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Resumen

La salud mental se trata de un concepto en auge en la sociedad actual, sobre todo en
la seccion mds joven de la misma, pero que predomina en toda la poblacién. Este concepto
se incluye en el de paciente, donde la salud mental del mismo no solo le influye a él sino a

todo su ambiente cercano.

A lo largo de este trabajo se busca dejar reflejado el importante papel que tiene la
salud mental en la vida de las personas, en su calidad de vida, y como interviene grave y
directamente en su relaciéon con el entorno. Especificamente, se centra en la esclerosis
multiple (EM), una enfermedad neurolégica de cardcter autoinmune, crénico vy
desmielinizante; la cual, debido a su gran variabilidad de representacién, puede generar

muchos problemas en este nivel a las personas que la sufren.

A través de un arduo trabajo de investigacidon basado en el andlisis de articulos, junto
con la evaluacién e investigacion de dos casos muy diferenciados de esta patologia, se
profundiza en la utilizacion de prdcticas de ayuda a la salud mental en los tratamientos

logopédicos.

Palabras clave: esclerosis multiple, logopedia, salud mental, tratamiento, calidad de vida.



1. Objetivos

A continuacidn, se especificardn de manera ordenada los principales objetivos que se

pretenden conseguir con el consiguiente trabajo:

1. Indagar en la esclerosis multiple para conocer mas profundamente la
enfermedad.

2. Entender el concepto de salud mental y cémo influye el hecho de tener una
enfermedad neuropatoldgica en esta.

3. Como influyen los tratamientos farmacoldgicos agresivos en la salud mental,
tales como los utilizados en la esclerosis multiple.

4. Llocalizar cuales son las labores como terapeutas a la hora de mantener la
salud mental de los pacientes para hacer una pequeia recopilacion de cuales
son las estrategias que han de seguir los logopedas con los pacientes.

5. Mejorar la salud mental del terapeuta de cara a mejorar el trato y la propia
salud mental del paciente y dotar de estrategias al logopeda para sobrellevar

las emociones que tenga y que pueda generar cada paciente.

Todos estos se pretenden conseguir a lo largo del trabajo, aunque no exactamente se
han de presentar en el mismo orden que se acaban de especificar. Obviamente, de los
primeros objetivos que se trataran son los relacionados con la investigacion sobre la

enfermedad y la salud mental.



2. Justificacion.

La sociedad es cada vez mas consciente de la salud mental, de su mantenimiento,
tratamiento y se ve un creciente interés por un conocimiento mas exhaustivo de la mismay
sus repercusiones en algunos aspectos de la vida. Como se verd en algunos puntos mas
adelante, en el andlisis de articulos y trabajos cientificos, actualmente se trata de un
ambiente de trabajo llevado por algunos profesionales como psicélogos o médicos
psiquiatras; sin embargo, los logopedas también se tratan de profesionales que deben de
velar por la salud mental de sus pacientes y adaptar sus tratamientos para mantener y
mejorar la misma, ya que, cdmo se piensa y se quiere estudiar a lo largo de las siguientes
paginas, es algo que influye directamente en el tratamiento y en la calidad de vida de los

pacientes.

Por lo tanto, y basandose en lo anteriormente expuesto, se pretende estudiar la labor
de los logopedas con respecto a pacientes ya diagnosticados de una enfermedad neurolégica
crénica desmielinizante, en este caso sobre la esclerosis multiple, basandose tanto en la
actual como en la futura generacién de logopedas que se encargan y encargaran de tratar a

estos pacientes y en mantener su salud mental.

Se escogid a este colectivo debido a la gran variabilidad de la enfermedad, también
conocida como la enfermedad de las 1000 caras, al tratarse de una dolencia imprevisible y
gue es completamente individual en cada paciente, en términos de representacion,
normalmente la salud mental del paciente se ve muy comprometida. Se trata también de
una patologia en la que se estad observando un incremento a nivel mundial, aunque con una

incidencia mayor en ciertas zonas geograficas, como en Europa (Mateu, 2018).

Para estudiar tanto a la enfermedad como a su calidad de vida y la salud mental de
las personas que la padecen se decidié utilizar dos vertientes tedricas: la primera, a través de
una revision bibliografica de distinto material y la segunda, a través del estudio de dos casos
practicos de pacientes diagnosticados. Sin embargo, esto se verda explicado mas

detalladamente en apartados posteriores.

Ademas, no solo se escogio esta patologia por lo exhibido en los anteriores parrafos,
sino por su alta relaciéon con otros aspectos cdmo la fatiga, la alteracién en la calidad del
sueno, la depresion e, incluso, el suicidio. Las enfermedades crdnicas generan, por norma
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general, una alteracion en la calidad de vida de las personas que las sufren, por lo que se

profundizard en este aspecto también en los pdrrafos siguientes.

A continuacioén, se va a hacer un estudio mas exhaustivo de la enfermedad que se va
a tratar, se hablard ligeramente sobre su historia, clinica, clasificacidn, tratamiento...
También se estudiard la salud mental y cual es la relacion que se ha encontrado entre la

esclerosis multiple y la salud mental, relacionado con este trabajo.

2.1. Laesclerosis multiple.

Como se ha mencionado anteriormente, la esclerosis multiple se trata de una
enfermedad sobre la cual, la poblacion en general conoce poco. Usualmente, practicamente
todas las personas conocen su existencia, pero no comprenden cudl es su evolucién ni como

se trata, cdmo se desarrolla o, inclusive, a qué parte corporal afecta.

Esto genera incertidumbre en las personas recién diagnosticadas o en aquellas que
tienen que tratar con pacientes que la padecen. Por esta razén es muy importante hacer
cierta investigacion sobre la enfermedad desde fuentes que sean correctas, medicamente

hablando.

Por consiguiente, en los siguientes parrafos se desarrollara ligeramente una
introduccién a la enfermedad, de manera que se llegue a comprender lo suficiente como
para poder intuir y desarrollar las taras que se pueden encontrar con la salud mental de los

pacientes que desarrollan esta enfermedad.

Historia de la esclerosis multiple

La historia de cualquier enfermedad se trata de un aspecto muy importante en el cual
basarse a la hora de comprender sus caracteristicas y como se ha llegado a conocer la clinica
en la actualidad. En el caso de la esclerosis multiple, segin Mateu (2018), a la hora de
comenzar a hablar sobre el marco histérico de esta enfermedad se ha de remontar al siglo
XIV, donde se encuentra informacidn sobre Santa Liduvina de Schiedam, reconocida como la
primera paciente de esclerosis multiple y santificada debido a la misma, debido a que,

milagrosamente, se recuperaba de sus dolencias desde su temprana juventud.



A lo largo de la historia también se localizan otros casos de personas que sufrian esta
enfermedad, sin ser conscientes de ello, que documentaban la evolucién de la misma y de
sus sintomas en diarios personales que posteriormente se han encontrado, como es el caso
de Augustus d’Este, el cual fue uno de los nietos de Jorge IIl de Inglaterra. Este recogio
durante 20 afios, de forma detallada, la evolucion de los sintomas de su enfermedad, con
sintomatologia variada como incontinencia urinaria fatiga sintomas sensoriales... los cuales

actualmente derivarian en un diagndstico de esclerosis multiple.

Por ultimo, también se hablara de la primera referencia médica que trabajé sobre la
enfermedad de forma conocida (Rodriguez, 2012). Este seria el doctor Jean-Martin Charcot,
el cual hablod de la Sclerose en plaques al explorar a uno de sus pacientes posteriormente a
su muerte; éste presentaba sintomatologia diferente al resto de las patologias que ya

trataba en su clinica y no respondia a los tratamientos que impartia.

Posteriormente la enfermedad se siguid estudiando, no fue hasta 1960 que se
descubrid la caracteristica autoinmune de la misma. En la actualidad se sigue innovando
tanto en tratamiento como en investigacién a la hora de buscar una solucidn a la dolencia de

este grupo de pacientes.
¢, Qué es la esclerosis multiple?

En general, se trata de una enfermedad dificil de definir y encajonar en un solo

concepto.

La esclerosis multiple es una enfermedad del sistema nervioso que afecta al
cerebro y la médula espinal. Lesiona la vaina de mielina, el material que rodea
y protege las células nerviosas. La lesion hace mas lentos o bloquea los
mensajes entre el cerebro y el cuerpo, conduciendo a los sintomas de la
esclerosis multiple (Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos vy

Accidentes Cerebrovasculares, 2020, Esclerosis multiple, parr. 1)

Este se trata de un concepto que se ha extraido de la Biblioteca Nacional de Medicina
de EE. UU.; no obstante, Dominguez, Morales, Rossiere, Olan y Gutierrez (2012) anaden

conceptos importantes que definen a la enfermedad como su caracteristica cronicidad vy el


https://medlineplus.gov/spanish/neurologicdiseases.html

rasgo distintivo inflamatorio que presenta el sistema nervioso de los pacientes que sufren de

esta patologia.

Sin embargo, otra forma de definir la enfermedad de parte de autores como

Compston y Coles, y Correale et al (como se cita en Carrén y Arza, 2013):

La esclerosis multiple puede describirse, desde una perspectiva divulgativa,
como un trastorno crénico del sistema nervioso central — formado por el
encéfalo y la médula espinal- caracterizado por la pérdida progresiva de
mielina. Esta es una sustancia blanca que actia cémo una vaina recubriendo
los nervios. Desde el momento que va desapareciendo comienzan a
producirse placas de tejido endurecido, proceso conocido como esclerosis. En
consecuencia, los impulsos nerviosos se interrumpen periddicamente

llegando a hacerlo en ocasiones de forma definitiva (p. 60).

Esta ultima definicion expuesta es mucho mas extensa y en ella ya se pueden ver
aspectos mas especificos de cudl es la etiopatogenia de la patologia, y cudl es la relacién
estrecha que tiene esta con las distintas lesiones que se localizan en las diferentes partes del
sistema nervioso central, afectando a la mielina que recubre las neuronas y los nervios. Sin
embargo, como se verd mas adelante, este proceso se puede producir de distinta manera
dependiendo del tipo de esclerosis multiple que se presente y, en consecuencia, derivar en

distintas representaciones de la enfermedad.

Por lo tanto, a modo de resumen, se podria determinar que la EM se trata de una
enfermedad neuroldgica, desmielinizante y crdénica; la cual veremos su desarrollo en adultos
jovenes, como dice Arbinaga (2003) raramente se encontraran las primeras manifestaciones
de la enfermedad antes de la pubertad o después de los 60 afios. Por lo tanto, se podria

catalogar una de las primeras causas de discapacidad en adultos jovenes (lvorra, 2017).
Clinicay tipos.

Cuando se habla de la clinica de la enfermedad, o de su curso, es cuando la frase la
enfermedad de las 1000 caras hace honor a su significado. No se puede hablar de una clinica
Unica o parecida, ya que en cada persona se representa de una manera distinta, afectando a

distintas partes corporales. Tal y cdmo dice Arbinaga (2003): “Los sintomas no sélo varian



entre diferentes personas sino también en una misma persona y segun el momento

temporal de la evolucién; pudiendo variar tanto en gravedad como en duracién” (p. 66).

Con aspecto general, del mismo modo que Castro, Terron y Campos (2012) afirman
en su trabajo, una persona o paciente que padezca esta enfermedad, la esclerosis multiple,
puede cursar con sintomas tan variados que varian desde sensaciones anormales (cémo la
guemazoén o el hormigueo), hasta alteraciones cognitivas (como la pérdida de memoria,
razonamiento o dificultad en la concentracién, entre otras). También se pueden dar
alteraciones fisicamente muy significativas, como alteraciones visuales (en las que destacan
diplopia o neuritis) o la pérdida de fuerza y equilibrio. En fases mas avanzadas de EM,
depende de la persona, se pueden encontrar otra clase de sintomas, cdmo ataxia o lenguaje

entrecortado; ademas de los mds conocidos, tales como la paralisis parcial y completa.

Por lo que, con respecto a la clinica, se centran en cuales son los brotes que mas
frecuentemente puedan estar relacionados con el trabajo logopédico. Primeramente, se ha
de mencionar todos aquellos brotes relacionados con la disartria (Pérez Y Ruiz, 2014), los
cuales, dentro de las alteraciones del habla, se tratara de la que puede alcanzar una mayor
prevalencia, de entre el 41-51%. También se habra de mencionar aquellos brotes que
puedan afectar de alguna manera a la calidad de la voz o el volumen del habla, estando

estos mas relacionados con el sistema respiratorio.

Segundamente, se ha de sugerir todos aquellos procesos neurolégicos agudos que
deriven en cualquier tipo o grado de disfagia, incluyendo alteraciones en masticacién y
deglucién (Real et al, 20008). Los cuales, aunque puedan llegar a ser temporales,
dependiendo del tipo de EM que se hallen, suelen ser bastante significativas, sobre todo si
requieren de apoyo de algun tipo de adaptacion médica para la alimentaciéon, como una

sonda nasogastrica, por ejemplo.

Otro punto importante que ver con respecto a alteraciones que se pueden encontrar
en consulta logopédica con relaciéon a esta patologia, se trata de lo ya nombrado con
anterioridad, algunas alteraciones cognitivas, como la pérdida de memoria o la ataxia o
lenguaje entrecortado. Segin Renom et al (2007), “los trastornos cognitivos (atencion,

memoria, funciones ejecutivas) pueden aparecer en estadios precoces de la enfermedad; su



prevalencia varia desde un 30% hasta un 72% segun las series estudiadas. Estos trastornos

tienen un impacto en la comunicacién del individuo” (p. 13).

Los problemas comunicativos generados por la enfermedad pueden ser un
determinante muy importante de la calidad de vida, sobre todo con la parte relacionada con

la relacidn social.

En cuanto a los tipos que se logran encontrar en esta enfermedad se podran
clasificar, a grandes rasgos, en cuatro diferentes subtipos, segin Dominguez et al (2012):
remitente-recurrente, secundariamente progresiva, primariamente progresiva y progresiva

recurrente.

De todos los tipos nombrados en el anterior parrafo la mas comudnmente
diagnosticada en el inicio del cuadro patolégico de la enfermedad se trata de la
primeramente mencionada (85% de los nuevos pacientes), la remitente-recurrente; esta se
caracteriza por recuperaciones de los cuadros neurolégicos. Parte de los pacientes que han
sido inicialmente diagnosticados con este tipo de EM presentardn mas adelante una
evolucién de la enfermedad al segundo tipo presentado, el subtipo EM secundariamente-
progresiva, la cual se caracteriza por la sustitucion de las remisiones de los cuadros
neuroldgicos por empeoramientos progresivos neuroldgicos que provocan la aparicién de

secuelas a lo largo del tiempo.

Otro subtipo de forma que puede ser diagnosticada al inicio de la enfermedad, como
la remitente-recurrente, se trata de la primariamente progresiva. Estos pacientes presentan

sintomas de deterioro neuroldgico progresivo y gradual el cual no presenta remisiones.

El ultimo de todos los anteriormente presentados se trata del subtipo de EM
progresiva-recurrente, categorizada por algunos autores cémo un subtipo de la anterior
forma (la EM primariamente progresiva). Estos pacientes presentan una progresion lenta,
donde la parte mas destacable es la carencia de lesiones visibles en las pruebas de imagen
en zonas cerebrales y espinales (existen estas lesiones, pero destacan por su escasez); por lo

tanto, se trata de un subtipo marcado por recaidas raras.



Tratamiento de la esclerosis multiple.

La esclerosis multiple se trata de una patologia que, actualmente, no tiene una cura,
aunque se sigue investigando para encontrar una forma de erradicar la enfermedad de los

pacientes.

De momento, los tratamientos que se siguen se basan en disminuir y tratar la
sintomatologia de los pacientes. Tal y cdmo especifican en su trabajo Lagumersindez, Oviedo
y Martinez (2009), podemos encontrar diferentes estilos de tratamiento dependiendo del
tipo de EM contra el que nos enfrentemos y como se adapte el paciente a dicho tratamiento.
En principio, habria un tratamiento farmacolégico comun aplicable a todos los tipos de
esclerosis multiple con los que nos podeos encontrar, estos se basan en reducir la
sintomatologia; es decir, dicho tratamiento farmacoldgico que se centra en la clinica que

estd sufriendo en ese momento el paciente y en disminuir esta misma.

Por otro lado, como se ha dicho anteriormente, se encuentran distintos tratamientos
gue variaran dependiendo del tipo de EM que presente el paciente y que se basara en frenar
la aparicion de nuevos brotes. A los primeros se les conocerda como medicamentos
modificadores de la enfermedad a largo plazo, o inmunomoduladores, principalmente
centrado en aquellos tipos de esclerosis multiple que presenten episodios neurolégicos
agudos. Dentro de este grupo encontraremos varias clases: interferones (como el Betaseron,
el Avonnex y el Rebif), acetato de glatiramer (como el Copaxone), la mitoxantrona y
azatriopina (como el Novantrone) y otros como el Natalizumab y la Inmunoglobulina. Esta
clase de tratamiento no es perfecto, sino que suele ir perdiendo su efecto seglin avanza la
enfermedad; ademas, sobre todo al inicio del tratamiento, aparecen sintomas secundarios
hasta que el cuerpo se acostumbra a la medicacidn, e inclusive se pueden seguir viendo

algunos de estos efectos después de haberse acostumbrado.

El otro tipo de tratamiento médico farmacoldgico que encontraremos ird enfocado
hacia las esclerosis multiples de caracter progresivo, sin embargo, no suelen tener un
caracter muy beneficioso debido a su particularidad poco especifica. Encontraremos tres

tipos, el metotrexate, la ciclofosfamida y la cicloporina, todos actian de manera distinta.
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Por ultimo, cabria destacar el tratamiento terapéutico, también dirigido a la
sintomatologia de los pacientes y las zonas que tengan afectadas. El tratamiento logopédico,

la fisioterapia o el acceso a tratamiento psicoldgico sera de los mas demandado.

2.2. Lasalud mental.

¢, Qué es la salud mental?

A la hora de hablar de la salud mental, no se puede hablar de una definicién Unica
sino de un estado de bienestar. Cuando la salud mental se ve afectada debido a algun
aspecto de la vida de la persona, repercute en el resto de los aspectos de la persona y en su

entorno, inclusive en su salud fisica.

La salud psicolégica de una persona es un determinante muy importante de la
evolucion de su rehabilitacion, sobre todo a la hora de hablar de una enfermedad como la
esclerosis multiple donde las recaidas y las recuperaciones se ven muy marcadas por el

estado mental en el que se encuentra el paciente.

En enfermedades crdénicas largas o graves veremos que sera inevitable el dafio de
esta salud y como esta influencia derivara, unido a otros factores, a la decaida de la calidad

de vida.

Por lo tanto, la calidad de vida, segun la organizacion mundial de la salud (citado en
Companioni, Jimenez, Jimenez, Ndpoles y Macias, 2013), la parte del concepto que nos
interesa se trata de la relacionada con la salud, uno mas complejo que engloba valorar la
parte relacionada con los aspectos fisicos, sociales y emocionales de la salud, relacionando

todo lo anterior con la percepcién que tiene el propio individuo sobre su situacién.

Otra forma de interpretar todo lo que se ha mencionado anteriormente es que el
grave golpe psicoldgico que genera el diagndstico de la enfermedad, junto con las
alteraciones fisicas derivadas de la clinica, los cambios sociales tanto del entorno como
laborales e inclusive, en algunos casos, la ligera pérdida de independencia, deriva en una
alteracion general del estado mental, empeorando la percepcidon de uno mismo e incluso de
la situacion en la que se encuentra. Por esta razon, se cree de vital importancia la necesidad

de preservar el estado de salud mental de los pacientes e incrementar la percepcién de uno
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mismo si esa es su situacién; en consecuencia, conseguiremos mejores resultados en la

rehabilitacion o al menos un mejor estado emocional y situacional.

Relacion entre salud mental y esclerosis multiple.

Como se ha presentado antes, la variabilidad de esta patologia genera una
inestabilidad en la salud mental del paciente. Segun Castro et al. (2005), es debido, en parte,
a las graves restricciones a las que se ven sometidos estos sujetos en el ambito laboral,
social, fisico, afectivo... en definitiva, en actividades de su vida cotidiana, debido a la

sintomatologia que presenta la enfermedad.

Con respecto a si se encuentra diferencia entre los pacientes mas afectados o
avanzados y los que estan en estadios mas iniciales de la enfermedad, segun Delgado,
Cadenas, Fernandez, Navarro y lzquierdo (2005), no se ven diferencias significativas en su
estudio en lo que a salud mental se refiere, eso quiere decir que independientemente del
estadio de la enfermedad en el que se encuentre el paciente nos encontraremos, en mayor o

menor medida, con una salud mental afectada.

La salud mental en las enfermedades neuroldgicas se ve mas afectada que en el resto
de la poblaciéon normal, segln el estudio de Alejos, Vazquez-Bourgon, Santurtun, Riancho y
Santurtun (2020) en las personas diagnosticadas con esta enfermedad, con esclerosis
multiple, el riesgo de ideacién, tentativa y, finalmente, suicidio consumado aumentan y es
1.72 veces superior al de la poblacidén normal. Esto se trata de un dato muy significativo, ya
que deriva en una de las mayores causas de muerte dentro de la esclerosis multiple, junto
con infecciones respiratorias (procedentes de disfunciones del sistema respiratorio o de la
musculatura orofaringolaringea) o de otras patologias no directamente relacionadas con la
esclerosis multiple, ya que esta enfermedad, aun teniendo la caracteristica de cronicidad, no

es mortal.

Es posible que se encuentren pacientes que presenten sintomas de cuadros
depresivos o de depresiones establecidas, segin un estudio de Companioni et al (2013), en
su grupo de estudio el 70% de los pacientes presentaban algin tipo de depresién, habiendo,
dentro de este porcentaje, un predominio de niveles leves. Pero équé es la depresiéon?: “En

su forma clinica, la depresidén es un trastorno del estado de danimo caracterizado por una
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sensacion de tristeza intensa superior a dos meses” (Piqueras, Ramos, Martinez y Oblitas,

2009, p.92).

Siguiendo con el estudio con el mismo autor, este estado se puede producir por
distintas razones, entre ellas el diagndstico de la enfermedad, los cambios fisicos producidos
en el cuerpo, efectos secundarios del propio tratamiento o incluso cambios quimicos que se
producen en el cerebro del paciente. El problema comienza a la hora de distinguir los
sintomas depresivos y diferenciarlos de sintomas previos ya establecidos de la esclerosis
multiple; esto se debe a que en muchos aspectos coincidiran, como, por ejemplo, en la

fatiga, en la alteracién del apetito, alteracidn del suefio o problemas de concentracién.

Tal y cdémo dicen Mufioz et al (2015), “la depresidn, fatiga y disfuncidon cognitiva,

llamados sintomas ocultos de la EM” (p. 114).

Sin embargo, también se habrd de tener en cuenta que un estado de depresidn o de
episodios depresivos no ha de ser lo Unico que sea preocupante, sino que un simple
cansancio psicoldgico va a afectar al trabajo logopédico. La fatiga, la alteracion del suefio e,
incluso, la alteracion del apetito puede afectar y generar un cansancio tanto fisico como
mental constante que ralentizard en mayor o menor medida la evolucién y el trabajo con el

paciente.

Ademads, como se vera mas adelante en uno de los casos propuestos, el tratamiento
puede llegar a ser bastante agresivo con los efectos secundarios incluso teniendo un periodo
de adaptacioén sobre todo en estadios iniciales. Este hecho puede influenciar negativamente
en la salud mental del paciente, aunque no haya riesgo de que el mismo medicamento altere
los quimicos del cerebro, provocando depresion, si que se encontraran con qué el malestar
generado por otros efectos secundarios en el cuerpo de la persona genere una decaida en el

estado mental.

Por consiguiente, con todos los anteriores datos que se han recopilado, se puede
llegar a la conclusién de que el trabajo con esta enfermedad puede estar muy influenciado
por su estado psicoldgico. Dependiendo de cual haya sido su trayectoria con la patologia,
como hayan admitido la valoracion médica y de muchas otras variables se enconrrtardn con

saludes mentales mayor o menormente afectadas.
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3. Metodologia.

La finalidad del consiguiente trabajo es conseguir alcanzar los objetivos propuestos y
las conclusiones deseadas a través del uso de dos métodos: una revisidon bibliografica y con
una comparativa de casos.

Para la revisién bibliografica se buscd distintos articulos, libros y trabajos de pregrado
y maestria sobre la enfermedad, su tratamiento farmacoldgico, tratamiento logopédico,
salud mental y calidad de vida. También se ha recopilado informacion de algunos sitios webs

constatados, como Medline.

De esta manera se pretendia conseguir una mayor interiorizacion y conocimientos
sobre la enfermedad, sus repercusiones y sobre todos los aspectos en los que influira.
También de esta manera se conoceran los resultados que han obtenido otros autores en el

estudio de la salud mental.

3.1. Revision bibliografica.

Se trata de la parte sobre la que esta basada en su mayoria la justificacion y sobre la
gue se asientan la entrevista y el cuestionario. Con la recopilacién de datos de las distintas
fuentes de informacidon se pretende conseguir un conocimiento de la situacion mas

exhaustivo, de la enfermedad y de los distintos tratamientos que se llevan a cabo con ella.

También, gracias a la revision de todos los articulos, libros, trabajos de pregrado y

maestria sobre la enfermedad, se llegara a las conclusiones y se completaran los objetivos.

La mayoria de los anteriores documentos utilizados mencionados fueron buscados y
encontrados durante las primeras semanas de trabajo sobre este documento, esta fecha
estaria situada mas o menos alrededor de todo el mes de enero y principios del mes de
febrero del afio 2021. Sin embargo, se tuvo que hacer algunas busquedas adicionales
durante la realizacién del resto del trabajo debido a la necesidad de buscar mds informacién
con respecto a relativos temas, por lo que también se hicieron busquedas a lo largo del mes
de abril y mayo. Estos documentos se encontraron en distintos portales, tales como

Pubmed, Dialnet o Google académico.
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También especificar que se encontrardn articulos tanto en espafol como en inglés,
idiomas conocidos para la autora, y se evitardn otros idiomas como portugués o italiano con

los cuales no esta familiarizada.

3.2. Comparacion de casos.

A parte de los apartados anteriores que ya se han especificado, a la hora de
interiorizar mas en la recopilacién de informacién sobre el tema expuesto, se ha propuesto
la exploracién de dos casos del mismo tipo de EM (fenotipo relapsing), pero los cuales estan
especialmente diferenciados entre si. Vamos a presentarlos a continuacién, con un resumen
de la clinica general presentada, la farmacologia, los antecedentes tanto personales como
familiares y otros datos de interés como ocupacién o estudios. Las historias clinicas

completas se encuentran afiadidas en anexos (ANEXOS 2 Y 3).

Uno de los datos que se ha de tener en cuenta con respecto a la presentacién de uno
de los casos es que se trata de una estudiante de logopedia la cual fue clave para la autora

para la comprensién de la finalidad del trabajo.

Caso 1

A la cual se le designara como sujeto o paciente A, se trata de una mujer de 60 afios,
diagnosticada hace 21 afios (en el afio 1999), a la edad de 39 afos, debido a un primer brote
de topografia troncoencefdlica; es decir, la lesién estaba localizada en esta zona cerebral,
principalmente representando por la aparicién de un episodio de diplopia marcado que
impedia la normal realizaciéon de la vida cotidiana de la paciente, llegando a alterar su

marcha.

Posteriormente ha sufrido nuevos brotes en los afios 2002, 2004 y 2007, de distintas

caracteristicas.

Comenzd con el tratamiento a base de Copaxone, administrado via subcutanea 3
veces por semana, hace 7 afios. Este le ha sido efectivo, sin mayores signos de lesion en las

pruebas clinicas, por lo que se le ha mantenido.
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Los antecedentes personales que presenta, en el mismo momento que se le fue
diagnosticada la enfermedad crénica, también se le encontré un meningioma en el seno
cavernoso izquierdo tratado posteriormente con Radiocirugia estereotaxica. También sufre
de diabetes mellitus tipo 2 y dislipemia. Los antecedentes familiares se basan en dos casos
diagnosticados posteriormente a ella de dos primas de la paciente, ambas mujeres vy

hermanas entre si.

Los antecedentes laborales se remontan hasta sus estudios como Técnico en Auxiliar
de enfermeria, habiendo ejercido también de este dmbito trabajando de ayuda a domicilio
para algunas personas. También realizaba, a modo de hobbies, masajes estilo Reiki. Ambas
dos actividades tuvieron que ser retiradas de su vida a efecto de la evolucién de la

enfermedad.

Caso 2

A la que trataremos mds adelante cdmo paciente o sujeto B, es una mujer de 21 afios
estudiante de 49 afio del Grado en Logopedia en la Facultad de Medicina de la Universidad
de Valladolid, diagnosticada en julio de 2020 a la edad de 20 afios debido a dos episodios de
neuritis dptica en su ojo derecho, sufridos durante los meses de abril y junio de 2020.
Comenzd el tratamiento con interferones, con medicamento especifico Rebiff 44, en
noviembre de 2020 y todavia esta a la espera de confirmarse la efectividad del tratamiento.
Actualmente tiene una trayectoria con el diagndstico de la enfermedad menor de un afio y
con el tratamiento en activo de 7 meses. Todavia sufre de grandes episodios de fatiga y su
cuerpo sigue respondiendo con fuertes efectos secundarios a la medicacion, como
disminucion de movilidad y dolor intenso en las extremidades inferiores, dolor muscular
general o incremento de atagque migrafiosos; todo esto aun habiendo hecho un periodo de
adaptacion aumentando lentamente la dosis hasta llegar hasta la definitiva -44mg- para

intentar evitar los efector secundarios (Homez, Cabrera y Rojas, 2014).

Con respecto a los antecedentes personales, se trata de una paciente que ha sufrido
ataques migrafiosos fuertes desde la infancia (para los que actualmente también se

encuentra en tratamiento con Topiramato), ademads de quejarse de pequefia de las manos y
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tener bastante dafada la vista desde los 4 afios (con necesidad de utilizar gafas

constantemente).

Con respeto a los antecedentes familiares, presenta un caso de tumor cerebral por
parte de su abuelo materno, migrafias cronicas derivadas de su abuela paterna y por ultimo,
pero no menos importante, presenta un caso de esclerosis multiple por parte de su abuela
materna, con un posible primer brote a los 24 afios de la mujer de ceguera completa con
recuperacion espontdnea a los pocos dias y con la reaparicidn de los brotes a los 52 afios con

la llegada de la menopausia.

Este caso se trata de un caso especial que llevard un estudio especifico ya que se
trata de una persona muy cercana a la autora de este trabajo, por lo que la recogida de
informacién que se hard sobre este paciente se basard en vivencias completamente
subjetivas reflejadas en el trabajo realizado. También cumplimentara el cuestionario creado

especificamente para la realizacién de este trabajo.

Cuestionario.

Este cuestionario se cred con la intencién de encontrar una manera de generar un
punto medio entre los dos casos, debido a la gran diferencia de edad entre las dos pacientes
y su gran diferencia en la trayectoria de la enfermedad, era de vital importancia encontrar

un modo de recopilacidn de la informacién que sirviera de punto de unién de ambos casos.

De esta manera se llegd a la conclusidn de que el mejor modo de conseguir esta
informacién conjunta de forma fiable era a través de un sencillo cuestionario. Este esta
formado por 15 sencillas preguntas, de respuesta cerrada, que se han de responder a través
del uso de una escala numérica que varia desde el 0 (siendo nada) hasta el 10 (siendo

mucho).

Entrevista.

La entrevista serd uno de los métodos de andlisis utilizado Unicamente para el Caso 1,

ya que el caso 2 es especial a la hora de recopilar la informacién. Con respecto al caso 2, al
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tratarse del sujeto al cual se analizara sobre aspectos subjetivos, se iran afiadiendo las

propias impresiones seglin avancen las conclusiones.

Se realizard en la casa de la paciente, ya que es un entorno conocido y, de esta

manera, se encontrard mas comoda a la hora de hablar de los aspectos de su enfermedad.

Se tratard de una entrevista semicerrada, la cual tendra un guion ligeramente
predeterminado para poder recoger toda la informacidon que nos sea de utilidad en el
trabajo, pero que admita alteraciones de cara a que la paciente nos quiera contar mas cosas

personalmente, a parte de lo que le preguntamos.
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4. Resultados.

En el consiguiente apartado se desarrollaran y especificaran los resultados obtenidos

en los distintos métodos utilizados para la recopilaciéon de informacién de los dos casos

propuestos.

4.1. Cuestionarios.

Tabla 1: Comparativa de resultados sobre el cuestionario

Respuestas | Respuestas

Preguntas Caso 1 caso 2
Cuando se te fue notificado el diagnostico, ¢Comprendiste | 8 10
tu situacion desde el inicio?
Cuando se te fue notificado el diagnostico, étuviste ganas de | 3 6
llorar o un ahogo muy intenso?
Cuando se te fue notificado el diagnostico, ¢éEl personal | 8 9
sanitario fue comprensivo con tu situacién?
¢éFuiste consciente de tu primer brot+6e de manera activa?
Y en tu segundo brote ¢Fuiste consciente desde su inicio?
Durante el segundo brote sufrido, ésentiste ansiedad o 6
presion en el pecho?
Si has sufrido mas brotes, ¢{Ha empeorado tu situacién de | 4 Sin
ansiedad segun se presentaban los nuevos brotes? respuesta
éTenias una sensacion expectante en los periodos sin | 7 7
brotes?
Cuando comenzaste el tratamiento, éte costd mucho | 7 8
adaptarte al mismo?
Si el tratamiento ha creado cambios fisicos visibles en tu | 7 9
cuerpo, éte ha costado adaptarte a ellos?
¢El transcurso de la enfermedad ha afectado a tu vida | 5 3
social?
Y tu familia ¢se ha adaptado a la enfermedad desde el | 6 10
inicio?
¢Has sentido prejuicios por parte de personas externas por | 5 4

culpa del transcurso de la enfermedad? (como resultado de
algun brote o por el simple hecho de sufrir la enfermedad)

éSe ha entrometido la enfermedad en tu trabajo?

En caso de hacer deporte, éeste ha ayudado a mejorar tu
estado de animo?

Fuente: elaboracion propia.
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Como era de esperarse, los resultados de esta categoria de recopilacion de
informacién han seguido una linea bastante unificada, aunque, sin embargo, se han visto
algunas diferencias en algunos de los items. A continuacion, haremos una recopilacion de las

respuestas, los cuestionarios completos los podemos encontrar en anexos (ANEXOS 4, 5 y 6).

Con respecto a la primera pregunta, ambos resultados han sido muy altos, en el caso

1 teniendo como respuesta un 8, mientras que en el caso 2 teniendo cdmo respuesta un 10.

En la segunda pregunta encontramos una mayor variabilidad, aunque no en exceso.
A la pregunta “Cuando se te fue notificado el diagnostico, ¢tuviste ganas de llorar o un
ahogo muy intenso?” la paciente del caso 1 ha respondido con un valor bastante bajo, solo

un 3, mientras que la paciente del caso 2 ha respondido con un valor mas alto, un 6.

En la tercera pregunta, referida al personal sanitario y su capacidad empatica con la
situacion de las pacientes, ambas respondieron con puntuaciones altas, el caso 1 con un 8 y

el caso 2 con un 9.

Las cinco siguientes preguntas son referidas a los primeros brotes representados en
la enfermedad o el transcurso entre ellos. La respuesta de la cuarta y la quinta pregunta,
referidas al primer y segundo brote, estdn muy igualadas en respuesta: siendo en el caso
uno para la cuarta un 8 y para la quinta un 9, y en el caso 2 para la cuarta un 7 y para la
qguinta un 8. Sin embargo, en la siguiente pregunta difieren, refiriéndose esta a la ansiedad
sufrida durante el segundo brote, siendo en el caso 1 la respuesta un 3 y en el caso 2 la
respuesta un 6. Con respecto a la séptima pregunta, referida a posteriores brotes, solo ha
sido respondida por el caso 1, ya que el caso 2 no ha sufrido mas brotes visibles a parte de
los dos primeros. Y, para terminar con esta tanda de preguntas, en la octava pregunta que
formulaba una pregunta sobre la expectacién en los periodos sin brotes, ambos casos han

respondido con el mismo resultado, un 7.

Las siguientes dos preguntas hablan sobre el tratamiento al que son sometidas las
pacientes. La novena pregunta trata sobre la adaptacidn al tratamiento, en el caso 1 se ha
respondido con un 7, en el caso 2 con un 8. En la décima cuestion se pregunta sobre la
adaptacidn a los cambios fisicos creados por el tratamiento, en el caso 1 se ha respondido

conun 7yenelcaso 2 conun?9.
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En la undécima pregunta, sobre la vida social, se han obtenido resultados bastante
similares, en el caso 1 con una respuesta de 5 y en el caso 2 con una respuesta de 3; ambas
bastante bajas. En la duodécima pregunta, sobre la adaptaciéon familiar a la enfermedad,
encontramos mayor diferencia, en el caso 1 encontramos un 6 por respuesta y en el caso 2

se encuentra un 10.

En la decimotercera pregunta, sobre los prejuicios externos a la enfermedad, el valor
encontrado es parecido, en el caso 1 vemos un 5y en el caso 2 un 4. En la decimocuarta
pregunta, sobre el trabajo y la EM, podemos encontrar el mismo valor, ambas han otorgado

un 7 por respuesta.

Para la decimoquinta y ultima pregunta, sobre el deporte y su estado de danimo,
vemos que en el caso 1 no fue tan efectivo y solo le otorgd un 6, mientras que el caso 2 le

otorgo un 9.

4.2. Entrevista.

Con respecto a la entrevista, se vera que es donde mas cantidad de informacién
podremos encontrar. Debido al previo conocimiento entre la entrevistadora (la autora del
trabajo) y la entrevistada, ademds de encontrarse en un entorno muy cémodo y

desenvuelto, se ha conseguido gran cantidad de informacién con gran carga emocional.

Durante la misma se han compartido cuestiones tales como: cdmo vivid el inicio de la
enfermedad, cual fue la forma en la que se le comunicd el diagndstico por parte de los
profesionales, como fue su adaptacién al tratamiento o cdmo habia variado su vida con

respecto a un antes y después de la enfermedad.

Parte de las respuestas obtenida en la entrevista, junto con las opiniones personales

de la sujeto 2, se utilizardn para apoyar las interpretaciones y conclusiones.
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5. Interpretacion.

Unificando los resultados que hemos obtenido tanto en la entrevista como en el
cuestionario y analizando toda la informaciéon que hemos recabado a través de la revisiéon
bibliografica se podrian discutir ciertos puntos los cuales resultan claves para la consecucién

de los objetivos del trabajo.

Primeramente, se habria de centrar la atencidn con respecto a las caracteristicas mas
importantes, en lo referente a este trabajo, que se han recabado de la enfermedad, las
cuales incluyen, entre otras, la fatiga, falta de concentraciéon, dolor fisico, la presencia de

diferentes brotes, el tratamiento farmacoldgico...

Sin embargo, una de las caracteristicas que se ha estudiado que mas se deberia
destacar se trata de la definicidn o rasgo distintivo que usan gran parte de los estudios a la

hora de referirse a esta patologia, se trata del término la enfermedad de las 1000 caras.
“No hay dos iguales, o sea, no es la enfermedad, es cada enfermo”
- Paciente A.

La variabilidad que supone esta dolencia para todos sus pacientes y que el propio
acronimo que se acaba de utilizar define perfectamente este concepto, se trata de una de
las grandes bases en las cuales se asienta el déficit sobre la calidad de la salud mental que
presentan las personas con EM. Esta falta de incongruencia y falsa estabilidad a lo largo de
toda la sintomatologia que se muestra en la enfermedad genera una inestabilidad y una

presunta ansiedad con la llegada de los nuevos brotes o nueva sintomatologia.

“Si no hubiese sido estudiante de logopedia, yo no hubiese ido al médico para lo que
yo tenia al inicio. No me lo hubiesen diagnosticado pronto y ahora estaria en peores

condiciones.”
-Paciente B

Este concepto anteriormente mencionado en el pasado parrafo es basico a la hora de
entender que no todos los pacientes van a presentar los mismos sintomas ni mucho menos;
en cada persona la enfermedad evoluciona de una manera distinta afectando a diferentes

componentes corporales.
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Ademas, si se analiza la misma rama de investigacion, otro aspecto que se ve
repetidamente a lo largo del trabajo y que destaca en la entrevista con la paciente A, se trata
de la desinformacidon general sobre la enfermedad. Este aspecto puede generar una
desconfianza, sensacidon de alarma, e incertidumbre tanto en pacientes recientemente

diagnosticados como en su entorno cercano.

“Cuando me dijeron que mi prima tenia esclerosis multiple yo sabia que era una
enfermedad complicada pero no tenia tampoco idea ni de qué se trataba ni de cdmo

evolucionaba”
- Paciente A

Este dato puede ser muy relevante a la hora de sobrellevar tanto el diagndstico como
el inicio del tratamiento o las recaidas en la enfermedad. La desinformacién general de la
poblacién se trata de un concepto con el cual se encuentra un terapeuta a lo largo de su
carrera profesional y que se debe afrontar de la manera mas adecuada posible; en estos
casos se ha de introducir la enfermedad suavemente, con la informacién adecuada y
utilizando técnicas asertivas, serd la mejor manera de conseguir una adecuada conexién con

el paciente.

“Te deja un poco hecha polvo, porque dices me acaban de decir que tengo una
enfermedad progresiva, que no se sabe de dénde viene ni de dénde procede que no tiene

tratamiento y que no tiene cura entonces eso te deja un poco decaida”
- Paciente A

Continuando sobre la misma linea ya vista en el anterior pdarrafo, después del
diagndstico también se puede apreciar una variacién negativa en los aspectos emocionales
del paciente. La introduccion a la enfermedad de forma suave y progresiva por parte de los
profesionales sanitarios acabard siendo un punto clave la hora de aceptar este aspecto,
cuanto antes se comprenda como funciona la enfermedad y los aspectos relacionados con la

misma antes se aceptard el hecho de su aparicién y diagnéstico.

No obstante, se encontrardn algunos conceptos como la fatiga o la concentracién que
tendran la caracteristica de ser comunes para todas estas personas. Estos aspectos se veran

bastante influenciados en la calidad de vida de las personas que los sufran de forma mas
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continua, dependiendo de la etapa de la vida en la que se encuentren o cudles sean los
intereses que conciernan a esa persona influenciaran en mayor o menor medida a sus
actividades habituales. Por ejemplo, en el caso de un estudiante, como se puede apreciar en
el caso 2 con la paciente B, estos dos aspectos seran de los mas influenciados con respecto a
cOmo va a sentirse a la hora de ver y administrar la enfermedad; se trataran de los aspectos

gue mas alteren su calidad de vida y empeoren su estado de salud mental.

“Yo cuando peor he estado ha sido en examenes, porque claro, se me juntod el estrés
del examen, el estrés de la enfermedad, de pincharme y lo que conlleva y que estdbamos

pasando el COVID.”
- Paciente B

Un estudio sobre la calidad de vida en la enfermedad encontré que®|...] se identific
que en el 100 % de los pacientes existe un impacto de la fatiga producto de la EM”
(Companioni et al, 2013, p. 248); las pacientes de ambos casos estudiados en este trabajo
también se unen a la afirmacidn anteriormente dada. Por lo tanto, podriamos hablar de un
factor unificador de todos los pacientes, muy importante y que hay que tener en cuenta a la

hora de trabajar con ellos de manera continuada, esto se debe al consiguiente motivo.

Esta fatiga no se trata Unicamente de una fatiga neuromuscular, sino también de una
fatiga cognitiva, que de forma variable afectard y mermara las capacidades, por lo que se ha
de tener en cuenta a la hora de plantear los objetivos del tratamiento y a la hora de trabajar
y tratar con este grupo de pacientes. Es decir, se ha de comprender como logopedas o
terapeutas que estos no se van a encontrar al 100% de sus capacidades y, por lo tanto, si un
dia no trabajan de la misma manera que el dia anterior, seguramente se vea influenciado
por factores como este que acabamos de exponer, aparte de otros factores como el simple

hecho de cdmo se sientan durante ese dia.

“Dejé de hacer masajes, aparte de las dificultades con las manos, como que me

absorbia la energia [...], es que me quedaba completamente vacia. [...]. Hay dias en los que

2

estas peor, lo que pasa es que no lo dices, lo asumes y lo normalizas”

- Paciente A
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En la entrevista se ve que este aspecto puede paralizar, e incluso anular ciertos
panoramas de la vida del paciente, incluyendo actividades cotidianas, hobbies o trabajo. Con
respecto a la paciente B se vera que la fatiga también se trata de uno de los grandes
influyentes de su vida, el principal cambio que notifica y que ve a diario, uno de los grandes
limitantes, sobre todo a nivel fisico, y en lo referente a los estudios, dentro de su valoracion

personal.

Otro aspecto que hay que comprender se trata de que, aunque se encuentren con un
tratamiento farmacoldgico, este hecho no indica que los brotes se hayan paralizado. No a
todos los pacientes les funcionan estos medicamentos, o, por lo menos, no les funcionan
todos los tratamientos por igual. Otra manera de interpretar lo anteriormente dicho se basa
en explicar que en muchos casos habra varios cambios de tratamiento antes de encontrar
uno definitivo; esto supone otra inestabilidad presentada por la propia enfermedad, que se
basa en el hecho sobre el cual, aunque se empiece con un tratamiento nuevo donde se ha de
adaptar el cuerpo a los efectos secundarios que genere, hasta que no se cercioran de que
dicho tratamiento hace efecto, a través de una serie de pruebas de imagen, no sé sabe con
exactitud cual es el rumbo que estd llevando la enfermedad. Este hecho influye

negativamente en la estabilidad mental del paciente.
“Ya empecé con el Copaxone, y ya ahi es otra etapa de la enfermedad.”
- Paciente A.

Reforzando este concepto que se estd trabajando en anteriores y posteriores

parrafos, Castro et al (2012):

El empezar con la medicacién es el reconocimiento de la realidad del
diagndstico. Por otra parte el impacto emocional se agrava al no haber
ninguna forma de saber su la medicacion estd haciendo efecto pero sin
embargo, si pueden percibir los efectos secundarios de esta (Introduccion,

parr. 9).

Como se puede comprobar, este Ultimo concepto se trata del caso de la paciente B,
actualmente lleva varios meses administrandose un tratamiento a base de interferones, sin
embargo todavia no se sabe si este tratamiento esta siendo efectivo, aun asi cada dia

después de inyectarse, y durante toda la siguiente jornada, ha de sufrir los efectos
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secundarios relevados por dicha medicacidén; este hecho genera un estado de completo
malestar tanto fisico como mental en la misma, ademas de mermar bastante su calidad de

vida y, quizas, algunas de sus actividades cotidianas.

“A todo el mundo no se lo puedes decir igual, porque hay a quien a lo mejor le dicen

eso y le hunden en la miseria”
- Paciente A

Este testimonio resulta bastante destacable y resume de forma concreta, de parte de
alguien externo a este trabajo, cual es la clave de la relacién con un paciente para evitar

generar la mayor cantidad de dafio en su salud mental: la empatia.

La empatia se trata de una caracteristica que no todo el mundo tiene en la misma
proporcién pero que, sin embargo, se puede entrenar (Heyes, 2018). Es una cualidad
imprescindible a la hora de relacionarse con otros seres humanos ya que va a ser la clave
para distinguir emociones en nuestro interlocutor, entenderlas, “ponerse en su lugar” y
actuar en consecuencia; en el caso de un logopeda nos serda extremadamente util para
diferenciar distintas sensaciones que pueda llegar a tener el paciente antes y durante la

sesidn, y que esto nos ayude para desarrollar una mejor labor.

“Eso fue un mazazo, el decir ¢ Me voy a quedar asi siempre? Impotencia total, de decir

no puedo hacer nada.”
- Paciente A

Por lo tanto, con esta actitud se quiere expresar interés sincero por las personas y su
bienestar aceptando las diferencias de estilos de vidas que se vayan a encontrar, no
juzgando ni buscando satisfacer la propia curiosidad personal y, por supuesto, no buscando
una superioridad sobre el sujeto. Para ello se ha de ser capaces de tener suficiente
autoconocimiento de la propia persona para poder analizar al paciente y de esta manera
poder subsanar los problemas que nos encontraremos en ellos. Este autoconocimiento
puede estar referido a los propios recursos y limitaciones personales o técnicas que se
encontrardn los logopedas, tales como el temor al fracaso, la necesita excesiva de control, la

necesidad de aprobacion o la creencia de que los propios valores son los mas adecuados.
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Hay ciertas actuaciones antiterapéuticas que se han de evitar sobre todo teniendo en
cuenta que el paciente que va a venir a consulta no va a encontrarse en un estado de salud
mental positivo, este tipo de actuaciones engloban algunas como tratar solo aspectos
superficiales del problema, enfadarse con los clientes, tratar de imponer el propio sistema

de valores en vez de intentar llegar a un acuerdo terapeuta-paciente...

La comunicacidon sera clave, conseguir una generacién de opiniones de manera
bidireccional a través de un didlogo abierto entre paciente y terapeuta ofrecerd un método
para conseguir la completa comunicacién y validacién de opiniones entre ambas partes
(Simpson et al, 1991). Para conseguir esta colaboracién y esta complementariedad conseguir

una confianza mutua sera clave, la alianza terapéutica busca este fin.

“Eso afecta mucho a tu autoestima, porque vas en una montafia rusa. Tan pronto

estas muy bien, como te pega el bajon, como que no te interesa nada.”
- Paciente A

Como se ha mencionado, esta interacciéon comunicativa se basara tanto en la actitud
empatica como en aspectos de actitud asertiva. Lo primeramente mencionado se basa en la
escucha activa, las preguntas abiertas, el uso del parafraseado, la sintesis o recapitulaciones
de todos los aspectos mencionando o el uso de la técnica del reflejo, expresando los
sentimientos que ha comentado el paciente o que no ha comentado pero se ha percibido
(todas estas técnicas mencionadas a modo de ejemplos); utilizando todos estos aspectos
pretendemos conseguir recabar mayor cantidad de informacidon del paciente y que él mismo
se abra y explique cudles son los aspectos que estan influenciando sobre su estabilidad
emocional. Para conseguir que todos estos aspectos funcionen de manera armonica a lo
largo de nuestras conversaciones nos concentraremos tanto en la comunicacién verbal como
en la no verbal; concentrarse en lo que el cliente no expresa centrandose en su conducta

como guia, buscar un lenguaje apropiado y, sobre todo, dar y pedir retroalimentacién.

“Es que la enfermedad es asi'y que tu tienes que vivir con ella y llevarte bien con ella,

hacer todo lo que puedas para llevarte bien con ella.”

- Paciente A
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Sin embargo, no se debe cuidar Unicamente la salud mental del paciente y la relaciéon
gue se tiene con ellos, sino también se debe cuidar la propia salud mental sobre todo
durante las sesiones y la terapia para que un mal estado emocional del terapeuta no influya
directamente en el paciente. Por lo tanto, un componente el cual se debe de destacar sobre
este aspecto se trata de la inteligencia emocional; conceptualizada basicamente como la
relacidn entre la razén y el sentimiento, cdmo se interpreta la realidad y a través de nuestros
sentimientos cémo nos comportamos (Mayer, Caruso y Salovery, 2016). El logopeda, como
cualquier otra persona, parte con la habilidad de identificar y reconocer las emociones
propias y de las personas que la rodean. No obstante, ha de dotar de significado estas
emociones que siente para comprender lo que sucede y conseguir desarrollar la capacidad
para gestionar estos sentimientos; de tal manera que esto implica poder mitigar las
emociones consideradas negativas y potenciar aquellas consideradas positivas. Estos
conceptos ayudardn a la hora de gestionar los propios sentimientos de cara a trabajar con
los pacientes en consulta. Para ello se resumiran algunas nociones importantes a la hora de
gestionar las propias sensaciones, los cuales se basaran en desarrollar ciertas habilidades de
afrontamiento, tanto para retos como para situaciones de conflicto, conseguir suficiente

competencia para autogenerar emociones positivas de forma voluntaria y consciente...

Cuando el terapeuta sera capaz de gestionar sus propias emociones también serd
capaz de ofrecer al paciente suficientes estrategias como para regular sus propias

emociones.
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6. Conclusiones.

Después de todo el trabajo que se ha desarrollado se puede concluir, a modo de
resumen, que la esclerosis multiple se trata de una patologia neuroldgica, crdnica,
desmielinizante que afecta a cada paciente de forma variable. Sin embargo, hay ciertas
caracteristicas que se encuentran de manera comun en todas estas personas, como la fatiga
o la falta de concentracion, las cuales afectaran de forma activa tanto a su salud mental

como al tratamiento logopédico.

Esta alteracidn de la salud mental que se vera en todos los pacientes los cuales han
sido diagnosticados de una enfermedad neuroldgica crénica, en este caso dentro de las
esclerosis, entrard como parte de la intervencién dentro de la labor logopédica. Otra manera
de formular que se acaba de explicar es que la mejora del estado animico y de salud mental,
0 mantenimiento en caso de que esté en buenas condiciones, estard dentro del trabajo

como logopedas.

La salud mental en cualquiera de sus formas repercutira directamente en los
resultados del tratamiento y en cdmo se ha de intervenir sobre este grupo de pacientes. Una
peor salud mental generara unos peores resultados, también generara que la evolucién del

paciente sea mucho mas lenta que si se encontrara en plenas capacidades.

Sin embargo, la patologia y su clinica no se trata del Unico hecho que afecta a la salud
mental, sino también los tratamientos farmacolégicos sus efectos secundarios y la influencia
gue tiene todo este conjunto en la calidad de vida. Estos tratamientos suelen ser bastante
agresivos generando graves efectos secundarios en las personas llegando a impedirles
realizar actividades cotidianas de forma temporal, este pardn en su actividad puede producir

una bajada en su calidad de vida y por lo tanto una repercusidn negativa en su salud mental.

Por lo tanto, todo terapeuta que se encuentra trabajando con estos pacientes han
asegurarse de qué puedan llegar a alcanzar plenas condiciones con respecto a este tema.
Para ello han de ser capaces de analizar y valorar cudl es el estado en el que se encuentra el
paciente, y utilizar diversas técnicas qué permitan obtener informacion directa del estado
del mismo. Todas estas se basaran en utilizar tanto la empatia y la actitud empatica como

técnicas asertivas en la comunicacidn, para ser capaces de hacer que el paciente exprese los
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sentimientos que tenga en ese momento, pueda aceptarlos en interiorizarlos, para que de

esta manera sea capaz de trabajar junto con ellos y no rechazdndolos.

De esta manera también se ha de adaptar la sesién logopédica al estado de animo
gue presenten, si el paciente no tiene de buena salud mental no se le ha de forzar a realizar
ninguna actividad que no quiera y se deberd procurar bajar el nivel del tratamiento ese dia o
utilizar actividades que sepamos que sean de su mayor agrado o mas facilmente realizables
por él; se usara tanto el dialogo abierto como la actitud empatica para conseguir la mayor

cantidad de informacién posible.

Para realizar todas estas tareas de manera satisfactoria también es importante cuidar
la propia salud mental del logopeda, ya que se podra ver reflejada a la hora de realizar las
sesiones y de trabajar con el sujeto. Mantenernos sanos mentalmente es un factor
importante, sin embargo, nunca vamos a conseguir mantener esta estabilidad emocional
constantemente, por lo que también es importante ser capaces de aceptar los propios
sentimientos y que de esta manera no afecten el trabajo que se realiza directamente.
Resumiendo, usando un mayor conocimiento de la propia inteligencia emocional, se

administrard y entendera de manera mas satisfactoria todas las emociones que se tengan.

Asimismo, otra conclusién a la que se llega se trata de un concepto respaldado de
igual manera en el trabajo de Fourie (2009), tanto las cualidades del terapeuta (o
terapéuticas) y las acciones terapéuticas, aun siendo dos categorias diferenciadas es
primordial tenerlas en cuenta a ambas por igual, sobre todo teniendo en cuenta la influencia
gue tienen entre ellas. El primer concepto planteado es referido a los valores, estados
cognitivos y emocionales del profesional, mientras que el segundo concepto se refiere a la

manera en la que se lleva a cabo la terapia.

“Ella iba al médico y cuando decia que no se encontraba bien cuando se marchaba hasta dos
veces ha llegado a ver al médico que salia para mirar a ver como andaba, debido a la

desconfianza en el discurso de la chica”
- Paciente A

Si un profesional no es capaz de identificar los sentimientos de la persona con la que

estd trabajando posiblemente tampoco sea capaz de identificar cuales son los factores que
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estdn generando una posible ralentizacién o paralizacién del avance de los resultados

esperados del tratamiento.

En definitiva, y para concluir, desde el trabajo cémo terapeuta y, mas
especificamente, como logopeda se ha de procurar mejorar esta sensacidn tanto fisica como
subjetiva de malestar que presenta este colectivo a la hora de trabajar con ellos. Utilizando
distintas estrategias o caracteristicas que ayudaran a mejorar el trabajo en la sesién al
mejorar la salud mental de estos pacientes. Usando una interaccién entre las capacidades
empaticas, asertivas y de comunicacién que se han de presentar en el profesional, se
trabajard con distintas técnicas para conseguir el mejor ambiente en consulta. Como
terapeutas se ha de tener en cuenta que se trabaja con personas, no solo con trastornos o

enfermedades y, en consecuencia, se debe priorizar al sujeto antes que a la patologia.
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Anexo 1: Documento de consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO.....  eeceseyees
ConDNIPasaporte n® ............... e e

Declaro que:
= He recibido informacion suficiente y adecuada sobre las caracleristicas del estudio fitulado:
................. GRAAD. .. N LOQABBAID. . . i e
= He tenido oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio.
* He decidido participar voluntariamente en el estudio.
= Se me ha informado con claridad de que mis datos personales y clinicos seran tratados y
custodiados con respeto a mi intimidad y a fa normativa vigente de proteccion de datos.

Entiendo que puedo abandonar el estudio:
e Cuando lo deses.
« Sin estar obligado a dar explicaciones sobre el motivo.
« Sin que ello afecte a la atencidn que recibo.

Este documento sera custodiado en el Centro (Residencia, Unidad de Logopedia, Hospital, etc).donde se
realice el TFG.

Lugary fecher....... N ALLEADRCL LD oo A3=4.202]
Firma paciente Firma estudiante V° B? Centrg

Realizado por: ..m:&'f?‘,.‘.-._r_&;ﬂtii...mtiﬁkﬁ&.... rerarenaene e aneess, EStudiante de Logopedia.

Tutor/a: ... Tt ... FORREERG ... | SAEL. . ANerE. . RuiaSSme .
Cantndorkie oo TeaRES & BRI ..o i e e R s e e e T e o e
TRABAJO DE FIN DE GRADO

GRADO EN LOGOPEDIA. FACULTAD DE MEDICINA. UNIVERSIDAD DE VALLADOLID
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Anexo 2: Historia clinica caso 1, Paciente A.

A= -

Avda. Ramén y Cajal, 3
Telf, 983 42 00 00
47003 - VALLADOLID

Servicio de Neurologla

FEcrhato 2184

N° Historia: Nombre: o

F. nacimiento:  27/09/1960 Domicilio:

Sexo: Mujer Poblacion:

F Consulta: 24/03/2021 Provincia: Valladolid

Paciente mujer de 60 afios afecta de esclerosis miltiple de fenotipo relapsing,
diagnosticada en 1999 a partir de un primer brote de topografia troncoencefalica; desde
entonces presenté nuevos brotes en 2002, 2004, 2007. Ademas afecta de un meningioma
del seno cavernoso izquierdo tratado con Radiocirugia estereotaxica que siguen en Madrid.
También afecta de diabetes mellitus tipo 2 y dislipemia. Como antecedentes familiares tiene
dos primas con esclerosis multiple.

Inicio tratamiento inmunomodulador con Copaxone en 4/2008 que mantiene en la
actualidad. Desde el inicio del tratamiento con COP ha presentado un brote 6/2008, no
claros brotes posteriormente.

La Ultima RM craneal 5/2017 con contraste realizada para seguimiento del meningioma por
NCR. Desde el punto de vista de la EM no la comparan con previas. No describen lesiones
captantes de contraste.

En la dltima exploracion neurolégica (24/03/2021) presenta hipopalestesia leve bimaleolar
con marcha en téndem levemente inestable. Resto normal. EDSS: 2

Resumen: Paciente mujer de 60 afos afecta de EM de fenotipo relapsing, diagnosticada en
1999 a partir de un primer brote de topografia TE en tratamiento inmunomodulador con
Copaxone desde 4/2008 que mantiene en la actualidad y con el que se encuentra estable
clinica y radioldgicamente.

Valladolid a 24 de Marzo de 2021

Fdo. Dra.
Consulta patdiodia He_sﬁnellnlf/ggtf AnE

o

Su médico de Atencién P es el ;e/séab&e directo del tratamiento y del conirol de su
enfermedad, por ello, y en su p beneficio] es conveniente que acuda a su Centro de Salud,
aportando UNA COPIA de este informe.

Importante para ud. que lleve consigo UNA COPIA de este informe, slempre que acuda a
este Hospital u otro establecimiento Sanitario.

INFORME NO VALIDO SIN RUBRICA

Paciente:

nuur

N* Histarin:| Eplsodio: 1418654
A8 Junta de Pigina 1 de |
Castilla y Leon
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Anexo 3: Historia clinica caso 2, Paciente B.

Avda Ramon y Cajal, 3
Tolf. 883 42 00 00
47003 - VALLADOLID

Servicio de Neurologia

..‘Sacyl

E oted 0 JTASISS
N° Historia; Nombre:
F. nacimiento: 20/11/1999 Domicilio:
Sexo: Mujer Poblacién:
F Consulta: 31/03/2021 Provincia: Valladolid

Paciente mujer de 21 afios afecta de una esclerosis miltiple de fenotipo relapsing
en tratamiento con IFNb 1a 44 sc desde noviembre de 2021,

Como otros antecedentes ademas afecta de migrafia episédica desde la infancia,

Su enfermedad neurolégica se inicia probablemente en marzo de 2020 cuando
presenta un cuadro de dolor con los movimientos oculares y disminucién de Ia
agudeza visual del ojo derecho sugestivo de neuritis 6ptica que se resolvié de
manera espontanea en aproximadamente una semana por el que no consultd.
Posteriormente presentd un nuevo episodio de las mismas caracteristicas en junio
de 2020 que motivd el estudio eticlégico. Fue valorada inicialmente por
Oftalmologia que objetivé una AV del OD de 0.8 , Ol de 1 con un edema de papila
en cuadrante temporal superior & inferior.

Con el diagnostico de neuritis dptica se realizé una RM craneal (26/06/2020)que
mostré una hiperintensidad del nervio 6ptico derecho hasta quiasma optico,
observandose también un tenue realce tras la administracién de contraste y lesiones
hiperintensas de localizacion yuxtacortical, subcortical y periventricular sugestivas
de patologia desmielinizante. Una de las lesiones presentaba realce tras la
administracion de contraste.

Se completo el estudio etivldgico con una puncion lumbar que mostrd la presencia
de bandas oligoclonales positivas en LCR (negativas en suero) y una determinacion
de anticuerpos anti AQP4 y anti MOG que fue negativa.

Con el diagnéstico establecido de esclerosis multiple de fenotipo relapsing se
propuso inicio de tratamiento inmunomodulador habiendo iniciado Interferon beta 12
sc 44 en noviembre de 2020 con buena tolerancia y adherencia.

La ultima exploracion neurolégica en nuestra consulta (29*03/2021) no muestra
ningln dato de focalidad (EDSS: 0)

Resumen:
INFORME NO VALIDO SIN RUBRICA
l;:-:wun-; ) | N Hastorian Epmsadia: 3755184
3 %@ Junta de Pagioa | 821

Castilla y Leon
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Avda, Raman y Cagad, 3
Telf. 983 42 00 00
AT003 - VALLADOLID

Servicio de Neurologia

Paciente mujer de 21 afios afecta de una EM de probable inicio en 3/2020 con
fenotipo relapsing que ha iniciado tratamiento con IFNb 1a 44 sc en 11/2021.

Pendiente de nueva RM cerebral para valorar efectividad del tratamiento. Seguira
controles en nuestra consulta.

Valladolid a 31 de Marzo de 2021

Fdo. Dra,
e Consulta patologia desmielinizante
Servicio de Neurologia

.

NOTA IMPORTANTE

Su medico de Atencién Primaria es el responsable directo de! tratamiento y del control de su
enfermedad, por ello, y en su propio beneficio, @s conveniente que acuda a su Centro de Salud,
aportando UNA COPIA de este informe

Importante para ud. gue lleve consigo UNA COPIA de este informe. slempre que acuda a
este Hospita! u otro establecimiente Sanitario.

INFORME NO VALIDO SIN RUBRICA
il;:nlmn': * N* Historia: Epivodin 7581 8.8
o g- Junta de Pigima Tde ]
; Castilla y Ledn
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Anexo 2: Modelo de cuestionario

Guestionario

Numerando del 0 al 10, siendo 0 (nunca/nada), 1 (muy poco), 5 (no sé) y 10 (mucho).

Numera las siguientes situaciones segtin tu experiencia personal. Recuerda que

muchas de ellas estin ambientadas al inicio de la enfermedad y que los anteriores

son valores aproximados, si se quiere hacer algin tipo de aclaracién se ha de hacer

en el apartado de “conclusiones”.

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;Comprendiste tu
situacion desde el inicio?

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;tuviste ganas de llorar
o un ahogo muy intenso?

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;El personal sanitario
fue comprensivo con tu situaciéon?

¢(Fuiste consciente de tu primer brote de manera activa?

Y en ta segundo brote ;Fuiste consciente desde su inicio?

Durante el segundo brote sufrido, ;sentiste ansiedad o presion en
el pecho?

Si has sufrido mas brotes, ;Ha empeorado tu situacién de ansiedad
segln se presentaban los nuevos brotes?

(Tenias una sensacién expectante en los periodos sin brotes?

Cuando comenzaste el tratamiento, jte costé mucho adaptarte al
mismo?

Si el tratamiento ha creado cambios fisicos visibles en tu cuerpo,
(te ha costado adaptarte a ellos?

(El transcurso de la enfermedad ha afectado a tu vida social?

Y tu familia ;se ha adaptado a la enfermedad desde el inicio?

(Has sentido prejuicios por parte de personas externas por culpa
del transcurso de la enfermedad? (como resultado de algtn brote o
por el simple hecho de sufrir la enfermedad)

(Se ha entrometido la enfermedad en tu trabajo?

En caso de hacer deporte, ;este ha ayudado a mejorar tu estado de
animo?

Comentarios
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Anexo 3: Cuestionario completado por la Sujeto A, Caso 1.

CGuestionario

Numerando del 0 al 10, siendo 0 (nunca/nada), 1 (muy poco), 5 (no sé) y 10
(mucho). Numera las siguientes situaciones seglin tu experiencia personal.
Recuerda que muchas de ellas estin ambientadas al inicio de la enfermedad y
que los anteriores son valores aproximados, si se quiere hacer algan tipo de

aclaracion se ha de hacer en el apartado de “conclusiones”.

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;Comprendiste tu
situacién desde el inicio?

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ; tuviste ganas de
llorar o un ahogo muy intenso?

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;El personal
sanitario fue comprensivo con tu situaciéon?

¢Fuiste consciente de tu primer brote de manera activa?

Y en ti segundo brote ; Fuiste consciente desde su inicio?

Durante el segundo brote sufrido, ;sentiste ansiedad o presion
en el pecho?

Si has sufrido mas brotes, ;Ha empeorado tu situacion de
ansiedad seglin se presentaban los nuevos brotes?

¢ Tenias una sensaciéon expectante en los periodos sin brotes?

Cuando comenzaste el tratamiento, ; te costé mucho adaptarte
al mismo?

Si el tratamiento ha creado cambios fisicos visibles en tu
cuerpo, ;te ha costado adaptarte a ellos?

¢(El transcurso de la enfermedad ha afectado a tu vida social?

Y tu familia ;se ha adaptado a la enfermedad desde el inicio?

(Has sentido prejuicios por parte de personas externas por

culpa del transcurso de la enfermedad? (como resultado de )
algtin brote o por el simple hecho de sufrir la enfermedad) =
¢{Se ha entrometido la enfermedad en tu trabajo? 4

En caso de hacer deporte, ;este ha ayudado a mejorar tu estado
de dnimo?

Comentarios
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Anexo 4: Cuestionario completado por la Sujeto B, Caso 2.

Guestionario

Numerando del 0 al 10, siendo 0 (nunca/nada), 1 (muy poco), 5 (no sé¢) y 10
(mucho). Numera las siguientes situaciones segun tu experiencia personal.

Recuerda que muchas de ellas estain ambientadas al inicio de la enfermedad y

que los anteriores son valores aproximados, si se quiere hacer algtn tipo de

aclaracion se ha de hacer en el apartado de “conclusiones”.

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;Comprendiste tu
situacion desde el inicio?

A0

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ; tuviste ganas de
llorar o un ahogo muy intenso?

Cuando se te fue notificado el diagnostico, ;El personal
sanitario fue comprensivo con tu situacién?

¢(Fuiste consciente de tu primer brote de manera activa?

Y en ti segundo brote ;Fuiste consciente desde su inicio?

Durante el segundo brote sufrido, ;sentiste ansiedad o presion
en el pecho?

NI N B BN K\)N

Si has sufrido mas brotes, ;Ha empeorado tu situacién de
ansiedad segtin se presentaban los nuevos brotes?

¢Tenias una sensacion expectante en los periodos sin brotes?

Cuando comenzaste el tratamiento, ;te costé mucho adaptarte
al mismo?

Si el tratamiento ha creado cambios fisicos visibles en tu
cuerpo, ;te ha costado adaptarte a ellos?

(El transcurso de la enfermedad ha afectado a tu vida social?

Y tu familia ;se ha adaptado a la enfermedad desde el inicio?

(Has sentido prejuicios por parte de personas externas por
culpa del transcurso de la enfermedad? (como resultado de
algan brote o por el simple hecho de sufrir la enfermedad)

¢Se ha entrometido la enfermedad en tu trabajo?

Encaso de hacer deporte, jeste ha ayudado a mejorar tu estado
de animo?

o K| D (\)'U\—Q s N

Comentarios
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