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El dia mundial de la esclerosis miultiple (EM) es un dfa dedicado especialmente
a quienes viven con esta enfermedad. Se conmemora el 30 de mayo y reline
a toda la comunidad internacional de EM para crear conciencia sobre la
enfermedad y apoyar y conectar a los 2,8 millones de personas que viven
con ella en todo el mundo. Es un dfa para celebrar la solidaridad global y la
esperanza para el futuro.!

La EM es una enfermedad crénica, con alteracién del sistema de defensa del
organismo (sistema inmune) y degenerativa del sistema nervioso central.
Se manifiesta con fatiga, dolor, y alteraciones a nivel fisico y cognitivo, que
comprometen la calidad de vida y el desempeno del individuo en actividades
sociales y laborales.?
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Los signos y sintomas de la EM varian
segun cada persona afectada:?
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Los signos y sintomas de la EM varian
segun cada persona afectada:®

Problemas de visién

e Visidn borrosa o doble

e \er puntos oscuros flotantes que nublan la
visién o sombras oscuras

e Mareos o dificultad para enfocar

Entumecimiento en el cuerpo

e Hormigueo o entumecimiento en varias
partes del cuerpo: piernas, brazos, cara y
dedos

Dolor y espasmos
e Dolor en todo el cuerpo, asf como espasmos
musculares

Sentimientos letargicos y debilidad
e Cansancio y debilidad
e Fatiga

Problemas de equilibrio

e \értigo
e Sensacion de que el mundo estd dando
vueltas




Disfuncién de la vejiga
e |ncontinencia

Problemas cognitivos

e Afectacién del rendimiento cognitivo:
olvidos, menor capacidad de atencién y
dificultad con la organizacién

Implicaciones psicolégicas

e Afecciones emocionales y psicoldgicas:
depresidn, irritabilidad y cambios de humor;
fluctuaciones severas entre |a felicidad y la
tristeza

Hablar arrastrando las palabras

e Dificultad para pensar en palabras
especificas o perder el hilo de pensamientos
en medio de una oracién

Convulsiones
e Pueden o no estar presentes




Durante el 2020-2022 el tema del Dfa Mundial de
la EM es “conexiones”, es decir, construir vinculos
no solo entre la comunidad de pacientes con EM
sino también con usted mismo y con los individuos
que se encargan del cuidado de su salud. El lema
de la campana es “Yo me conecto, nosotros nos
conectamos”.

La idea de Conexiones EM es:!

e Sobrepasar las barreras sociales que hacen que las
personas afectadas por la EM se sientan solas vy
socialmente aisladas

e Crear comunidades que apoyen y cuiden a las
personas afectadas por la EM

e Promover el cuidado personal (autocuidado) vy la
vida saludable en todos los individuos con EM

e FEjercer acciones para obtener mejores servicios y
un tratamiento eficaz para las personas con EM

e Conectar a las personas afectadas por EM con la
investigacién de la enfermedad

En esta oportunidad, queremos compartirle algunas
herramientas que aportaran a su autocuidado y a
un estilo de vida mas saludable.

Recuerde que usted no es la enfermedad.




Estilo de vida

1. Disfrute el aire libre y realice ejercicio*

Tener EM no es un impedimento para disfrutar de una salida y
para aprovechar el paisaje, el sol y el aire puro. Un buen plan
y las herramientas correctas lo pueden ayudar a disfrutar el
momento mientras se siente cémodo y seguro.

Nadar:

e Es un excelente ejercicio

e Elagua soporta el peso del cuerpo y le permite
moverse mas facilmente, mientras que ejerce
una resistencia que fortalece su musculatura

e En el agua es mucho menos probable que el
cuerpo se sobrecaliente cuando el ritmo cardiaco
empieza a elevarse. Es importante verificar la
temperatura del agua para asegurarse de que
no esté demasiado caliente: un rango de 26 a
29 °C es ideal

Montar bicicleta:

;Le gusta andar en bicicleta? No hay por qué dejar
de hacerlo, prefiera una bicicleta de tres ruedas o un
triciclo manual que le brinde mayor estabilidad

Hay algunas bicicletas con caracteristicas especiales
como respaldos y correas para sostener en forma
adecuada sus piernasy que no sienta adormecimiento
en los pies, ni que estos se deslicen fuera de los
pedales

Trace el terreno antes de salir, asi sabrad exactamente
a donde ir, cuantos kildémetros hacer y cudnto
tiempo tomard. Debe incluir en el trayecto puntos de
descanso vy, lo mds importante, bafios



Es ideal mover cada parte del cuerpo y mantener los

musculos tonificados, por eso es recomendable probar

diferentes actividades fisica, entre esas: caminar o
hacer yoga. La ciencia demuestra que el entrenamiento
fisico mixto funciona especialmente bien contra la fatiga

relacionada con la EM.

Si desea, invite a un amigo a realizar una actividad al
aire libre, él o ella pueden brindar apoyo si empieza a

sentirse inestable o con fatiga.

Recomendaciones al hacer ejercicio:

Una elevacién de la temperatura corporal,
por mds leve que sea, puede empeorar los
sintomas de EM, por eso es importante que si
va a salir en verano o en dfas calurosos, elija las
horas del dfa cuando el sol no es tan fuerte

Use bolsas de gel frio para mantener la
temperatura baja cuando esté activo, cintas o
bandas frias para el cuello y cabeza pueden
ayudarle a combatir el calor

Tanto para caminar, correr o escalar, elija
zapatillas adecuadas, que brinden estabilidad y
que ayuden con el adormecimiento de los pies.
Busque un calzado que sea liviano (requiere
menos esfuerzo para levantar el pie del piso),
que tenga un talén ancho (util para el apoyo
y el equilibrio), y que tenga suficiente espacio
para que quepa una ortesis o una abrazadera,
sila usa

Asesérese  con su médico, fisiatra o

quinesidlogo para que le recomiende la mejor
actividad acorde a sus necesidades



2. Controle el estrés®

La presion y el estrés forman parte de la vida
de todas las personas y son el resultado de una
situacién adversa, intensa o sostenida, sobre el
cuerpo y la mente.

En formas muy diversas, el estrés afecta nuestro
organismo y puede ser causa de:

e Dolores de cabeza
e Malestar estomacal

e Dificultad para dormir

Cuando el estrés no se controla apropiadamente,
motiva el inicio de hdbitos desfavorables para la salud,
como el tabaquismo, el consumo excesivo de alcohol y
los patrones alimentarios inadecuados.

Si bien, en la esclerosis multiple, el estrés no es causa de
exacerbaciones agudas, reduce considerablemente su
desempefio y la sensacién de bienestar.

Es importante aprender a controlar el estrés pues esto
conlleva a cambios en el estado de dnimo inapropiado
con familiares o amigos. También ocasiona que algunos
pacientes con esclerosis multiple se sienten peor, incluso
cuando el agravamiento de la enfermedad no exista.



:Qué hacer para controlar el estrés?

e FEl estrés forma parte de la vida y no es realista considerar que puede
eliminarse por completo

e Aceptar que uno tiene estrés no significa vivir atemorizado por los posibles
efectos deletéreos que puede tener sobre la EM

e |dentifique los sintomas de estrés como:
»  Sentimientos: enojo, frustracidn, depresidn, impotencia, temor y culpa
» Sensaciones corporales: sequedad bucal, palpitaciones, sudoracién y

dificultad para respirar

e Técnicas como la respiracién profunda, meditacién, los pensamientos
positivos, la visualizacién y el manejo adecuado del tiempo, lo ayudardn a
relajar el cuerpo y la mente cuando se sienta estresado

En ocasiones, necesitara de la asistencia de algun integrante del equipo

terapéutico para lograrlo.

3. Alimentacién
En las personas con EM el consumo de una

dieta de alta calidad, es decir, con abundantes
frutas, verduras, legumbres y granos enteros;
y con poca cantidad de azlcares agregados vy
carnes rojas, se asocia con niveles mas bajos de
discapacidad.®

La dieta representa uno de los posibles factores
de influencia en este sentido; diversas dietas
como la de Swank (baja en grasas saturadas) o
la de Wahls, son ejemplos de propuestas con la
finalidad de reducir los sintomas en los pacientes
con EM.®

Le presentamos algunos

ejemplos, sin embargo,



Reduccidon de grasas saturadas como grasas animales o vegetales y aceites
reprocesados.

No mds de 15 gramos de grasa saturada al dfa.

Evitar las carnes rojas y de cerdo durante un ano.

Luego del afio, se pueden comer 85 gramos de los cortes mds magros una
vez por semana.

Frutas vy verduras sin Iimite de cantidad, aunque se recomienda consumir
dos piezas de fruta y dos porciones de verdura al dfa.

Entre horas, se recomienda consumir frutos secos o semillas en lugar de
dulces.

El lfmite para el consumo de grasas no saturadas es de 20 - 50 gramos al
dfa, por ejemplo una cucharada de aceite de oliva o sésamo.

Se permiten los panes, arroz y pastas.

Consumir alimentos naturales y evitar los procesados, particularmente
aquellos con elevados niveles de glucemia (con carbohidratos que elevan el
nivel de glucosa en sangre como los productos de pasteleria y panaderfa).

Vegetales que no sean de cultivo.

Las proteinas de origen animal deberdn representar un 30 - 35 % del
consumo de calorfas diario.

La cantidad de grasas saturadas es menor que la de la alimentacién
moderna, mientras que el consumo de fibra es més elevado.

Vitaminas que se encuentran en las frutas.

Minerales.

Antioxidantes en el pescado, principalmente el salmdn.

Acidos grasos esenciales.
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Recetas practicas para
hacer en casa®!!

Las personas con EM  pueden
experimentar dificultades para realizar
actividades de la vida diaria; por ello, le
dejamos unos consejos con pequenos

cambios de habitos que le podrian ayudar:

1 Planifique para evitar el cansancio, por ejemplo, puede confeccionar un
e menu sencillo semanalmente.

2 Economice el tiempo, por ejemplo, las frutas y los vegetales las puede
e adquirir ya lavados y rebanados, y en la carniceria/pescaderia puede
pedir que corten los alimentos a su gusto.

3 Compre ahorrando esfuerzos, por ejemplo, categorice los productos de
e lalista, asipuede elegir los alimentos por secciones en el supermercado

y evitar hacer varios viajes por los pasillos. Si tiene |a posibilidad puede solicitar
productos por internet o via telefénica con entrega a domicilio, serd mas
conveniente.

4 Reutilizar la comida, por ejemplo, puede cocinar grandes cantidades y
e guardar porciones para dfas posteriores.
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Porciones: 4

Ingredientes:

e 4 remolachas medianas

» 1 taza de yogur griego sin
azlcar

e 1/2 litro de caldo de verduras
* Ajo en polvo al gusto

* Eneldo al gusto

Preparacion:

Para preparar este vistoso plato solo necesita asar la remolacha (la puede
adquirir ya cortada; si no, recuerde usar guantes al cortar o rebanar para evitar
heridas) en una olla para hornear, a temperatura moderada (180 °C) hasta que
esté suave (unos 50 minutos). Luego la puede triturar y mezclar con yogur
griego sin azlcar, aflada una pizca de eneldo, ajo en polvo v caldo de verduras
para aclarar; y listo para servir.
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Ingredientes:

e 1 pldtano mediano maduro

e 1 pera mediana madura

e 1 cucharadita de canela molida
e 1 cucharada de miel

e 80 mljugo de naranja

Preparacion:

Pele el pldtano y la pera, corte en porciones mediadas (recuerde usar guantes
al cortar o rebanar para evitar heridas); luego coloque todos los ingredientes en
una licuadora y bdtalos hasta que estén bien procesados.

Listo, esta bebida es un postre delicioso, aunque también es sorprendentemente
saludable.
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Mitos y realidades??
A continuacién algunos mitos y hechos reales frente a la esclerosis mdiltiple:'*

1. Mito: Si los sintomas no son un problema, no necesita tratamiento.
Realidad: Los expertos ahora sugieren que la mayoria de las personas con
EM, incluso en las primeras etapas, deberian recibir tratamiento de inmediato.
Los medicamentos modificadores de la enfermedad pueden reducir la cantidad
de ataques y hacerlos menos graves. También pueden disminuir la velocidad
de progresién de la enfermedad. En muchos casos, cuanto antes inicie el
medicamento, mejor manejard la EM a largo plazo.

2. Mito: Las personas con EM terminan en sillas de ruedas.

Realidad: Al menos tres de cada cuatro personas con EM nunca pierden la
capacidad de caminar. Si bien algunas personas de ese grupo pueden necesitar
ayuda con una muleta o un bastdn, nunca tienen problemas de movimiento
que requieran la utilizacién de una silla de ruedas de forma permanente.

3. Mito: La EM es una enfermedad de personas mayores.

Realidad: En realidad, es mds comun en personas mas jévenes, de 20 a 50
anos. Pero puede afectar a personas de cualquier edad, desde ninos pequenos
hasta adultos. También es mucho mds comuin en mujeres que en hombres. Los
expertos creen que las hormonas pueden influir.

4. Mito: No es seguro que las mujeres con EM queden embarazadas.
Realidad: Si desea tener un bebé, no deje que la EM se interponga en su
camino. Los estudios demuestran que la enfermedad no tiene ninglin efecto
sobre sus posibilidades de quedar embarazada o tener problemas durante el
embarazo.

Cuando estd embarazada, sus sintomas de EM probablemente mejorardn
especialmente durante el segundo y tercer trimestre. Después de dar a luz,
las probabilidades de un brote son mas altas durante aproximadamente 3 a 6
meses. El embarazo no tiene un impacto a largo plazo sobre la EM. Consulte con
su médico antes de intentar quedarse embarazada para evaluar la necesidad
de cambio de medicamentos.
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5. Mito: Tener EM significa que tiene que dejar su trabajo.

Realidad: Trabajar no empeorard la EM. Aunque es cierto que la EM puede
dar lugar a mds desafios relacionados con el trabajo en comparacién con otras
formas de EM, es un mito que hay que dejar de trabajar porque presenta EM.
Algunos sintomas como la fatiga, el deterioro cognitivo y los problemas para
caminar pueden dificultar el trabajo, pero no hacerlo imposible. La mayoria de
las personas con EM pueden trabajar medio tiempo sin problemas importantes.
Sitiene inquietudes de seguridad relacionadas con su trabajo, considere hablar
con su empleador sobre posibles adaptaciones.

6. Mito: La EM es, en ultima instancia, una enfermedad aislada: nadie
entendera por lo que estd pasando.

Realidad: no estd solo. La National MS Society estima que alrededor de
400.000 estadounidenses “reconocen que tienen EM”. Casi una cuarta parte
tiene formas progresivas de la enfermedad. Actualmente hay disponibles
mdltiples grupos de apoyo tanto en linea como presenciales. Si no desea
discutir sus experiencias con otros, esta bien. En cambio, puede considerar
solicitar apoyo con un psicélogo.

7. Mito: La EM es mortal.

Realidad: La EM puede ser una enfermedad de por vida, pero no mortal. Y las
personas con EM tienden a vivir mucho tiempo. Un gran estudio descubrid que,
en promedio, las personas con EM vivian hasta los 76 afios, siete afios menos
que las personas que no la padecian.

Si bien las complicaciones graves de la EM avanzada pueden poner en peligro
la vida, ahora sabemos que muchas de ellas son evitables con un buen
tratamiento y un estilo de vida saludable.

16



“Todo lo que se ejercita,

- : L se mejora; todo lo que
cognicion y divertirse'* no se ejercita, se pierde”

Ejercicios para mejorar la

1. Lea las siguientes palabras y Unalas segun el elemento
comun que hay entre ellas:




2. Observe el siguiente cuadro y responda a las preguntas:

L o A

;Cudntos animales aparecen?

;Cudantas ovejas?

;Cudntos perros?

;Cuantos cerdos?

;Cudntos caballos?

;Cuantos elefantes?
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3. Encuentre 10 nombres de hombre en la siguiente sopa

de letras:
A N T O N O P
G A B R E L E
C \Y L E N A D
E G N L \Y P R
S H U R A C S O
A A D F N T T R
R L U S J U A N
J O S E C A N A
M L M A R C O S

Respuesta:
Antonio Gabiriel Marcos

Juan Daniel Radul
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5. Coloree la figura.

6. Encuentre el camino hasta la flor.
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En esta pagina podrd encontrar informacién relacionada a su enfermedad, consejos para una
mejor calidad de vida, mitos y preguntas frecuentes,
www.cuidandodemi.com

Si desea mayor informacién, favor comuniquese con nuestro centro de atencidn telefénica:

Reptblica Dominicana: 1(829) 954-8377 Guatemala: (502) 2278-6730
Santiago de los Caballeros: 1(829) 234-3411 (502) 2278-7056
Panama: (507) 836-6207 Costa Rica: (506) 4055-4260

(506) 4002-3877

Material dirigido a pacientes

Para mayor informacidn, dirfjase a: Direccién Médica Novartis Farmacéutica S.A. (AC) Anillo
periférico 30-31 Zona 11, Guatemala Ciudad, Centroamérica,

Apartado Postal 1115 PBX (502) 2422 8606.

E-mail: medical.info_service@novartis.com

www.cac.novartis.com
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