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Prefacio

Si bien los profesionales clinicos notaron los cambios animicos asociados a la esclerosis
multiple desde el siglo XIX no les dieron el mismo nivel de atencién a los sintomas animicos
que a los sintomas fisicos, sino hasta hace poco. Los trastornos del estado de animo son un
problema complejo y, a pesar de que hay mayor conciencia al respecto, no se diagnostica ni
trata con la frecuencia necesaria. Este “sintoma invisible” puede ser resultado directo del
proceso de la enfermedad y puede cambiar con el tiempo.

Ahora comprendemos que la funcién animica y la fisica estdn muy interconectadas, y el
tratamiento de un aspecto con frecuencia produce mejoras considerables en otros aspectos
de la vida de la persona y de sus familiares.

También reconocemos que si bien los cambios animicos tal vez no sean muy obvios para los
observadores externos, su impacto en la vida de la persona puede ser profundo y afectar su
funcion fisica, social, emocional, laboral y espiritualmente.

Afortunadamente, los cambios animicos se encuentran entre los sintomas de la esclerosis
multiple que mejor responden al tratamiento. Cuando se usan las estrategias y recursos
adecuados, las personas con esclerosis multiple pueden llevar vidas plenas y participar
activamente en su propio cuidado.

Este librito y el video que lo acompafia exploran por qué y cémo las personas con esclerosis
multiple tienen cambios animicos y ofrecen la mas reciente informacion sobre lo que se
puede hacer respecto a estos sintomas, desde actividad fisica, medicamentos y terapia
hasta estrategias para el autocontrol. En el video del programa, profesionales clinicos a la
vanguardia de la investigacion y el tratamiento de la esclerosis multiple hablan sobre los
avances y recomendaciones mas eficaces, y también participan personas que han tenido
dichos sintomas y tienen lecciones que compartir.

Este librito ofrece un resumen de los tipos de cambios animicos que son comunes en
pacientes con esclerosis multiple y ademas destaca muchas maneras exitosas para enfrentar
estos desafios desarrolladas por pacientes, investigadores y profesionales clinicos. Al final de
este librito, encontrara recursos para informarse incluso mas sobre estos temas.

Esperamos que este programa le parezca informativo e interesante. Si desea mas
informacion, visite nationalMSsociety.org o mssociety.ca o llame al 1-800-344-4867
(Estados Unidos) o 1-800-268-7582 (Canada).

Saludos cordiales,

sy Chdion, k%ﬂfi Keonauct

Vicepresidenta ejecutiva de servicios de la Presidenta y directora ejecutiva interina
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple Sociedad de Esclerosis Miiltiple de Canada
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Casos personales

Ann Marie Johnson
Recibio el diagnostico de esclerosis multiple remitente recurrente en 2002

Ann Marie dice que se considera afortunada de no tener sintomas obvios de la esclerosis
multiple la mayoria del tiempo. Sin embargo, casi todos los dias siente dolor y el verano
pasado empez0 a tener cambios animicos significativos, probablemente a causa de

la esclerosis multiple. Antes de iniciar el tratamiento para la depresién, Ann Marie se
aislo, pero desde entonces ha retomado la actividad fisica y su vida social como soltera.
Disfruta su trabajo con adultos con discapacidades del desarrollo, ademas de pasear en
auto, hacer yoga y salir a “ver el mundo”.

Maria Reyes-Velarde
Recibio el diagnostico de esclerosis multiple en 2000

El diagndstico de Maria ha pasado de ser inicialmente esclerosis multiple remitente
recurrente a esclerosis multiple secundaria progresiva. Hace varios afios, Maria not6
por primera vez, que tenia cambios animicos debido a la esclerosis multiple cuando

las conversaciones con su esposo, que antes habian sido muy calmadas, se convertian
cada vez mas en discusiones. Para disminuir el impacto en su estado animico del hecho
de estar sola en casa mientras su esposo trabajaba, Maria adopté un perrito, Bon-Bon,
que tiene certificado oficial de mascota para apoyo emocional. Maria tiene un sitio web
llamado “Hablemos de Esclerosis Multiple”, donde comparte sus ideas, experiencias e
informacion sobre la esclerosis multiple en espafiol e inglés, y desde dos perspectivas:
como médico y persona con esclerosis multiple.

David Rosen
Recibio el diagnostico de esclerosis multiple remitente recurrente en 2016

Al reflexionar sobre los afios y meses previos a su diagnostico de esclerosis multiple en
2016, David recuerda momentos en que su estado animico cambid tanto que incluso
lleg6 a ser “inestable”. Sus sintomas lo han llevado a “cambiar quién soy y lo que hago,

a enfocarme como padre que se dedica a sus hijos y a pasar mas tiempo con mi familia”.
David y su esposa, Staci, se mantienen activos con dos nifios pequenos que practican
deportes, viajan en familia en su remolque y crian pollos. David trata de concentrarse en
los aspectos positivos de su vida y dice que gracias a Staci y sus hijos han logrado mucho
al respecto.
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Presentadores

Charles Bombardier, PhD

Charles Bombardier, PhD, es sicélogo clinico y profesor del Departamento de Medicina
de Rehabilitacion en la Universidad de Washington en Seattle. También es editor adjunto
del Journal of Spinal Cord Medicine y miembro de la junta de revision editorial de
Rehabilitation Psychology. El Dr. Bombardier recibe fondos de investigacion de la
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple. Ha publicado muchos articulos evaluados
por colegas en publicaciones profesionales sobre la esclerosis multiple, incluidos
varios sobre los cambios animicos y la esclerosis multiple, como también el ejercicio
y la esclerosis multiple. Entre sus galardones se encuentran el Premio Elizabeth y
Henry Licht a la Excelencia en la Redaccion Cientifica del Congreso en Medicina de
Rehabilitacion de los Estados Unidos.

Anthony Feinstein, MD, PhD

El Dr. Anthony Feinstein, MD, PhD, es profesor de siquiatria de la Universidad de
Toronto y presidente del comité médico asesor de la Sociedad de Esclerosis Multiple

de Canada. Se dedica a investigar la identificacion de regiones del cerebro que estan
correlacionadas con la conducta en la esclerosis multiple, lesiones traumaticas de
cerebro y otros trastornos. En 2000-2001, recibi6 la beca de investigacion Guggenheim
para estudiar asuntos de salud mental en Namibia después del apartheid. Esto llevo a
la creacion de la primera escala de clasificacion de enfermedades mentales de ese pais.
Su labor posterior en Botsuana también produjo la primera escala de clasificacion de
enfermedades mentales alli. El Dr. Feinstein es autor de The Clinical Neuropsychiatry
of Multiple Sclerosis y varios otros libros y capitulos, y ha escrito extensamente en
publicaciones profesionales evaluadas por expertos.



Frederick Foley, PhD

Frederick Foley, PhD, es sicélogo clinico, profesor de sicologia de la Universidad Yeshiva
en el Bronx, Nueva York, y director de investigacion neurosicoldgica y sicosocial en el
Centro de Esclerosis Multiple en el Centro Médico Holy Name en Teaneck, Nueva Jersey.
Ha dedicado su carrera a mejorar la rehabilitacion de pacientes con esclerosis multiple.
Sus proyectos de investigacion se centran principalmente en desarrollar valoraciones
de resultados y tratamientos sicosociales para la depresion, funcion cognitiva y funcion
sexual en personas con esclerosis multiple. Es autor o coautor de mas de 90 articulos
en publicaciones profesionales y libros sobre la esclerosis multiple. El Dr. Foley es
conferencista a nivel internacional sobre asuntos sicosociales asociados con la esclerosis
y ha recibido premios del Colegio de Medicina Sicosomatica y el Consorcio de Centros
de Esclerosis Multiple por sus aportes a la investigacion de la esclerosis multiple.

Fue miembro del comité asesor clinico de Nueva Jersey de la Sociedad Nacional de
Esclerosis Multiple y ocup6 una variedad de cargos (entre ellos presidente) de la junta
del Consorcio de Centros de Esclerosis Multiple.

Lauren Krupp, MD

La Dra. Lauren Krupp se ha especializado en el campo de esclerosis multiple durante
mas de 30 afios y es una reconocida autoridad en la atencion médica de nifios y adultos
con esclerosis multiple. La Dra. Krupp es directora del Centro de Atencién Integral de
Esclerosis Multiple en NYU Langone. Fundé el Grupo Internacional para el Estudio de
Esclerosis Multiple Pediatrica y es miembro fundador de la Sociedad Internacional

de Esclerosis Multiple y Cognicion. La Dra. Krupp recibe fondos de investigacion de la
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple. Ha dirigido estudios clinicos respaldados
por la Sociedad y el Instituto Nacional de Salud para mejorar la fatiga, memoria y
razonamiento en personas que viven con esclerosis multiple. Ademas, ha publicado
mas de 100 articulos sobre la esclerosis multiple.

4 | CAMBIOS ANIMICOS EN PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE



CAMBIOS
ANIMICOS

en personas con

ESCLEROSIS
MULTIPLE



Para muchas personas, el diagnostico de
esclerosis multiple es el resultado de una
larga serie de pruebas para encontrar
factores subyacentes que expliquen
sintomas fisicos que aparentemente no
estan relacionados, como vision nublada,
fatiga abrumadora, entumecimiento de
pies o manos, o dificultad para caminar.
Si bien estos problemas fisicos a menudo
son los primeros que surgen y los mas
obvios, hay otros aspectos mas sutiles de
la esclerosis multiple que pueden afectar
mucho la vida de la persona. Entre estos
se encuentran cambios como dificultad
para memorizar, prestar atencion y
concentrarse, y alteraciones en el estado
animico, como depresion o ansiedad.
Estos cambios son sumamente comunes.

Si bien estos sintomas pueden ser
“invisibles” para los demas, es posible
que tengan un efecto muy real y profundo
en el estilo de vida de las personas, su
empleo y relaciones personales, pues se
les hace dificil planear, organizar, recordar
detalles y acontecimientos importantes,
lograr un buen desempeiio laboral o
académico, y tener una vida social y
personal activa. Las relaciones con la
familia pueden verse particularmente
afectadas, ya que los conyuges e hijos
tienen dificultad para comprender los
cambios de conducta en el ser querido.

Estos sintomas no se presentan de
manera aislada. Los cambios animicos
pueden empeorar ciertos sintomas fisicos
de la esclerosis multiple como la fatiga o
el dolor. Y a su vez, los sintomas como el
dolor crénico pueden afectar el estado
animico de la persona.

Los cambios en el estado animico y la
cognicion, son parte del cuadro general de
esclerosis multiple, descrito por primera
vez por el neurélogo Jean-Martin Charcot
en 1868. Sin embargo, los médicos e
investigadores siguieron concentrandose
en los sintomas fisicos de la enfermedad
hasta mediados del siglo XX, cuando
recién comenzaron a examinar la
cognicion, el estado animico y la fatiga, y
la interaccidn entre ellos. Como resultado,
hay cada vez mas conciencia de que el
control de estos sintomas invisibles ayuda
a las personas con esclerosis multiple

a afrontar mejor sus sintomas fisicos,
participar en su propio cuidado y tener
mas control de su vida.

El estado animico refleja los sentimientos
de la persona en un momento dado,

con frecuencia como reaccion a sucesos
externos o inquietudes fisicas. A veces, es
posible prever el estado animico: el muy
esperado nacimiento de un nifio produce
sentimientos de alegria y orgullo, tal vez
combinados con ansiedad o esperanza
sobre el futuro; una tarde relajada con
amigos nos hace sentir felices, satisfechos
o queridos; un pleito con un familiar nos
deja molestos, tristes o alterados.

Las personas que han recibido un
diagnostico reciente de esclerosis multiple
o cuyas destrezas se han visto afectadas
recientemente quiza noten cambios en

su estado animico mientras se adaptan a
su nueva realidad. Ademas, los cambios
animicos pueden ocurrir como parte

del proceso de la enfermedad, segin

qué partes del cerebro se ven afectadas.
Los resultados de un estudio extenso en
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"Estaba a cargo de unareuniény, de
repente, los ojos se me llenaron de
lagrimas. Sin saber por qué, empecé
a llorar”, cont6 David Rosen sobre una
experiencia durante los meses previos

a su diagnostico oficial de esclerosis
multiple en 2016. “Por lo general, yo no

lloro. Solia tener buen control
de mis emociones".

Canada (Marrie, et al, Neurology, 2015)

sefialaron que las personas con esclerosis

multiple tienen un indice mas alto de
ansiedad, trastorno bipolar, depresiéon
y esquizofrenia que las personas sin
esclerosis multiple.

Abajo se describen algunos de los cambios
animicos mas comunes que pueden afectar

a las personas con esclerosis multiple.

Tristeza

En muchas personas, el diagndstico de
esclerosis multiple se produce entre los
20 y 40 anos, justo cuando comienzan

a afianzar su identidad en muchos
aspectos de su vida adulta: en su carrera,
sus relaciones, su papel como padres de

familia y el dominio de destrezas de vida.

Cuando se enteran de que tienen una
enfermedad cronica e incurable, es tanto

natural como previsible que pasen por un
periodo de tristeza mientras aceptan todo

lo que les esta pasando y que su realidad
no volvera a ser la misma.

“Las personas pueden tener una
sensacidn de nostalgia de lo que solian
tener; cierta incredulidad por lo que

les esta sucediendo”, afirmo Charles
Bombardier, PhD, sicdlogo clinico y
profesor del Departamento de Medicina
de Rehabilitacion de la Universidad de
Washington en Seattle.

Pero la tristeza no se presenta solamente
durante los meses y semanas posteriores
al diagnéstico. Va y viene cada vez que
hay cambios que afectan la funcionalidad
de la persona durante la enfermedad.
Puede motivarla un cambio en la vision,
cognicion, variacion en la capacidad

de movilizarse, cuidar de si mismo o
similares, cuando algo crucial afecta la
manera en que la persona se percibe a si
misma frente al mundo.

Eso le sucedi6é a Ann Marie Johnson,
de Brooklyn, N.Y., quien recibié un
diagnostico de esclerosis multiple con
recaidas y remisiones en 2002.

“Senti que el diagnostico era una
amenaza contra mi naturaleza
misma”, aseguro. “No podia caminar.
Usaba bastén. Tenia que ponerme
zapatos chatos”, recordé Ann Marie, a
quien le gustan los tacones altisimos,
como bien saben sus amigos y colegas.
Se comenzo a preocupar: “‘¢Alguna

vez voy a volver a caminar? ;Voy a
poder ponerme tacones de aguja?

Algunas personas quiza piensen que es

cuestion de vanidad, pero es un
elemento de feminidad que
queria retener”.




Y no se limitaba al calzado; en dias

malos, cuando su control motor fino

se veia particularmente afectado, no
podia maquillarse, rizarse el cabello ni
ponerse aretes. “Todo esto es parte de ser
mujer y estaba siendo amenazado”. Esto
entristecié mucho a Ann Marie. “Y eso
también motivaba que me preguntara,
‘;Le voy a gustar a alguien si me veo asi?”

Las emociones que la tristeza saca a
relucir a menudo son similares a las que
la gente siente cuando fallece un ser
querido. Sin embargo, el Dr. Bombardier
dijo que las personas no necesariamente
pasan por las “cinco etapas del dolor”
que mucha gente conoce. En vez, dijo,
hay dos fases principales: “En la primera
fase, cuando pasa algo realmente malo, la
enfermedad es una intrusa. Sientes mucho
dolor, una pérdida intensa. De cierta
manera, lo conviertes en una catastrofe,
como que ‘Es el fin del mundo. Nunca

»n

podré lograr lo que quiero en la vida”.

En la segunda fase, explicé el

Dr. Bombardier, las personas pasan

por un periodo de negacidn. “Piensan
cosas como, ‘No tengo que seguir

mi tratamiento modificador de la
enfermedad; todo va a salir bien’. Las
personas incluso empiezan a creer que

no les estd pasando nada”. Pero el proceso
no es lineal, dijo. Las fases van y vienen.

“A veces la persona se siente totalmente
abrumada. Otras veces la situacion es tan
intolerable que la persona da un giro y dice,
‘No tengo que preocuparme por esto; voy a
estar bien’ Y este ir y venir puede ser parte
del proceso de curacion de las personas”.

La tristeza es saludable y normal, y las
personas deben permitirse expresarla
libremente de la manera mas efectiva para
ellas. Para resolver estos sentimientos, a
muchas personas les resulta util hablar
con un terapeuta apenas se presentan.
Sin embargo, si la tristeza persiste
meses 0 semanas, sin disminuir o sin
dar paso a momentos de alegria o placer,
definitivamente es necesario tratarla
profesionalmente, ya que puede estar
convirtiéndose en una depresion clinica

Depresion

Es comun oir a las personas decir,

“Estoy deprimido”, quiza cuando su
equipo preferido pierde o cuando una
cita romantica no sale como esperaban.
Pero el hecho es que la depresion va

mas alla de sentir tristeza o decepcion
temporalmente, o de sentirse decaido
por unos cuantos dias. En general, esos
estados emocionales desaparecen cuando
sucede algo agradable.

Si bien la tristeza o irritabilidad son las
caracteristicas mas faciles de reconocer,
en la depresion también se pierde el
interés en actividades que alguna vez se
disfrutaban, como pasatiempos, salidas con
amigos o relaciones sexuales. La depresion
también puede producir sintomas fisicos,
como cambios en el apetito, suefio, nivel de
energia y capacidad para concentrarse. En
realidad, la depresion no es lo opuesto a la
felicidad; es lo opuesto a la vitalidad. Sin
embargo, los sintomas especificos varian
segun la persona, asi como los sintomas
de la esclerosis multiple también varian.
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Preguntese:

1. Durante las ultimas dos
semanas, ;con qué frecuencia
se ha sentido decaido,
deprimido o desalentado?

2. Durante las ultimas dos
semanas, ;sintio total falta de
interés y placer en hacer cosas?

Si respondié que si a una o ambas

preguntas, puede ser indicio de que esta
deprimido. Es importante que su equipo
de atencion médica sepa cémo se siente.

En el caso de Ann Marie, la tristeza dio
paso a la depresion. Recordé que los dias
en que le empeoraban los sintomas de

la esclerosis multiple dejaba de hacer
ciertas cosas. En circunstancias normales,
Ann Marie es una persona muy sociable
y activa, pero un dia se le hizo demasiado
dificil salir. “Y luego un dia paso a ser
muchos dias, que se convirtieron en
muchas semanas en las que simplemente
no queria salir”.

Ann Marie también abandono las

actividades que siempre le habian gustado:

cocinar, caminar por la playa, pasear en
auto, incluso actividades simples como
preparar un batido los fines de semana.
Con la depresidn, recordo, no queria hacer
nada de eso. “Cuando me pongo a pensar”,
dijo, “me doy cuenta de que pasé casi todo
un verano sin hacer nada”.

Un dia, cuando su médico le pregunto
como se sentia, noté que hacia meses que

no era la de siempre. “Solamente tenia la
sensacion de no querer salir, no querer
ver a mis amigos, no querer hacer nada,
solo estar en cama, bajo las sabanas,

y simplemente apagar el cerebro y no
pensar en nada”.

(Quiénes son propensos
a la depresion?

La depresién es una de las experiencias
mas comunes en personas con esclerosis
multiple. A veces, la depresion ocurre
como una reaccién a vivir con la
enfermedad y adaptarse a una nueva
realidad. Las personas mas propensas a
la depresién son las que tienen reacciones
predominantemente emocionales ante
las dificultades, explico el Dr. Anthony
Feinstein, profesor de siquiatria en la
Universidad de Toronto y presidente

del comité asesor médico de la Sociedad
de Esclerosis Multiple de Canada.

Son menos propensos a la depresion
quienes reaccionan buscando soluciones
y poniendo énfasis en resolver los
problemas y enfrentar los desafios a
medida que se presentan, afirmo.

La mitad de las personas con
esclerosis multiple tienen un
episodio depresivo severo en algun

momento de su vida, lo cual es un
indice mas alto en comparacion
con la poblacion en general o

las personas con otras

enfermedades crénicas.
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La depresion a menudo ocurre como
resultado de los cambios que causa la
esclerosis multiple en el cerebro y no
esta relacionada con caracteristicas
personales. La depresién tampoco parece
estar relacionada con la severidad de la
esclerosis multiple del paciente. Dicho
eso, cada persona tiene una experiencia
diferente con la depresion, asi como

con los demas sintomas de la esclerosis
multiple. Por ejemplo, la depresion puede
ser leve o severa, y puede presentarse en
cualquier momento de la enfermedad.

Los resultados de un estudio de 2014 en
la publicacion profesional Human Brain
Mapping (Sicotte, Gold, et al) indican que
la depresion en pacientes con esclerosis
multiple en realidad puede tener

causas bioldgicas. Los investigadores
descubrieron que las mujeres con
esclerosis multiple y sintomas de
depresién también tienen una pérdida
significativa de tejido en el hipocampo,
una region del cerebro estrechamente
relacionada con la memoria y el estado
animico. Es mas, los investigadores
descubrieron que en dichas mujeres estaba
afectada una parte muy especifica del
hipocampo, la responsable de la melancolia
y pérdida de interés, y no de la fatiga, falta
de sueno y otros indicios fisiolégicos de

la depresion. (No se incluyé a suficientes
hombres en el estudio como para
determinar si ocurria lo mismo con ellos).
En resumen, los investigadores pudieron
demostrar que un estado de decaimiento
en mujeres con esclerosis multiple esta
directamente correlacionado con cambios
fisicos en el cerebro y no se debe a falta

de voluntad o fortaleza, ni ningiin otro

aspecto del caracter. La Sociedad Nacional
de Esclerosis Multiple esta financiando
estudios continuos al respecto.

Segun el Dr. Feinstein, Stefan Gold, uno

de los investigadores en el estudio de
2014, obtuvo resultados similares en

sus estudios (publicados en Biological
Psychiatry, 2010). “Usando una

técnica muy sofisticada de resonancia
magnética y concentrandose en partes
muy especificas del hipocampo, ha
comprobado la relacion entre la depresion
y los cambios en el cerebro”.

Ademas, el Dr. Feinstein sefiala que los
estudios estan revelando que la depresion
esta vinculada con un nivel mas alto de
cortisol, una hormona relacionada con el
estrés y la fatiga. “Considero que ahora
hay evidencia bastante sélida para indicar
que la depresidn es una enfermedad del
cerebro en casos de esclerosis multiple”.

Los medicamentos con interferon beta,
que a veces se usan en el tratamiento de la
esclerosis multiple (Avonex®, Betaseron®,
Extavia® y Rebif®), también pueden estar
relacionados con un riesgo mas alto

de depresion, en particular en quienes
tienen antecedentes de ella. Si bien los
estudios no han probado que existe una
relacion directa entre la depresion y
dichos medicamentos, (como sefialan
Patten, et al, en su estudio publicado

en 2005 en el Multiple Sclerosis
Journal), la experiencia posterior a la
comercializacion llevo a la Direccion de
Alimentos y Medicamentos de los Estados
Unidos y Salud Canada a requerir que

se incluya una advertencia sobre un
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posible riesgo de depresion en la seccion
de informacion para los médicos que
recetan el tratamiento. Si esta tomando
uno de estos medicamentos, es muy
importante que hable con su médico
sobre cualquier sintoma sicolégico que
pueda estar teniendo, en particular,
persistentes sentimientos de tristeza,
desaliento, baja autoestima o falta de
interés en actividades que anteriormente
disfrutaba. También es importante
contarle a su médico sobre episodios
pasados de depresion que sus familiares
o usted hayan tenido. A pesar de estas
inquietudes, el Dr. Bombardier dijo, “Las
personas no deben rehusarse a tomar
estos medicamentos modificadores de

la enfermedad por su preocupacion de
presentar un cuadro de depresion, porque
la evidencia de ello no es definitiva”.
Incluso si alguien tuviera depresion como
resultado de tomar dichos medicamentos,
ese riesgo es menor comparado con los
beneficios”, agreg6 el Dr. Feinstein. “Si
alguien en tratamiento modificador de

la enfermedad presenta depresion, el
concepto generalmente aceptado es que
si se esta beneficiando del tratamiento
modificador de la enfermedad, no le
quitamos el medicamento, pues la
depresion puede mejorar. Simplemente
tratamos la depresion”.

La buena noticia es que la
depresion es uno de los sintomas
de la esclerosis multiple que mejor

responde al tratamiento. @

Una luz en la oscuridad

Si bien la depresidn es comun y puede
presentarse con la esclerosis multiple

por una variedad de motivos, eso no
significa que es “normal” estar deprimido
simplemente porque tiene esta enfermedad.
Ninguna persona o familia debe vivir

con el dolor emocional que provoca la
depresion. “La vida con esclerosis multiple
es suficientemente dura como para tratar de
sobrellevarla bajo el peso de la depresion’,
afirmé el Dr. Bombardier.

De hecho, la depresion puede causar

su propia discapacidad. “Las personas

que estan deprimidas y también tienen
esclerosis multiple pueden ser menos
funcionales y tener peor calidad de vida.

Tal vez llevan mal sus relaciones personales.
Tal vez son menos independientes. Tal vez
deben dejar de trabajar. La depresion

estd asociada con menor cumplimiento
del régimen de medicamentos; quiza los
tomen menos frecuentemente o no estan
dispuestos a iniciar a tiempo tratamientos
modificadores de la enfermedad”, indico el
Dr. Bombardier.

Ademas, el dolor emocional que provoca
la depresion puede hacer que las
personas sientan mas el dolor fisico,
afirmo Frederick Foley, PhD, sic6logo
clinico y profesor de sicologia de la
Universidad Yeshiva en el Bronx, Nueva
York. El Dr. Foley también es director de
neurosicologia e investigacion sicosocial
en el Centro de Esclerosis Multiple en el
Centro Médico Holy Name en Teaneck,
Nueva Jersey.
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El primer paso para sentirse mejor

es hacerse una evaluacion completa.

Si tiene alguin sintoma de depresion
desde hace varias semanas, vale la pena
mencionarselo a su neurélogo. Algunos
de los sintomas, como dificultad para
concentrarse y fatiga, son tipicos de

la depresion y la esclerosis multiple,

y su médico podra ayudarlo a tomar
las primeras medidas para determinar
su causa. Quiza le recomiende que un
siquiatra, sicdlogo, trabajador social u
otro terapeuta le haga una evaluacion

o tratamiento adicional. Dichos
profesionales tienen muchos recursos
para el tratamiento de la depresién.

Si bien es necesario realizar mas estudios
para ayudarnos a comprender las
mejores estrategias para el tratamiento
de la depresidn, en general, los expertos
recomiendan usar tres enfoques a la vez:
medicamentos, sicoterapia y ejercicio.
“Se desconoce las causas de la depresion
en la esclerosis multiple. Pero a pesar

de eso, el hecho es que todo esto ayuda”,
sefial6 el Dr. Bombardier.

Tres enfoques:
1. Medicamentos

2. Sicoterapia

3. Ejercicio

Ann Marie afirm6 que comenzar a tomar
medicamentos fue un gran paso que la
ayudo a sentirse mejor. “Pero incluso
antes de eso, también fue bueno tomar
la decisién de ser franca y decirle a mi
médico, ‘;Sabe qué? Estoy deprimida”.

Los siquiatras (que son médicos) pueden
recetar medicamentos; también pueden
realizar sesiones de terapia, pero por lo
general mandan a los pacientes a sicologos,
trabajadores sociales o terapeutas para
ello. Hoy en dia, los medicamentos
antidepresivos son bastante eficaces, pero
tal vez sea necesario tener un poco de
paciencia y persistencia para encontrar el
que surte mas efecto en su organismo y

la dosis adecuada para usted. Un estudio
de 2006 demostré que las personas

con esclerosis multiple que estaban
deprimidas a menudo no recibian una dosis
suficientemente alta del medicamento

y por eso no era eficaz. (Mohr, et al,
publicado en Multiple Sclerosis
Journal). Por estos y otros motivos, su
equipo de atencion médica querra hacerle
un buen seguimiento y estar al tanto de
los resultados, pero la mayoria de las
personas notan un alivio a los pocos dias
0 semanas, cuando el medicamento surte
efecto en ellas.

De todos modos, es importante combinar
los medicamentos con terapia, pues

esta ofrece una valvula de escape para

los muchos sentimientos que surgen
durante la depresién y permite que

las personas comiencen a resolver los
problemas necesarios para tomar el
control de su vida con esclerosis multiple.
Los estudios en la poblacion en general
también indican que los resultados son
superiores si se usa una combinacién de
tratamientos en lugar de usar métodos
individualmente. (Ver, por ejemplo, el
estudio realizado por de Jonghe, et al, en
el Journal of Affective Disorders, 2001).
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Los estudios han determinado que un tipo
de sicoterapia es particularmente eficaz
en las personas con esclerosis multiple:

la terapia cognitivo-conductual. Esta

les ensefia a las personas a reconocer

mas facilmente cuando estan teniendo
pensamientos negativos y a reemplazarlos
por otros mas positivos. Es una manera de
cambiar su percepcidén de las cosas, lo que,
a su vez, cambia como responde a ella.

“A menudo, cuando estamos deprimidos,
pensamos en términos de blanco o negro,
y convertimos las cosas en catastrofes”,
afirmo el Dr. Bombardier. “La terapia
cognitivo-conductual ayuda a las personas
a pensar de manera diferente sobre lo

que esta sucediendo. También las ayuda

a reanudar las actividades agradables

que siempre disfrutaron y que, para cada
persona, hacen que la vida valga la pena”.

Los estudios han probado también que
este tipo de terapia es muy eficaz cuando
se realiza por teléfono. Un estudio de 2011
de 127 personas con esclerosis multiple

y depresion (Mohr, et al, en Annals of
Behavioral Medicine) descubrié que las
personas en terapia cognitivo-conductual
realizada telefonicamente tuvieron mejoras
significativas en el estado animico y calidad
de vida, un factor importante para quienes
no pueden ir al consultorio del terapeuta
con regularidad, debido a problemas como
limitaciones en la capacidad de movilizarse
0 acceso a transporte.

Otros tipos de sicoterapia también son
beneficiosos, aunque en la mayoria

de los casos, no se han evaluado tan
minuciosamente. Su terapeuta colaborara
con usted para determinar cual método

es el mejor en su caso. Sin embargo, mas
importante que usar un tipo especifico de
terapia es encontrar a un terapeuta con el
que se sienta comodo.

Los grupos de autoayuda también son
recursos utiles para comprender la
depresién y sentirse menos aislado
por ella. Sin embargo, no son sustitutos
adecuados del tratamiento con un
profesional capacitado.

Muchos estudios demuestran que el
ejercicio es eficaz para combatir la
depresion en la poblacion en general.
Cada vez mas, los investigadores
descubren que ayuda especificamente a
aliviar la depresion en las personas con
esclerosis multiple. El primer estudio que
lo demostro se realizé en 1996, cuando
JH Petajan y otros investigadores en la
Universidad de Utah notaron que después
de 15 semanas de ejercicio aerébico,

no solo mejoraron los indices de aptitud
fisica, sino también los de depresion.
Recientemente, estudios de dimensiones
limitadas determinaron que diversos tipos
de ejercicio, desde usar la caminadora
hasta hacer yoga y actividad fisica no
estructurada, mejoran el estado animico
de personas con esclerosis multiple hasta
por tres meses.

En el caso de Maria Reyes-Velarde, quien
recibié el diagndstico en 2000 y ahora
tiene esclerosis multiple progresiva
secundaria, su estado animico mejoré
gracias a un perrito llamado Bon-Bon.
“Decidimos que quiza parte de mi
problema era estar sola en casa. Ademas,
me la pasaba sentada, trabajando en la
computadora, y dependia cada vez mas
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de mi silla eléctrica para trasladarme.
Entonces decidimos adoptar un perro.

Y ahora hace que me pare a alimentarlo.
Lo tengo que sacar, a pesar de que no
camino mucho. Voy en la silla eléctrica y
él camina por alli. Comencé a hacer vida
social nuevamente con los vecinos que
tienen perros. Ahora, no me siento tan
deprimida. Bon-Bon tiene citas para jugar
con otros perros, y yo siento mas confianza
ahora que puedo hacer vida social”.

Ademas, un par de estudios realizados
por el Dr. Bombardier y sus colegas en
la Universidad de Washington en 2013
y 2014, y publicados por la American
Psychological Association demostraron
que cuando las personas con esclerosis
multiple reciben terapia individual por
teléfono sobre maneras especificas en
que pueden hacer mas actividad fisica,
su depresion se vuelve menos severa

y su estado animico mejora semana
tras semana. “Tal vez caminen; algunas
personas quiza se pongan de pie con
mas frecuencia. Quiza vayan al gimnasio
o naden o corran, lo que puedan hacer”,
indico el Dr. Bombardier. Sefiala que para
34 por ciento de los participantes en
su estudio, la severidad de la depresion
disminuy6 por lo menos 50 por ciento.
Y al final del estudio, 30 por ciento de
las personas ya no tenian sintomas de

depresion, “solamente por hacer ejercicio”

aseguro. Dada la evidencia, hacer terapia
cognitivo-conductual para promover la
actividad fisica podria ser un método
muy eficaz de combatir la depresién en
personas con esclerosis multiple.

Los demas beneficios del ejercicio —
para la salud cardiovascular, densidad
0sea, funcion del intestino y vejiga, entre
otros— lo hacen un aspecto importante
de todo régimen para mejorar la salud.
Por supuesto que las personas deben
consultar con su médico antes de iniciar
cualquier nuevo régimen de ejercicio.

Otra estrategia cada vez mas aceptada
para el tratamiento de la depresion es la
terapia electroconvulsiva. “La terapia
electroconvulsiva es muy segura”, dijo

el Dr. Feinstein. Es muy diferente a

los “electrochoques” que salian en las
peliculas hace varias décadas. Se trasmite
una minima descarga eléctrica para
estimular regiones especificas del cerebro.
Si bien existe un pequeiio riesgo de que
pueda producir una recaida en algunas
personas con esclerosis multiple, los
médicos a menudo pueden pronosticar la
probabilidad de que esto suceda en base
al nivel de enfermedad activa que indica
la resonancia magnética justo antes del
tratamiento. “Encuentro que la terapia
electroconvulsiva es eficaz en muchos
pacientes con esclerosis multiple que no
han respondido [a otros tratamientos]”,
afirmo el Dr. Feinstein.

Lo importante es que la depresion no se
quede sin tratamiento. La depresion no
se puede superar con fuerza de voluntad
ni determinacion, y no es indicio de
debilidad ni falta de caracter. Como se
sefialo, existe una alta probabilidad de
que sea resultado de la manera en que
la esclerosis multiple cambia el cerebro.
Pero debido a que la depresion esta
relacionada con tendencias suicidas, es
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imprescindible no pasarla por alto ni
limitarse a esperar que desaparezca. De
hecho, el suicidio esta mas relacionado
con la depresion que con el uso de silla
de ruedas, la pérdida de la visién o
cualquier otro sintoma o resultado de

la vida con esclerosis multiple. Como

la depresion es tan comun, el riesgo de
suicidio en las personas con esclerosis
multiple puede ser hasta 7.5 veces mas
alto que el de la poblacion en general. Y
ya que el tratamiento es tan eficaz y facil
de obtener, nadie debe estar condenado a
permanecer deprimido.

Ansiedad

Al igual que la depresion, la ansiedad
es bastante comun en los pacientes
con esclerosis multiple y afecta a mas
de 35 por ciento de quienes tienen la
enfermedad, lo que, nuevamente, es un
indice mas alto que el de la poblacién
en general. La gente solia pensar que la
depresion y ansiedad eran caras opuestas
de la misma moneda, por ponerlo asi,
pero cada vez mas se considera que
estos cambios en el estado animico son
trastornos separados.

Las personas con ansiedad generalizada
se sienten tensas y preocupadas casi todo
el tiempo, a menudo en un grado mucho
mayor de lo que los acontecimientos
externos parecerian provocar. Otros tipos
de ansiedad incluyen ataques de panico

y el trastorno obsesivo-compulsivo, pero
la ansiedad generalizada es mucho mas
comun entre las personas con esclerosis
multiple. No es de sorprender, dada la
naturaleza imprevisible de la esclerosis
multiple. Las personas con la enfermedad

pueden sentirse muy bien un dia pero
tener mucho dolor; fatiga u otros sintomas
al dia siguiente. Y no existe una guia que
les indique cuanto o cuan rapido avanzara
la enfermedad en su caso.

“Algo que oigo con mucha frecuencia con
relacion a la ansiedad es que la gente

dice, ‘Bueno, ;qué espera? Se trata de una
enfermedad que afecta a personas jovenes.
No hay cura. Conlleva discapacidad

fisica considerable. Por supuesto que la
persona va a sentir ansiedad’. Pero ese

es un enfoque simplista al problema”,
aseguro el Dr. Feinstein. “Pienso que [se va
a probar que] la ansiedad, al igual que la
depresion, es generada por cambios en
el cerebro. Sj, tiene un efecto enorme en
la capacidad funcional de la persona. No
debemos considerarla simplemente una
reaccion comprensible a una enfermedad
cruel. Creo que en la mayoria de las
personas, es algo mucho mas complejo”.

“Jamas he sido del tipo muy ansioso ni
estresado. Solo es cuestion de organizarse
y establecer prioridades”, dijo David
Rosen, quien recibio el diagndstico de
esclerosis multiple remitente recurrente
en 2016. “Sin embargo, mi cuerpo siente
tanta ansiedad a veces que me parece que
estoy pasando algo por alto. Me parece
que esta ocurriendo algo o que me estoy
olvidando de algo. Y por dentro, siento
que todo se mueve muy rapido. Ahora
tengo mucha ansiedad”.

Muchos medicamentos antidepresivos
alivian eficazmente tanto la depresion
como la ansiedad. Los medicamentos
especificos para combatir la ansiedad
pueden ser muy efectivos durante
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periodos breves, pero conllevan el riesgo
de dependencia. La terapia cognitivo-
conductual y otros tipos de sicoterapia
pueden ser muy eficaces para los
trastornos de la ansiedad. Y el yoga y la
meditacién pueden ayudar a calmar el
sistema nervioso y reducir la actividad
en las regiones del cerebro que rigen la
reaccion al estrés. Un estudio de 2012,
publicado por David Mohr, PhD, en
Neurology, descubrié que las personas
con esclerosis multiple que usaban
técnicas para reducir el estrés eran menos
propensas a tener nuevas lesiones
cerebrales causadas por la esclerosis
multiple que las personas que no usaban
dichas técnicas. Es necesario realizar
mas estudios al respecto antes de llegar
a conclusiones definitivas. Su médico

o profesional de salud mental puede
ayudarlo a encontrar la combinacion
adecuada de tratamientos para usted.

Mal humor e irritabilidad

Mientras las personas con esclerosis
multiple que tienen depresién y ansiedad
quiza se sientan estancadas en una
emocion todo el tiempo, otras personas
con esclerosis multiple pueden tener el
problema opuesto. Los familiares con
frecuencia informan que las personas
con esclerosis multiple tienen cambios
frecuentes en el estado animico y, de

un momento a otro, pasan de estar

muy tranquilas, a estar malhumoradas,
irritables o molestas. Si bien estos cambios
en el estado animico a veces son resultado
de respuestas a acontecimientos externos,
también pueden presentarse sin que nada
los provoque y, por eso, no los entiende la

persona con los cambios animicos ni sus
familiares, amigos y colegas.

Este tipo de mal humor puede ser

parte de la depresién o puede ocurrir
independientemente. “La persona con
depresion esta triste, pero también puede
estar irritable; a veces es una combinacion
de ambos”, dijo el Dr. Feinstein. “Por lo
tanto, el ser querido comienza a notar

un cambio en la conducta de la persona.
Pierde la paciencia con facilidad y
responde bruscamente. Hace cosas que no
van con su usual forma de ser”.

Maria comenz0 a sentirse diferente
después de recibir el diagnostico en 2000.
“Antes renegaba cuando se cometia una
injusticia o pasaba algo malo. El cambio

se hizo mas obvio cuando comencé a
pelearme sin motivo con mi marido.

Las cosas que antes no me molestaban
pasaron a ser un gran problema de buenas
a primeras, y mi tolerancia a los cambios
era minima”.

La irritabilidad y el mal humor también
pueden ser sintomaticos de muchos
otros problemas médicos, por lo que

es importante hablar con su equipo de
atencion médica si esta teniendo cambios
frecuentes en el estado animico. Pueden
ayudarlo a comprender por qué se estan
produciendo estos cambios animicos y,

lo mas importante, qué se puede hacer

al respecto.

Trastorno bipolar

La gente con esta afeccion tiene episodios
alternos de depresion y mania. Mania se
refiere a periodos de hiperactividad, alegria
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o irritabilidad excesivas, hablar rapido y
sintomas similares. Estos cambios animicos
van acompafnados de cambios extremos

en energia, actividad, patrones de suefio

y conducta. Es posible que la persona

esté teniendo un episodio de trastorno
bipolar si tiene varios sintomas maniacos

o depresivos durante gran parte del dia,
durante por lo menos una o dos semanas.

Los investigadores que realizaron

un estudio de trastornos animicos

en personas con esclerosis multiple
(MG Carta, et al, Journal of Affective
Disorders, 2013) determinaron que el
trastorno bipolar pasa desapercibido en
la comunidad médica y, como resultado,
en muchos casos no se diagnostica.
Sefialaron que en ocasiones, las personas
afectadas pueden considerar que

los sintomas maniacos son periodos
positivos que les alivian la depresion.

El trastorno bipolar afecta a
aproximadamente 13 por ciento
de las personas con esclerosis

multiple, en comparacion con
menos de 5 por ciento de la
poblacion en general.

La depresion y mania (o hipomania,

un término para los episodios de mania
menos intensos o prolongados) a veces
pueden ocurrir cuando se usan dosis altas
de corticosteroides para el tratamiento de
las recaidas de la esclerosis multiple, por
lo que si su médico esta recomendando

este tratamiento, es importante que le
informe si tiene una historia de trastorno
bipolar o depresion.

Sindrome seudobulbar

Aproximadamente 10 por ciento de las
personas que tienen esclerosis multiple
pueden tener ataques involuntarios de risa
o llanto descontrolado. Este fendmeno,
llamado sindrome seudobulbar o labilidad
emocional, ocurre como resultado de

los cambios que la esclerosis multiple
causa en el cerebro. “Parece estar mas
relacionado con tipos progresivos de
esclerosis multiple”, sefial6 el Dr. Feinstein.

A veces, los episodios del sindrome
seudobulbar exageran una emocién que
siente la persona; otras veces, no existe
ninguna conexion entre la emocién que

la persona manifiesta y lo que realmente
siente. “Es como si se hubieran desgastado
los frenos que controlan nuestra
emotividad”, dijo el Dr. Bombardier.

Por lo general, se trata el sindrome
seudobulbar con antidepresivos o
Nuedexta®, un medicamento aprobado
en 2010 que se piensa surte efecto en
las regiones del cerebro que controlan
las emociones. No se ha comprobado si
la terapia cognitivo-conductual o de otro
tipo alivian el sindrome seudobulbar,
pero los medicamentos generalmente son
eficaces al cabo de 48 a 72 horas. Debido
a que el sindrome seudobulbar afecta
mucho a la persona que lo tiene y a sus
familiares, es importante recibir terapia
para saber qué hacer cuando ocurren
estos episodios.
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IMPORTANCIA DEL ‘
ESTADO ANIMICO

PARA TODOS‘
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El estado animico desempefia una funcion
primordial en la vida de la mayoria de
personas, tengan o no esclerosis multiple.
El estado emocional de la persona puede
influir en su funcion fisica y cognitiva.

Por ejemplo, alguien que esta deprimido
tiende a cansarse mas, a tener dificultad
para concentrarse e incluso a moverse
mas lentamente.

Si las personas estan deprimidas o
ansiosas, a menudo les cuesta participar en
actividades sociales o comunitarias, y esto
puede llevarlas a sentirse aisladas, lo que a
su vez crea mas depresion o ansiedad.

También se ven afectadas las relaciones
familiares y personales. A los seres
queridos los desconcierta ver un cambio
repentino de actitud y se preguntan qué
han hecho para provocarlo. Esto les sucede
a tanto nifios como adultos. Ademas, los
familiares quiza sientan una amplia gama
de emociones, que van desde preocupacion
hasta resentimiento por tener que “trabajar
de mas”. Y por supuesto que los propios
familiares afectados por la esclerosis
multiple pueden sentir tristeza, ansiedad e
incluso depresidn.

“Puede ser muy dificil para una pareja

0 cOnyuge vivir con alguien que esta
deprimido. Si se analizan las caracteristicas
de la depresidn, que incluyen aislamiento
social, irritabilidad, baja autoestima, falta
de libido, trastornos del suefio y cambios
de apetito, uno nota facilmente que esos
sintomas pueden afectar también a los
familiares”, afirmo el Dr. Feinstein. “Los
cényuges y parejas me dicen que no es

la misma persona con la que se casaron

y que no saben lo que originé el cambio.
Piensan que la esclerosis multiple es

una enfermedad que afecta la manera

de caminar, la visién o el equilibrio de la
persona, pero no estan preparados para los
cambios en la personalidad”.

La depresién también afecta a los nifios,
especialmente cuando se expresa como mal
humor, indic6 el Dr. Feinstein. “A los ninos
les cuesta comprender por qué papa esta
cambiando. ;Por qué se enoja tanto? ;Por
qué esta reaccionando bruscamente? Toda
la dindmica familiar cambia, y la depresion
puede producir graves crisis en la familia”

Estos cambios fueron dificiles para la
familia de David, particularmente antes de
su diagnostico oficial de esclerosis multiple.
Pero reconocer y aceptar los cambios los ha
ayudado a lidiar con ellos y seguir adelante.

“Hubo momentos en que no pude
controlar la ira. Yo no soy asi”, dijo David.
“Lamento muchisimo las veces que mi
familia me vio tan enojado, pero ahora
que sé que es parte de la enfermedad,
tengo mas conciencia de como estoy
actuando y, sinceramente, pienso que mi
esposa y yo nos llevamos mejor”.

Staci, la esposa de David, ha aprendido

a darle un espacio. “Entiendo que esta
pasando por mucho. Aprendi que, a veces, lo
mejor es no reaccionar. Ahora simplemente
trato de dar un paso atras y darme cuenta
de que algo le esta ocurriendo”.

Dado que la esclerosis multiple afecta a
toda la familia, es importante mantener
abiertas las vias de comunicacion y
también considerar ir a terapia en familia.
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La Sociedad de Esclerosis Multiple de
Estados Unidos y la de Canada tienen
recursos para facilitar la conversacion
sobre la enfermedad con su familia y
materiales apropiados para nifios de
diversas edades.

Quiza los empleadores noten menor
asistencia, productividad o capacidad
para concentrarse en una tarea. Tal

vez su entusiasmo por su trabajo sea
marcadamente diferente. En un estudio
reciente de personas con esclerosis
multiple que trabajan, 14 por ciento reporto
ausentismo o dejar de ir a trabajar por
problemas de salud, y 47 por ciento reporto
“reduccionismo” o menor capacidad de
trabajo. Las personas perdieron mas
tiempo de trabajo (12 por ciento) debido a
que no trabajaron a su maxima capacidad
en comparacion con simplemente no
presentarse a trabajar (4 por ciento del
tiempo perdido). Segun los investigadores,
se descubrieron correlaciones
estadisticamente significativas entre

el reduccionismo y el incremento en la
discapacidad, fatiga, depresion, ansiedad
y menor calidad de vida (Glanz, et al,
Value in Health, 2012).

Quiza lo mas importante es que los
cambios en el estado animico pueden
afectar su capacidad y voluntad de
iniciar el tratamiento para la esclerosis
multiple y sus sintomas, o de cumplir con
el plan de tratamiento. Eso puede tener
consecuencias negativas a largo plazo en
su enfermedad.

Por ese motivo y todos los demas
mencionados, es importante tener una
rutina de cuidado propio.

Si tiene una rutina fija, cuando pase por
momentos dificiles, se le hara mas facil
seguir haciendo ejercicio, ir a un grupo de
apoyo, salir con su pareja semanalmente,
preparar comidas nutritivas, meditar, rezar,
escuchar musica, darse bafios de burbujas
o lo que hace que se sienta bien. Y la
recompensa por hacerlo puede ser enorme:
ayudar a aliviar el estrés de vivir con
esclerosis multiple, ademas de tener una
vida activa y cumplir con su tratamiento.

Si se da cuenta de que no esta haciendo

las cosas que antes disfrutaba, quiza sea
apropiado preguntarse si esta deprimido.

Ann Marie dijo que cuando hace memoria,
se da cuenta de que ademas de tomar
medicamentos antidepresivos, una de
las practicas mas beneficiosas en su

caso fue escribir en el diario que usaba
para desfogarse cuando le sucedia algo.
Recuerda que escribia cuando se sentia
herida por la actitud de ciertos amigos y
cuando algo le molestaba en el trabajo.
Escribia cuando le dolian las piernas y las
manos. “Gran parte de lo que escribia era
sobre ‘lo que le fastidia a Ann Marie’, tanto
en términos fisicos como emocionales”,
aseguro. “Estaba escribiendo simplemente
para expresar como me sentia en ese
momento. Por eso, al comienzo, no era
nada agradable. El diario estaba lleno de
rabia. Pero luego cambi6. Con el trascurso
de los meses, pasé a ser muy positivo”.
Ann Marie recordd que cuando se comenzd
a sentir mejor, guardé el diario anterior

y empez6 uno nuevo. “Mi libreta nueva
comenzo6 con: Hoy empiezo a tratar de..."
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Se siguen investigando las causas y
tratamientos mas eficaces para los cambios
en el estado animico en pacientes con
esclerosis multiple. Las recomendaciones
emitidas por el Colegio de Neurologia de los
Estados Unidos en 2013 (y reiteradas en

2016) destacaron la necesidad de continuar

la investigacion cientifica tras analizar

115 estudios existentes sobre trastornos
emocionales en personas con esclerosis
multiple y descubrir que habia evidencia
insuficiente para recomendar o desalentar
el uso de algiin tratamiento en particular
—vya sea farmacéutico o de otro tipo—
para los trastornos del estado animico en
pacientes con esclerosis multiple. También
se determiné que era necesario hacer mas
estudios para que los profesionales clinicos
tengan mayor certeza de que las pruebas de
diagnostico y chequeos que utilizan estén
identificando correctamente a las personas
que se beneficiarian del tratamiento.

“Realmente necesitamos pruebas clinicas
aleatorias bien controladas para determinar
cuan eficaz es la terapia contra la depresion
en pacientes con esclerosis multiple y si

les debemos recetar dosis distintas de
antidepresivos o diferentes combinaciones
de antidepresivos”, dijo el Dr. Foley. Agregd
que “desarrollar chequeos legitimos

y confiables es muy importante para
detectar esos problemas en las personas
con esclerosis multiple”. Con mejores
instrumentos de diagnostico, aseguro, “las
personas con esclerosis multiple podran
hacerse chequeos, ser evaluadas y recibir
tratamiento para estos problemas”.

Los investigadores continian examinando
los efectos de la terapia, medicamentos,
ejercicio y otros tratamientos, y hay mucha
esperanza de que pronto se contara con
respuestas.
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La fatiga es uno de los sintomas mas
prevalentes en pacientes con esclerosis
multiple. Afecta a aproximadamente

90 por ciento de las personas con la
enfermedad. Pero la fatiga no solo es un
sintoma fisico; también es uno de los
sintomas mas frecuentes de la depresion.
Un cambio animico puede afectar la fatiga
y viceversa, produciendo cambios en

las relaciones sociales y familiares, en el
trabajo y el cuidado propio.

Debido a que la fatiga es un sintoma
“invisible”, las personas que no conocen
bien la esclerosis multiple pueden pensar
que la persona con la enfermedad esta
exagerando el grado de su agotamiento o,
peor aun, que simplemente es floja. Pero
es importante que toda persona afectada
por la esclerosis multiple comprenda que
la fatiga relacionada con ella es diferente
al tipo de cansancio que las personas

que no tienen esclerosis multiple pueden
sentir tras una larga jornada laboral;

en vez de eso, se manifiesta como una
abrumadora falta de energia, y es posible
que no tenga relacion con el tipo o grado
de actividad en que la persona participa.
Al igual que la mayoria de los sintomas de
la esclerosis multiple, parece que la causa
son los cambios en el cerebro producidos
por la enfermedad. Una teoria es que
debido al dafio en el sistema nervioso
central, este debe esforzarse mas que el de
una persona saludable para crear el mismo
nivel de funcién. La fatiga parece afectar a
todas las personas con esclerosis multiple,
independientemente de edad, sexo,
tiempo trascurrido desde el diagnostico o
severidad de la enfermedad.

La fatiga también puede ser el resultado
de trastornos del suefio, que son comunes
en pacientes con esclerosis multiple.

La apnea del suefio y el sindrome de
movimientos periddicos de las piernas
(similar al sindrome de piernas inquietas)
parecen ocurrir con mas frecuencia en las
personas con esclerosis multiple que en
la poblacion en general. Otros sintomas
comunes de la esclerosis multiple, como
la depresion y los problemas de la vejiga,
pueden alterar el suefio de noche.

Por supuesto que otros factores, como

los medicamentos y otros trastornos
médicos, pueden producir fatiga, por lo
que es importante hacer que su equipo de
atencion médica le haga una evaluacion
completa. Sea lo que sea, es importante
reconocer los efectos que la fatiga puede
tener en otros aspectos de la vida.

Fatiga y depresion

Una persona deprimida puede dormir
mucho o sentirse demasiado agotada
como para salir a trabajar o participar en
las actividades que por lo general disfruta.
Lamentablemente, esto puede generar un
circulo vicioso, pues la falta de actividad
puede llevar al deterioro de la salud
fisica, lo que produce incluso mas fatiga

y depresion, lo que hace que la persona
haga menos actividad. En resumen, la
depresion intensifica la fatiga, y la fatiga
intensifica la depresion.

Por supuesto que no todos los casos

de fatiga relacionada con la esclerosis
multiple terminan en depresion, sefiald
la Dra. Lauren Krupp, quien dirige el
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Centro de Atencion Integral de Esclerosis
Multiple en la Facultad de Medicina de
NYU Langone. “Hay muchas personas

con esclerosis multiple que no estan
deprimidas, pero tienen esta gran
sensacion de agotamiento. Sin embargo,
es facil imaginarse que si alguien se siente
vulnerable y victima de fuerzas que no
puede controlar, esto puede hacer que

la fatiga sea mucho peor. Por lo tanto,

es muy importante tratar de controlar

la enfermedad y no permitir que la
enfermedad lo controle. Es un enfoque
positivo de la vida que puede ser muy util
y contribuir a minimizar la fatiga”.

Si la fatiga, en efecto, genera depresion,
quiza sea necesario el tratamiento con
un medicamento antidepresivo para
salir de esos ciclos, pero generalmente
el tratamiento es bastante efectivo;
los estudios han demostrado que el
tratamiento de la depresién puede
mejorar la cogniciéon, (Demaree, et al,
Cognitive Neuropsychiatry, 2003) y
la fatiga (Mohr, et al, Psychosomatic
Medicine, 2003), y entonces las personas
pueden cuidar mejor de si mismas.

Como combatir la fatiga

En resumen, la fatiga y el estado animico
parecen estar interrelacionados. Por
estos motivos, quienes tienen fatiga

mas intensa deben hacerse evaluar por
su equipo de atencion médica, a fin de
identificar los factores que contribuyen a
ella y resolverlos antes de que comiencen
a tener un impacto en los demas aspectos
de la vida.

Un plan integral de tratamiento puede
incluir cambios en el estilo de vida. Por
ejemplo, “sabemos que el ejercicio ayuda
con la fatiga”, dijo la Dra. Krupp.

Otra estrategia importante en su estilo
de vida es conservar energia. En mucha
gente eso significa pensar en cuando se
siente mejor.

"La mayoria de las personas con
esclerosis multiple notan que su
nivel de energia disminuye con el
trascurso del dia, particularmente
en la tarde”, afirmé la Dra. Krupp.
Por lo tanto, tal vez el mejor
momento para realizar las tareas
mas exigentes es temprano en la
mafana. Las personas también
deben planear periodos de
descanso a lo largo del dia para
recuperar energia. “A diferencia
de las personas que no tienen
esclerosis multiple, la persona con
esclerosis multiple esta funcionando
con medio tanque de gasolina. Por
lo tanto, debe pensar bien

cdmo usarla eficazmente".
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La Dra. Krupp sefiala que una técnica
llamada conciencia plena —aprender

a enfocar los pensamientos de manera
positiva en el presente— también puede
ser beneficiosa. “En una de las principales
publicaciones profesionales de neurologia,
salié un estudio que me entusiasmo
mucho porque demostraba que la [técnica
de] conciencia plena, cuando era utilizada
por personas con esclerosis multiple,
estaba relacionada con una reduccion
significativa de la fatiga”. (Grossman et al,
Neurology, 2010).

Segun las circunstancias particulares,
algunos medicamentos como amantadina
o modafinilo (Provigil) pueden ayudar

a combatir la fatiga. Las opciones de
tratamiento varian segun la causa y el tipo
de fatiga que tiene la persona. El Patient
Centered Outcomes Research Institute esta
financiando un estudio clinico aleatorio,
doble ciego y controlado con placebo en la
Universidad de California, San Francisco,
a fin de evaluar los efectos de varios
medicamentos para reducir la fatiga —y
mejorar la calidad de vida— de pacientes
con esclerosis multiple, que al momento
de esta publicacidn, seguia en proceso.

Resumen

El estado animico desempefia una funcion
importante en cémo se siente la persona
y qué tan bien puede interaccionar con

el mundo y participar en su propia vida.
Todo cambio en el estado animico se debe
abordar de manera separada y colectiva.
También se debe tener en cuenta el papel
de la fatiga en estos cambios.

A diferencia de los cambios fisicos que
ocurren con la enfermedad, tales como
alteracion de la vision o dificultad para
caminar, las demas personas no pueden
notar los cambios animicos facilmente.
Por eso es bueno conocer su cuerpo,
mente y espiritu, y avisar cuando hay
cambios. Al igual que los sintomas fisicos,
cuanto antes se diagnostiquen, mejor
podra controlarlos y vivir su vida de la
manera mas plena posible.
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Recursos

Recursos en
Estados Unidos

La Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple tiene una extensa coleccion de
recursos acerca de la esclerosis multiple,
que incluye publicaciones sobre opciones
de tratamiento, control de sintomas y
preservacion de la calidad de vida con
esclerosis multiple.

Los auxiliares (navigators) de esclerosis
multiple de la Sociedad también pueden
ofrecer ayuda y responder preguntas

sobre la vida con la enfermedad. Estos
profesionales estan altamente calificados y
pueden ayudarlo a encontrar recursos en
su comunidad, obtener acceso a atencion
médica 6ptima, enfrentar los desafios en el
centro de trabajo, entender los aspectos del
seguro médico, hacer planes para el futuro
y mucho mas. Si usted vive con esclerosis
multiple o es un familiar o cuidador de una
persona con esclerosis multiple, puede
llamar a un auxiliar de esclerosis multiple
al 1-800-344-4867 en horas de oficina de
lunes a viernes. También puede enviarnos
un mensaje electréonico a contactusnmss@
nmss.org o encontrarnos en Facebook:
facebook.com/NavigatorMs.

Puede obtener los siguientes articulos

y folletos en internet o llamando al
1-800-344-4867. Pueden ser muy utiles
para enterarse mas sobre cémo influyen

el estado animico, la fatiga y los cambios
cognitivos en la experiencia de una persona
con esclerosis multiple.

Puede obtener el video correspondiente,
Managing Mood in MS, llamando

al 1-800-344-4867 o en internet en
nationalMSsociety.org/video.

Estado animico

Emotional Health (Salud emocional)
en nationalMSsociety.org/
emotionalhealth

Un resumen y enlaces a informacion de
fondo sobre las diferentes maneras en
que la esclerosis multiple puede afectar
el estado animico y la expresion de
emociones, ademas de informacion sobre
los pasos para obtener ayuda.

Depression (Depresion) en
nationalMSsociety.org/depression

Un resumen y enlaces a informacion de
fondo y videos acerca de la depresion en
personas con esclerosis multiple. Tiene
informacion sobre como diferenciar entre
la depresion y la tristeza normal, y sobre
su tratamiento.

Sentimientos suicidas

La depresion severa puede poner en
peligro la vida porque puede llevar

a sentimientos suicidas. Un estudio
determind que el riesgo de suicidio es
7.5 veces mas alto en personas con
esclerosis multiple que en la poblacién
en general. Si esta considerando hacerse
dafio o piensa que corre peligro de
lastimar a alguien o a si mismo, llame a
la linea de ayuda National Crisis Hotline
al 1-800-273-TALK (8255) o envie el
mensaje "ANSWER" a 839863.
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The Shifting Tides of Moods in
MS (La esclerosis multiple y los
cambios en el estado animico) en
MomentumMagazineOnline.com

La tristeza, la depresion, la ansiedad

y los cambios animicos son sintomas
emocionales comunes de la esclerosis
multiple. Este articulo explica por qué
ocurren y qué hacer al respecto, e incluye
consejos de expertos y personas que
viven con la enfermedad.

Fatiga

Fatigue (Fatiga)

en nationalMSsociety.org/fatigue
Un resumen y enlaces a informacién de
fondo sobre la fatiga relacionada con la

esclerosis multiple e informacion sobre
cémo hacerle frente.

Fatigue: Take Control

(Fatiga: Como controlarla) en
formato de video y programa
(nationalMSsociety.org/video)

Un anadlisis detallado de las formas en que
los medicamentos, el ejercicio, el control
de su entorno y las decisiones preventivas
pueden ayudarlo a controlar la fatiga
relacionada con la esclerosis multiple.

Bienestar integral

Stress (Estrés)
en nationalMSsociety.org/stress

Un resumen e informacién adicional sobre
el impacto que el estrés puede tener en la
esclerosis multiple e informacion sobre
cémo enfrentarlo.

Live Fully, Live Well

(Vivir plenamente, vivir bien)
en nationalMSsociety.org/
livefullylivewell

Un programa integral de bienestar de la
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple
y Can Do MS®, creado para personas que
viven con esclerosis multiple y quienes las
apoyan. Live Fully, Live Well trata temas
que afectan a toda la familia que vive con
la esclerosis multiple a fin de fortalecer
vinculos, aumentar la comprension y
promover mejor salud y calidad de vida.

Everyday Matters (Desafios diarios)
en nationalMSsociety.org/
everydaymatters

Everyday Matters de la Sociedad Nacional
de Esclerosis Multiple, auspiciado por
Genzyme, empresa de Sanofi, fue un
proyecto interactivo a nivel nacional en

el que se dieron a conocer casos de la
vida real de personas que enfrentaban
los desafios cotidianos de la esclerosis
multiple e iban camino a una vida plena.

Videos educativos
(nationalMSsociety.org/
educationalvideos)

La Sociedad ofrece una variedad de
programas educativos en internet, que
incluyen lo basico sobre la esclerosis
multiple, control de sintomas, relaciones
personales, empleo y estudios. Se ofrecen
trascripciones y podcasts de la mayoria
de los programas.
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Recursos en Canada

La Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple de Canada ofrece una gran
cantidad de recursos. Puede obtener
las siguientes publicaciones en internet
en mssociety.ca/resources/library o
llamando al 1-800-268-7582.

MS and Your Emotions (La esclerosis
multiple y sus emociones)

Este folleto explica los efectos emocionales
y sicoldgicos que puede tener la esclerosis
multiple en las personas. Describe de
manera positiva y facil de comprender

las reacciones comunes a enfermedades
cronicas y las etapas usuales en el proceso
de acostumbrarse a la esclerosis multiple.

Living Well with MS: Mind Matters
(Vivir bien con esclerosis multiple:
La actitud es importante)

Esta fuente ayuda a las personas a
entender la conexion entre la esclerosis
multiple y la depresidn, y ofrece soluciones
que pueden ayudar a controlar la
depresién y mejorar la calidad de vida.

Living Well With MS: Managing Fatigue
(Vivir bien con esclerosis multiple:
Controle la fatiga)

Este folleto incluye informacion sobre

la fatiga relacionada con la esclerosis
multiple, su diagnostico, causas e impacto,
como también una seccion sobre las
diversas estrategias y medicamentos para
controlar este sintoma frecuente.

Fatigue and MS (Fatiga y esclerosis
multiple: hoja informativa)

La fatiga puede ser uno de los sintomas
mas discapacitantes de la esclerosis

multiple. Segun ciertos estudios, mas
de 90 por ciento de las personas con
esclerosis multiple padecen fatiga.

Fuentes adicionales

Las siguientes publicaciones también
pueden ser utiles:

Facing the Cognitive Challenges of
Multiple Sclerosis, 2nd edition;

Jeffrey N. Gingold; 2011, Demos Health

Improving Your Memory for Dummies;
John B. Arden; 2002, Wiley Publishing

Mental Sharpening Stones: Managing
the Cognitive Challenges of MS;

Jeffrey N. Gingold; 2009, Demos Health

MS and Your Feelings: Handling the
Ups and Downs of Multiple Sclerosis;

Allison Shadday, LCSW; 2006,
Hunter House

The MS Workbook: Living Fully
with Multiple Sclerosis;

Robert T. Fraser, et al; 2006,
New Harbinger Publications

The Stress and Mood Management
Program for Individuals with
Multiple Sclerosis;

David Mohr; 2009,
Oxford University Press

Staying Smart (stayingsmart.org.uk)
Sitio de internet para las personas que
desean saber (o averiguar mas) sobre
los efectos de la esclerosis multiple en el
proceso de pensamiento.
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Glosario

ANSIEDAD - Estado emocional caracterizado
por tension, inquietud, preocupacion o
nerviosismo, a menudo fuera de proporcion
con sucesos externos. Aproximadamente

35 por ciento de las personas con esclerosis
multiple sufren de ansiedad.

ATENCION Y CONCENTRACION -

En general, estos términos se refieren

a la capacidad de filtrar distracciones y
concentrarse en una tarea o informacion.

COGNICION - Término amplio que abarca

la capacidad de la persona de prestar
atencidn, procesar y recordar informacion,
planear, organizar y razonar, entre otras altas
funciones del cerebro. El deterioro cognitivo,
un sintoma comun de la esclerosis multiple,
se refiere a cualquier grado de disminucién
de dichas destrezas.

CONTROL DE LA MOTRICIDAD FINA -
Capacidad de coordinar los musculos,
huesos y nervios para producir movimientos
precisos.

DEPRESION - Estado animico persistente
de melancolia que no mejora a pesar

de sucesos externos o interacciones
satisfactorios. Aproximadamente la mitad
de las personas con esclerosis multiple
tienen un episodio depresivo severo en
algin momento de su vida.

EJERCICIO AEROBICO - Tipo de ejercicio
que aumenta la frecuencia cardiaca y la
respiracion.

ESCLEROSIS MULTIPLE PROGRESIVA -
En términos muy generales, se refiere

a la esclerosis multiple que empeora
progresivamente con el tiempo, sin recaidas
ni remisiones.

ESCLEROSIS MULTIPLE REMITENTE
RECURRENTE - La manifestacion mas
comun de la enfermedad, caracterizada por
ataques claramente definidos de sintomas
neuroldgicos nuevos o en aumento. A estos
ataques —también llamados recaidas o
exacerbaciones— los siguen periodos de
recuperacion parcial o completa (remisiones).
Durante las remisiones, es posible que
desaparezcan todos los sintomas o que
algunos sintomas continten y se vuelvan
permanentes. Sin embargo, la enfermedad
parece no avanzar durante los periodos de
remision. Ademas, en diferentes momentos,
la esclerosis multiple remitente recurrente se
puede caracterizar como activa (con recaidas,
evidencia de nueva actividad en resonancia
magnética o ambos) o inactiva, como también
que empeora (un aumento confirmado en la
discapacidad durante un tiempo especifico
tras una recaida) o que no empeora.

ESTADO ANIMICO - Estado temporal

que refleja las emociones de la persona en
un momento dado. Puede cambiar como
resultado de sucesos externos, pensamientos
0 preocupaciones sobre la salud.

FATIGA - Uno de los sintomas mas
comunes de la esclerosis multiple. La fatiga
relacionada con la esclerosis multiple es
una sensacion abrumadora de cansancio
que se produce en cualquier momento,
independientemente de la cantidad o
intensidad de la actividad fisica o suefio.

HIPOCAMPO - Estructura en el cerebro que
se piensa desempefia una funciéon importante
en las emociones y la memoria.

LESIONES - Placas, cicatrices u otro dafio que
ocurren en el sistema nervioso central como
resultado de la esclerosis multiple.

GLOSARIO | 29



MEDICAMENTOS CON INTERFERON BETA -
Los interferones son un grupo de proteinas
naturales producidas por las células humanas
en respuesta a una infeccion viral y otras
enfermedades. Su nombre se debe a que
interfieren con los virus. El interfer6on beta lo
producen principalmente los glébulos blancos
y ciertas células de tejido conectivo. Varias
terapias modificadoras de la enfermedad que
han sido aprobadas usan interferdn beta para
reducir el ataque inmunitario que genera la
esclerosis multiple.

MEMORIA - Capacidad de retener informacion.
Hay varios tipos de memoria, como la capacidad
de recordar acontecimientos recientes o

que pasaron hace mucho tiempo; también la
capacidad de recordar secuencias necesarias
para realizar ciertas actividades como atarse los
cordones de los zapatos o manejar un auto.

RESONANCIA MAGNETICA - La captacién de
imagenes por resonancia magnética, también
conocida por su sigla en inglés, MRI, es una
prueba que usa un campo magnético para
producir una imagen del cerebro, la médula
espinal u otras partes del cuerpo. Actualmente
es la forma mas precisa de detectar lesiones
causadas por la esclerosis multiple.

SICOLOGO - Persona con una maestria o
doctorado (PhD) dedicada a la relacion entre el
cerebro y la conducta, que diagnostica y brinda
tratamiento para trastornos emocionales,
realiza estudios cientificos, o ambos. En

algunos estados tienen permiso para recetar
medicamentos. Ciertos sicélogos se especializan
en neurosicologia.

SICOTERAPIA - Término general para una
variedad de técnicas que se utilizan en la terapia,
durante la cual las personas hablan sobre sus
emociones y conductas.

SINDROME SEUDOBULBAR - Trastorno en
que las personas tienen ataques incontrolables
de risa o llanto que no estan relacionados

con su estado animico. Esto ocurre en
aproximadamente 10 por ciento de las personas
con esclerosis multiple.

SIQUIATRA - Médico especializado en el
diagndstico y tratamiento de trastornos
emocionales, lo que incluye recetar
medicamentos, y que posiblemente participe en
estudios cientificos.

TERAPIA COGNITIVO-CONDUCTUAL -
Tipo de sicoterapia que se centra
principalmente en el presente, con énfasis

en resolver problemas. En ella, las personas
aprenden a identificar pensamiento
distorsionado, a modificar sus conceptos y
conductas negativos, y a relacionarse con los
demas de manera diferente y mas productiva.

TERAPIA ELECTROCONVULSIVA -
Procedimiento usado en el tratamiento de la
depresion severa que trasmite una minima
descarga eléctrica al cerebro para producir una
pequeiia convulsion controlada.

TERAPEUTA - Persona capacitada para ofrecer
asesoria sobre problemas personales, sociales o
sicoldgicos.

TRASTORNO BIPOLAR - Afeccién,
anteriormente conocida como trastorno
maniaco depresivo, en que la persona alterna
entre estados de animo exaltado y depresion,
como también falta o exceso de energia.
Aproximadamente 13 por ciento de las personas
con esclerosis multiple presentan estos cambios.

TRATAMIENTO MODIFICADOR DE

LA ENFERMEDAD - Medicamento que reduce
la frecuencia y severidad de los episodios de
esclerosis multiple al modificar la respuesta
Inmunitaria.

30 | CAMBIOS ANIMICOS EN PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE






VR

Q)
National
Multiple Sclerosis
Society

Nuestra mision es que las personas
afectadas por la esclerosis multiple
puedan vivir de la mejor manera
posible mientras nos dedicamos a
detener la esclerosis multiple, restaurar
lo perdido y acabar con la esclerosis
multiple para siempre.

nationalMSsociety.org

1-800-344-4867

Publicado conjuntamente con:

Nuestra misién es ser lideres en

el descubrimiento de la curadela
esclerosis multiple y posibilitar que las
personas afectadas por la esclerosis
multiple mejoren su calidad de vida.

mssociety.ca

1-800-268-7582
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