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Tratamientos
personalizados

El tratamiento de la esclerosis multiple ha
experimentado un gran avance en los ultimos

anos. A falta de un remedio curativo, las terapias
personalizadas seran el siguiente paso en esta
patologia cronica cada vez mejor controlada

POR PILAR QUIJADA

a esclerosis multiple es la enfer-
medad neurodegenerativa mas
comiin en adultos jévenes y se
manifesta entre los 20 y 40 anos.
Es una patologia autoinmune
con procesos inflamatorios que
lesionan la vaina de mielina de las neuronas
y los oligodendrocitos, células células que
generan esta capa aislante que hace posible
la transmision de impulsos nerviosos. Los
sintomas son variados y dependen de la loca-
lizacién de las lesiones en el sistema nervioso.

Hasta ahora esta patologia que no tiene
cura ha sido la causa mas frecuente de dis-
capacidad en personas jévenes, por detras
de los accidentes de trafico. Pero esta pers-
pectiva esta cambiando gracias a los avances
en el tratamiento de la enfermedad, como se
puso de manifiesto en el VII foro de ABC Sa-
lud, copatrocinado por Biogen y presidido por
el consejero de Salud y Bienestar Social de
Castilla-La Mancha, Fernando Lamata.

Los asistentes coincidieron en que hoy,
la esclerosis miiltiple no tiene nada que ver
con lo que era hace una o dos décadas. Para
empezar, el diagnéstico es mucho mas rapido,
en cuestion de meses, «lo que mas agradecen
los pacientes, que hasta hace poco tenian que
esperar hasta un afio», explica Oscar Fernan-
dez, jefe de Servicio de Neurologia del Hospi-
tal Carlos Haya de Mdlaga.

Ademas hay un amplio abanico de posibi-
lidades terapéuticas, algunas muy eficaces,
que logran un mejor control de esta pato-
logia. Dos han sido los puntos de inflexion

destacables en el tratamiento. El primero,
la aparicion del primer interferdn, a media-
dos de los 90, que logré alterar el curso dela
enfermedad v permitié medir la efectividad
del tratamiento. El segundo hito, en 2007, ha
sido la comercializacién de Natalizumab, un
anticuerpo monoclonal que impide el acceso
al sistema nervioso central de los linfocitos
T, responsables de la inflamacion y degenera-
cion de las células nerviosas y de las recaidas
en la esclerosis multiple. La elevada eficacia
de esta alternativa terapéutica permitio el
abordaje de los casos que no respondian al
interferdn.

Gracias a ello, la inflamacion, que es el
componente fundamental la esclerosis miil-
tiple, se ha logrado reducir casi a la mitad,
y con ella las secualas. Algo que parecia im-
pensable hace poco. Un cambio espectacular
para la que hace 15 afios era «una patologia
casi huérfana, con pocas opciones terapéuti-
cas», apunta Rafael Arroyo, coordinador de la
Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid. «<Estamos en
una segunda fase, con mucha investigacion
clinica, en la que Espana participa de forma
protagonista, que ha hecho posible el avance
terapéutico», apunta Arroyo. En parte este
gran avance se debe al impulso dado a las
neurociencias en los afios 90, un periodo co-
nocido como la década del cerebro, y al de-
sarrollo paralelo de la neurologia, apuntaba
Jordi Matias-Guiu, vicepresidente primero de
la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Maria José Aguilera, de la Fundacién de
Esclerosis Mriltiple de Madrid (FEMM), ha
vivido este proceso en primera persona: «Yo
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he tenido bastante suerte, porque tuve

el diagnostico en meses, otros pacientes

han tardado anos en conocerlo. También

con el dltimo farmaco aparecido estoy en-
cantada, porque no he tenido un solo brote
desde hace dos afhos», explica. Y es que cada
recidiva deja alguna rémora. «Ojala hubiera
estado disponible esta opcion al principio,
hace 18 afios, cuando me diagnosticaron,
porque hubiera podido evitar las secuelas
de cada brote». Entre ellas, incontinencia de
ambos tipos, «aunque trato de sobrellevarlo
de la mejor forma posible», explica. A esto hay
que unir el cansancio extremo, un sintoma
comun ala mayoria de los pacientes. «Es muy
dificil que los demas lo entiendan, porque te
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agotas por no hacer naday te limita mucho
a1a hora de hacer una vida normal. Caminar
una manzana cuando guedo con amigos es
un esfuerzo muy importante», explica reco-
giendo las voces de otras muchas personas
con esclerosis multiple, en su mayoria muje-
res, en las que la incidencia es mayor.
Aungue el cansancio es comun, los sin-
tomas difieren de un paciente a otro, como
explica el doctor Fernandez: «La esclerosis
muiltiple se debe a una serie de lesiones que
se producen en el cerebroyla médula espi-
nal. Nadie sabe por qué ocurren en un sitio
u otro, se supone que es de forma aleatoria.
Si afecta al nervio 6ptico dificulta la vision
o laimpide totalmente; si es en la médula,
alli se manifiestan los problemas. Se puede

LA TERAPIA CELULAR AUN ESTA EN
FASE EXPERIMENTAL

«Llevaros ya un afio tratando 30 pacientes en
Andatucia con células madre en un estudio doble
ciego —ni investigadores ni pacientes saben
quién sigue el tratamiento y quien el placebo—y
los resultados se conoceran en dos afios. Se ha
mostrado seguro y previsiblemente tenga alguna
eficacia. Va a ser una alternativa terapéutica
més, que i se aplica en el momento adecua-
do puede tener resultados muy beneficiosos,
aunque hoy por hey no debe aplicarse porque
esta dentro del campo experimental, y deben
saberlo muy claramente los enfermos para que
si ven sitios donde se hace no es razonable que
vayan porque no les ofrecen mas que una técnica
quie atin no e sabe para qué sirver, explica Oscar
Fernandez, jefé del Servicio de Neurologia del
Hospital Carlos Haya de Malaga. 5e emplea
con células mesenguimales, que actian sobre
el sistema inmunologico, mejorando su
situacion inmunolégica. «Algunas parece
que pueden transformarse en neuronas o
células que producen mielina, pero i ocurre
s un porcentaje pequeio, Hoy por hoy no seria
esperable que fuera curativo. sino que mejoraria
la enfermedad o tal vez frenar s avance.

tener una lesién en un area que no tiene
mucha repercusion funcional, con pocos
sintomas, pero si el drea afectada es moto-
ra pierden fuerzay sies sensitiva pierden
sensibilidad. Hay personas con sintomas
muy graves, pero la mayoria tiene formas
intermedias o benignas. Cada enfermo
tiene caracteristicas distintas aunque en
conjunto todos tienen algo en comun
que permite hacer el diagnosticon.

Resonancia magnética
El arsenal terapéutico junto con el
diagnéstico temprano han permitido
dar un giro al curso de la enfermedad.
«Cuando empecé a trabajar con la es-
clerosis multiple las asociaciones de
pacientes tenian como logotipo una si-
lla de ruedas. Ahora se diagnostican cada
vez mas casos benignos. De hecho la en-
fermedad no siempre es grave. La mayo-
ria de los casos no lo son», matiza Oscar
Fernandez. La puntualizacion surge al hilo
de la resonancia magnética como posible

herramienta diagnostica.

Para Rafael Arroyo, del Clinico de Madrid,
esta prueba de imagen es una herramienta
imprescindible que, gracias a nuevos cri-
terios muy recientes. permite conocer el
diagnostico el mismo dia en que se presen-
ta el primer brote, la forma mas usual de la
enfermedad. «Es un marcador pronostico
importante y su empleo rutinario hace el
diagn6stico més rapido y fiable. Pero hay que
observar previamente una serie de sintomas
para confirmar el diagnostico», matiza.

La resonancia se utiliza como prueba
de referencia en muchas patologias y en
ocasiones pueden verse placas o manchas
desmielinizantes en personas sometidas a
examen por otros motivos. «Y en esos casos
se plantea Ja cuestion de si estamos ante las
primeras fases de una esclerosis miltiple.
Igual dentro de cinco afos puede llegarse a
un diagndstico precoz, atn sin sintomas»,
reflexiona Arroyo. Oscar Fernandez, del Car-
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los Haya, opina que no hay que diagnosticar
antes del primer brote, porque «hay personas
que la tienen, y no son pocos, Pero no lallegan
amanifestar. Esuna enfermedad autoinmune
que se caracteriza por una serie de lesiones
en el cerebro que pueden no dar ninguna cli-
nica», Para Fernandez la aparicion de placas
en una resonancia crea un conflicto ético
importante: «Se hace necesario informar al
paciente y hacerle un seguimiento». Por eso
sostiene que «hoy por hoy el diagnostico de
esclerosis multiple es clinico. No hay ninguna
prueba quela determ ine. Solo puede hacerlo
el especialista viendo todos los datos juntos.
Laresonancia magnéticay |a punci6én lumbar
son apoyos diagndsticos, pero no son espe-
cificas. Un centenar de patologias se pueden
confundir en ambas»

Tratamiento personalizado

El vicepresidente de la SEN, Jordi Matias-
Guiu, afiade que «la en fermedad no es
solo los brotes, En los periodos interme-
dios sigue existiendo. Los productores de
la enfermedad, los biomarcadores, Son de
actividad de brotes v activadores secunda-
rios de respuestas inmunologicas. Pero el
biomarcador real, el que delata el origen, no
lo tenemos atin y por tanto, aunque SoSpe-
chemos que se pueda tener la enfermedad,
sin el contexto no se puede tratar». Para
Matias-Guiu, «En algunos €asos el curso
es tan benigno que no necesitan casi inter-
vencién. Otros necesitaran un tratamiento
mds agresivo. La decision de tratar o no po-
dra estar mas objetivada cuando podamos
determinar marcadores precoces. El gran
cambio vendra con el tratamiento perso-
nalizado». Guido Decap, director general

de Biogen Espafia, afiade que «los biomar-
cadores permitiran elegir el farmaco ade-
cuado a cada pacienteouna combinacion».

Para Oscar Fernéndez, «en este momento
hay un arsenal terapéutico muy amplio que
permiteentrarenel tratamiento personaliza-
do. Hace unos afios teniamos medicamentos
poco eficaces pero muy seguros. Ahora son
muy eficaces, pero con algunos problemas
de seguridad. Estamos aprendiendo a per-
sonalizar los tratamiento en funcion del
curso de la enfermedad. El riesgo que se
asume en un curso maligno no es el mismo
que en otro benigno». Y es que el alto nivel
de eficiencia de los nuevos medicamentos
lleva aparejado un incremento en el nivel
de toxicidad, sobre todo de reacciones de
hipersensibilizacion, que ocurren en uno de
cada cien pacientes. En un caso de cada mil,
puede desarrollarse una leucoencefalopatia
multifocal progresiva de origen virico, con
consecuencias graves en uno de cada cinco
afectados.

En el momento del diagnaostico, el paciente
se encuentra en una situacion casi de shock
pero ha de tener un papel activoen la elec-
cién del tratamientoy 1a valoracién de los
reisgos, algo que en ocasiones le sobrepasa,
apunta Maria José Aguilera desde la perspec-
tiva de los afectados. Oscar Fernandez expli-
ca su experiencia como médico: «Ahorala
decision es consensuaday eso es un cambio
importantisimo respecto a unos afios atras.
Para poner un tratamiento, el paciente debe
firmar consentimiento informado. Antes hay
que explicarselo bieny el médico debe tener
|a certeza de que lo ha entendido. Aunque la
mitad de los enfermos quieren ser informa-
dos extensamente, el 70% deja la decision a
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los especialistas. Cuanto mas jévenes mas
informacién demandany. El consejero de
Sanidad Fernando Lamata sefialé que se ha
pasado de una situacién de paternalismo, a
otra enla que el profesional tiene una relacién
de igual a igual con el paciente. v deja de ser
director para convertirse en asesor.

Informacion adecuada
Lainformacion al paciente es fundamental
en el momento del diagnéstico y el inicio
del tratamiento, explica Rosalia Horno,
enfermera del Hospital Universitario Vall
d’Hebron de Barcelona: «Cada paciente de-
manday puede recibir una determinada in-
formacién en cada momento, porque al ser
una enfermedad crénica tenemos mucho
tiempo para ir dindola. A veces me planteo
si mucha informacién de golpe es adecuada
v si el paciente puede asimilarla. Tenemos
un papel importante a la hora de informar
sobre la aplicacion de tratamientos que los
pacientes se administrany.

La labor de informar, recae también en los
psicélogos, por el escaso tiempo de los espe-
cialistasy la necesidad de darla de |a manera
mas adecuada. Por eso el tratamiento de la es-
clerosis multiple ha pasado a unidades mul-
tidisciplinares con neurdlogo, enfermera y

. psicélogo como minimo, En Espafia hay ocho
grandes unidades y otras veinte bien dotadas
para atender a los 400.000 afectados. Al tra-
tarse de pacientes jévenes, suelen estar bien
informados y les gusta pediruna segunda opi-
nion. «Tratan de acudir a centros con amplia
experiencia. Es probable que el 50% se con-
centren en esas 8-10 unidades grandes, que
ven mds de mil pacientes. Afortunadamente
cada vez hay menos trabas para elegiry, se-

Nnala Rafael Arrove de) Clinieo
4£a calidad de vida es fundamental ¥ para

ello se requieren servicios que no est4n inclui-
dos en la cartera del sistema de Salud, como
la fisioterapia, que ayuda a combatir |a rigi-
dez muscular (espasticidad), «El diagnostico
temprano es muy importante. Tiene mucho

mads sentido la rehabilitacién al inicio de
los sintomas fisicos para evitar evoluciones
peores que cuando hay espasticidad severa o
un cambio del patrén de marcha dificiles de
corregirs, explica Esperanza Rubio, Fisiotera-
peuta de de la Fundacién de Esclerosis Muil-
tiple de Madrid. En el acceso a estas terapias
Lamata destacé el importante papel de las
asociaciones de pacientes, «alianza y herra-
mienta fundamental que nos han ayudado
a detectar deficiencias y buscar soluciones
planteando un recurso asistencial financiado
al principio por los propios asociados, pero
que cuando toma mayor dimensién requie-
re otro tratamiento, y se consolida entonces
como servicio financiado por la Administra-
cion, para que no depende del nivel de renta».

El factor humano

Desde el punto de vista emocional el
diagnéstico temprano, la informacién y
acompanamientoy el tratamiento son im-
portantes, sefiala Laura Garcia, psicéloga
de FEMM: «El diagnéstico temprano por-
que permite un punto de partida para los
cambios que se plantean. La informacién
y acompafiamiento para contextualizar lo
que estd pasando. Y el tratamiento porque
da expectativas positivas. Hay que trabajar
laincertidumbre y falta de control y apren-
der a convivir con estos factores, por otro
lado inherentes a la vida de cualquier per-
sona, pero en los que no reparamos hasta
que se dan estas circunstanciass.

Los asociaciones de esclerosis multiple
son el prototipo de pacientes bien infor-
mados. Sin embargo, las expectativas que
Se generan en internet y redes sociales son
a veces falsas y de consencuencias graves,
como el caso de Canad4, donde foros de pa-
cientes en las redes sociales han forzado
un ensayo clinico con pocas expecta tivas,

como se comenta en [z pigina 2 de este
nimero. «Las asociaciones de pacientes
tenemos que tranquilizar ante falsas expec-
tativas que generan un cortoplacismo de-
moledor psicologicamentes, explica Pedro
Carrascal, director de la Federacion para la
Lucha Contra la Esclerosis Multiple.



