EL JARDIN
DE MI 'HOSPI'

Una guia pretende
mejorar el abordaje
de la espasticidad

Este trastorno afecta a casi 400.000 espanoles y se
asocia con patologias como la parélisis cerebral y la EM
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El adecuado abordaje de los
pacientes con espasticidad
requiere la intervencion de
un equipo multidisciplinar
bien coordinado e integrado
por profesionales con una
formacién especifica que
permita realizar un segui-
miento adecuado mas alla
delafase aguda del trastor-
no, segun ha indicado a Dia-
r10 MEDpIcO Miquel Aguilar
Barbera, jefe del Servicio de
Neurologia y presidente del
Comité de Espasticidad del
Hospital Universitario Mu-
tua de Tarrasa, en Barcelo-
na, y coautor de la primera
guia sobre espasticidad que
se publica en Espana.

Este documento, impul-
sado porla Asociacién Con-
vives con Espasticidad y
editado en colaboracién con
la Universidad Nacional de
Educacién a Distancia

(UNED) y con el apoyo de la
compaiiia Medtronic, se di-
rige tanto a pacientes como
afamiliares y profesionales
de diversos ambitos.

En sus paginas se expli-
can de forma sencilla y cla-
ra, pero con todo el rigor
cientifico segun las eviden-
cias disponibles, aspectos
muy diversos que rodean
este trastorno desde los ul-
timos avances cientificos en
diagnéstico y tratamiento
hasta las implicaciones so-
ciales, laborales o sexuales,
informacién sobre la legis-
laciéon vigente y las herra-
mientas de rehabilitacion,

Para definir la estrategia
terapéutica se debe
alcanzar un pacto entre
los profesionales, la
familia y el afectado
con objetivos definidos
y claros basados en
expectativas reales

fisioterapia o logopedia, en-
tre otros datos de interés.

La guia est4 disponible en
formato digital de forma
gratuita y se puede obtener
en la pagina web www.con-
vivirconespasticidad.org,
desde donde ya se han supe-
rado las 4.000 descargas en
menos de tres semanas.
Nace con la intencién de
convertirse en un documen-
to activo que se puedair ac-
tualizando constantemente
en funcién de las nuevas
evidenciasy de la experien-
cia de los profesionales y los
testimonios de los pacien-
tes, que los autores conside-
ran una pieza fundamental
en el abordaje de este pro-
blema.

En este sentido, Miguel
Aguilar ha puntualizado
que para definir la estrate-
gia terapéutica es funda-
mental que se concrete un
pacto entre los profesiona-
les, la familia y el propio
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Miquel Aguilar Barbera, del Hospital Universitario Mutua de Tarrasa.

afectado, "con objetivos de-
finidos basados en expecta-
tivas razonables".

A sujuicio, en muchos ca-
sos no hay demanda de tra-
tamiento simplemente por-
que los enfermos y algunos
profesionales desconocen
que pueden mejorar ya sea
con cirugia, farmacos, reha-
bilitacién o una combina-
cion de todos ellos, ademas
de otras medidas de sopor-
te que pueden alentar su ca-
lidad de vida.

También es importante
dentro de la estrategia pro-
curar la adecuada informa-
cién sobre los beneficios de
cada una de las alternativas

asi como los posibles efec-
tos adversos que tengan y
ofrecer herramientas de so-
porte comunitario. Uno de
los factores mas importan-
tes es mantener un segui-
miento especializado de los
pacientes.

Se estima que en Espafla
hay casi 400.000 afectados
por espasticidad. Aunque el
trastorno puede aparecer
aislado y estar ligado o no
a distonia muscular o a de-
terioro cognitivo, su etiolo-
gia es muy variaday suele ir
asociada a otras enfermeda-
des como la paralisis cere-
bral, la lesién medular, la es-
clerosis multiple o el ictus.

ientras tecleo estas letras me invade la emocion.
Quizas sea la certeza de saber que los médicos
tienen el inmenso poder de cambiar y mejorar
vidas de personas que al igual que yo conviven dia a dia con es-
pasticidad. Mi nombre es Claudia, tengo 27 afios y una para-
lisis cerebral infantil. No les miento si les digo que los pri-
meros anos fueron una lucha continua por sobrevivir. Tenia
ingresos en el hospital cada dos por tres y los prondsticos no
eran buenos. Los médicos les decian a mis padres que ibaa ser
un vegetal en vida, que comprasen una silla crecederay se
olvidasen de mi. Sin embargo, no se rindieron. Buscaron un mé-
dico diferente, que les diera otra opinién y comenz6 lo que
iba a terminar con la victoria de mi autonomia personal gra-
cias a la colaboracion de mis grandes aliados en el camino: mis
médicos y fisioterapeutas. Sin ellos, mi vida no hubiera sido
mia porque no podria vivirla como quiero. ¢Tienen o no tie-
nen ustedes el poder de cambiar las vidas?

Recorriendo los pasillos del hospital recuerdo que me
asalto por primera vez, aun de nifia, un pensamiento: iqué
importantes son las alianzas! Seamos realistas: convivir con es-
pasticidad no es facil. Genera enormes limitaciones, en muchos
casos insalvables, a pesar de recibir los mejores tratamientos y
atencion médica. Pero siempre se convive mejor con ella si
quienes te tratan se convierten en tus aliados. Como paciente
he firmado alianzas no escritas con mis médicos. La primera
fue una operacion de tendon de Aquiles y de isquiotibiales

Alianzas que
cambian vigas

Claudia Tecglen, presidenta de Convives

El trabajo en equipo entre
paciente, familia y profesio-
nal sanitario ayuda a crear
compromisos y abordajes
interdisciplinarios que per-
miten mejorar la vida del
1 paciente con espasticidad.

con apenas tres anos. En aguella ocasion Jaime, cirujano, le
dijo a mi madre: "Hay que explicarlo de forma que la nifia
también lo entienda; su opinion es la mas importante...". Los
pacientes carecemos de conocimiento pero tenemos a los me-
jores aliados para obtenerlo: los médicos. Sin embargo, cada
paso, cada operacion, cada decision, marca nuestra vida. ¢Es o
no es importante nuestra opinién?

Cuando ya era adolescente pasé al Hospital Nifio Jesus.
Allf he vivido varios de los peores momentos de mi vida, por-
que ninguna batalla es sencilla; y de los mejores, porque

afortunadamente cada batalla terminaba en un pequerio gran lo-
gro que me llevaba hasta la meta: vivir mi vida como quiero, te-
ner una vida plenay poder elegir mi futuro. Todas esas vic-
torias fueron, han sido y serdn, celebradas con mis aliados,
los profesionales comprometidos que siempre me han ayu-
dado a sortear, e incluso a veces destruir, las piedras en el
camino.

iQué importante es el compromiso! Y més en una profe-
sion como la suya donde cientos de personas estan en sus ma-
nos. Me gustaria darles las gracias, quizas no sean conscien-
tes pero con su compromiso y conocimiento son como faros
que alumbran a unos padres desesperados porque a su hijo
le han diagnosticado algo que no entiende pero cuyo nombre
asusta: pardlisis cerebral. Con sus técnicas mejoran nuestras
posibilidades de movilidad y nuestra calidad de vida, pero,
sobre todo, amplian el horizonte de nuestro futuro. Por eso
hemos elaborado la Guia para las personas que conviven con la
Espasticidad, para intentar facilitar al profesional sanitario su in-
mensa labor.

Hoy me atrevo a pedirles algunos favores: les necesitamos a
nuestro lado. Por favor, en esta lucha tan ardua contra la es-
pasticidad fodos sumamos y se necesita un trabajo interdis-
ciplinar, sin el que es imposible encontrar soluciones vali-
das, y unabordaje en equipo, porque los tratamientos deben ser
auténticos pactos donde paciente, familiar y profesional esta-
blezcan alianzas que cambien vidas.
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Meédicos Sin Fronteras
(MSF) Espafia ha atendi-
do a més de 1.800.000
personas y 77.000 hospi-
talizaciones en 24 paises
durante 2013 segun la
Memoria Nacional 2013:
Retos, dilemas, logros y
fracasos de nuestra ac-
cion.

Un afio mas Africa ha
sido el continente al que
mayor cobertura ha
dado MSF, teniendo pre-
sencia en 13 de 24 pai-
ses. Entre las emergen-
cias que atendio en el
continente destacan los
conflictos armados en
Republica Centroafrica-
na, Sudéan, Sudan del Sur
y en Republica Demo-
cratica del Congo (RDC).
En este tltimo, la organi-
zacion ha intervenido
también para controlar
epidemias de célera, ma-
laria y sarampién.

A nivel mundial, MSF
ha continuado tratando
las crisis nutricionales,
distribuyendo mas de
50.000 tratamientos
para combatir la desnu-
tricién infantil en meno-
res de cinco afios. Desta-
can Etiopia, donde la or-
ganizacién gestioné 13
centros de nutricion te-
rapéutica y 12 de nutri-
cién suplementaria, y
Niger, donde se implan-
taron de forma exitosa
dos estrategias para ha-
cer frente al pico de ma-
laria y desnutricién en
Bouza y Madoua. La or-
ganizacion no ha olvida-
do la asistencia a victi-
mas de enfermedades
como el VIH pediatrico o
el Chagas.

En total MISF ha inver-
tido 115,2 millones de
euros, un 9,3 por ciento
mas que el afo anterior,
en aportar ayuda a los
rincones mas necesita-
dos. Esto ha sido posible
gracias al aumento de
socios, un 7,6 por cien-
to mas que en 2012, con-
tando la organizacion
con casi 692.000 socios.



