad
en resolucion de problemas y planificacion.

entre los 20 y los 40 anos, precisa-
mente la edad de iniciar tantos proyec-
tos vitales que no hay que descartar
necesariamente. Como explica Ana
Polanco, <hemos hecho estudios y en-
cuestas en diferentes paises y hemos
visto que una de cada tres pacientes
toma la decisién de no tener hijos o de
retrasar la maternidad. La buena noti-
cia es que disponemos de tratamien-
tos que permiten una buena planifica-
cion familiar». Con ella coincide la doc-
tora Oreja-Guevara, quien recuerda
que hace 20 anos los médicos se en-
contraban sin soluciones que ofrecer:
«si pensabamos que, de forma irreme-
diable, iban encaminados a una gran
discapacidad, desaconsejabamos la
maternidad. Ademas, hubo una publi-
cacion de gran impacto en la que se
decia que la paciente con EM iba a te-
ner muchos brotes después de ser
madre... Ahora sabemos que no es
cierto, que se pueden ajustar los trata-
mientos para encarar una maternidad,
pero lleva tiempo desmontar esta cre-
encia». También en la gestion de la
maternidad tiene un peso importante el
plano emocional. Como explica Marta
Cerezo, «hay pacientes que se ponen
la barrera antes de que ocurra, que ru-
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ANA POLANCO

Directora de Corporate Affairs de Merck, una
compaiiia de ciencia y tecnologia
comprometida con la EM desde hace 20 afios.
Este compromiso se manifiesta en la
investigacion, desarrollo y puesta a disposicion
de los pacientes de tratamientos.

Salud

mian demasiado la incertidumbre vy tie-
nen mucho miedo por el futuro. Se
preocupan de si podran o no atender a
su hijo, de si seran una carga... Hay
que trabajar mucho con ellas para que
gestionen los reajustes y adaptaciones
de su vida». Por su parte, Lorena nos
habla de Nieves, esa nifa de seis anos
que tan bien entiende lo que es la vida
con EM, y recuerda que tuvo un emba-
razo perfecto. «Decidi no dar el pecho
para retomar el tratamiento cuanto an-
tes pero recibi muchas presiones para
que amamantara a mi hija. Lloré como
nunca en mi vida. {Y mi hija hoy es tan
guapa, lista y sana como si hubiera re-
cibido lactancia maternal»

Mito 3:
No podré trabajar

Es posible que alguna de las perso-
nas que trabajan en nuestro entorno
tengan EM y no lo sepamos. «Tienen
miedo de que, si dicen que tienen EM,
no puedan promocionar en su trabajo
—explica Celia Oreja-Guevara—. Es una
enfermedad muy estigmatizada. He-
mos visto en un estudio internacional,
con 17.000 pacientes, que la baja por
enfermedad es un problema. Se trata

de ofrecer buenos tratamientos con p

LORENA PIZARRO

Paciente con esclerosis multiple. Cuando
tenia 20 anos fue diagnosticada; le dijeron
que en un par de anos no podria caminar.
Hoy tiene 36 anos, es madre de una nifa de
siete, trabaja en una Universidad y no
necesita silla de ruedas.



pocos efectos secundarios». Ana Po-
lanco insiste en la importancia del
cumplimiento terapéutico para reducir
los brotes y, con ello, el absentismo:
«es fundamental para que los pacien-
tes puedan controlar la enfermedad y
mantener una vida laboral activa.

Ademas, no solo las recaidas ge-
neran absentismo: también las visitas
al hospital para hacer seguimiento de
la enfermedad y del tratamiento, algo
que ha cambiado gracias a la llegada
de nuevos farmacos». En cuanto al
deterioro cognitivo asociado a la en-
fermedad, Marta Cerezo nos explica
que «en torno a un 65% de los pacien-
tes presentaran algun tipo de dete-
rioro, pero muy leve. Van a poder es-
tudiar carreras, van a poder llevar a
cabo una vida profesional activa». La
experiencia laboral de Lorena tiene lu-
ces y sombras: «Mi primer trabajo era
muy estresante, y el estrés termina
ocasionandome brotes. Opté por pre-
parar una oposicion y hoy trabajo en
la Universidad. Mis companeros lo sa-
ben, pero es verdad que muchas ve-
ces se tiene que ser cauto para evitar
que te estigmaticen».

i se hablo de liderazgo,
emprendimiento, conciliacion
y corresponsabilidad.
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Este silencio es el que perpetia otro
mito: el de que la EM es una enfermedad
que afecta a pocas personas, cuando en
realidad hay en Espafna alrededor de
50.000 pacientes. Las expertas coinci-
den es que es muy frecuente que se
oculte, incluso en los circulos mas inti-
mos. «Es una enfermedad doblemente
invisible: cuando no hay sintomas evi-
dentes pasa desapercibida para la socie-
dad vy, por otro lado, quienes la presen-
tan no hablan de ella por temor a la es-
tigmatizacion», apunta Ana Polanco.

Mito 4«
Es incurable. Sin tratamiento
Es cierto que es una enfermedad
degenerativa cronica para la cual no
hay en estos momentos una cura.
«Pero si hay multiples opciones de tra-
tamiento —explica la doctora Oreja-
Guevara—-. Hoy tenemos una cartera
de 10 0 12 opciones, y podemos indi-
vidualizar el tratamiento segun el es-
tado del paciente y, también, segun su
estilo de vida». Este Ultimo punto es
esencial a juicio de Ana Polanco: «Se
trata de individualizar la terapia y ajus-
tarla a cada tipo de paciente, para faci-

La EM en cifras

litarle que pueda mantener su calidad
de vida». Por su parte, Lorena sefala
que ella sigue con el tratamiento anti-
guo «porque me va bien, me ha quitado
los brotes casi en un 90%... Es verdad
que llegué a un punto de saturacion por
estarme pinchando, pero he preferido
seguir asi porque me encuentro bien».
Cada paciente es diferente, y eso lo
sabe bien Marta Cerezo: «<hay una gran
variabilidad tanto de sintomas como de
la manera de afrontar la enfermedad».

Mito 5:

Lo mas importante es la disca-
pacidad fisica

«Una de cada dos personas con
EM va a tener depresion, y una de
cada tres sufrird ansiedad —explica
Marta Cerezo-. Por eso es esencial
trabajar no solo el plano fisico, sino
también el emocional>.

Lorena sabe bien de lo que habla:
«Si, yo he sufrido estrés, ansiedad y de-
presion. Parece que no hay problema en
decir que vas al fisio porque tienes una
contractura, pero te da corte decir que
vas al psicélogo...». Celia Oreja-Guevara
coincide con ella y senala que «es impor-
tante trabajar la incertidumbre». Desde
Merck, Ana Polanco reitera que el com-
promiso «no se circunscribe a los medi-
camentos: creemos en el abordaje inte-
gral del paciente, porque la enfermedad
golpea en el plano fisico, emocional y so-
cial. Y, también, reivindicamos el papel
de los cuidadores no profesionales: hay
que cuidarlos también a ellos». &

Mas info: conlaem.es

En el mundo hay 2,5 millones de personas con esclerosis multiple. De ellas, una 50.000 en Espafa.

Con algo mas de 3.000 casos, Madrid es la ciudad con mayor niimero de pacientes, seguida de B

elona con 1.600.

+Es una enfermedad compleja y multifactorial, en la que la combinacion de diversos genes

*No es una enfermedad hereditaria

y factores ambientales predispone a padecerla.

'no se transmite directamente de padres a hijos.

-Las mujeres son dos a tres veces mas propensas que los varones a padecer esta enfermedad.
Y el 707% de los casos se diagnostica entre los 20-40 afios.




