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NMO: neuromielitis 6ptica.
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ESTIMADO PACIENTE,

Se le ha proporcionado este folleto por ser un paciente
diagnosticado de neuromielitis éptica, también llamada NMO,
una enfermedad autoinmune que afecta al sistema nervioso.
Es normal sentir inseguridad por lo que ocurrira a continuacién
y las expectativas de su tratamiento.

Este folleto le proporcionara informacién importante sobre la
neuromielitis 6ptica y los sintomas relacionados, ademas de
consejos que le ayudaran en su vida diaria.

Aunque este documento ha sido elaborado para apoyarle lo
mejor posible, tenga en cuenta que no es sustituible por la cita
médica. Su médico debe ser la primera persona a la que deba
acudir en caso de dudas relacionadas con su enfermedad o su
tratamiento.

Al final del folleto, encontrara una lista de preguntas que podra
realizar a su médico tras su lectura. También encontrara un
glosario de términos que le ayudara a comprender algunos
conceptos, acerca de la neuromielitis dptica, que aparecen en
este documento.

Le deseamos lo mejor con su tratamiento,
Su equipo de Amgen
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:QUE ES LA NMO?

La neuromielitis 6ptica (NMO) es una enfermedad inflamatoria
crénica rara del Sistema Nervioso Central (SNC).! La neuromielitis
Optica afecta mayoritariamente a mujeres?, siendo la prevalencia
10 veces mayor que en hombres.3

El sistema inmune ha sido identificado como un factor de
proteccioén frente a enfermedades infecciosas.* Sin embargo, en
ocasiones, el propio sistema inmune ataca a nuestro cuerpo®
generando enfermedades autoinmunes, como en el caso de la
neuromielitis dptica.

La neuromielitis 6ptica se caracteriza
por ataques imprevisibles en los
nervios épticos y la médula espinal,
causando discapacidad neuroldgica
acumulativa en cada ataque, pudiendo
conducir a ceguera y paralisis.®

La acumulacién de discapacidad en
la neuromielitis 6ptica es escalonada
y estd directamente asociada a las
secuelas de los ataques agudos.®

LA NMO

ES UNA
ENFERMEDAD
RARA'

0,89 pE caDA
100.000

personas afectadas en Esparia’
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:QUE ES LO QUE OCURRE
EN SU CUERPO?

El sistema inmunitario nos pro’gggﬁ[frente a patégenos externos
mediante la produccién de anticuerpos.* Los linfocitos B
desempefian un papel fundamental en la inmunopatologia de la
neuromielitis 6ptica.?

En la neuromielitis optica, los siguie
conducen a los sintomas de la enfe

Los linfocitos B maduros CD19+ aumentan en los
pacientes con neuromielitis éptica y son la fuente
principal de IgG-AQP4.°

La IgG-AQP4 atraviesa la barrera hematoencefalica
(BHE) y se une a los canales AQP4 en los astrocitos,
activando el sistema del complemento.*®

La activacion del complemento hace que aumente

la inflamacion.1°

La pérdida de astrocitos y la inflamacion conducen a
la pérdida de neuronas.®

Todos estos procesos en conjunto llevan a sintomas
graves.
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Linfocitos B
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Hematoencefalica
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Nervioso Central
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Neurona



En la sangre, los linfocitos B producen
anticuerpos contra AQP4 (IgG-AQP4),
los cuales atraviesan la BHE.8°

Los anticuerpos AQP4 se unen a los
astrocitos en el SNC, iniciando su
destruccién.®

La pérdida de astrocitos conlleva a la
pérdida de neuronas que causa los
sintomas de la neuromielitis éptica.*®




SINTOMAS
MAS FRECUENTES

La neuromielitis 6ptica es una enfermedad
heterogénea.” En algunos casos, se inflama la
parte de la médula espinal que controla la
respiracion, lo que provoca dificultad respiratoria,
con el consiguiente peligro para la vida.!!

La neuromielitis 6ptica puede hacerle incapaz
de controlar la vejiga y los intestinos.
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La neuromielitis 6ptica causa inflamacion del
nervio 6ptico pudiendo afectar a uno o ambos
ojos, dificultando la agudeza visual. En algunas
ocasiones, las secuelas pueden ser muy
importantes.i

Algunas personas presentan hipo persistente
0 nauseas y vomitos."

Estos sintomas se producen en forma de
ataques, es decir, surgen de forma repentina

y aleatoria.
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A pesar del tratamiento, es posible que ya tenga alguna
limitacion o discapacidad que pueda dificultar su vida cotidiana.

En esta seccidn, encontrara consejos y sugerencias que le
ayudaran a hacer mas llevadera su vida con la enfermedad.

Convivir con neuromielitis éptica no significa que esté
restringido a una dieta especial. Sin embargo,
proporcionar a su cuerpo todos los nutrientes que
necesita puede mejorar su bienestar. Comer bien le
haréa sentirse mejor con su propio cuerpo y tendra
mas energia en su dia a dia.

El Comité Cientifico de la Agencia Espafiola de
Seguridad Alimentaria y Nutricion (AESAN) ha
elaborado un informe que recoge las principales
recomendaciones diarias y semanales para llevar a
cabo una dieta saludable:

3 raciones de hortalizas

2-3 raciones de fruta

Consumo moderado de patatas y tubérculos
3-6 raciones de cereales

Consumo maximo de 3 raciones de lacteos,
evitando aquellos con azucares afiadidos

4 raciones semanales de legumbres

3 0 mas raciones semanales de frutos secos
sin sal ni grasas ni azucares afiadidos

3 0 mas raciones semanales de pescado,
priorizando el pescado azul




« 3raciones semanales de carne, priorizando el consumo de
carnes de aves y conejo y minimizando el consumo de carne
procesada

+ Se recomienda el aceite de oliva como grasa de eleccién para la
preparacion culinaria de los alimentos y beber tanta agua como
sea necesaria

Ademas de comer bien, debe considerar realizar ejercicio fisico.
Hable con su médico sobre las actividades fisicas que puedan
ser adecuadas para usted.

Uno de los sintomas de la neuromielitis dptica es la inflamacion
del nervio 6ptico, la cual puede provocar una pérdida de visidon
temporal o incluso permanente. Para muchas personas no es
posible leer un libro o un periédico. Sin embargo, dependiendo
de la gravedad de la pérdida de la visidn, hay ayuda disponible
que puede utilizar:

+ Gafas de aumento o gafas especializadas

+ Programas informaticos especiales para reproducir o
controlar su ordenador por voz

* Aplicaciones en su teléfono maévil que leen en voz alta
cualquier documento de texto, libro electrénico o pagina web
(p. €. Lector de Texto, disponible en App Store o Google Play)

» Otras aplicaciones utilizan la camara de su teléfono mdévil para
indicarle lo que le rodea (p. ej. Google Fotos, disponible en App
Store o Google Play)

* Electrodomésticos con control por voz (p. ej. Alexa o Google
Home)

VIVIR CON NMO

ok .




Otro sintoma comun de la neuromielitis éptica es la dificultad para
moverse, la cual puede hacer que se sienta excluido de actividades
normales como salir a pasear con la familia o hacer la compra sin
ayuda. También puede tener dificultades para realizar acciones
cotidianas como subir escaleras o entrar en la bafiera. A continuacion,
le indicamos herramientas que pueden servirle de ayuda:

* Una muleta o baston

Una silla de ruedas

Plantillas para los pies (ayudan a estimular los musculos y a
caminar mejor, facilitando los movimientos)

» Agarraderas en lugares como el bafio o la cocina

Un elevador de escaleras

Coémo tratar los prob

En algunos casos, las personas que viven con neuromielitis
Optica pueden sufrir problemas de vejiga. Hay dos tipos: sentir la
necesidad de orinar todo el tiempo (vejiga hiperactiva) y la
dificultad para vaciar la vejiga completamente (retencion
urinaria). También se puede padecer ambas. Esto puede
conducir a la incontinencia urinaria.

Si sufre estos problemas, puede tener un gran impacto en su
calidad de vida. No se averglience de contarle estos problemas a
su médico, porque puede hablarle de posibles soluciones, como
la medicacién para ayudar a relajar los musculos de la vejiga.
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A continuacion, se presentan algunos ejemplos que le pueden servir
de ayuda:

* Hacer ejercicios de suelo pélvico diariamente

+ Reducir el consumo de cafeina y alcohol, ya que pueden empeorar
la incontinencia

« Utilizar productos especificos para la incontinencia como
compresas o ropa interior adecuada, pero evite compresas no
indicadas para la incontinencia (no tienen la misma tecnologia)

La neuromielitis éptica también puede provocarle problemas en el
intestino, como estreflimiento o incontinencia fecal, que pueden
resultarle desagradables. A continuacion, le indicamos algunos
consejos relacionados con ambos:

Consejos para el estrefiimiento

* Intente comer suficiente fibra (p. ej. verduras o productos
integrales)

* Intente beber suficiente agua, alrededor de 1,5 L/dia

+ No retenga el movimiento intestinal y tdmese su tiempo en el aseo

 Intente cambiar la forma de sentarse en el inodoro

+ La actividad fisica también puede ayudarle

Consejos para la incontinencia

+ Aseglrese de saber donde se encuentra el aseo mas cercano

* Pruebe a utilizar pafiales para adultos si lo ve necesario

* Intente hacer ejercicios para los musculos del suelo pélvico si
fisicamente es capaz

21
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APROVECHE AL MAXIMO
SU TIEMPO

A continuacidn, le ofrecemos algun entretenimiento, como
realizar un SUDOKU o escuchar una lista de reproduccién
musical de 90 minutos, para ayudarle a que el tiempo pase
mas rapido.

Juegue a nuestro SUDOKU pas

7 |1 4 3
8 3 9
5 8
s bl S i 7/ 2 | 8
4 6 9 1
7 2 1
8 7
OF ISf E28 e 8 | 7
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Use nuestra lista de Spotify de 90{
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DIRECCIONES Y
ENLACES UTILES

Convivir con neuromielitis 6ptica es un reto y es posible que

requiera mas apoyo. Aqui le indicamos enlaces o direcciones utiles:

Fundaciéon GAEM
www.fundaciongaem.org
https://fundaciongaem.org/esclerosis-
multiple-en-linea/neuromielitis-optica/
(Soporte al paciente)

PREGUNTAS PARA
SU MEDICO

Ya ha sido diagnosticado de neuromielitis dptica
y ha recibido mucha informacién de su médico
pero, ¢{todavia le surgen dudas? Para ayudarle a
organizar todas sus dudas, le indicamos
posibles preguntas que hacer a su médico en la
préxima cita:

» (Debo prestar especial atencién a la nutricién?
+ ¢Puedo realizar deporte? ¢Qué tipo de deporte?

« ¢Puedo ir de vacaciones? ¢Puedo ir en avidon?

24
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+ ¢Como le explico la enfermedad a familiares/amigos/
compafieros de trabajo?

+ ¢Podré trabajar/estudiar con normalidad?

« (En qué etapa de la enfermedad debo comentar mi
enfermedad en el trabajo?

ESPACIO PARA SUS
PREGUNTAS:

VIVIR CON NMO
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GLOSARIO - TERMINOS
IMPORTANTES

Anticuerpo
Proteina creada por los linfocitos B que ayuda al sistema inmune
a destruir los gérmenes que causan enfermedades.

AQP4 (acuaporina)
Proteina que se encuentra en la superficie de células cerebrales,
como los astrocitos.

Astrocitos

Células del sistema nervioso central que nutren y apoyan a otras
células cerebrales, como las neuronas, y que desempefian un
papel importante en la funcién nerviosa.

Autoanticuerpos
Anticuerpos que se unen a las estructuras del propio organismo
en lugar de estructuras extrafias.

IgG
Inmunoglobulina G, otro tipo de anticuerpo.

IgG-AQP4
Autoanticuerpos frente a acuaporina-4.
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Infeccion
Invasién y multiplicacién de gérmenes en el cuerpo.

Inflamacion
Reaccion compleja del sistema inmune frente a un dafio en el
organismo.

Linfocitos B
Células del sistema inmune que, entre otras funciones, producen
anticuerpos (las defensas naturales del cuerpo).

Nervio dptico
Nervio que conecta la parte posterior del ojo con el cerebro.

Neuritis optica
Inflamacion del nervio dptico.

Mielitis transversa
Inflamacién de la médula espinal.

Sistema inmune
Mecanismo de defensa frente a agentes patdgenos.

29
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