Transcripcion del webinar: La salud mental en las enfermedades
reumaticas

¢Qué tal?

Os damos la bienvenida a un nuevo webinar de los que organizamos junto con las asociaciones
de pacientes, en esta ocasidn mads de 20 asociaciones, entre las que tenemos como portavoz a
la presidenta de LIRE, que luego la presentaré, y que vamos a tratar un tema que nos pedis
mucho y que nos llegan muchas preguntas también a través de las redes sociales y de nuestros
canales de contactos y es el tema de la salud mental en las enfermedades reumaticas.

Muchas veces cuando hablamos de enfermedades reumaticas al comun de la poblacién, a
guien no esta diagnosticado y no las sufre, pues se le vienen a la mente sintomas como rigidez,
dolor articular y todas estas limitaciones fisicas, éno?, que pueden ser pues incluso en algunos
casos mas o menos visible, pero en las personas que estan diagnosticadas y que tienen que
convivir con una enfermedad crénica, como son las enfermedades reumaticas, hay un tema
muy importante que es todo lo que tiene que ver con la salud mental, porque estos sintomas
van mucho mas alla del cuerpo, incluso muchas veces hay sintomatologia que no se ve, que es
lo que llamamos discapacidad invisible y que hace que incluso el resto de las personas pues
sean menos empaticas con lo que esta padeciendo la persona diagnosticada de una
enfermedad reumatica.

En este webinar queremos ponerle voz y peso precisamente a la importancia que tiene la salud
mental, la salud emocional, éno?, en las personas con enfermedades reumaticas. Y para esto
pues estoy super bien acompafiada porque estd conmigo Estefania Romero, ella es psicéloga y
ademads también tiene doble experiencia porque es paciente diagnosticada de espondilitis, que
es una enfermedad reumatica. Y como decia, que esto también os hecho un poco de spoiler,
eh, Ana Vazquez, presidenta de la Liga Reumatoldgica Espafiola de Lire, esta aqui en
representacién de los pacientes y de las mas de 20 asociaciones que apoyan y que colaboran
en este webinar. Ana, bienvenida.

Y también contamos con la doctora Leticia del Olmo. Ella es reumatdéloga en
el Hospital Universitario de Toledo. ¢ Qué tal, Leticia?

Bueno, muchos nos seguis y sabéis el funcionamiento de los webinar, pero os lo recuerdo
rapidamente. Podéis dejarnos preguntas por el chat. Nosotras vamos a ir hablando con las
especialistas, vamos a ir lanzandoles preguntas. Si que es cierto que os pedimos que, por favor,
las preguntas que nos mandéis, pues sean generalizadas porque esto, como sabéis, pues no
sustituye una consulta ni con el especialista en psicologia ni con el especialista en
reumatologia. No es una consulta médica y en este sentido, pues si nos llegan preguntas muy
particulares y muy especificas no las vamos a poder responder. Os pedimos, por favor, pues
gue sean mas generales, que nos puedan servir a todos.

Luego, bueno, el webinar se va a quedar grabado para poder colgarlo en en nuestro canal de
YouTube en inforeuma.com y también distribuirlo a través de las asociaciones de pacientes.
Asi que lo vais a poder volver a ver y bueno, pues las personas que no se puedan conectar a
esta hora, aunque os diré que somos casi 100 personas conectados ahora mismo en directo,
pues van a poder verlo a posteriori. Y nada, si os parece, vamos a empezar.



Empiezo quizd por contigo, Leticia, para que me cuentes un poco pues todos estos pacientes,
éno? Todas estas personas que te llegan a la consulta porque sufren una enfermedad
reumatica. Eh, ¢qué relacidn existe o qué es lo que soléis ver mas frecuentemente entre los
pacientes con enfermedades reumaticas y problemas de salud mental que se puedan que se
puedan dar? Bueno, Ana, pues es verdad que esto es muy frecuente entre los pacientes con
enfermedad reumatica y una clara relacidn, ¢no?, entre salud mental y enfermedades
reumaticas. Y bueno, lo que mas solemos ver suelen ser pacientes con sintomas depresivos,
igual no llegan a estar diagnosticados, éno?, de una distimia, de un trastorno depresivo mayor
o un trastorno de ansiedad generalizado, pero si tienen sintomas, ¢no? Si tienen sintomas y
claro que las enfermedades reumdticas cumplen tres requisitos clave para influir en el estado
emocional, ¢no? Eh, que si queréis los podemos ir desglosando.

En primer lugar, son enfermedades crénicas. la mayoria, éno?, de nuestras enfermedades.
Entonces, claro, cuando nosotros damos la noticia al paciente de que lo que tiene es una
enfermedad ya para toda la vida, pues el paciente no lo va a percibir de la misma manera que
a lo mejor otro tipo de enfermedad que tiene una fecha final, éno? Entonces, claro, va a
necesitar un mayor tiempo de adaptacién e y en ese periodo de adaptacién pues pueden
aparecer muchos sentimientos, éno? sentimiento, sobre todo, pues por la incertidumbre de lo
que le espera en el futuro, ¢no? Luego nuestras enfermedades también la mayoria suelen
provocar dolor, éno? Y el dolor al final no solo es uno de los sintomas que mas puede
incapacitar a una persona, sino que luego probablemente Estefania nos extienda esta
informacidn, pero sabemos que el dolor es uno de los grandes moduladores a nivel emocional,
éno?

Légicamente, cuando se tiene un dolor persistente, continuo en el tiempo, al final termina
siendo agotador y esto produce otra serie de sintomas, ¢no? Produce pues un cansancio, una
fatiga, mal descanso nocturno, el paciente se siente con menos energia, eso hace al mismo
tiempo que a lo mejor a menos ejercicio fisico, esto provoca un desacondicionamiento fisico y
a su vez esto genera pues mas dolor, mas rigidez y digamos que es un circulo vicioso, éno? Y
luego pues son enfermedades que al final impactan en la calidad de vida de los pacientes, éno?
Que le que le afectan en todas en todas las esferas, en su esfera familiar, en su entorno
laboral, en sus relaciones sociales, ¢no? En la propia imagen corporal que tiene el paciente de
si mismo, évale? con lo cual, bueno, pues hay una clara relacidn, éno? Y a veces no lo vemos
porque a veces los sintomas son tan invisibles, éno?, que ademas son enfermedades bastante
incomprendidas para el entorno del paciente

Leticia, ese circulo del que habldbamos, éno? De dolor, de depresidn, de ansiedad, éno?, de
sentimientos que pueden ser pues muy dafinos para la para la persona que los esta sufriendo.
Eh, todo esto influye también en la respuesta a los tratamientos. ¢ Hay algun tipo de evidencia
o de e no sé de ensayos o algo que haya demostrado que realmente esto influye? Pues mira,
influye sobre todo en la percepcién que tiene el paciente de respuesta al tratamiento. Es decir,
el mismo tratamiento en pacientes con la misma enfermedad, pero con situacién emocional
diferente, la respuesta puede ser distinta, éno? Si tenemos a un paciente, bueno, con un buen
estado animico, con una actitud positiva que confia en el tratamiento, pues puede obtener una
mejoria mas rapida y mayor que, a lo mejor, bueno, pues un paciente que tiene pues en ese
momento un mal estado animico, que tiene una actitud mas negativa, mas miedo hacia el
tratamiento, pues a veces la respuesta es menor, ¢no? Y luego es verdad que nuestros
tratamientos son en general muy eficaces para para quitar la inflamacidn, éno? Vemos
pacientes con cambios en inflamacién entre antes y después del tratamiento, mejora la
inflamacidn en la exploracidn, las pruebas complementarias estan mejor, ya no hay
inflamacidn en analitica ni en pruebas de imagen y sin embargo el paciente sigue teniendo
dolor, éno? Y es que cuando asocio una depresion al final el malestar va a ser va a ser global.



Estefania, yo me he ido como directamente a la consulta, éno? Para ver la relacion de las
enfermedades reumaticas y la salud mental, pero me voy a retrotraer y me voy a ir a bueno,
pues cuando estas en ese proceso en el que estds esperando un diagndstico, te dan ese
diagndstico que ademas es de una enfermedad crdnica que te va a acompanfiar el resto de tu
vida.

Eh, écudles son los pasos o cudl es la manera de afrontarlo? ¢A qué tipo de sentimientos van a
hacer frente a estas personas? ¢No? Pues me imagino que, desde la incertidumbre al miedo,
¢codmo es un poco ese proceso de espero un diagndstico, me lo dan y encima es algo cronico.
¢Y ahora qué? Cuando hablamos de cual es esa reaccion emocional que por la que pasamos los
pacientes cuando nos dan un diagndstico de una enfermedad crdénica, reumatolégica, tenemos
que distinguir, a mi me gusta distinguir entre dos posibilidades. Esta una posibilidad,
concretamente es la que me tocd a miy la que les toca a muchos pacientes, que es de estar
muchos, muchos afios de busqueda del diagndstico. En caso fueron 10 afios, hay pacientes que
son menos, mas o menos igual. ¢ Qué es lo que pasa cuando llevas mucho tiempo buscando
ese diagndstico? Que en el momento en el que por fin tienes a tu reumatdlogo reumatdloga
delante y te confirma que si, que si que tienes algo que te cree, que te escucha, que en esas
pruebas que te han hecho se ve que puede diagnosticarte una enfermedad reumatoldgica, en
muchas ocasiones la primera emocién que aparece es el alivio. El alivio de por fin algo
diferente y por fin sé lo que me pasa y vamos a poder empezar a hacer cosas. ese alivio puede
durar mds o menos, dependiendo de cdmo de mentalizada

estuvieses tu, de que eso podia ser algo crénico, porque si no, tan pronto como te dice, "Si, si,
tienes algo." Y te afiade que es algo crdnico, es decir, que no como decia antes Leticia, éno?

Que no es algo que vaya a ser corto en el tiempo, ahi es cuando empiezas a realmente darte
cuenta de todo lo que implica. Eh, las emociones que comentabas, ¢ no? Esa tristeza, ese
enfado, ese miedo. Son emociones totalmente normales que aparezcan y es importante que
cuando nos refiramos a ellas que no las llamamos emociones malas, emociones negativas, son
emociones desagradables. Dentro de todo el abanico de emociones, hay algunas que nos
gustan mads, que nos resultan mas agradables y estas estarian dentro de las de las
desagradables. Son emociones totalmente normales que nos tenemos que permitir que es
normal que aparezcan y que al bloquearlas lo Unico que va a hacer es que la bola se haga mas
grande.

Como os decia, hay dos caminos. Cuando ese diagndstico no lleva tantisimo tiempo de
busqueda y lleva un recorrido mas corto, lo primero que se suele producir muchas veces es lo
que llamamos un shock emocional. Se eso no puede ser verdad, no me esta pasando a mi, se
han confundido, como no va a tener no va a tener cura. Ademas, con lo joven que soy un poco,
éno? Pensando en las edades de diagndstico que suele haber. Vamos a buscar a ver una
segunda opinidn. Vamos a mantener la esperanza. Voy a seguir con el tratamiento, voy a
comenzar, pero vamos a mantener la esperanza que ya veras como cuando me vea dentro de
3 meses la cosa cambia. Entonces tenemos ahi ese soque emocional que se acompafia con una
negacion, negacidon que es totalmente adaptativa porque nuestra mente necesita un tiempo
para poder hacer frente a lo que le acaban de decir y luego ya si que cuando

esa negacidn se rompe, cuando entendemos que pues este diagndstico, esta enfermedad que
llevamos un tiempo buscando ver de cudl se trataba ha venido para quedarse y que se va a
quedar, pues ya si que aparecen esas otras emociones, eh, que os decia, ¢no? esa tristeza, esa
ira porque nos ha tenido que pasar a nosotros, esa incertidumbre. Y normalmente esa
incertidumbre, me adelanto ya un poquito, es porque cuando nos dicen que nuestra
enfermedad es crénica y nos lo dicen en ese brote que ha sido tan grande como para llegar a
diagnosticarnos por fin, el concepto de crénico lo entendemos como me voy a sentir como me



siento en este momento de ahora en adelante. Y eso es lo que mas nos bloquea de no me
puedo creer que me digas que este malestar que tengo con inflamacidn, con dolor, con rigidez,
con fatiga, que este va a ser mi dia a dia a partir de ahora. Necesitamos que empiecen a hacer
efectos esos tratamientos para entender qué es eso de los brotes que poco a poco nos irdn
explicandome.

Ana, en las en la Asociacién de Pacientes y ademas con la con la cantidad de afios que tu llevas
trabajando para para LIRE, tendrds un montén de experiencias que te vengan a la cabeza de
nombre y apellido para poder ponerle voz, éno?, a todo lo que Estefania nos estaba contando.

Es qué es lo mads dificil de adaptarse a una enfermedad reumatica. A veces es dificil hablar en
general, éno? Pero, équé es lo que suele resultar mas complicado?

Y luego también vosotros trabajais mucho con el entorno, éno? A veces a lo mejor los
pacientes lo han asumido de una maneray el problema o bueno, pues lo pasan peor, éno? O
tienen también dificultades, pues sus familias, su entorno. Eh, ¢ cdémo trabajais desde la
Asociacion de Pacientes? ¢ Qué experiencia tenéis con esto?

Si, te contesto ahora mismo, pero si que me apetecia ir un poco al hilo de lo que comenta
tanto Estefania como la doctora Leticia, hacer un poco también bueno, una composicion de lo
que ha sido mi vida. Yo comencé la enfermedad de Steel con 7 afios. Eh, ahora tengo pues
algunos mas... Bueno, tengo 56. Eso significa que he estado en todos los ciclos vitales con una
enfermedad con una enfermedad, ademas, bueno compleja y muy invalidante porque en mi
caso las terapias biolégicas me dieron la vida, pero aparecieron pues en los ultimos 20 afios de
mi vida y sin embargo pues ya os digo que yo llevo muchos mas afios de evolucién. Entonces,
aunque he vivido todas estas etapas, todos estos ciclos, em pues yo puedo decir que de una
forma todo lo bien que pudiera, o sea, he aprendido a vivir con esta enfermedad. Cada ciclo
era un desafio en si. Llegé la juventud, bueno, la adolescencia, luego la juventud, luego la
etapa adulta, la etapa adulta ademds joven, donde tienes que buscar trabajo, donde estas
buscando pues o si 0 no, una pareja, una casa. Entonces todas esas etapas traian problemas.
Los problemas no eran problemas en si solos. No es lo que le toca vivir, por ejemplo, un
adolescente que la adolescencia de por si ya es una discapacidad, pero quiero decir que te
tocaba vivir la adolescencia y ademas la enfermedad reumatica, la etapa de la adultez y
ademads una enfermedad reumatica. Entonces, puedo comprender perfectamente por qué lo
he vivido todos esos saltos de en noria de arriba a abajo, en mi estado emocional y bueno,
pues de busqueda de incluso de pues por qué a mi, como decia Estefania, y ahora, équé hago
yo con esto? Bueno, a la asociacidén nosotros las asociaciones, bueno, LIRE es una organizacién
paraguas, esto significa que tiene otras organizaciones que son las prestadoras de servicios. Yo
me voy a remitir a la que conozco, que es la Liga Reumatoldgica Gallega. Ahi nosotros tenemos
el servicio de psicologia. La gente cuando viene a la asociacidn no sabe que necesita psicologia.
Muy raramente nos viene alguien que nos diga, "Queria cita con el psicélogo o la psicdloga,
gue tenemos dos." Eh, no hacen esto. Lo que hacen es normalmente conciertan una cita, no
saben muy bien a que llegan al movimiento asociativo. Quizas luego te dicen, "Ah, pues mira,
qgue bendita la hora en que marqué el teléfono." Pero no sabia lo que queria. Yo llamé porque
necesitaba oir a alguien que también tuviera mi enfermedad, saber bueno cdmo se me iba a
asesorar, proteger y acompafiar. Y luego tras esas llamadas te puedo decir, Ana, que el 99% si
estan luego acudiendo a psicologia y ese 1% no acude a lo mejor en el momento, pero sia lo
largo de su vida. Podria decir que el 100% de las personas que se acercan a la entidad son
beneficiarios luego de los servicios de psicologia, bien la persona afectada, bien su familia. Hm.
Bien, incluso, bueno, pues que dice sus familias, me también me estoy refiriendo a sus e a las
personas convivientes, ¢vale? novios, novias, maridos, mujeres, nifos, hijos de las personas
afectadas, que de esto se habla muy pocas veces, siempre se habla mas de las familias que
acompafian a los nifios, pero nunca se habla de los nifios o los jovenes que vienen a hablar de



su madre que la ven durmiendo todo el dia. Es como lo interpretan. Es que mi madre esta
durmiendo todo el dia. Mi madre siempre esta cansada, mi madre ya no quiere jugar, mi
madre esta enfadada conmigo, le pasa algo. Y luego eh bueno, pues volviendo un poco a usar
el hilo de cdmo comencé yo, la enfermedad, decirte que, de pequefia con 7 afios, no siendo
muy consciente de lo que estaba pasando, yo lo que si veia era que mis padres estaban
desmoronados.

Mi padre y mi madre se pasaban el dia llorando. Es mas, se escondian para llorar y yo sabia
gue estaban detrds de la puerta. llorando, lo cual todavia era peor porque decia, "Si a mi no
me lo dicen, yo me estoy muriendo." Era la primera que pensaba, "Me estoy muriendo. No me
dicen qué me pasa. Por tanto, entiendo que me queda muy poco tiempo de vida." Eh, es muy
importante hablar con los familiares el saber, bueno, pues un poco como lo que les pasa,
validar sus sentimientos, pues a lo mejor también llorar todos juntos, éno, Estefania? estar
todos en un momento en el que no pasa nada si decimos, "Es que a mi me preocupa lo que
tengo, hija mia, a mi también me preocupa lo que tienes." Me gusta mucho esta visién, éino?

Igual que antes decia Estefania, no hay que poner el condicionante de sentimientos buenos o
sentimientos malos. son sentimientos de un momento determinado, por un proceso
determinado y por unas circunstancias determinadas, ¢no? Y lo que hay que hacer es pues eh
conocer ese sentimiento, ¢éno? Darse cuenta de que existe y de que lo estamos sintiendo,
afrontarlo y superarlo, éno? Y es un poco lo que decia Ana también, ¢no? De

en esta unidad o en este entorno nos esta pasando esto porque a una persona que queremos
le ha ocurrido esto y pues es lo mismo, éno? que nos enfrentamos a este sentimiento, lo
abordamos y lo superamos juntos. Ha salido la palabra escucha en muchas en varias de
vuestras de esta conversacion. Eh, Leticia, en esa escucha, eh, claro, yo me pongo que los
pacientes van a la consulta del especialista en reumatologia, pero muchas veces
probablemente no cuenten cdmo se sienten, ¢no? Es como hay cosas que no te van a contar
porgue yo pienso, no, tu eres el reumatdlogo que me va a mirar la inflamaciéon como la parte
esta y como le voy a decir que ultimamente me siento triste o bueno, como muchos a lo mejor
le digo que duermo mal por si acaso es de la medicacion.

¢Qué podemos hacer ahi para que realmente ellos se abran y quiza a ti te lo puedan contar
para que tu puedas derivarles a al psicélogo o al especialista para que pueda tratar este tipo de
problemas? Aqui vemos varios perfiles de pacientes, ¢no? Y yo creo que cambia mucho en
funcién del estado evolutivo de la enfermedad. Es verdad que en el momento diagndstico y
meses posteriores los pacientes se cifien mas a contarte Unicamente por sus sintomas fisicos,
éno?

Pero es verdad que cuando evolucionamos un poquito mas, como vemos a los pacientes cada
poco tiempo, si se genera una relacion muy importante médico paciente, éno? Y ahi el
paciente se abre mds. O sea, a mi hay muchos pacientes que me cuentan por sus problemas
familiares. Entonces, yo creo que es muy importante, lo primero, legitimizar al paciente, es
decir, saber que lo que nos esta diciendo es verdad y que se encuentre en la consulta en un
entorno seguro donde poder expresarse en libertad, éno? Y luego, pues a lo mejor tenemos
gue preguntar activamente, éno? no preguntar solo si tiene dolor o si tiene inflamacidn, sino
preguntar activamente y saber un poco mas pues de su entorno, ¢no? También es muy
importante que vengan acompafados sobre todo durante las primeras etapas,

gue vengan pues con familiares, con convivientes y demds para poder explicarles un poquito
pues toda la evolucién que puede que puede tener la enfermedad, éno? Estefania, entiendo
que dar pautas generales es muy complicado porque el abordaje pues habra que hacerlo
dependiendo de cada paciente, pero iqué técnicas podriamos decir o cual es el tipo de terapia
como mas comun que pueden hacer? Porque también entiendo que los pacientes



probablemente igual necesitan esa ayuda por parte de un especialista en psicologia en un
momento determinado, pero tampoco lo van a necesitar a lo largo de toda su vida, ¢no? Igual
es o igual como decia Ana, hay un 99% que al principio va y un 1% que en ese principio no lo
necesita, pero en un momento dado si. Si que seria muy importante y yo creo

qgue Ana va a estar de acuerdo conmigo en que cuando tenemos una enfermedad crénica, el
gue vayamos a un psicélogo sanitario especializado en salud, en enfermedades crénicas. éPor
qué digo esto? Porque determinadas vivencias que tenemos los pacientes, eh, si tu las cuentas
a un profesional que no esté especializado, que no sepa lo que es convivir con una enfermedad
crénica reumatoldgica que funciona con brotes, pues todo va a ser ansiedad generalizada. Si
yo transmito, éno?, de pues esa incertidumbre que tengo, éno?, de cuando me vendra el
préximo brote, que no me deja hacer planes, que cada vez que tengo que ir a una consulta,
pues al principio suelen ser mas frecuentes, y luego ya yo, por ejemplo, ahora después de ya
muchos afios, pues son cada 6 s meses, pues es que cada vez que tengo que hacerme una
analitica estoy superpreocupada por cémo saldra. Si me hacen alguna prueba radiolégica, pues
también me pongo en lo peor. Eh, no puedo dormir, no es normal que la otra persona, éno?,
gue no sabe lo que es y que nos diga de, bueno, pues esto es un tema de ansiedad, es que
mira qué mal lo esta gestionando, fijate el tiempo que lleva, como si sabemos de la realidad,
de lo que es una enfermedad crdnica, los retos que supone, todas esas fases que decia Ana,
éno? Esos procesos de aceptacion. Yo siempre digo que la aceptacidn no es una meta, es un
lugar que reconocer y al que saber volver.

Pero tantas veces como tengamos que sufrir un brote, un cambio de tratamiento, cambio de
profesional porque se nos jubile, que eso es algo que me ha pasado a mi recientemente,
cualquier cambio importante que tengamos que vivir con nuestra enfermedad, pues vamos a
tener como una recaida, éno? Dentro de ese proceso de aceptacidn y va a haber cosas que
pues nos resultaban sencillas y que pues nos va a suponer otra vez un reto y vamos a tener
que eh tirar de esas herramientas o incluso necesitar otras nuevas. Entonces, por eso insisto
en que es importante que demos con profesionales especializados, especializados en
cuestiones de salud, especializados en dolor crénico, para que ese acompafiamiento pueda ser
eh pues lo mas adecuado posible, que no nos digan que ese malestar emocional es lo que nos
causa la enfermedad, que es al contrario, precisamente porque tengo estos sintomas, es
porque tengo este malestar emocional y que nadie nos diga cémo me he encontrado yo
muchisimas veces en la consulta con pacientes crénicos de es que me dicen que esto me lo
estoy provocando yo y que esto es el estrés. Bueno, , que te lo diga un médico ya tiene tela,
pero que te lo diga un psicélogo con un diagndstico ya hecho, pues tiene mas tela todavia.
Entonces, yo animo a acudir a las asociaciones de pacientes que son psicélogos muy bien
seleccionados, con mucha con una formacién amplia en el acompafiamiento y alli sera donde
mejor nos van a poder dar ese acompafiamiento a nivel individual, a nivel grupal de grupo de
ayuda mutua para poder entrar en contacto con otros pacientes. También son muy eficaces
pues técnicas como el mindfulness que se puede hacer a nivel individual o a nivel grupal con
programas de ocho sesiones y especializados en sintomatologia como es el dolor. O sea,
existen muchas herramientas, pero yo el mensaje que mas quiero dar es psicélogo
especializado porque al igual que h si tuviésemos cancer iriamos a un psicooncélogo. Si
tuviésemos un problema de adicciones, pues no iriamos a cualquiera para dejar el alcohol o
dejar el tabaco. Pues si lo que tenemos es una enfermedad cronica,

necesitamos que la otra persona sepa de lo que estemos hablando.

Qué importante es, Estefania, el tema el abordaje emocional a través de las asociaciones de
pacientes, éno? O sea, yo siempre digo que hay que recetar asociaciones también en la
consulta porque eh a pesar de que esto lo recogen todas las guias, es decir, todas las guias de
dolor crénico o las guias de nuestras recomendaciones para enfermedades reumaticas, todas
recogen que hay que hacer un abordaje psicosocial del paciente, que hay que



estar atentos a la aparicidn de sintomas depresivos y hacer intervenciones también no
farmacoldgicas. Y, sin embargo, luego en nuestro sistema sanitario tenemos muy pocos
recursos, es decir, hay muy poquitos Servicios de Reumatologia que incluyan dentro del
servicio un psicdlogo. Hay alguno eh yo ahora se esta avanzando muy despacito, se esta
avanzando, pero es verdad que estamos muy limitados en ese sentido. Es decir, hay veces que
incluso desde algunos servicios no podemos remitir directamente al psicdlogo, tiene que pasar
por el psiquiatra. Y esto no todos los pacientes, éno? Porque es que si tenemos que pasar por
el psiquiatra y hemos pasado por el proceso de que antes de que no diagnosticara la
enfermedad crénica nos han estado diciendo durante aiios que lo que teniamos psicoldgico y
gue no habia nada fisico, aunque tengamos delante a nuestra reumatéloga que nos ha
diagnosticado y que eso reactiva tanto todo lo que hemos vivido, el incluso llegar a pasar en
muchos casos por medicacién psiquiatrica tratando de mejorar esa sintomatologia que a nivel
interno se produce ese bloqueo de no puedo volver a ese punto porque ahora he conseguido
avanzar a otro diferente y luego también eh completar lo que dice Leticia con que muchas
veces lo que estd pasando a los pacientes crénicos reumatolégicos es que van al centro de
salud para poder pedir esa derivacion a psicologia y mas alla del mundo que es en cuanto a
listas de espera y demas se estdn encontrando que les estan diciendo que una enfermedad
crdnica no es un motivo lo suficientemente grave como para tener esa derivacién. A mi, yo esa
conversacion la he tenido incluso con médicos de atencion primaria que me dicen, "Es que hay
tan poquitos psicdlogos que esas derivaciones las hacemos condicidn suicida, con depresion
grave, con ansiedad totalmente descontrolada, incapacitante, por acompafiar un proceso eh
de un diagndstico de una enfermedad crénica cuando todavia no tienen un trastorno de salud
mental, que tienen esa sintomatologia que hemos hablado antes, No, légica y normal de tener
que estar digiriendo todo esto. Todavia es pronto y cuando ya lo tenga ya derivamos, pues
llegamos un poquito tarde. Entonces, al margen de que, bueno, es un tema tabu, pero hay que
hablar de esto. Eh, todas las asociaciones de pacientes tenemos unos indicadores de suicidio.

Yo sé que este tema no es agradable y muchas veces pues oyes cosas del tipo de no hables de
ello que no vaya a ser que se produzca, o sea, si hablas va a haber mds suicidios, ¢no? Pues
creo que hay que hablarlo. O sea, nosotros tenemos gente que se ha quitado la vida de purito
agotamiento, de dolor, de frustracion, pues ocurre también. Y luego, a ver, hm, Estefania,
estoy muy de acuerdo contigo en que el perfil de la persona que nos vaya a atender, que nos
vaya a dar la atencidn psicoldgica, que conozca bien la enfermedad, porque a mi el mayor
dolor del alma sin querer me lo hizo un psicélogo. Y te cuento, cuando yo decidi de forma muy
meditada, estuvo estuve meditandolo afios, decidi adoptar.

Entonces me meti las listas de adopcion de China. Vale, pues la administracion

te obliga a pasar un tribunal, ¢vale? Si, es asi. Un tribunal donde hay un psicélogo, en este caso
era una psicdloga. Y lo primero que hizo es sentarme a pensar, tu con esta enfermedad, con lo
grave que es, yo pensaba: "Espérate, que sabe mas que yo, que te puede dejar en unasilla,
que tienes que estar toda tu vida con farmacos. ¢ TuU cédmo se te ocurre adoptar? ¢En qué te va
a beneficiar? Si solo van a ser perjuicios. O sea, lejos de validarme mis sentimientos, o sea,
porque no le estaba pidiendo referéndum, porque ya no iba a entrar ni aportar en trabajo
fisico, ni dinero, ni nono se iba a quedar el fin de semana con el nifio, éno? O sea, ella era otro
papel el que hubiese tenido que tener. Bueno, pues al final yo sali de alli llorando como una
magdalena, diciendo, "Dios mio." O sea, no sabia que era un problema hasta que ella no lo vio.
Yo sabia lo que tenia y me fui igualmente a con mi pareja, por cierto, con mi marido. Quiero
decir que no iba sola. Que hubo un momento que dije, "Debo estar sola en esta vida porque no
se han fijado que hay un sefior conmigo." Pero bueno, en ese momento es que dije, "No, no
habia un problema hasta que lo oiste tu." éY de qué manera? O sea, bueno, yo ahi tuve una
crisis, tuve que recomponerme, tuve una crisis porque dije, pero vamos a ver qué estdn viendo
los demds que no estoy viendo yo, tan egoista soy. Pues si, yo quiero adoptar. Total, que el



[risas] peor dafio, uno de los peores dafios a nivel emocional, pues sin quererme lo hizo una
persona que estaba en un tribunal, bueno, pues para adopcidon de menores. Ahi lo dejo.

Ana decia cuando, bueno, hablaba del suicidio, éno? De que es un tema que no se suele tratar.
Es cierto que afortunadamente el tema de la salud mental pues en los ultimos afios si que esta
saliendo mas en los medios de comunicacidn. Si que parece que las autoridades estan
poniendo mas el foco, ¢no? O al menos eh si que es un tema que se estd tratando a nivel
sociedad, éno?, de normalizar, pero aun asi escuchandolos todavia creo que cuesta mucho,
éno?, el pedir ayuda psicoldgica en algunos casos o el verbalizar el como nos sentimos. En

este sentido, écdmo lo veis vosotras como especialistas? sigue costando mucho. ¢Y qué le
podemos decir a la gente? pues para que de verdad se abra y que no tenga estigmas, éno? Que
vea que es un problema como cualquier otro problema, que si yo tengo estornudos o no
puedo respirar bien, lo voy a decir, pues es que si tengo un problema que no que igual a lo
mejor el sintoma de no

respirar bien es hasta también simbdlico, éno? Porque a lo mejor estoy haciendo algo que me
haga que no respiro

bien, éno? Pues que tampoco es un problema ni nada que me esté inventando. Es algo que
tiene que ver con mi salud, pues como si me duele un pie. Yo creo que lo mas lo primero y mas
también con esa estadistica que nos planteaba Ana es el empezar a visibilizar, que eso es algo
que, pues esta haciendo, ¢no?, a nivel de sociedad en general, pero que también lo hagamos
los propios pacientes crénicos, con las personas con las que nos encontramos, con otros
pacientes, los que divulgamos en redes sociales, que también lo visibilicemos, el que hemos
ido al psicélogo, vamos al psicdlogo, que necesitamos ayuda para poder aceptar la enfermedad
o poder hacer frente, éno?

Yo, en mi caso, la primera vez que fui al psicélogo fue cuando me mandaron el inflixim. Yo me
yo ahora y habian pasado 5 afios del diagndstico, yo me encontré ahi enchufa y de repente me
empecé a sentir superenferma por estar con la medicacion intravenosa y todo lo que yo habia
estado llevando mds o menos bien o yo creia que muy bien, de repente se me vino abajo
porque es como que me hizo consciente de no, si tu tienes que estar aqui enchufada 6 horas
es que lo que tienes es importante. Entonces, cada uno tenemos nuestro momento, nuestro
momento mas hacia el principio, mas en algin momento vital con esos cambios que nos decia
Ana seglin vamos avanzando en las diferentes etapas vitales. Entonces, yo creo que es muy
importante que los pacientes visibilicemos, pues vamos al psicélogo y que es una ayuda que
nos ha hecho el afrontar todo esto de otra manera y también paralelamente que dejemos de
asociar el no ir al psicdlogo con fortaleza. Eso es algo que escuchamos mucho de no, yo no
necesité nada, no, yo he podido sola, si, es que esto es plantearselo, es una cuestion de ser
fuerte, no queda otra. O sea, que muchas veces hay determinadas frases hechas o cosas que
decimos consciente o inconscientemente que lo que estan eh llegando, lo que esta llegando a
otros pacientes es que esto es una cuestion de echarle ganas de ser lo suficientemente fuerte
o de planteartelo y mentalizarte. Y es que nadie nos ha ensefiado como se afronta algo asi. Eso
dependiendo un poco de la educacién emocional que tengamos o también de cémo haya sido
nuestra vida hasta entonces. Si como Ana y a mi pues nos viene la enfermedad de nifias, pues
es que no hemos tenido experiencias vitales con las que ir adquiriendo esas herramientas
psicoldgicas e ir aprendiendo a pues hacer frente, éno?, a esas dificultades, esos

retos que nos pone la vida. Luego a lo mejor habra personas que si que habra pasado muchas
cuestiones dificiles en su en su vida y una vez que llegue la enfermedad puede rescatar esas
herramientas que aprendid entonces o incluso que fue al psicologo por una cosa diferente o
que tiene una educacién emocional en su familia maravillosa y que sabe gestionar
absolutamente todas las emociones si no hay ninguna que se le resista. Pues es que
igualmente vélido es una cosa que es otra, pero cuando tenemos una dificultad de cualquier
tipo, acudimos al fisio, acudimos al dentista, acudimos al poddlogo, pues si tenemos una



dificultad de que haya alguna emocién, que normalmente suele ser la tristeza, la ira, el miedo,
esas emociones principales basicas que nombrabamos antes, que no nos sentimos cdmodas eh
identificdndolas y sobre todo expresandolas y compartiéndolas con los demads, pues
necesitamos herramientas para poder hacerlo y esta perfectamente bien. Eso no nos quita
ningun valor como persona. Al final, con todos esos perfiles, éno?, que ha relatado de tipos de
personas que puede haber, yo creo que con lo que debemos de quedarnos es que en realidad
el valiente es quien enfrenta ese sentimiento, se da cuenta de lo que hay y de lo que existe de
verdad y busca las herramientas para solucionarlo. que esas herramientas puede que estén
dentro de tiy lo hagas o puede que las busques externamente y lo hagas, pero al final la
valentia estd en decir, "Me esta pasando esto." Y hay que afrontarlo y solucionarlo, éno? Hasta
ahi. Y luego ya nos luchamos o internamente o externamente y sin compararnos con nadie,
¢no? Con quien nos vemos enfrente del espejo, que es a quien tenemos, ¢no? A quien vemos
en el espejo. A mi siempre me gusta decir que no sé si ir al psicdlogo sera de valientes, pero si
gue es de inteligentes, porque cuando se detecta un problema y se sabe cual es

esa solucidn, pues unir esos dos puntos es de ser inteligente y poner a tu disposicién todo lo
gue estd en tu mano para poder tener una mejor calidad de vida. también emocional.
Totalmente. Os voy a hacer alguna pregunta que nos esta llegando al grupo. Bueno, una de
ellas nos estan preguntando por diferentes territorios si sabemos donde puede haber ayuda o
asociaciones de pacientes. Nos ponen, por ejemplo, el ejemplo de Aragdn. Yo a estas personas
lo que las voy a invitar es que se metan en la pagina de lire.es, es que ahi van a encontrar un
contacto. Como decia Ana, LIRE engloba muchas asociaciones de pacientes, hace paraguas de
todas ellas y probablemente si contactais con LRE, seais de la zona de Espafia donde sedis y
tengdis la patologia que tengais, os van a poder derivar asociaciones mas especificas.
Entonces, bueno, pues en ese sentido, o si no, en la pagina webinoruma.com también tenéis
informacidn y también nos podéis escribir para que os lo digamos, pero si no pues en libre.es,
Es eh y luego nos preguntaban e Estefania que, si los abordajes se prefieren hacer de forma
grupal, éno?, con mas pacientes o individuales o si esto depende de la etapa en la que estéy
de y del paciente. Es muy importante esta pregunta y es eh la respuesta es precisamente en
propiedad precisamente esa, dependiendo de la etapa en la que estemos. ¢Por qué? Porque si
estamos en esos primeros momentos en los que estamos haciendo frente a nuestro propio
diagndstico, a aceptarlo, adaptar nuestro dia a dia, el terminar lo de creer, pues suficiente
tenemos con lo que tenemos como para que ademas afiadir lo de otras personas.

Yo siempre pongo un ejemplo muy grafico que me pasé cuando a mi me diagnosticaron

los 18 afios. Yo dije, "Uy, voy a mirar una asociacién de pacientes." Y encontré una asociacién
de pacientes en Madrid. Fui a hacer una visita y pues estuvieron informando a a mis padresy a
mi de las diferentes actividades que hacian. Y con toda la buena intencién, pues vamos a mirar
fotos de eh pues le hemos hecho una actividad para pues una excursion de no sé qué, una
visita en el balneario que de no sé cudntos que nos hacen descuento y demas y yo, ay, claro,
llego, yo quiero ver fotos para ver si hay gente joven. Y me encontré a un montdn de personas
en silla de ruedas. Yo hacia 3 meses que me habian diagnosticado. A mi lo que me habia

dicho la reumatdloga, bueno, no me lo habia dicho a mi, se lo habia dicho a mi madre, es que
ahora pues que habia muchas cosas, mucha investigacién y que bueno, lo que es crénico luego
no lo sera. Entonces yo estaba todavia esa con esa esperanza de, bueno, esto en 5 afios o por
ahi se me cura y pues mas alla de ahora cuando consiga dejar las muletas,

pues esto se queda aqui. Claro, a mi el ver solamente en foto esa realidad que tienen otras
personas por que han sido diagnosticadas mas tardias, porque tiene una enfermedad
reumatoldgica mas agresiva o porque simplemente Ilevan muchisimos afios con esa
enfermedad que ahi me acababan de diagnosticar, para mi fue un shock increible y estuve
durante un montén de tiempo teniendo pesadillas con todo lo relacionado con quedarme en
silla de ruedas. Os pongo este ejemplo, mi grafico, porque yo en ese momento no estaba
preparada, todavia no habia aceptado ni lo mio, me fui muy adelantada, no estaba preparada



para enfrentarme que habia otras realidades diferentes a la mia, ni mejor ni peor,
simplemente distintas. Y a mi eso me supuso mucho malestar emocional. Entonces, desde
entonces, cuando a mi me recomiendan de si es bueno o no bueno ir a asociaciones de
pacientes, siempre digo que es bueno el ir a asociaciones de pacientes, pero que tenemos que
ver cual de todas esas ayudas que nos pueden ofrecer, cual es la mds adecuada para

este momento. Como bien decia antes Ana, ¢no? pues en ese contacto pues nos van a poder
decir cuales son los distintos servicios que hacen, vamos a poder ver de qué manera nos
pueden ayudar, nos pueden acompanar en todo esto y ahi es cuando estemos preparados,
cuando vamos a poder dar ese paso de poder conocer otras realidades, poder saber, éno?, que
hay otras personas que pueden utilizar nuestra misma medicacién, les puede venir bien, no les
puede venir bien, que haya otra persona que le haya dado alergia, mi medicacién no quiere
decir que me vaya a dar a mi, que justamente el biolégico que estoy utilizando tres del grupo
lo hayan dejado, no es que yo tenga los dias contados. Pues esas cosas por las que pasamos los
pacientes cuando hablamos con otros que estamos buscando, éno?, dey a ti qué te poneny
gué te dicen y qué te funciona, porque lo que queremos es, éno?, pues esas respuestas que
nos ayudan a mejorar nuestra calidad de vida. Pero si no estamos preparados emocionalmente
para saber de otras historias y para entender que cada paciente es un mundo y que cada
experiencia es Unica, pues se puede producir el efecto contrario. Asi que yo animaria, primero
vamos a empezar por lo individual, que ese si ofrecen psicologia individual y grupal, que sea
ese psicélogo, ese profesional que nos evalle y que sea el que nos diga cuando estamos
preparados para pasarnos a algo mds grupal. Bueno, os voy a trasladar porque nos estan
llegando felicitaciones por vuestras explicaciones y por vuestro tiempo. Agradecimiento, ¢no?,
que les esta resultando muy util esta conversacion y ayudando un montoén. Hay gente que
también nos manda asintiendo, éno?, a lo que decis y reforzando los mensajes de esa
importancia de hablar, de incluso hablar de lo malo, de reconocer que ha habido un momento
de tu vida en el que lo has pasado fatal, pero que ya has salido de eso y ahora forma parte del
pasado, pero que hay que hablar también de ello porque forma parte de ti. Eh, y también nos
estan llegando comentarios relacionados con lo que hemos mencionado, éno?, de esos
sintomas invisibles, éno?, de esa incapacidad que no se ve, que hace que quiza nuestro
entorno sea mas menos empatico, ¢no? Pues por ejemplo, Estefania, antes has dicho, "Es que
yo estaba me pusieron una medicacién y de repente me vi enchufada 6 horas. Eh, yo me
pongo en el lugar de una persona que no sabe qué es una espondiloartritis, pero que si que
sabe porque en el comun de la poblacién lo tenemos mucho mas evidenciado, que es un
cancer de mama." Y un compafiero de trabajo viene y en ambos casos me dice, "Mafiana no
vengo que tengo que ir a ponerme el tratamiento." Y con la del cdncer de mama empatizo
desde el minuto cero, porque me imagino que va a ir a ponerse su quimioterapia, a sentarse
en el hospital de dia en un sofd y probablemente va a tener algunos efectos adversos o si no
un cansancio, éno?, durante los préximos dias. Sin embargo, si es mi companfiera que tiene
espondilo artritis, como no sé muy bien de qué va eso, pues igual me creo que va a ir a por
unas recetas, éno? Y eso hace esa discapacidad invisible de la que hablamos. Y bueno, en este
hilo también pues nos comentan algunos pacientes esa parte de claro, es que yo soy una
adolescente que tengo la analitica bien, pero me siento muy cansado y siento como que mi
reumatdlogo no me cree, mi profesor de educacidn fisica no me cree y yo siento esta fatiga.
¢Cémo podemos trabajar? Y entiendo que eso ya no son los pacientes, sino que deberiamos de
ser el resto de sociedad el trabajar, el empatizar, el conocer y el que esta discapacidad invisible
se convierta en visible. Si, es importante que como pacientes visibilicemos cual es nuestra
realidad, que lo podamos en el momento en el que estemos preparados para compartirlo, para
hablar de ello, que si que hagamos una vez que pues seamos capaces de poderlo comentar sin
miedo, que eso es algo que ahora que he nombrado todo el tema del area laboral, que suele
generar bastante preocupacion el decir, hm si yo publicamente reconozco que tengo una
enfermedad crdnica, no quiero que eso me afecte en el entorno laboral. A lo mejor en hoy en



el trabajo en el que estoy no tengo problema, pero si eso termina no quiero que los demds lo
sepan por si me puede causar algun problema.

Entonces si que cuando hacemos ese trabajo eh también un poco, éno?, desde nuestra propia
identidad de poder compartir cuales son esas dificultades, eso va a ayudar mucho a que los
demas lo conozcan. Y luego también cuando pasamos, porque repetidamente no nos creen,
también es muy importante trabajar nuestra propia autoestima, porque una de las cosas que a
veces ocurre es que llegamos nosotros mismos a ponernos en duda de decir de tantas veces
me han dicho que no es cierto, que no me creen, que esto es por otra cosa, que esto es estrés,
gue estoy exagerando, de a ver si realmente esto es algo que yo me estoy sugestionando, que
estoy exagerando, sacandole un poco de contexto, estar poniendo el foco todo el rato en eso y
por eso lo siento de esta forma tan intensa en comparacién a cémo deberia de sentirlo. Llega
un momento en el que todos esos mensajes tan acusadores y tan téxicos nos pueden llegar a
afectar. Entonces si que animar a las personas que estén pasando por un momento asi de
sentir que estdn todo el rato teniendo que defenderse en un entorno laboral, en un entorno
estudiantil o incluso en el propio entorno familiar, el que tienen que estar todo el rato
demostrando y haciendo visible lo invisible y aun asi sienten esa carga de la lucha, el que se
puede puedan parar, puedan valorar como eso les estd afectando emocionalmente. Porque
muchas veces la necesidad de apoyo psicolégico va desde ahi, el de ese agotamiento fisico que
se siente, el propio de la de la pura fatiga asociada a la enfermedad y o a los tratamientos,
también se une esa fatiga emocional de tener que estar todo el rato convenciendo a la gente.
Eso es algo a mi me quema muchisimo en el transporte publico. Es algo que soy plena
defensora de cada vez que hay alguien, cuando tengo un dia muy malo,

como estos de borrasca con tanta lluvia, si necesito el asiento me siento y si me

quieren levantar pues me van a tener que llamar al de seguridad porque si yo necesito el
asiento, me da igual lo que me digan, me da igual lo que me miren, lo que griten, lo que me
critiquen y son situaciones reales que, si yo sé que lo necesito, te lo voy a explicar, te voy a
decir por qué lo necesito y hay pena. Claro, igual ahi es verdad que es una

educacién a la sociedad, éino? Porque al final es como a ti te ven joven, monisima, con buena
caray piensan: "Pero, éy esto por qué esta sentada? ¢Por qué me dice que yo me levante?"
No, pues hombre, si una persona te dice que le cedas un espacio que estd reservado, yo creo
que hay que ser discretos y si realmente tu no lo necesitas y te has sentado porque estaba
vacio, levantarte y no preguntar mds. No creo que ahi como sociedad nos dejaban un
comentario una persona en la que decia, "Yo intento normalizar, pero muchas veces eh me
crean, me dicen como que caigo en el victimismo, éno? Como que esto pues me lo estoy
inventando o haciéndome la victima. Esto seguro que Ana lo habéis visto mucho y luego yo
mencionaba lo de estoy cansado y mi profe de gimnasia no me cree. Qué importante es, si te
parece, como ya estamos llegando casi al final, vamos a mencionar esa importancia de dar
visibilidad a que las enfermedades reumaticas también ocurren en la infancia y la necesidad,
gue en esto estamos trabajando desde LIRE, desde las asociaciones de pacientes y con el
Ministerio de Infancia y Juventud y de Educacidén para tratar de conseguir que se tenga en
cuenta a estos nifios con enfermedades crdnicas que tienen que faltar al cole, que tienen
necesidades especiales en muchos casos y que se les olvidados, ¢no? Al final en el entorno
educativo y social porque no hay unas leyes que les protejan. Exacto. Y ademas cuando las hay
ni siquiera son de aplicacion para ellos. Yo me cuando queréis me sacais el micro y la pantalla
porque a veces dejo de ser politicamente correcta porque hay que contar la realidad. Algunos
protocolos de atencidn a la diversidad que de los que nos pudiéramos digamos, aprovechar, no
me gustara la palabra y voy a utilizar otra que nos beneficiaros acoger, évale? los

pacientes con enfermedad reumatica, cuando estamos en el centro en las etapas educativas,
eh no se ve ni siquiera similar esa situacion a la tuya. Me remito, por ejemplo, a que es
necesario y lo hay, que se establece dentro de la orden de atencidn a la diversidad

que los nifos con enfermedades, bueno, varias, pero voy a poner como ejemplo



las oncoldgicas porque las se las puede imaginar todo el mundo. Cuando un nifio con una
enfermedad oncoldgica eh tiene que dejar de ir al centro educativo porque esté ingresado o
porque esté en casa, sigue habiendo una atencién domiciliaria y como debe ser, no se le
penaliza como absentismo escolar, pero nuestros nifios si. Y cuando le dices, a ver, salvando
muchas diferencias, muchas, pero a nuestros nifios les puede pasar un poco como le pasa a los
pacientes oncoldgicos, es decir, dejan de ir a clase porque tienen pues muchas veces periodos
de reposo, porque no pueden caminar o porque han tenido pues eso, una infeccidn, una
neumonia, estdn mas vulnerables, no pueden venir al centro educativo. Entonces, de repente
ves que a la persona con la que estas hablando, que es un agente educativo, con todos mis
respetos, pero yo lo he visto, empieza a chispearle el cerebro, le salen chispa, pi, en plan, que
gué me estas diciendo no es lo mismo, pero vosotros lo Unico que os pasa pues es un eh un
dolorcito de vez en cuando y ya no es que hay mas. Ahi tu ves la articulacion inflamada, ves la
cojera, pero sabes lo que ve un reumatélogo ve érganos a punto de fibrosarse. Me voy a
poner dramdtica, évale? Pero vamos a pensar que en muchos casos ocurre esto. Organos a
punto de fibrarse.

Vemos riesgos de cardiopatias, de enfermedades cardiovasculares, ya

incluso, bueno, en nifios menos, pero en jévenes que ven. Eh, se ve una uveitis. Estds viendo
ademas los reumatodlogos, los oftalmélogos, los neurdlogos. estan viendo un nifio que eh tiene
unas limitaciones cognitivas porque el dolor el dolor hace eso, te nubla la mente. Entonces,
claro, no veas eso porque hay mucho mas detras de esa de esa de ese chico y de esa chica. Es
mas, con todo lo vulnerable, con todo lo fragil que te estoy diciendo que es, se lo estamos
poniendo peor en el momento en que no se les permite faltar a clase. Se le llama absentismo,
cuando deberia de llamarse pues periodos de atencidon domiciliaria por tratamiento o lo que
sea, ¢vale? Y al final pues son nifios que acaban de dejando el sistema educativo muy pronto
porque acabas agotado. Luego también si que es cierto que bueno que las los no hay ningun
profesor, por lo menos es mi experiencia y que no se lo hayas contado, que no le hayais hecho
una campafa de ponte en mi lugar donde pues se hacen dinamicas nuevamente los centros
educativos donde pues a lo mejor se le ponen células para que no puedan cerrar la manoy le
dices, "Bueno, y ahora te toca ponerte una chaqueta, darte unos botones. Entonces grupos
entre nifios implico a los profesores porque a veces los profesores dicen, "Ay, qué divertido."
Pues no lo puedes ver divertido. Tienes que ver como una reflexidn, asi que venga participar.
Entonces al final todo el mundo que pasa por esa experiencia, por lo menos ese dia, te dice,
"Es complejo. Eh, tiene razdn, es algo mas que una articulacién inflamada." Eh, es lo que te
puedo decir, que sigamos haciendo mucha campafiia, mucho video. Ahora la gente ya no lee
libros, entonces te iba a proponer hacer panfletos, pero la gente no los lee. Entonces, hacer
audiovisuales, cosas muy sencillas, pero que te demuestren que detras de un nifio, una nifa,
una persona con enfermedad reumatica, hay algo mas que una articulacién inflamada; hay un
dolor, hay una potencia funcional, pero es que aln todavia cuando abres el armario te
encuentras muchisimo mas cosas que vienen a afadir mas limitaciones y menos calidad de
vida.

Ana decia que cuando abres el armario te encuentras mas cosas.

Yo estoy viendo el tiempo y se nos agota y tengo un montdn de cosas, asi que creo que os voy
a emplazar dentro de un tiempo a hacer un segundo webinar con todo lo que nos

hemos dejado en el tintero, porque son muchisimas cosas. Y ademas es que se me esta
llenando el chat de agradecimientos y de felicitaciones. Y ya no puedo diferenciar si hay alguna
pregunta, asi que me disculpen, por favor, si me he dejado alguna pregunta en el chat, pero
estoy leyendo en diagonal y veo muchisimos agradecimientos, muchisimas enhorabuenas,
éno? Y mucho pues eso, éno? El hecho de que yo creo que es un tema muy importante el
abordaje de la salud mental y emocional y os emplazo a que seguramente eh pues hagamos
otro webinar. Ademas, yo empezaba diciendo que éramos casi 100. Hemos sido mas de 100,



asi que nada, de todas formas, esto se queda grabado, se puede volver a ver y las personas
qgue no hayan podido verlo, pues pueden también acceder. Yo creo que nos vamos a quedar
con ese mensaje de que las personas con una enfermedad reumatica y las personas en general
somos valientes cuando reconocemos lo que nos esta pasando, nos damos cuenta de elloy
buscamos soluciones para seguir con nuestra vida como nos apeteceria vivirla. y eso es el ser
valiente, éno? Y ya esta, nada mas. No hay que ser un luchador ni un superhéroe, somos
humanos y ya esta.

Y luego también pues con esas personas que se den cuenta de que necesitan una ayuda
psicoldgica, que acudan a especialistas, a personas que ademas de psicologia y de ese
conocimiento en psicologia, pues sepan de qué van las enfermedades reumaticas. Esto pueden
hacerlo a través de las asociaciones de pacientes que hablen con su reumatdélogo también de
cualquier cosa, que al final el personal sanitario, enfermeria, los reumatdélogos,

cualquier persona, nadie nunca les va a juzgar, simplemente quieren saber la verdad, éno? Y
esto también es importante. Si en un momento dado tienen miedo y han dejado un
tratamiento, pues es mejor que lo reconozcan, a que digan que si se lo estdn tomando y
entonces el especialista no entiende por qué no le estd funcionando, empiezan a probar
otras cosas, ¢no?, que al final pues nunca se van a sentir juzgados y como decia al principio
Leticia en la consulta, el paciente tiene que estar legitimado.

Asi que nada, por mi parte eso, daros las gracias, trasladaros todas esas felicitaciones que nos
han llegado. Estefania Romero, psicéloga y paciente también con Espondilartritis y Ana
Vazquez, presidenta de la Liga Reumatoldgica Espafiola. Muchas gracias también a las casi a las
mas de 20, perddn, asociaciones que han colaborado en este en este webinar y nos vamos a
ver pronto, seguro. Nos vemos muy pronto. Muchas gracias.



