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Resumen

Este trabajo se centra en el impacto que provoca la Esclerosis Mdltiple en la vida de un
nifio dividiendo el trabajo en dos partes bien diferenciadas. En la primera se desarrolla
una fundamentacién teérica donde se define y da conocer la Esclerosis Mdltiple. La
segunda parte estd4 formada por una investigacion de varios casos de pacientes que
sufren la enfermedad, contrastando sus puntos de vista en relacién a la enfermedad y la
escuela.
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Abstract

This article is focused on the impact that multiple sclerosis causes on children life, being
divided in two diferent parts. In the first one, a theoretical foundation it’s expound on,
where multiple sclerosis. The second one is made by investigation of some patients with
this sickness, matching their point of view according to the iliness and the school.

Keywords: multiple sclerosis, development, family, school.

1. INTRODUCCION

La Esclerosis multiple es una enfermedad propia del sistema nervioso que afecta a un
elevado nimero de personas tanto a nivel nacional como a nivel mundial. Aunque se
caracteriza por ser una enfermedad propia de personas con una edad comprendida
entre los 18 y los 30 afios, se ha podido confirmar que existen numerosos casos dados
antes y después a estas edades. Centrandonos en el &mbito educativo, vamos a hacer
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referencia a dicha enfermedad desde la nifiez, analizando los aspectos a destacar, cual
es su diagnéstico para hacer una deteccion temprana en el caso de haberla, y sobre
todo, dar a conocer el impacto que esta realiza tanto en los nifios como en sus
familiares.

A esta enfermedad se la conoce como la enfermedad de las mil caras. Esto permite
trabajar en un amplio abanico de alteraciones, desde discapacidades motoras hasta
discapacidades sensoriales.

Los objetivos que se pretenden alcanzar en este trabajo son principalmente tres. El
primero es analizar qué es la esclerosis miltiple y su evolucion a través de la historia;
cuél es su patologia, su impacto a nivel social y emocional, y sus implicaciones
educativas en nifios en edad escolar. El segundo objetivo es realizar una investigacion
sobre el impacto de la esclerosis mltiple en las familias y en el desarrollo del nifio.

2. LA ESCLEROSIS MULTIPLE.

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad desmielinizante del Sistema Nervioso Central,
cuya evolucién es impredecible y sus efectos y sintomas son muy variados. Se
denomina desmielinizante porque es una enfermedad autoinmune debida a la
desnutricion de la capa de mielina y de las fibras nerviosas, ademas de un dafio
cerebral progresivo.

Diferentes especialistas coindicen en su definicion y significado aunque, siempre de
diferente manera.

Segln Frofan y Espidia (2012) la EM es la mas comin de las enfermedades
desmielinizantes de etiologia inflamatoria, que constituyen un amplio espectro de
patologias con diversos cuadros clinicos, prondsticos y caracteristicas imagenologicas.

No obstante, la aportacion de Baliceuic & Robles (2007) dice que la EM esta definida
como un trastorno inflamatorio de la sustancia blanca del SNC y se caracteriza por
areas multifocales de desmielinizacion, pérdida de oligodentritas, astrogliosis y relativa
indemnidad de los axones.

En ella, y como hemos dicho anteriormente, el sistema inmunitario ataca a la mielina
gue rodea las fibras nerviosas. Los dafios que sufre la mielina afectan a los mensajes
transmitidos por las fibras nerviosas y es cuando se sufre un brote o lesion.

Pero para comprender el desarrollo de la Esclerosis Mlltiple, es importante saber lo que
ocurre en el sistema nervioso central (cerebro y medula espinal): el cerebro es el
encargado de controlar los movimientos y los pensamientos enviando mensajes a todos
los puntos del cuerpo. La medula es la via principal por donde circulan los mensajes
trasmitidos del cerebro, que se va ramificando hasta llegar a todas partes. Alrededor de
la medula y de sus ramificaciones (denominadas fibras nerviosas) hay una sustancia
llamada mielina que las cubre y hace que los mensajes viajen de manera rapida y fluida
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entre el cerebro y el resto del cuerpo. Por otra parte, tenemos el sistema inmunitario,
sistema encargado de ayudarnos y combatir infecciones o agentes extrafios de nuestro
organismo. La E.M hace confundir al sistema inmunitario del cuerpo haciéndole atacar al
propio sistema y mas especificamente a la mielina que rodea las fibras nerviosas. La
mielina se ve dafiada parcialmente o totalmente, dejando a las fibras nerviosas con
cicatrices o lesiones.

El significado terminoldgico de las palabras “Esclerosis Mdltiple” viene de las palabras
“esclerosis” refiriéndose a las lesiones o cicatrices, y “Mdltiple” que significa muchas.
Cuando nos referimos a esas cicatrices o lesiones que se producen en la mielina que
rodea las fibras nerviosas estamos hablando de “Esclerosis”.

2.1. Fisiologia de un nifio con esclerosis multiple.

La fisiopatologia estudia la relacion entre las funciones del organismo y sus posibles
alteraciones. Dentro de la esclerosis multiple existen numerosos factores que posibilitan
al organismo a contraer mas facilmente la enfermedad. Forlan & Mauricio (2012)
difieren en cuanto a estos factores que son los siguientes:

e Muchas teorias lo relacionan con la genética. Se cree que la enfermedad puede
heredarse no solo de las figuras paternales sino desde cualquier miembro de la
unidad familiar.

e La causa inmunoldgica es la causa mas comun en los pacientes con esclerosis
multiple. Esta enfermedad se la conoce por ser un trastorno anormal del sistema
inmunitario.

e Influencia de los factores ambientales. Existe una incidencia diferente en las
distintas areas geograficas. Dentro de este factor fisiopatologico existen otras
muchas causas y alteraciones:

»  Migracion: (aumento o disminucién del riesgo) debido a alteraciones por el
clima, factores nutricionales o agentes infecciosos.

» Tabaco (exposicion al humo del cigarrillo). Hay una doble posibilidad de
riesgo frente a esta causa.

» Deficiencia de la vitamina D. Al observar el mapa de incidencias de
pacientes con esclerosis multiple, las zonas mas altas de mayor latitud
muestran una menor exposicion a la vitamina D y por lo tanto mayor riesgo
a concebir esta enfermad.

» Infecciones virales pueden tener un papel determinante en el origen de la
esclerosis mudltiple. EI 25% de los diagnosticos iniciales al igual que
recaidas, estan precedidas de infecciones estacionales. Uno de los
principales virus es la mononucleosis infecciosa. Otro es el sarampion, o
incluso algunas vacunas como es el caso de la vacuna de Hepaititis B.

Sin embargo, otras teorias, diferentes a las de autores anteriores, desarrollan una
interrelacién entre unos factores y otros, desencadenando una teoria en cadena:
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a) Genética: aunque la E.M no se hereda directamente, y haya indicios que dicen
que hay mayor probabilidad de tener E.M si algin familiar la padece, otras
facetas de la genética son determinantes a la hora de realizar un diagndstico,
pues se ha demostrado que las personas de determinados grupos étnicos son
mas propensas a desarrollar E.M. Aunque puede darse en cualquier grupo
étnico, es mas facil o comdn en personas con antepasados en el norte de
Europa

b) Factores ambientales: hay estudios que afirman que se dan menos casos de
E.M en las zonas mas cercanas al ecuador. Esto es posible debido a que estan
expuestos a mayor cantidad de luz solar durante todo el afio y tienden a tener
niveles superiores de vitamina D (vitamina producida de forma natural ante la
exposicion al sol que puede contribuir a la proteccion de enfermedades
autoinmunes como la E.M.

c) Vitamina D: la falta de vitamina D antes del nacimiento o en la infancia
aumentan el riesgo de desarrollar E.M en etapas posteriores de la vida, por lo
tanto, podemos relacionar el factor vitamina D con el factor ambiental.

d) Tabaco: el fumar aumenta el riesgo de padecer la enfermedad, asi como su
avance. Estudios realizados afirman que el tabaco puede desencadenar,
ademas, adquirir infecciones o virus, desencadenando ain mas la probabilidad
de contraer la enfermedad.

e) Virus o infecciones: aungque no se ha detectado ninguna prueba concluyente de
que se pueda contraer E.M a partir de una determinada infeccién o virus, se
piensa que cualquier virus o infeccién en la infancia puede actuar como
desencadenante alterando el sistema inmunitario o activando indirectamente
un proceso en el que el sistema inmunitario se ataca a si mismo. Del mismo
modo afirman que puede venir provocadas por el tabaco.

La teoria inmunolégica, referente al mecanismo fisiopatologico fundamental de la E.M,
trata de los antigenos del Sistema Nervioso Central, que como la mielina, entran en
contacto con células del sistema inmune las cuales llevan a una activacion del sistema
inmune adaptativo con una respuesta de linfocitos T y B, y que para lo cual es esencial
la activacion de proteasas. Del equilibrio entre estos dos sistemas dependera del dafio
que sufre el SNC (Sistema Nervioso Central).

Se pueden dar diferentes tipos de sintomas en la E.M aunque pocas personas padecen
todos. Los sintomas son impredecibles tanto en sus caracteristicas como en el momento
de su aparicién. Algunos, como los problemas para caminar y mantener el equilibrio,
pueden resultar evidentes, mientras que otros como la fatiga o los problemas para
pensar o de memoria son menos visibles y a menudo confusos. Estos son los sintomas
mas comunes:

Fatiga: una sensacion fuerte de cansancio.

Problemas cognitivos: dificultades con la memoria y la concentracion.

Cambios de humor: depresion, ansiedad e irritabilidad.

Problemas de equilibrio y mareos: dificultad para caminar y problemas de
coordinacion.
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e Problemas de vision: vision borrosa o doble, pérdida temporal de la vision en

un ojo o en ambos.

Entumecimiento u hormigueo: normalmente en las manos y los pies.

Dolor en articulaciones o en general.

Pérdida de fuerza en los musculos o de habilidad.

Rigidez y espasmos: endurecimiento o rigidez de grupos de musculos

particulares.

e Problemas en el habla: dificultad en la pronunciacion, ralentizacion del habla o
cambios de tono.

¢ Incontinencia: falta de control de la vejiga o los intestinos.

En ocasiones, los nifios pueden adaptarse con sorprendente facilidad sin quejarse de
los sintomas porque han encontrado la forma de convivir con ellos o porque se han
dado cuenta de que otros sintomas desaparecen por si solos.

2.2. Diagnoéstico y tipos de esclerosis multiple.

La esclerosis multiple es una patologia de dificil diagnéstico, mas en nifios pues aunque
se trata de una enfermedad que se da en adultos jovenes, las primeras recaidas se dan
en edades muy tempranas. La aparicién de casos en nifios, son los mas peligrosos ya
que, ademas de tratar con una enfermedad donde predomina el factor sorpresa (por su
imprecision y por su amplia tipologia de brotes y caracteristicas) tratamos con el
desarrollo y evolucion del nifio en todas sus facetas. Esto hay que tratarlo a tiempo
antes de que vaya a mas, ya que se inicia entre los 8 y los 16 afios, y no se conoce con
exactitud las causas de la enfermedad. La media de recaidas que se sufre al afio es de
(0,38-1,2). Los cuadros clinicos mas frecuentes son la neuritis éptica, mielitis transversa
y disfuncién neurolégica mono focal (que puede producir disfuncién motora sensitiva o
automatica). Con todo esto, es facil llegar a la conclusiéon de que existen numerosos
tipos de esclerosis mdltiple. Referente a la cita textual, Velasco (2008) sefiala diferentes
tipos de EM:

Tabla 2. Tipos de E.M. Fuente: elaboracién propia a partir de Velasco, M (2008)

E.M con recaidas o remisiones (remitente recidivante): la enfermedad tiene
caidas imprevisibles, las cuales no dejan aparecer sintomas nuevos. Estas
recaidas pueden tener una duracion variable, y una remision parcial o incluso
recuperacion total.

E.M benigna: en este caso tiene que estar asociada con sintomas menos
graves que al comienzo, después de dos o tres brotes de E.M con
recuperacion completa, de esta forma no empeora con el tiempo y puede no
tener incapacidad permanente.

E.M progresiva primaria: ausencia de ataques definidos, pero existe un
comienzo pausado y un empeoramiento constante de los sintomas de la E.M.
Estos sintomas pueden llegar a estabilizarse o progresar durante un
indeterminado tiempo.
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E.M progresiva secundaria: en algunos enfermos, después de tener recaidas y
remisiones se desarrolla posteriormente una incapacidad progresiva en el
curso de la enfermedad, habitualmente con recaidas superpuestas.

Una vez ya conocemos los tipos de E.M que hay, vamos a desarrollar cual es el mejor
método para elaborar un diagnéstico clinico bueno y preciso. Dependiendo de unos
autores u otros, se van a enumerar una serie de factores. Los criterios diagndsticos
siempre vienen determinados por pruebas, actividades y examenes. Estas son las mas
conocidas:

e Historia clinica completa
Examen neurolégico

e Estudio exhaustivo mediante numerosas pruebas como resonancia magnética,
andlisis del liquido cefalorraquideo, potenciales evocados etc.

Lyncent & Barragan (2006) afirman, desde el departamento de neurologia, que los
criterios diagnosticos han sufrido modificaciones peridédicas debido a cambios en el
conocimiento de la fisiopatologia y la aparicion de nuevas tecnologias. Esto ha
determinado una serie de nuevos criterios diagnosticos desarrollando unas categorias
diagnosticas determinadas como la E.M posible, la E.M y la NO E.M:

e Evidencia objetiva de lesiones diseminadas en tiempo y espacio.

e Los hallazgos de la resonancia magnética ayudan a comprender la
diseminacion en tiempo y espacio.

e Oftros estudios de soporte como el liquido cefalorraquideo y los potenciales
evocados visuales.

Velasco (2008) afirma poder desarrollar un diagndstico exacto a partir de diferentes
pruebas y pautas médicas, muy similares a las definidas anteriormente:

e Historia clinica completa

Busqueda de anomalias desde el departamento de Neurologia
Potenciales evocados

Resonancia magnética

Puncién lumbar

Sin embargo, aunque los criterios para el diagnostico de la EM han variado
significativamente con el tiempo; en su mayoria todos coinciden en un mismo
diagnéstico, existen unas peculiaridades principales basadas en la mielina y en su
ocupacion en el SNC.

Segln Antonio, Montiel, Elena, Gonzalez & Mora (2006) en el diagnostico de la E.M,
después de la demostracién de la falta de mielina, se produce una busqueda de signos
que alteren el sistema o algin punto en concreto (neuritis 6ptica, reduccion de fuerza,
sensibilidad etc.) Se puede afirmar que la E.M en nifios es parecida a la encontrada en
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adultos, pero con algunas especificaciones como manifestaciones monosintomaticas o
polisintomaticas (aqui se incluyen signos y sintomas sensitivos, visuales o motrices).

Es muy dificil el diagnéstico, tanto en nifios como en adultos, debido a la variedad de
sintomas y a su complejidad. No hay una Unica prueba para diagnosticarlo y deben
descartarse antes otras enfermedades que tienen sintomas similares. Para afirmar la
aparicion de E.M tiene que venir dada por indicaciones en dos o més partes del sistema
nervioso central (cerebro, medula espinal o nervios épticos) producidos en distintos
momentos. Antes de realizar las diferentes pruebas neurolégicas hay que descartar
infecciones que se asemejan a la E.M mediante andlisis de sangre. Posteriormente, el
neurdlogo realizard una serie de preguntas, un examen de motricidad, reflejos y
sensibilidad y finalmente 3 pruebas concluyentes: Resonancia Magnética, Potenciales
Evocados y Puncién Lumbar.

e La resonancia magnética es un fuerte campo magnético que crea una imagen
detallada del cerebro y la medula espinal. Muestra la localizacion y el tamafio
exactos de los dafios, cicatrices o lesiones.

e Los potenciales evocados calculan el tiempo que tarda el cerebro en recibir
mensajes desde los ojos por medio de diferentes estimulos visuales.

e Puncién Lumbar: se extrae y analiza fluido que se encuentra en el cerebro y
medula espinal llamado liquido cefalorraquideo, para detectar anomalias que
se dan en la E.M.

3. RECORRIDO HISTORICO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE.

Covo (2015) establece un breve recopilatorio de los diferentes descubrimientos e
historia de la Esclerosis Mdltiple. Afirma que la enfermedad aparece al este de Europa y
que con el paso del tiempo, mediante diferentes civilizaciones y acontecimientos va
evolucionando, adoptando nuevas formas y caracteristicas hasta que en el siglo XIX
atraviesa el océano.

Se cree que la esclerosis ha sido descubierta hace siglos. Desde entonces se han
planteado cuestiones sobre sus sintomas y efectos en el ser humano. Numerosas
investigaciones y aportaciones han afirmado que se trata de una enfermedad propia del
sistema nervioso que afecta a todas las edades. Muchos resultados y analisis han
corroborado que si que hay una preferencia hacia los individuos jovenes, volviendo a la
veracidad de resultados posiblemente ocasionados por factores climaticos o factores
genéticos.

Las mas antiguas descripciones relacionadas con la Esclerosis Miuiltiple ocurren en Isla
Sagra, con un santo llamado San Torlakr (1133-1193) quien presenta una ceguera y
disturbios del lenguaje ocasionales en el tiempo. Hay razones para creer que la E.M
aparecio en individuos escandinavos antes del siglo Xl y que fue esparcida por los
vikingos por todo Europa. Diferentes relatos biograficos afirman descripciones de
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pacientes con esta enfermedad que se remontan al afio 1380, comenzando por los
sintomas de una monja holandesa (Santa Lidwina Van Schiedam), quién afirma en
algunos escritos como comenzé a padecer diferentes manifestaciones neuroldgicas en
diversos periodos de tiempo. Estos trastornos se caracterizaban por una dificultad de la
marcha, debilidad en una extremidad, ceguera, disturbios sensitivos etc. Del mismo
modo, Augustus Frederick d"Este (1784-1848), hijo ilegitimo del Rey Jorge Il de
Inglaterra, anotd en su diario varias afirmaciones sobre una pérdida de vision puntual
que recuperd al cabo de un par de semanas. Posteriormente se sabe que volvié a
recaer en numerosos episodios de desorden neuroldgico, seguidos de recuperaciones
parciales.

Actualmente, este diario se utiliza como una verdadera resefia histérica, muy importante
para la medicina, pues se sabe que en el siglo XIX solo podian acceder a dicha
informacion la clase alta de la sociedad. Es admirable como Augustus Frederick
desarrollé su lucha y sufrimiento en el intento de comprender y vivir con esta
enfermedad.

Jean-Martin Charcot (1825-1893) fue quien descubri6 mas acerca de la esclerosis
multiple. Era profesor de neurologia en la Universidad de Paris, gracias a sus estudios y
contribuciones a la especialidad. En su primer caso, Charcot llegé a observar a una
mujer que sufria de temblores, movimientos y visién anormal en los ojos. Al morir y
practicarle la autopsia, descubri6 que en su cerebro habia placas o cicatrices, hoy
conocidas como marcas significativas de la enfermedad. Anteriormente a él, fue el
especialista aleman Friedrich Theodor Von Frerichs (1819-1845) quien revelo las
caracteristicas clinicas y patoldgicas de la E.M. Dio a conocer la enfermedad mediante
diferentes episodios de caidas y cuadros progresivos de pacientes. El decia que la
enfermedad era mas concreta en jovenes y que los factores climaticos influian favorable
o desfavorablemente en el desarrollo de la enfermedad. En 1849, 19 afios antes de la
aparicién de Charcot, sugirié llamar a esta patologia “Herskleroses”. Frerichs, es para
muchos, el padre de la concepcién moderna de la E.M pero en su momento no tenia la
credibilidad ni el apoyo que mas tarde tendria Charcot.

Charcot estaba cuando se dio una descripcién detallada acerca de la naturaleza
transitoria de los sintomas y la posibilidad de remisiones en esta enfermedad. Charcot la
reconocié como enfermedad en 1868 y la denomind Esclerosis en Placas. Sostuvo una
teoria denominada “triada de Charcot” donde destacaba 3 caracteristicas, indicadores
principales de la enfermedad: presencia de temblores de intencién, nistagmus y palabra
escandida. El temblor intencional (sucede cuando se mueven las manos o la parte
afectada del cuerpo y desaparece cuando estan en reposo) se podria relacionar con la
ataxia (dificultad de la articulacién de algunos movimientos debido a una enfermedad
neurolégica), el nistagmus (movimiento involuntario, rpido y repetitivo de los ojos) se
puede relacionar con la diplopia (trastorno de la vision que consiste en ver doble) y el
habla escandida (trastorno del habla en el que las silabas de las palabras estan
separadas con pautas) con disartria (dificultad para articular bien sonidos y palabras).

Ademés de que sus observaciones se hicieron ampliamente conocidas (fueron
publicadas por diferentes revistas), consiguio describir la perdida de la mielina como
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causa principal de las manifestaciones de la E.M. Aunque hoy se considera la
concepcion de Charcot como el punto de partida de la vision moderna de la E.M, él
mismo reconoci6 la contribucién de otros investigadores en quienes se apoy0, entre
ellos Von Frerichs, Albert Von Zenker o Carl Frommann, y discipulos suyos como
Edouard Brissaud, Désiré M. Bourneville y Pierre Marie. Fue Charcot junto a este ultimo,
quienes postularon el posible origen de la enfermedad, relacionandolo con alguna teoria
infecciosa.

En el siglo XIX, la gente solo hacia caso a rumores, supersticiones y sabiduria, ya que
no habian descubierto medicamentos para combatir la enfermedad. Solo eran claros y
precisos a la hora de referirse al diagndstico. Fue en el afio 1838 cuando se empezaron
a procesar dibujos de pacientes con E.M. Sin embargo, todo el mundo investigaba e
intentaba abrirse paso en el mundo cientifico y descubridor de la enfermedad, tanto, que
muchos hacian cualquier cosa por atribuirse algin mérito. Uno de estos casos fue el de
unos cientificos que quisieron atribuirse algin merito al hablar de una posible
descripcion de la enfermedad. Estos fueron el francés Jean Cruveilhier y el inglés
Robert Carswell, quienes realizaron diferentes publicaciones durante 3 largos afios.

En este siglo resalté la importancia de la neurologia francesa, sobre todo durante la
segunda mitad, pues fue sin duda un factor fundamental para que los conceptos de
Charcot se difundieran y fueran aceptados a nivel mundial. Hasta que en el s. XX, otros
autores comenzaron a desarrollar la teoria inmunolégica en la que los niveles de mielina
eran los claros protagonistas de la enfermedad. Asi, surgié un alto nivel de popularidad
entre las diferentes aportaciones de pruebas, como la resonancia magnética, con la que
se aseguré un seguimiento continuo y eficaz del curso clinico de la enfermedad,
objetivando sobre la efectividad terapéutica de diferentes farmacos y soluciones. Ya en
el s. XXI, a partir del avance tecnolégico y del mejor conocimiento de la enfermedad, se
proponen nuevos criterios diagnosticos y se utilizan alternativas terapéuticas orales. En
este siglo se presenta un gran desafio a los adelantados de la genética, biomarcadores
y medicamentos de mayor eficacia.

4. LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA ESCUELA.

Al afectar al sistema nervioso de nuestro cuerpo, la esclerosis mdltiple puede
caracterizarse de cualquier manera posible. Normalmente se manifiesta con problemas
sensoriales y motores, pero también suelen darse problemas a la hora de hablar o
incluso algunas incontinencias intestinales.

En la escuela, se pueden definir diferentes trastornos asociados a esta enfermedad,
para su atencién, su comprension y tratamiento. No obstante, el hecho de asociar las
diferentes caracteristicas de esta enfermedad a algunos trastornos solamente por
similitud es solo una posibilidad para salir del paso. Algunos trastornos o deficiencias
bastante conocidas son similares a las caracteristicas de esta enfermedad por lo que
podemos utilizar las adaptaciones que se utilizan para estas:
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e Deficiencias auditivas y visuales: son sintomas caracteristicos de la
enfermedad, cuyas adaptaciones pueden ser las mismas con las que se
utilizan para nifios con algun tipo de sordera o ceguera.

o Deficiencias del habla: existen numerosas adaptaciones para el tratamiento del
lenguaje y del habla. Podemos agruparlas junto a los diferentes tipos de
dislexia o disfasia.

e Deficiencia motora: son muchas las adaptaciones fisicas y curriculares que se
utilizan para este tipo de casos. La esclerosis mdltiple afecta al sistema motor
dejando en algunas ocasiones al nifio sin movilidad en las piernas o en los
brazos. De esta manera podemos utilizar las medidas que utilizan para tratar
cualquier minusvalia o problemas de plejia (falta completa de fuerza, pardlisis)
y paresia (pardlisis parcial o debilitamiento de la contractilidad de la
musculatura).

e Coordinacion y equilibrio: antes estas caracteristicas tan comunes podemos
utilizar las diferentes medidas y adaptaciones que se dan en casos de ataxia 0
dismetria, pues muchas enfermedades padecen estos sintomas.

4.1. Influencia de la esclerosis multiple en el aprendizaje.

La esclerosis miltiple puede alterar diferentes aspectos de la vida cotidiana de quien la
sufre, actividades que forman parte del dia a dia de cualquier persona como ir a la
escuela o socializarse con los demas. Los brotes y sintomas que sufren los nifios con
EM dificultan los dias en la escuela y en la gestion de su vida cotidiana. En la escuela se
marca el ritmo de los méas pequefios y de los jévenes. Esto puede suponer un obstaculo
para las personas con EM ya que, por ejemplo, es posible que en la escuela se planteen
actividades que supongan una mayor dificultad o que no pueda realizar a causa de
algunos sintomas relativos a la enfermedad. Ademas, hay que tener en cuenta que el
paciente con EM visita con frecuencia a médicos y especialistas, la cual impone una
rutina muchas veces no compatible con los horarios escolares.

Sin embargo, se pueden establecer diferentes estrategias para minimizar el impacto que
pueden tener los sintomas de la EM en el momento de realizar estas actividades, sirvan
como ejemplo:

Planificar periodos de descanso entre actividades.

Hacer ejercicio, ya que esta comprobado que el ejercicio fisico favorece
considerablemente el estado de la enfermedad.

Planificacion del tiempo de estudio de realizacion de tareas para evitar cansancio y
estrés.

Establecer una comunicacién constante con el profesorado.
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Establecer una relacion constante con los comparieros, que al fin y al cabo son uno de
los aspectos mas importantes de su vida. El desarrollo de la enfermedad crea
inseguridades que pueden suponer un obstaculo en el momento de establecer vinculos
personales. Es importante mantener y fortalecer estos vinculos.

4.2. Procedimientos para la detecciéon y valoracion de las
necesidades especificas de apoyo educativo del alumnado

Antes de desarrollar una intervencion individualizada con un alumno, se va a intentar
seguir las vias mas normalizadas posibles de actuacion. Por ello, el primer paso para
atender a la diversidad es tener presentes las decisiones que han sido tomadas en el
Proyecto Educativo de Centro y en las Programaciones de Aula. La esclerosis mdltiple
al principio de sus apariciones deja huellas imperceptibles para los ojos de los
educadores. Aunque, en diferentes ocasiones, suelen ser alteraciones de la vision o
motrices.

El procedimiento a seguir para dar respuesta a las necesidades educativas especificas
que puedan presentar los alumnos dentro del Plan de Atencion a la Diversidad son las
estrategias iniciales del maestro. Cuando se detecta inicialmente dificultades de
aprendizaje en un alumno, el maestro debe analizar los posibles factores que estén
motivando dichas dificultades y se intentara poner en practica las medidas que pueda
facilitar el aprendizaje y las dificultades. Se pueden adoptar medidas como el cambio de
ubicacion en el aula, otras actividades graduadas con otras dificultades, con nuevos
materiales y nuevos movimientos etc.

En este proceso el maestro podra solicitar la colaboracién del EOEP y/o del profesorado
especialista en Pedagogia Terapéutica y Audicion y Lenguaje para recabar
orientaciones respecto a material, intervenciones, etc. Cuando se considere que las
medidas ordinarias puestas en marcha no han sido suficientes para lograr los objetivos
propuestos, serd necesario iniciar una intervencion individual, cuya valoracién sera
responsabilidad del:

e EOEP através de la evaluacion psicopedagdgica (cuando sus necesidades derivan
de condiciones personales como alguna discapacidad o retrasos de desarrollo,
trastornos o dificultades especificas de aprendizaje)

e ElI maestro/tutor si se trata de alumnos cuyas necesidades derivan de
circunstancias socio familiares (compensacion educativa.)

4.2.1. Laevaluacion psicopatoldgica
La cumplimentacion de la solicitud de intervencion del EOEP (Documento de

Derivacion) es competencia del maestro. Se canalizara a través de Jefatura de Estudios
y debe ir firmado por la Directora. En este documento se recogen los datos personales
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del alumno y del Centro, una primera aproximacion a las dificultades presentadas por el
alumno, asi como las actuaciones realizadas por el tutor para intentar dar respuesta a
las necesidades detectadas y la intervencion concreta que se solicita del EOEP. En
caso de acordar la realizacion de una evaluacion psicopedagdgica, el tutor informara a
los padres y se registrard su aprobacion por escrito a través del documento
“Autorizacion de los padres o tutores legales para la realizacion de la evaluacion
psicopedagdgica”.

El proceso por el que se recoge informacion relevante para llevar a cabo la toma de
decisiones sobre medidas de ajuste (curricular, metodolégicas, organizativas o de apoyo
especifico...) para dar respuesta a las necesidades educativas especificas de los
alumnos queda recogida en el Informe de Evaluacion Psicopedagdgica, que pasa a
formar parte del expediente de los alumnos. Este Informe Psicopedagdgico es el
resultado de analizar toda la informacion obtenida a través de las técnicas propias de la
Evaluacion Psicopedagdgica (entrevistas con el tutor, con la familia, observacion del
alumno, andlisis de sus trabajos, aplicacion de pruebas psicopedagogicas) y su objetivo
es proporcionar orientaciones sobre la introduccion de ajustes que permitan dar
respuesta a las necesidades educativas del nifio. Este informe psicopedagogico tiene
caracter confidencial y es de uso exclusivamente educativo.

El andlisis de la informacién obtenida sirve para determinar en qué medida el entorno
educativo escolar y social se ajusta y responde a las caracteristicas particulares del
alumno, para proponer medidas de ajuste en su propuesta curricular y, en su caso,
determinar las necesidades especificas de apoyo educativo. Todas estas medidas, una
vez finalizada la evaluacion psicopedagoégica, son consensuadas con el tutor y el EOEP
debe informar a la familia y notificar su conformidad por escrito.

La revision de los Informes Psicopedagégicos por el EOEP se llevara a cabo de forma
prescriptiva al finalizar cada Etapa Educativa.

4.2.2. Valoracion de diferentes especialistas delimitando la zona
afectada

La esclerosis mdltiple, a simple vista, pasa por alguna deficiencia fisica en el sentido de
la vista o alguna discapacidad motriz. Sin embargo, al ocurrir en diferentes periodos de
tiempo, durante un nimero no concreto de dias, salta las alarmas del equipo de EOEP,
dando paso a diferentes especialistas, delimitando las zonas afectadas.

Es muy dificil determinar dicha enfermedad ya que no es constante, por lo que el
informe psicopedagdgico puede no ser de mucha utilidad ya que la enfermedad no esta
activa en el momento del andlisis y si lo esta después. La mejor solucidon es una vez
haya concluido el analisis psicopedagogico, se debe hacer hincapié en las zonas
previamente aceptadas a través de numerosos especialistas. En este caso, el
oftalmélogo no va a conseguir llegar a una conclusion correcta y precisa. No obstante,
puede conseguirlo el neurélogo, encargado de analizar el porqué de las pérdidas de
movilidad en las extremidades del cuerpo por medio de diferentes pruebas y actividades
que dejan al descubierto caracteristicas de dicha enfermedad.
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4.2.3. Adaptacién curricular significativa o no significativa

En el momento en que la enfermedad se encuentra inactiva, el nifio no precisa de
ninguna adaptacion curricular o su pesar, alguna adaptacién curricular no significativa.
Si puede ayudar el refuerzo ordinario para atender pequefias necesidades, como las
secuelas en la visién después de un brote. Son caracteristicas que no influyen en el
propio curriculo ni en el trabajo, ya que se solucion con variar la posicion del alumno en
clase. Los encargados de proporcionar el refuerzo ordinario, podran ser, en funcion de
la organizacion del Centro, el propio tutor con los alumnos que necesiten refuerzo de su
clase, u otro profesor.

Sin embargo, si el alumno sufre una recaida o brote deberan de tomarse diferentes
medidas especificas llegando incluso a desarrollar una adaptaciéon curricular
significativa. Al sufrir de nuevo la accion de la enfermedad, el alumno deberd de
necesitar la ayuda y cuidado de diferentes especialistas. Ademas, sufrird un aislamiento
de la escuela y de sus compafieros sustituyendo el centro por un hospital. Son medidas
que pueden implicar, entre otras, la modificaciéon significativa de los elementos del
curriculo para su adecuacidon a las necesidades de los alumnos, la intervencion
educativa impartida por profesores especialistas y personal complementario o la
escolarizacion en modalidades diferentes a la ordinaria.

Esta enfermedad puede precisar o no de apoyos con los especialistas educativos de PT
y AL. A la hora de organizar los apoyos de PT y AL se deben asignar el n° de sesiones y
priorizar en caso de necesidad. La esclerosis multiple puede dejar convaleciente al
alumno de 24 horas a 2 semanas. En los casos mas extremos deberan de acudir a
apoyo para recuperar todo el tiempo perdido y ponerse al dia.

4.3. Analisis comparativo de casos de familias con personas con
esclerosis multiple.

Los pacientes que se han analizado son:

1. Caso A (padre de familia 'y su hijo de 21 afios)

2. Caso B (madre de familia y sus hijos de 13, 11 y 9 afios)

3. Caso C: andlisis mediante entrevista (chico de 23 afios paciente de Esclerosis
Mdltiple)

Por una parte, se han realizado dos tipos de cuestionarios. Uno para padres y otro para
hijos. En lo que respecta al caso A se ha enviado un cuestionario al padre y un
cuestionario a su hijo de 21 afios. El padre lleva mas de 20 afios diagnosticado con
Esclerosis Mdltiple por lo que la vida de su hijo ha estado totalmente condicionada.
Respecto al caso B, se ha enviado un cuestionario a la madre y un cuestionario a cada
uno de sus hijos en edad escolar. Es una situacion similar a la anterior puesto que la
enfermedad ha condicionado la vida escolar de los nifios. En lo que respecta al caso C
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se ha realizado un cuestionario especial a un chico de 23 afios que ha padecido los
sintomas de la enfermedad desde su etapa escolar.

Analizando las respuestas del padre del caso A se puede observar una lucha constante
contra todo pronostico, dando lo mejor de si y realizando un trabajo constante. Se puede
llegar a la conclusion de que efectivamente si que puede influir una enfermedad de este
tipo en un nifio. Los niveles de frustracion emocionales son muy altos. En cuanto a la
relacion de la esclerosis multiple en la escuela no es muy buena. Tanto la educacion
como los docentes no dan a conocer dicha enfermedad cuando muchos nifios la sufren
ya sea en primera como en segunda persona. Sin duda hay que protagonizarlo y dar a
conocer todo tipo de enfermedades que se manifiestan en la sociedad, dando a si la
oportunidad de difundirlo, motivando a alguien a intentar solventar este problema
investigando, creando o subvencionando. Para esta labor tienen mucha importancia los
maestros de la escuela. Son ellos los que tienen que ensefiarselo a los nifios en clase y
mas aun conociendo que uno de los perfiles paternos del nifio padece la enfermedad.

El hijo del caso A ha respondido al cuestionario rememorando sus afios en etapa
escolar ya que tiene actualmente 20 afios. Segun sus respuestas se ha podido ver
claramente el impacto que la enfermedad supone en un nifio durante la etapa escolar y
de las ventajas que supondria conocerla por parte del equipo docente, de los nifios y de
los demas padres. El nifio muestra frustracion, tristeza y desgana al ser diferente a los
demés nifios ya que sufre diversas limitaciones por su padre. Existen muchos casos
similares al de este nifio en el que sufren diferentes trastornos emocionales o sociales
en el colegio por dicha enfermedad.

Analizando las experiencias de la madre del caso B se puede observar la angustia que
se sufre en el momento de escuchar por primera vez el nombre de la enfermedad.
Aparece un miedo al cambio, a lo desconocido y aparecen muchas connotaciones
negativas respecto a qué va a pasar o cOmo va a transcurrir todo a partir de ahora. En
este caso, el momento del diagnostico ocurrié cuando los nifios eran muy pequefios.
Pero, segln afirma la paciente, la enfermedad si ha influido en la vida de sus hijos a
medida de que han ido creciendo. Al principio, sus hijos estaban en una edad muy
temprana y su vida no estaba muy condicionada, pero con el paso del tiempo, a medida
gue han ido creciendo su vida ha resultado estar mas condicionada ya que las
limitaciones son cada vez mas extensas. Esto es un hecho mas que asumido por la
mayoria de casos. Esta enfermedad condiciona la vida de cualquier persona y familia y
la Unica solucion ante ello es intentar convivir con ella lo mejor posible. Respecto a la
ayuda que desempefia el colegio y la sociedad en general, la paciente asegura que hay
un indice muy pequefio de la poblacién que conoce la enfermedad y que, en el ambito
de la ensefianza, ni siquiera conocen el propio término. Por eso, este trabajo quiere
concienciar a la educacion y a los educadores de que esta enfermedad, al igual que
muchas otras, deben ser conocidas por la sociedad, asi, mejoraremos la calidad de vida
de cada uno.

Los hijos del caso B tienen edades comprendida entre los 9y 12 afios. A su madre le ha

parecido oportuno que desarrollen el cuestionario de forma grupal ya que han vivido
todas las mismas experiencias. Sus comentarios recogidos en el cuestionario muestran
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una clara frustracion frente a las limitaciones fisicas de su madre. Ademas, todavia no
son conscientes de la enfermedad en si, por lo que la situacion se agravara y
empeorara con el paso del tiempo. Por lo demas, afirman lo mismo que la madre en lo
que es un término desconocido para los ojos de la sociedad.

Por ultimo, tras analizar el caso C, se ha llegado a la conclusiéon de que no se puede
imaginar el nivel emocional que provoca la E.M en un nifio. Este caso es el Unico que se
ha podido realizar a una persona que ha vivido su etapa escolar en la sombra de la
enfermedad. Es un chico de veintitrés afios que ha sufrido durante mucho tiempo
sintomas de todo tipo. Desde finales de su etapa escolar en el colegio hasta ahora, ha
sufrido una serie de sintomas y brotes propios de la enfermedad que han afectado a su
condicion fisica y a su condicion visual. Afirma que se encuentra en una constante lucha
por estar perfectamente. “Esto es asi, cada mafiana, es un dia nuevo y nunca sabes si
va a resurgir algun sintoma o aparecer uno nuevo. Pero no debes tirar la toalla. Amolda
tu vida con multiples adaptaciones y aprende a convivir con ella”.

Estéa claro que los sintomas mas caracteristicos van siempre por el mismo dmbito, pero
lo que se desconoce es que los pacientes sufren diferentes trastornos a consecuencia
de la enfermedad:

e Trastorno social
e Trastorno del suefio
e Trastorno emocional

5. CONCLUSIONES.

A modo de conclusion general se puede afirmar que la enfermedad si que supone un
impacto en la vida del nifio y su alrededor. Son muchas las personas que desconocen
esta enfermedad por lo que se puede decir que se cumpliria con las expectativas del
trabajo de dar a conocer la enfermedad entre las familias y los nifios y de ayudarles.

La evolucion de la E.M es dificil de predecir, tal vez porque no tiene cura o tal vez
porque cada persona es un mundo. Es imposible predecir con exactitud como va a
evolucionar una persona o un niflo. Supuestamente, tras diferentes estudios se ha
comprobado que los nifios tienen mejor prondstico que los adultos, aunque existen
casos donde la enfermedad ha afectado con més fuerza a algunos nifios. En la mayoria
de las personas no es comin una progresion rapida. Hay que recordar que no es una
enfermedad terminal y que, al igual que la diabetes, se trata de una enfermedad crénica
o prolongada con la que debes convivir el resto de tu vida. Hay diferentes especialistas
optimistas con encontrar una cura con el paso del tiempo. La mayoria de las personas
con EM tiene una esperanza de vida normal. Ademas, los avances de la tecnologia y el
desarrollo de farmacos nuevos, cada vez mas potentes y efectivos, hacen posible ese
dia tan esperado por millones de personas.
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