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Esclerosi multiple,
la malaltia de les mil cares

Presentacio

Quan sentim les paraules cancer, sindrome de Down, sida..,, a tots ens ve una imatge
al cap del que sén aquestes malalties; en canvi, en sentir esclerosi multiple moltes
persones tenen una idea erronia al cap sobre que és, o algunes fins i tot no saben

ni de la seva existencia. Aquest és el motiu que m’ha fet fer el treball sobre aquesta
malaltia desconeguda, ja que jo mateixa fa uns anys no la coneixia, pero ara, degut
al fet que una persona molt propera a mi la pateix, la meva mare, vaig descobrir la
malaltia. Llavors vaig pensar que fent el treball podia comprendre com funciona i,
tot i veure’'n els simptomes dia a dia, descobrir com afecta realment la malaltia als
malalts i mirar més enlla de la part superficial i exterior.

A més a més, el 2016 es va estrenar la pellicula titulada 100 metros, que, tot i ser prota-
gonitzada per Dani Rovira i tractar aquesta malaltia complicada, no va tenir gaire exit. Va
ser quan vaig pensar que tractant-la, jo li podia donar una mica més de visibilitat.

Metodologia
Primerament, per a poder comprendre millor la malaltia i com i on afecta, he decidit
introduir el tema principal a partir del sistema nerviés i el sistema immunitari, ja




MIELINA NORMAL

MIELINA DANYADA




que son els principals afectats a causa de 'esclerosi multiple i s6n essencials per a
poder comprendre la malaltia.

Posteriorment aprofundiré en la malaltia, explicant també la seva historia, epidemi-
ologia i simptomatologia. Seguidament, explicaré les diferents opcions de diagnostic
1 pronostic, les diferents formes en que es pot presentar i els diversos tractaments
possibles, segons les necessitats i inquietuds de cada pacient.

A continuacid, a la part més practica, realitzaré unes enquestes a homes i dones, al-
gunes de les quals pateixen la malaltia i d’altres no. En aquestes enquestes pregun-
taré qilestions relacionades amb aspectes psicologics i amb com es veuen afectats
per 'EM. Un cop realitzades, exposaré els resultats en uns grafics que podré analit-
zar i comparar posteriorment, per obtenir aixi les meves propies conclusions.

A més a més d’aquestes enquestes, entrevistaré professionals especialitzats que
treballen en aquest ambit diariament i també malalts afectats, per coneixer millor
la malaltia i poder saber quin futur s'espera, descobrir algunes anécdotes de la
seva vida, etc.

Finalment, I'dltima part del treball conté la bibliografia, la webgrafia, els annexos
(entrevistes i grafics) i els agraiments.

En conclusié, el meu objectiu, a més a més de cercar informacié d’aquesta malaltia
per a la qual encara no s’ha trobat cap cura, és endinsar-me en I'ambit de la qualitat
de vida dels pacients i les seves emocions, saber que pensen, qué senten, com la
viuen, quines ajuden poden rebre, a quines vies poden recorrer... Tenint en compte
que és una malaltia que afecta de manera diferent cada persona.

Amb els resultats finals obtinguts m'agradaria poder afirmar o descartar si realment
la malaltia afecta més a dones que a homes, i, sobretot centrar-me en els problemes
psicologics dels pacients causats per la malaltia. Per fer-ho, faré les mateixes pre-
guntes relacionades amb la depressié, la fobia social i 'autoestima a gent que pateix
EMi a gent que no la pateix.

La meva hipotesi és que els malalts presentaran un major grau de depressio, fobia
social i baixa autoestima per culpa de les dificils situacions que han de viure a cau-
sa de la malaltia. Crec que el fet de viure diverses situacions on et sents impotent,
com ara la impossibilitat de caminar, no poder realitzar activitats amb les quals
abans gaudies, patir dificultats en la parla..., causen un fort impacte en les emocions
i els pensaments dels pacients.

Cos del treball
L’EM és una malaltia que afecta el sistema nerviés (SN) i el sistema immunitari (SI).

Per una banda, el SN esta format per una xarxa de neurones que s'encarreguen de
controlar les activitats del nostre cos i relacionar-nos amb l'’entorn, rebent i enviant




estimuls. Les neurones estan formades principalment pel cos neuronal, la dendrita i
I'axé, on es troba la mielina.

Per altra banda, el SI és el conjunt de mecanismes de defensa del nostre organisme
que ens protegeixen contra les malalties, diferenciant els virus o bacteris de les
cellules saludables de l'organisme. Quan aquest no funciona correctament i ataca
teixits normals com si fossin organismes aliens, poden sorgir les malalties d’autoim-
munitat. Que és el que passa en 'EM.

En I'EM, el SI actua contra la mielina de les neurones i provoca que el SN no faci

la seva funcié perqué I'impuls nervids perd velocitat en desplacar-se per les fibres
nervioses. El senyal s'interromp o arriba en males condicions i les funcions de l'or-
ganisme queden afectades.

Depenent de I'evolucié de la malaltia en els pacients n'hi ha 4 tipus, a més de la be-
nigna i de 'asimptomatica: 'EM remitent-recurrent, 'EM progressiva primaria, 'EM
progressiva secundaria i 'EM progressiva recurrent.

Els simptomes, presentats clinicament com a brots, depenen de les arees lesionades
del cervell o la medul-la espinal, i varien d'una persona a una altra. Per aix0 aquesta
malaltia és coneguda com la malaltia de les mil cares.

Per tant, 'EM és una malaltia neurodegenerativa, autoimmune i cronica.

Epidemiologia i afectats

Tot i que actualment encara es desconeix amb certesa la causa que provoca I'EM,
es considera una malaltia en la qual diferents factors ambientals actuen sobre una
predisposicié genetica.

Factors mediambientals. Shan detectat factors ambientals que podrien ser impor-
tants en el desenvolupament de 'EM, com la preséncia del mateix virus causant de
«la malaltia del pet6» o I'escassa exposicié al sol dels afectats durant els primers
anys de vida, el que suposa tenir uns nivells baixos d’hidroxivitamina D a la sang.
Una dieta rica en calories, l'obesitat, tenir gossos i patir epidémies sén altres factors
que poden influir, aixi com el consum de tabac.

Factors genétics. LEM no es considera una malaltia hereditaria pero existeix una
predisposicié genetica a I'hora de desenvolupar la malaltia. Es creu que es tracta
d’'una combinacié especial entre factors ambientals i genetics, ja que encara no se
n’ha trobat el gen.

Afectats
MON: 3 milions (4-8 de cada 10.000 persones)

ESPANYA: 46.000 afectats
CATALUNYA: 7.000 afectats




Les zones en les quals es troben més persones afectades son alguns paisos d’Europa i
aAmérica del Nord, mentre que a I’Africa i a 'Asia aquesta malaltia és poc freqiient.

Simptomatologia

Els simptomes poden variar depenent del tipus d’EM, la zona danyada i la capacitat
de recuperaci6 de l'organisme de cada pacient, pero els més freqiients sén la perdua
de sensacio, fatiga, debilitat a les extremitats, problemes motors, d’equilibri, ansietat...
A més a més d’aquests simptomes, n’hi ha molts altres que no sén tan freqiients, pero
que no per aixd s6n menys importants, com ara trastorns visuals i en la parla, proble-
mes de bufeta, alteracions urinaries, problemes de sexualitat, dolors..; i també d’altres
que afecten aspectes emocionals, com ara depressio, ansietat o baixa autoestima.

Tractament

AThora d’escollir el millor tractament per als pacients, és important tenir en compte
els beneficis i riscos per a cada persona, el tipus d'EM, els possibles efectes secunda-
ris, la freqiiencia de 'administraci6 del tractament, I'impacte a la vida quotidiana...
Podem trobar tractaments a llarg termini, farmacologics, fisioterapeutics, psicolo-
gics o alternatius.

Magradaria destacar el tractament psicologic, ja que és el principal aspecte del meu
treball i crec que és una part molt important d’aquesta malaltia que no tenim en
compte. En aquest cas, la intervencié psicologica més utilitzada és la terapia breu,
que consisteix a donar suport a la persona quan pateix alteracions emocionals o de
comportament.

A més a més, els afectats no només sén els pacients, sin6 que la familia també es
pot veure afectada per aquesta situacié desconeguda i dificil, aixi com també afecta
en l'entorn de la feina o en les activitats socials.

Conclusions

Tot i que una persona molt propera a mi la pateix i puc veure com aix0 afecta el seu
dia a dia, gracies als resultats de les enquestes i a la informacio recercada ara puc
entendre millor 'origen de 'EM, els tipus de formes en les quals es pot presentar la
malaltia, els simptomes i seqiieles que fan que I'afectat es comporti de certa ma-
nera, les proves de diagnostic, els tractaments i el suport psicologic que reben els
pacients i familiars o amics per tirar endavant en aquestes situacions amb circums-
tancies tan complicades i inesperades.

Un dels meus objectius era comprovar si realment la malaltia afecta més a dones
que a homes, i, com esperava, la meva hipotesi era certa.

He arribat a la conclusié que la gent que pateix EM té més problemes d’autoestima,
de depressié i de fobia social.




En canvi, els malalts tenen menys por a ser rebutjats. Aquests resultats van ser una
sorpresa gratificant, ja que mostren una gran valentia, forca interior i exemple de
superacio dels pacients. Aix0, personalment, crec que és molt important avui en dia
perque sovint ens desmotivem i desesperancem per qualsevol cosa. Opino que el
motiu d’aquests resultats és que la vida els ha fet veure que només hi ha una i sha
d’aprofitar, que és important viure com vols i que la persona més important que
tens és a tu mateix. Per tant, viuen cada dia com si fos l'ultim, ja que saben el que és
que la vida canvii d'un dia per l'altre, pero nosaltres realment no en som conscients.
Es obvi que cada cas és diferent i a cada persona l'afecten de manera diferent els
problemes, perd hauriem de fixar-nos en aquestes persones que sén un exemple a
seguir; que, en un moment determinat, les seves vides es van veure afectades per
una malaltia que els va canviar completament, a alguns obligant-los a deixar de
treballar, a deixar de practicar esport, a enfortir les relacions amb familiars i amics...
Finalment, vull donar un missatge esperancador a les persones que pateixen aquesta
malaltia. Tot i que encara no s’ha trobat un factor causant especific, una solucié defi-
nitiva, o un tractament amb una maxima eficacia, es trobara. Es curara. Es coneixera.
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