Transcripcion: Neblina en las enfermedades autoinmunes sistémicas

Bienvenidos a todos y a todas a este nuevo webinar que cogemos retomamos otra vez la
inercia después de las vacaciones de verano es el primero que hacemos. Esperamos que
hayais podido disfrutar y descansar y Bueno pues en este webinar vamos a hablar de Ia
neblina en las enfermedades autoinmunes sistémicas Contamos con la colaboracién de dos
de 12 asociaciones de pacientes, vais a ver sus logos por aqui yo no voy a decir los nombres
porque aparte que me llevaria mucho tiempo caigo en el error de comerme alguno y esto no
lo puedo hacer

Asi que nada nuestro agradecimiento a ellas por ayudarnos a elaborar este webinar y voy a
dar la bienvenida a las personas que veis por aqui que me van a acompafiar también al
doctor Rodrigo Aguirre reumatdélogo en el Hospital Universitario lucus augusti de Lugo
bienvenido Buenas tardes a todos y a todas a Sandra Ros ella es psicdloga en el Hospital
Universitario de la Sant Creu y Sant Pau de Barcelona, qué tal Sandra muy bien bueno
contenta de estar aqui con vosotros gracias Porque ademas andra es repetidora ya tuvimos
antes de en la otra vuelta al Cole la tuvimos con nosotros en algin webinar y Tenemos
también a Gustavo mord él es presidente de saf Espafia y también esta aqui como
representante de pacientes con enfermedades autoinmunes sistémicas qué tal Gustavo muy
bien Buenas tardes a todos y gracias por acompanarnos nada Muchas gracias a a vosotros eh
recuerdo un poco por si hay alguien nuevo o por si tenemos el verano eh nos ha hecho
olvidarnos de cémo funcionan estos webinar sabéis que primero vamos a hacer un un
tiempo de debate de responder preguntas.

Bueno, después de plantear eh algunas cosas y luego también nos podéis mandar preguntas
que os puedan surgir eh al chat vale las preguntas no tienen que ser escritas por por el chat

del webinar eh Porque bueno no funciona muy bien a veces la cdmara el micréfono y demas
entonces preferimos que sea por escrito y asi nos aseguramos de que de que nos llega todo.

Si os parece para meternos en harina Rodrigo vamos a por si acaso hay alguien despistado
eh En vez de meternos ya en materia de la de la neblina vamos a hablar un poquito a dar
unas pinceladas no dentro de las 200 enfermedades reumaticas o mds de 200 que existen
hay un grupo que son las enfermedades autoinmunes sistémicas Y aunque son muy
diferentes entre ellas incluso los reumatdlogos insistis en que dentro de la misma patologia
no que tiene el nombre y apellido el diagndstico igual es distinto en cada paciente pero
ponnos un poco en contexto de de estas enfermedades autoinmunes sistémicas que Qué
tienen en comun

Bueno pues gracias a todos por estar aqui .



Pues las enfermedades autoinmunes sistémicas son aquellas en las que basicamente el
sistema inmunitario del paciente ataca tejidos de su propio cuerpo que puede ser la piel
articulaciones rifdn etcétera eh suele producirse cierto grado de inflamaciéon de dichos
tejidos acarreando problemas agudos como potencialmente crdnicos eh Por lo general son
enfermedades complejas crénicas y que hoy por hoy tanto el diagndstico como tratamiento
es un reto para para el clinico ya que nos hemos situado en este webinar hemos dicho que
vamos a hablar de la neblina en las enfermedades autoinmunes sistémicas Qué se entiende
por neblina mental Cudles son esas manifestaciones

pues la niebla mental o nieblina mental se define como un compendio de sintomas Por lo
general leves pero muy comunes en los pacientes con enfermedad autoimmune sistémica
dentro del marco de lo que llamamos disfuncion cognitiva se incluyen problemas de
concentracion memoria fatiga mental dificultad para la toma de de decisiones lentitud de
pensamiento o falta de cidad eh mental resumiendo no de ahi el nombre el paciente muchas
veces lo describe como que tiene una Niebla mental eh que a través de la cual le cuesta
Navegar Eh no ve mas alla de por esta Niebla le cuesta moverse le cuesta pensar una
paciente una vez me lo describié de una forma muy caracteristica y es como si estuviera en
un tarro de mermelada porque esta esta paciente se encontraba rodeada de un liquido
espeso eh que que dificultaba cualquier movimiento o eh cualquier proceso mental

me lo has definido también Rodrigo que me me da pena que no haya hablado yo antes
contigo porque cuando estdbamos preparando este webinar tengo que confesaros que
recibi la Ilamada de de una persona de una asociacidén de pacientes y me dijo Oye Ana eh Por
qué le habéis puesto Este titulo por qué esto de neblina mental porque a mi me parece un
eufemismo de disfuncidn cognitiva es porque no queréis asustar y es como Jo Qué pena no
haber tenido tu descripcidon no porque al final es como claro a veces como pacientes cuando
vamos al médico nos nos cuesta ponerle palabras a eso que nos que nos pasa no y y de ahi lo
del tarro de mermelada que te decia esta esta persona no que bien pas ad e Rodrigo Por qué
es tan comun o puede ser tan comun en personas con enfermedades autoinmunes
sistémicas esta neblina

Aunque es verdad que no es exclusivo de las autoinmunes sistémicas si que es muy
frecuente eh dependiendo de los estudios dependiendo de muchas cosas Pues esta nieblina
se encuentra entre el 5y el 90 por de los pacientes es algo digamos mal definido pero parece
ser que en los pacientes con enfermedad autoinmunes sistémica existe cierto grado de
inflamacién Crénica que eh favorece esta esta nieblina ademas eh Otras enfermedades
pueden favorecer la nieblina sean autoinmunes o no es muy frecuente que un paciente con
una enfermedad autoinmune tenga una segunda lo mas frecuente es que sea eh un
problema de tiroides una un hipertiroidismo un hipotiroidismo de cualquier etologia pues



puede eh agravar esta sintomatologia incluso incluso nuestros propios tratamientos como
sabemos todos los corticoides son la causa y la solucién de todos los problemas son muy
buenos y muy acertados para ciertos momentos para cierta sintomatologia pero no es raro
gue un paciente con corticoides sobre todo a partir de cierta dosis pues presente sintomas
de ansiedad de hiperexcitabilidad eh mental entonces bueno es todo siempre un compendio
y ademas hay que recordar que los pacientes con enfermedad autoinmunes sistémica pues
tienen un estrés sobre afiadido este estrés este Incluso el crénico no puede dificultar o o
alterar mucho la calidad de vida del paciente ya en la propia higiene y del suefio un paciente
con ansiedad un paciente con dolor pues va a dormir peor y todos sabemos lo catastrofico
gue es no mantener una correcta higiene del suefio Entonces es digamos multif

al final hay una parte Perddn al final también hay una parte importante que es toda esta
todo este deterioro cognitivo como decia Rodrigo impacta de una forma importante la
calidad de vida del paciente y también hay un deterioro emocional es decir si yo me estoy
sintiendo que no soy capaz de seguir una no me siento capaz de seguir una conversacion no
este embotamiento que describen los pacientes esta lentitud esta falta atencional muchas
veces que requieren hacen que también se vayan desconectando de y que vayan dejando de
ponerse a prueba en situaciones sociales en tu rendimiento profesional laboral académico Y
eso también va a generar pues seguramente como consecuencia esta ansiedad o estos
sentimientos de tristeza que llegamos a diagnosticar como trastornos adaptativos no y decir
gue final es una cosa que no toda esta parte cognitiva no es solo cognitiva sino que también
traslada y afecta a esa esfera emocional del propio paciente

iba a decir mencionado o sea ha comentado antes Rodrigo que entre un 5y un 90 por de los
pacientes eh Gustavo tu por desgracia te encuentras en ese porcentaje de pacientes Como
eh una persona que tiene diagnosticada una enfermedad autoinmune empieza a ser
consciente o cdmo se da cuenta de que estds sufriendo un episodio de neblina lUpica o o
algo extrafio cdmo cdmo puedes empezar a saber o a notar que que te esta pasando algo eh

lo primero es que cuando te diagnostican un tipo de estas enfermedades la gran mayoria
son desconocidas para la poblacidén general es es el primer paso Entonces eso ya te supone
eh de entrada un shock luego el empezar a comprender la sintomatologia dentro de todo el
grupo de las enfermedades autoinmunes sistémicas que es muy variada entonces eh cuando
se te presenta el tema de la neblina pues es una situacion complicada porque Practicamente
la mayoria de la poblacion general no Ha oido hablar de esta sintomatologia no es conocida
no es una sintomatologia que que nadie conozca entonces H salvo que tengas contacto con
otro tipo de pacientes o otros tipos de afectados por ejemplo en una asociacion de pacientes
la cual puedas compartir pues ni el propio paciente inicialmente sabe lo que le estd pasando
y luego también es cierto que no todos los profesionales sanitarios estan especializados



como el doctor Aguirre o o Sandra y ni la comprenden ni la entienden Entonces todos no han
tenido formacidn sobre ello por eso es muy importante dar a conocer las enfermedades
autoinmunes sistémicas y sobre todo la sintomatologia que tenemos en comun muchas de
ellas Claro porque es edificio gestionar

Sandra ha mencionado Gustavo dos elementos no que que yo creo que van claramente a tu
consulta de psicologia no para poder tratarlos por un lado él ha dicho que cuando te
diagnostican una de estas enfermedades te quedas en un shock emocional y luego también
ha hablado de esa empatia social no de cémo las personas que no estan diagnosticadas a tu
alrededor entienden o no los sintomas o a lo mejor tratan de entenderlo pero pero no los no
van a llegar a entenderlo lo suficiente no cémo afrontas esto en la consulta con los pacientes

claro es muy importante detectar y entender y validar que cuando hay un diagndstico de
este tipo de enfermedad que son enfermedades desconocidas y minoritarias y de
enfermedades que no se conocen Eh pues que hay una una un proceso como de duelo de de
pérdida de salud No de la pérdida de salud como la entendemos y y esto los pacientes o la
mayoria de personas pasan por diferentes fases por la fase de negacidn que esa fase en la
gue tu ya ves que no estas bien pero que Te diagnosticé una enfermedad Crénica de la que
no conoces intentas luchar no con contra esto no y a lo mejor buscas la opinidn de otros
profesionales neces un tiempo luego pues hay diferentes fases para ir afrontando la
enfermedad no hasta hasta aceptar aceptar quiere decir convivir con la enfermedad pero ya
una fase de de enfado no de rabia.

Por qué me ha pasado a mi de no de esta de esta inquietud que muchas veces pues proyecta
hacia el profesional sanitario hacia el entorno hacia la familia Luego una etapa de tristeza 'y
luego poco a poco no O sea el el entender el por qué me pasa a mi no que he hecho yo para
tener esta fase como muy de culpa de y luego poco a poco entras en una fase de
negociacién y de aceptacion y esto es un proceso que todos los profesionales debemos
conocer para entender Dénde esta ubicado ese paciente En qué fase emocional estd esto
nos va a ayudar a acompafarle de una forma mucho mas proactiva y de una forma mucho
mas empatica por supuesto porque porque necesitan de de estas fases para poder convivir
con la enfermedad y esto se hace en la consulta el afrontamiento de la enfermedad es
importantisimo para poder ser adherente al tratamiento para poder informarte sobre la
enfermedad para entender lo que es pues la neblina para entender y para poder tener una
relacion con el profesional sanitario que realmente sea adecuada y tengga crecer también
como paciente y luego hay una parte de concienciacidn general que es que Eh Al final eh
Hablamos de sintomas estos sintomas cognitivos los comparen parte también la depresiény
en parte la ansiedad y en parte otras enfermedades eh un poco diferentes pero a nivel
global es compartido y muchas veces el entorno lo que quiere es activar al paciente y



entonces a la persona y lo que hace es eh quitar valor a todo esto no bueno no es que no te
enteres es que no estas atento

O es que tienes que dormir mas O es que tienes que eh apuntarte las cosas o sea es como
que al final Pues tienes que encontrar la forma de afrontar no es como intentar como en vez
de validar y pues intentar intentar como motivar al paciente cuando pues la persona
seguramente no puede entonces lo primero es que el entorno pueda comprender y por eso
es tan importante que el paciente que la persona vaya acompafiada a las visitas del
reumatdlogo te asistas a las sesiones que hacen las asociaciones de pacientes para que
también tu entorno el entorno que te importa mejor no va a venir tu jefe pero si vienen las
personas que a ti te importan van a entender un poco el funcionamiento y te vas a sentir
acompafiado y no te vas a sentir solo y el ir a las asociaciones poder eh hablar con otras
personas que estén pasando que hany pasado por tu misma situaciéon también ayuda un
monton este sentimiento de Soledad de y esto Solo me pasa a mi no no

O sea al final cuando hablamos y hacemos los talleres ostras Es que la neina es que me pasa
a mi es que me pasa a mi es que me pasa a mi es que me pasa a mi Ah bueno Entonces eso
tiene que ver con con mi enfermedad claro quitas la culpa de es que yo tengo que ser capaz
Es que no puedo estar cansado Es que no puedo estar fatigado Es que pued tengo no tengo
que utilizar agenda porque tengo que acordarme porque yo antes me acordaba Entonces si
todo esto lo podemos trabajar validas emocionalmente acompafias y mejoras o o no
progresa s no

Rodrigo que estoy muy de acuerdo con lo que dice Sra que para m importante es tener un
tipo de red No esas personas que te acompafian y ademads yo creo que a nivel de sociedad
tenemos sobre todo parafraseando a Sandra eh una asignatura pendiente con el duelo de
cualquier tipo es muy llamativo que por el fallecimiento de un familiar Solo tenen dos dias
por poner un ejemplo no que eso es algo que a m siempre muchisima atencidn y estos
problemas que son mental etcétera a nivel social son muy dificiles de en cierto modo
empatizar porque tenemos esta mente ID social de eh establecer como sinénimos eh el estar
sano con producir entonces eh realmente el sistema la sociedad quiere pacientes sanos
entendidos como pacientes como gente que produzca si estas listo para producir Estas listo
ya no estds enfermo y toda esta carga mental todo todos estos problemas cognitivos como
muchas veces no son visibles como no eleva parametros en analitica como no puedes ver
una artritis como no puedes ver lesiones U en la piel pues son muy dificiles de entender y eh
para muchas personas es muy dificil de empatizar con ellas porque por desgracia lo que no
se nombra no existe y dentro de eso entender ciertas cosas a nivel poblacional es muy
complicado Entonces yo creo que esto es importante remarcarlo que al fin y al cabo también
a nivel social existe un handicap muy importante



os iba a decir que cuando esta hablando Sandra os veia a los dos tanto a Rodrigo como a
Gustavo a sentir Gustavo verdad que seria maravilloso que pudiéramos inocular esta
empatia social que tienen tanto Rodrigo como Sandra al resto de poblacién Eh muchas
muchas Personas querran saber cémo poder gestionar la anilina o qué podemos hacer para
controlarla

pues lo primero es que la gente la comprenda lo primero es la empatia por parte de la
sociedad total entorno el primero el laboral el familiar y el social los tres o sea es es
imprescindible por que cuanta menos empatia hay mas neblina hay va va totalmente
proporcional porque cuanto menos te comprenden peor o sea esos embotamiento crecen
mas porque tu estas intentando hacer algun tipo de tarea cotidiana en tu casa o haciendo
una maleta o cualquier tipo de historia y Cuanto mas cuanto menos te comprenden los
personas que de tu alrededor peor mds mdas mas surge y mds y mas vamos a ello Entonces
ese seria una una buena un buen tip para para poder gestionar la neblina y y bueno que lo
gue lo que ha comentado Rodrigo No pues que es muy dificil de de objetivar pero que existe
Es dificil de objetivar pero no los pacientes no la inventamos eh Muchas veces tenemos la
sensacion de que cuando hablamos con determinadas que personas parece que como la
nebrina como que la inventamos o que a mi también me pasa o a mi también se me olvidan
las cosas pero per claro no se te ve las cosas de la forma que se me vean a mi eh Por favor a
nadie se nos ocurriria eh Cuando vemos a una persona que se ha roto una pierna que yo
también cojeo no Pues a lo mejor me he pasado con la comparativa pero HM eh seamos un
poco empaticos

yo creo que no te has pasado que se visualiza asi muy bien De hecho estoy echando un ojo a
lo que nos van poniendo en el chat y hay varios comentarios Bueno aparte de que os
agradecen el que estéis hoy aqui y os dan la honora buena por lo bien que os estais
expresando y y sobre todo Bueno pues por tratar este tema que que a veces no es tan usual
no el el hablar de la neblina en estas enfermedades estan haciendo precisamente el
comentario que tu hacias no Gustavo de es que cuesta con la gente decir se me olvidan las
cosas porque no se me olvidan de la misma manera o no sé ni siquiera cémo expresar o
como contar el Cémo se me olvidan no eh ha salido también por ahi lo habéis mencionado la
higiene del suefio Qué importancia tiene el cumplir con unas horas de de descanso eh o qué
habitos aparte del dormir bien pueden favorecer el el que la neblina Pues bueno haga su
aparicién pero o se pueda sobrellevar mejor o esa aparicién sea mas leve si puede ser

yo creo Creo creo que los lo lo habitual o sea llevar una vida saludable como tal es
fundamental para esto tanto Una alimentacién equilibrada con una dieta mediterranea que
mejor una dieta mediterrdnea para una alimentacion equilibrada eh ejercicio fisico adaptado
a las posibilidades del paciente porque hay que reconocer que estos pacientes Muchas veces



tenemos limitaciones organicas y fisicas pero el tener una limitacidn fisica u orgdnica no te
limita a hacer ejercicio adaptado a tu situaciéon eh una higiena del suefio es fundamental el
descansar un descanso ordenado regular y incluso lo voy a decir soy paciente si no puedes
dormir tienes que acudir a tu médico o a tu profesional sanitario para tratar esa falta de
suefio no tenemos que alarmarnos con ello o sea el médico nos va a intentar ayudar para
tener un suefio reparador y que sea sano para nosotros y también la gestién del estrés
evidentemente los entornos estresantes son verdaderamente el enemigo fundamental de la
neblina por lo menos en los casos que yo conozco profesional tu qué claves les sueles dar a a
los pacientes que que llegan a tu consulta porque tienen esta neblina

Bueno fijate que la neblina ahora un poco siguiendo lo que decia lo que decia Gustavo eh las
rutinas son importantisimas porque disminuyen la carga mental Fijate que habldbamos que
una de las principales dificultades relacionadas con esta con esta alteracién cognitiva es la
las funciones ejecutivas es el planear y el organizar fijaros que si nosotros estn y Hacemos
unas rutinas unos horarios esto todo va directo a los automatismos y yo ya voy de forma
automatica no no aumento mi carga si no sé a qué hora me voy a dormir si no sé lo que voy
a comer si no sé a la qué hora voy a practicar deporte lo que hago es aumentar la cargay
aumentar también la ansiedad o sea las dos cosas no pero sobre todo lo que hace es
bloquear porque necesito mas actividad eh No sé cémo explicarme pero consciente para
dedicar a todas estas tareas si yo hay unos bdsicos que yo sé que lunes martes y viernes eh
hago ejercicio fisico de 7 a 8 de la mafiana o de 7 a 8 de la tarde eh Esa franja horario ya la
tengo culpada ya sé que me tendré que llevar la bolsa al gimnasio quio decir ya voy
organizada por el contrario Todo lo que es improvisar aumenta muchisimo todas las toda la
carga de las funciones ejecutivas y evidentemente de la memoria entonces

Fijate que una de las claves es la Organizacidn ya sea establecer rutinas utilizar herramientas
muchas veces no sé si si 0s pasa pero las personas no es como Bueno yo tengo que recordar
o tengo que organizarme como lo he hecho siempre no pero cuando hay esta neblina
cuando hay esta este déficit cognitivo tenemos que cambiar cosas no nos podemos quedar
anclados a cémo funcionamos tenemos que anclarnos en el hora yo tengo dificultades ahora
para agendar mis reuniones pues lo que voy a hacer es una agenda actualizada eh voy a
tomar nota en las reuniones no sé pienso diferentes trabajos no eh Pues no esperaré yo no
no Esperaré a que acabe la consulta para apuntar todo sino que yo iré haciendo anotaciones
cambiaré mis rutinas para poder fijar de una forma mas consciente la informacién es la
solucién no pero es son estrategias que nos van a ayudar a mejorar y sobre todo a tener una
mejor eh autopercepcion de nuestra de nuestra funcidén eh cognitiva Porque si dejamos
intentamos Pues eso no me voy a acordar pues hablamos



También muchas veces pues de dividir las tareas Quiza el hecho de decir voy al gimnasio eh
Para mi es voy al gimnasio yo ya doy por hecho que cogeré la bolsa que me acordaré por la
mafana bueno quiza voy al gimnasio va a implicar ponerme una nota de preparar la bolsa de
cogerla una nota en la puerta de cogerla y de ponerte alarma en el mévil saber que tengo
que salir a tal hora para llegar a aquella clase del gimnasio o sea dividir las tareas en en
diferentes partes pequefias esto también nos ayuda Eh tu hablabas de las técnicas de
manejo del estrés eh las técnicas de relajacion nos ayudan muchisimo pero también toda las
terapias de tercera generacién de aceptacidon y compromiso que se basan Pues en el
mindfulness porque al final es centrar la atencién en el ahora que fijate qué es lo que mas
cuesta toda esta parte de memoria y atencional si yo voy practicando con las Med aciones
con técnicas que me anclan en el ahora y paraan mi pensamiento seguramente voy a tener
una mejor funcién cognitiva no como si no tuviera la neblina pero mejor de la que tengo
cuando tengo 50.000 pensamientos que me atropellan no y cuando no puedo gestionar eh
qué otras cosas hablamos pues toda la parte lo que estamos haciendo hoy es que es
importantisimo informarnos conocer la enfermedad conocer los sintomas a través de tu
reumatdlogo a través de de las webs que tienen inter que sabemos que que tiene una
informacidn fiable y a través de las asociaciones esto también es importantisimo no sé mas
claves pues la rehabilitacidn cognitiva que no la hemos mencionado hasta ahora pero los
programas de de rehabilitacién cognitiva se van a centrar en entrenar la atencién entrenar la
memoria en todo pruebas muchas que que a veces parecen como

Bueno un poco como sencillas pues puede ser pues hacer sopas de letras o sudoc y otras que
se pueden elaborar en la consulta que son mas complejas pero que hacen que en vez de
rendirte no y decir bueno no puedo es bueno no puedo hacer esto que es complejo pero
puedo hacer esto que es un poco mas simple de forma habitual y es igual que entrenamos
en el ejercicio fisico entrenar toda esta funcidon cognitiva

me vais a permitir que haga un inciso técnico porque bueno somos mas deciros que somos
mas de 250 personas conectadas eh que nos estan llegando Pues muchas Enhorabuena y
muchos agradecimientos pero también me han llegado eh alguna persona que no es capaz
de escribir eh en el chat si no sois capaces de escribir en el chat hay otro apartado de
preguntas y respuestas que también podéis escribir dentro de zoom tenéis esas dos
opciones o bien en el chat o bien en preguntas y respuestas pero ambos nos estan llegando
sin problema si alguien quiere escribir ahi y sigue sin poder Pues que pruebe a salir y volver a
entrar porque eh Quizas es un problema técnico de su ordenador vale Pero tenemos esas
dos eh opciones y

después de este inciso técnico eh os hago una una pregunta nosotros en ler eh tenemos una
campafia no que se llama todos es a todos pues para visibilizar de alguna manera que las



enfermedades reumaticas no discriminan no que da igual eh pues tu sexo tu edad tu
profesion el lugar en el que vivas nos pueden afectar a a cualquier persona no sé si Dentro
de este sintoma que estamos hablando no de de esta manifestacion de la neblina hay un
perfil de paciente que puede verse mas afectado o hay algun estudio en el que bueno pues
se vea que a lo mejor mujeres mds o a los nifios menos O si hay algun perfil

pues efectivamente Eh laedad autoinmune no reconoce edad pais sexo eh toda persona
puede verse afectada por esas enfermedades autoinmunes y eh Pero bueno dentro de lases
autoinmunes pues como sabemos la gran mayoria son mujeres asi que por pura estadistica
la que ellas eh mas afectadas van a ser ellas no también eh dentro de de las edades todos
pueden verse afectados si que hay un cierto perfil eh No sé que opinar Sandra entre los 40
60 afios en la que es mas frecuente en la anvina lUpica y luego eh A mayor gravedad de la
enfermedad eh mayor eh eh peor es la neblina no De hecho estd eh Muy relacionado un
brote de la enfermedad con un empeoramiento de la neblina no

Entonces es muy importante también detectar cuando el paciente tiene un brote activo de
su enfermedad por ejemplo del del de lupus pues tratar ese brote mejora la eh nieblina
También hay cierto componente Aunque no es global eh eh temporal los pacientes suelen
encontrarse mejor en verano periodos estivales con menor estrés laboral personal y
empeoran también en en temporada de otono eh invierno eh Por supuesto aquellas
enfermedades concomitantes eh pueden agravar mucho eh esta nieblina no solo la hablo de
depresion ansiedad como he dicho eh una diabetes mal controlada puede favorecer la
disfuncién cognitiva en en en en pacientes no o cualquier otra enfermedad cualquier
tratamiento unos farmacos llamados anticolinérgicos pues todo va sumando poquito a
poquito a esta montafia que es eh la neblina y desde aqui queria comentar un poquito que
eh Afadir a lo que decian Sandra y Gustavo que el estrés y los cambios en los en los horarios
empeoran no solo la neblina sino la enfermedad autoinmune en Si entonces un ademas lo
he visto pacientes compafieros médicos que tienen un autoinmune enfermeria que trabajan
a turnos se encuentran peor protan mas ya no hablo de la nieblina hablo de la propia
enfermedad autoinmune la falta de horarios el la la desorganizacidn horaria que hablan los
los compafieros de Salud Mental es eh horrible para este para este tipo de enfermedades
gue uno empeora la enfermedad ci y dos la actividad como dije empeora la nieblina y esto
por desgracia es muy complicado en algunos en algunos aspectos deja el trabajo Buscate
otro Pues a lo mejor esa persona no tiene ninguna opcidn

Entonces como digo siempre hay un componente social que nos va a costar mucho luchar

contra él porque tenemos que que cambiar toda la estructura capitalista y muy centrada en
en la produccién que es muy complicado de tratar otro elemento aparte de ejercicio que yo
soy un disco rayado no s si algun paciente mio esta aqui pero yo siempre insisto muchisimo



en el ejercicio eh No son los habitos tdxicos por desgracia el tabaco y el alcohol eh todos
sabemos que son nocivos no hace falta que se lo diga nadie pero muchas veces seguramente
Sandra me me apoy esos mecanismos de afrontar el estrés y por ejemplo el alcohol Aunque
Si vemos una copa dos parece que dormimos mejor en realidad no hacemos un sueiio
menos profundo hacemos un suefio menos reparador entonces eh en esto hay que hacer
mucho hincapié y repito a veces es muy complicado eh separar estas cosas porque el para el
paciente es un mecanismo eh que le ayuda a gestionar el estrés de su propia vida de su
propia enfermedad pero a su vez la empeora entonces eh creo que es también importante
hacer hincapié en este aspecto

me has respondido a la siguiente pregunta que te ibas a hacer porque Eh bueno nos ha
llegado un comentario de una persona que tiene sindrome de jogen Y entonces nos decia
gue bueno que nunca habia eh visto o nunca habia sentido manifestaciones de este déficit
cognitivo de esta neblina hasta ahora eh que ha sido por un problema familiar no y luego
también eh Pues te iba a preguntar precisamente eso no si si este al igual que otros sintomas
a veces Eh pues aparecen en brotes y luego desaparecen o si la enfermedad estd en remisidon
pues la neblina desaparece y es algo que no tiene por qu estar siempre presente y aqui
También aprovecho eh

Bueno pues para preguntarle a Sandra como como psicéloga no cdmo manejamos ese estrés
no un paciente que pues como la persona esta que nos decia no de yo a raiz de un problema
familiar me he dado cuenta de que he empezado a manifestar pues esto de que se me
olviden cosas de que tenga como Bueno pues mas problemas a la hora de coordinar los
pensamientos no que tenga un un vacio mental eh Cdmo podemos hacer para porque
también lo decia Rodrigo no Cuanto mas estructurada o mas planificado tengamos todo no
pero claro nosotros planificamos y luego viene la vida y a veces pues eh pasan cosas que
cémo podemos no sé si hay algun truco para Bueno pues tratar de tener Todo bajo control
Aunque haya periodos de Vendaval que no dependan de nosotros

Bueno yo creo que aceptar que la vida no la podemos tener bajo control entonces dentro de
las situaciones no hay no sé decirte Cual es la solucidén no para esta paciente Pero lo que si
que te diria es bueno a veces la vida te arrolla eh tenemos que intentar mantener eh a salvo
nuestras estructuras vitales que para uno serd el suefio para otros sera el ejercicio fisico no
ver cudl es tu Pilar y a ese Pilar centrarte y luego ya iras expandiendo A lo mejor eh intentar
no estar nerviosa o no estar triste en un proceso de duelo en un proceso de un conflicto
familiar Pues eso va a ser imposible pues ya sabemos que aqui vamos a pagar unas
consecuencias

Pero intentar como no resetear Volver al origen qué es lo que me va bien qué es lo que
puedo aportar en estas situaciones yo creo que aqui yo creo que en muchas ocasiones lo



gue esta indicado es la psicoterapia porque la psicoterapia ya sea con toda la base cognitivo
conductual lo que nos va a ayudar es a limitar lo que depende de lo que depende del otro a
tener un pensamiento que sea un pensamiento adaptativo que no tengamos estas
distorsiones cognitivas de lo que debemos hacer de lo que se espera de nosotros sino bueno
en esta situacion yo que puedo aportar que no puedo aportar y todo eso combinarlo un
poco con la terapia aceptacion y compromiso porque no dejamos de tener una enfermedad
Cronica que la mayoria cursan en brotes que tienes razén que a veces esos brotes va muy
rela el déficit cognitivo o esta afectacion cognitiva va muy relacionada con los brotes y se
acentla pero muchas veces el paciente de base ya explica esa fatiga emocional o esa fatiga
mental como como una parte de su de de su de de su de su forma de de ser no o de estar
desde que desde que le han diagnosticado a la enfermedad entonces a partir de ahi aceptar
y tener una actitud proactiva ante la enfermedad Oye qué puedo hacer ante esto
entendiendo también lo que decia Rodrigo vivimos en la sociedad que vivimos seguramente
es dificil mentalizar al jefe

Pero dentro de lo que yo puedo hacer qué puedo hacer para estar bien Qué puedo hacer
para trabajar mejor eh No no va a ser perfecto porque muchas veces el entorno no
acompafia yo puedo tener una vida muy estructurada y Salgo ahora del hospital y paso no sé
qgué y todo todo le da la vuelta pero dentro de lo mio qué es lo que a mi me funciona Yo sé
gue los horarios me van bien Pues dentro de lo que pueda y Si llevo unos dias No pues tu
tienes un trabajo a turno Es que esto no lo puedes cambiar pues no lo puedes cambiar
vamos a cuidar las otras cosas entendiendo que a veces la vida nos hace pagar unos peajes
revolucionarios pero céntrate en lo que si depende de ti porque si no es claro es que yo voy
a turnos Es que esto no lo puedo hacer no es que yo en una reunién no puedo tomar notas
no es que yo no puedo descansar no pero vamos a ver qué es lo que si puedes hacer y yo
creo que aqui esto es muy importante la deteccién y la cuantificacién un poco de la
afectacién neurocognitiva que quiza es una parte que no acabamos de explorar tanto como
debiéramos no porque es verdad que no tenemos una prueba de una analitica que nos hable
o nos cuantifique pero si que tenemos instrumentos neuropsicoldgicos con los que poder
evaluar eh Esa disfuncion o esa afectacion y poder ver si esta mas acentuada si podemos
centrar una intervencidn pues mas centrada en mejorar la atencién la memoria las funciones
ejecutivas no

Y esto También es importante decirlo porque porque las personas tenemos que saber que
hay pruebas No no es una prueba que voy a decir tienes una neblina eh mental de tres o de
23 pero va a decir Oye pues esta funcidn cognitiva estd mas afectada que en la Ultima visita
vamos a ver qué podemos hacer para mejorar no con esto creo Sandra que también estds
contestando una pregunta que nos ha llegado al chat que nos decian que cdmo se
diagnosticaba que a qué especialista habia que contarselo no yo yo quiero



yo quiero agradecer enormemente a Sandra lo que acaba de decir eh que es muy
importante el diagnosticarlo y es muy importante ser conscientes de que esta neblina eh
causa en algunos casos no en todos pero en en algunos casos es causante de discapacidad es
incapacitante laboralmente para determinados puestos de trabajo de personas que
necesitamos utilizar la mente constantemente y no se reconoce Igualmente la la edad
pedidtrica hay hay hay nifios que tienen esta neblina y tienen dificultades en el colegio y
tampoco se les atiende como se les tiene que atender eh Son dos ambitos que quedan ahi
eh perdidos de la mano de Dios eh Y no ponemos el foco en ellos y son muy importantes
porque causan problemas de impacto bastante elevado a los pacientes

nos pregunta una paciente Eh bueno nos cuenta que que ella ahora esta en la época de la
menopausia y que ha notado Pues empeoramiento en algunas situaciones pues ella tiene
artritis reumatoide nos dice que ha notado algunas manifestaciones de otros sintomas que
han empeorado y que también ha notado que ha empeorado Pues que se le olvidan mas las
cosas que tiene como que hacer mas esfuerzo en prestar atencion si esto estd relacionado
con que ha empeorado otros procesos de la enfermedad o puede que tenga que ver con el
periodo de menopausia en el que se encuentra

pues la menopausia eh acarrea cierta sintomatologia que es fisioldgica en ciertos aspectos
pero empeora a otras no las autoinmunes sol entren en un flujo estrogénico entonces
muchas aparecen eh los 15 16 afos 20 y suelen mejorar O cambiar de manifestaciones
después de la menopausia y luego hay eh sintomatologia que se solapa por ejemplo la
sequedad en los pacientes con los sindrome de horen que ya tienen sequedad van a notar
eh con la menopausia que esta sequedad empeora entonces a veces es muy complicado
tanto para el clinico como para el paciente discernir Hasta qué punto Qué estd haciendo el
qué no Hay ciertos eh trucos No pues si es mas despertino pues es mas bien por la
menopausia mas por la mafiana mas por el shogren pero a veces es muy complicado

Y eso también pasa con la neblina no Eh si que esta escrito que con la llegada de la de la
menopausia la perimenopausia pues eh por por efectos bioldgicos y también estresores
vitales porque suele ser una una etapa también bastante complicada para ciertas eh mujeres
por diversos factores pues la anilina puede eh empeorar mientras que algunas
enfermedades H pueden mejorar O estabilizarse con la menopausa algunas pueden eh
empeorar Y me gustaria recalcar Aqui también muy importante creo que lo que lo comentd
alguien en en el chat eh la labor de enfermeria de reumatologia que me parece a mi vital y
creo que es eh algo que tenemos que reivindicar al menos desde mi posicidn la gran utilidad
eh la importancia de la enfermera porque muchas veces eh algo que que no le cuentas al
médico lo cuentas a a a enfermeria y enfermeria pues tiene eh otra formacidn tiene eh eh
otras opciones terapéuticas que nosotros pues no tenemos y me gustaria reivindicarlo



porque me parece super importante asi por supuesto también eh psicologia y
neuropsicologia yo creo que el futuro de la medicina especialmente en las autones
sistémicas es la el comité multidisciplinar porque hay que saber que una persona estd
limitada y Cuantos mds cerebros Cuanto mas conocimi de distintos Campos se porte sobre la
mesa pues mucho mejor porque yo por ejemplo como reumatélogo no tengo tanto
entrenamiento para detectar alteraciones cognitivas porque me he formado en x cosas sin
embargo psicologo neuropsicélogo psiquiatra enfermeria pues tiene otras habilidades que
siempre son utiles a la hora de ayudar al paciente

nos agradecen que hayamos mencionado la enfermeria por el chat pero bueno Esto es algo
qgue es verdad que desde la sociedad espafiola de reumatologia reivindicamos mucho no en
qgue ojald y en todos los servicios de reumatologia la enfermera fese una enfermera
especializada porque se nota mucha diferencia cuando se cuenta con esa persona a cuando
no no la la atencién al paciente mejora muchisimo con ellas e estoy viendo también que hay
muchos comentarios en los que

bueno pues preocupa si este déficit cognitivo No si esta neblina de la que estamos hablando
tiene algun tipo de relacién con la demencia no hay gente que nos habla de mi abuelo tenia
Alzheimer Y entonces estoy preocupada de si esta neblina me puede llevar a Hay algun tipo
de estudio o0 o0 algo que podamos Pues quiza tranquilizar no de alguna forma a estas
personas que piensan que que esto pues pueda acabar en en otro tipo de demencia

bueno no yo yo creo que son areas de si que es verdad que que cuando hablamos de estas
dificultades de este deterioro cognitivo hay dreas que estan relacionadas con con con las
demencias pero en el caso de de de las alteraciones que nosotros encontramos incluso para
diagnosticarlas lo evaluamos dentro del deterioro cognitivo leve leve no quiere decir que
gue no tenga una carga en el dia a dia de nuestros pacientes pero es alejado de de del
patrén de otras de otras deen de las demencias yo creo que aqui lo que mas vemos es el
compromiso en la atencion no toda la parte de la fatiga mental la dificultad en la expresion
del pens pensamiento eh la parte mas ejecutiva

Pero hay otras areas la percepcion otras areas que estan mas centradas las demencias que
gue no las vemos alteradas ni en los grados evidentemente ni ni ni en las funciones O sea
gue yo es decir no por tener una una neblina IUpica vas a tener una demencia no no lo
valoramos como una si que como un deterioro cognitivo pero leve leve porque claro unaer
es un es un seria una alteracién no una es una demencia son yo creo que son lineas
diferentes o sea las funciones Son son las mismas pero el nivel de afectacién es muy
diferente



nos llega una pregunta por parte de una asociacion de pacientes en la que nos dicen que
ellos han detectado que a partir de los 45 50 afios eh Hay un perfil de personas a las que les
cuesta ir al psicdlogo porque les cuesta romper fijaros que yo pensaba que esta Barrera no
con con el covid se habia roto con todo lo que Hablamos ahora de Salud Mental eh tenia la
percepcion de que ya se habia roto no de de

Bueno pues ir al psicdlogo se habia normalizado pero nos escriben por aqui que no que han
detectado Pues eso que entre los 45 50 aifos haya personas que las cuesta porque no estan
locos no porque es como Cémo ver yo al al psicélogo qué le podemos decir o cdmo podrian
ellos Eh pues invitar a estas personas no que realmente el psicélogo es necesario y es un un
especialista mds no es como si si nos duele algo y vamos para que nos den un analgésico
pues eh No normalizar

Bueno yo creo que es verdad que el estigma todavia Todavia existe y y yo creo que los
pacientes mas jévenes adolescentes eh adultos jovenes esto ya estda mas normalizado
también hay estigma pero pero creo que acuden mas eh Pero es verdad que hay franjas de
edad que a las personas les cuesta mas sobre todo porque asocian la figura del psicélogo a a
las patologias mentales graves No pues con una esquizofrenia o con un trastorno de
personalidad fijaros que en la el el eh la intervencidn que nosotros hacemos Es dentro de Ia
psicologia de la salud no que es toda la afectacién que emocional que tiene la persona con
otra enfermedad médica eh a nivel psicoldgico por el impacto de esta enfermedad Crénica
no

O sea al final lo que vemos aqui es toda la parte reactiva a mi me diagnostica una
enfermedad tengo que afrontarla me genera certidumbre me genera miedos me genera eh
cambios en mi dia a dia y necesito estrategias de afrontamiento y necesito paliar toda esta
ansiedad y esta tristeza que que genera la pérdida y es aqui donde entramos el psicélogo eh
Bueno yo creo que al final eh poco a poco la sociedad se va mentalizando Yo creo que para
el reumatdlogo nos explicaras tu mejor Rodriguez pero yo creo que es superimportante yo
mis compafieros pues siempre abordan un poco pues el tema de si descansan bien si se
sienten pues mas nerviosos si estan pasando periodo de estrés y si alguna de estas
preguntas o pasan muchas veces instrumentos faciles de de crivado de sintomas de ansiedad
y depresion y si dan positivos o si en la entrevista clinica Pues ven que hay una clinica de de
sufrimiento pues ested hoy Mira pues nosotros en el servicio tenemos una psicdloga que se
dedica Pues a personas que como tu padecen enfermedades autoinmunes y que te puede
ayudar un poco afrontar toda esta situacién y Es verdad que la derivacién es mucho mas facil
de picar en la puerta de al lado que no seguramente ir a Salud Mental que ahi pues cuesta
un poco mas bueno tenemos que ir hablando de la Salud Mental yo creo que tampoco



gueda otra no Gustavo decia que esta pregunta nos ha llegado de de una asociacién de
pacientes qué podéis hacer desde las asociaciones de pacientes para las personas que

bueno pues que sufren también este sintoma Qué tipo de ayudas le dais Y cuanto
importante Eh bueno Nosotros siempre también lo decimos no que hay que recetar
asociacionismo a que somos eh sabemos cudnto importantes sois pero por si acaso hay
alguien de los que estén conectados que no formen parte de ninguna asociacién de
pacientes e vamos a hacer un poco de publi de todas vosotras de estas 12 y de todas de lo
gue os puedes ofrecer las asociaciones de pacientes

Nosotros siempre decimos eh que llegan donde el sistema sanitario El Sistema Nacional de
salud no llega muchas veces no Muchas veces tenemos que cubrir huecos que deja el
Sistema Nacional de salud que no se pueden atender en este caso el tema de la Salud
Mental o la atencidn psicoldgica o la atencién psicosocial la gran mayoria de las asociaciones
disponemos de trabajadores sociales y también de psicdlogos al igual que otro tipo de de
terapias logopedas o un montdn de de de terapias que se cubren cuando el Sistema Nacional
de salud nos llega y aparte de eso eh También el acompafiamiento entre iguales l6gicamente
porque eh igual ente nosotros decimos que Rodrigo evidentemente sabe Mucho de de la
patologia que yo tengo porque él ha estudiado una carrera cientifica con una valci pero
nosotros la experiencia del paciente la tenemos Rodrigo no sabe lo que es sentir para suerte
suya y des graci nuestra no de lo que nos ocurre o lo que nos estad pasando entonces las
asociaciones de pacientes muchas veces acogemos a a los pacientes cuando llegan eh que
estan totalmente perdidos les damos una pautas muy basicas desde la aparencia paciente
aparte de que trabajamos con Los profesionales sociosanitarios que cubren ese hueco que
qgue deja el sistema nacial de salud pero para nosotros la atencion psicolégica la Salud
Mental es fundamental l6gicamente

bueno durante el webinar como van a ver los logos de las 12 asociaciones que nos
acompafais en este eh ahi ya Aunque todos los que estamos aqui eh Hablamos de
enfermedades autoinmunes pues cada una estdis especializados en una eh hai lo pueden
poner en Google os encuentran y pueden entrar en contacto con con cada una de vosotras
eh nos preguntan también por el chat si hay algun estudio cientifico que aborde los
problemas cognitivos en las enfermedades autoinmunes sistémicas Y también aqui eh Pues
aprovecho yo para colar la pregunta de cdmo es esta ahora en investigacién O sea qué
pensdis que puede pasar en los proximos afios con con esto de lo que estamos hablando

Eh Pues si existen muchos estudios que intentan sol sobre todo describir no son estudios
descriptivos de eh qué sienten estos pacientes Qué sintomatologia tienen estos pacientes
con la enfermedad autoinmune eh sistémica eh se utilizan distintos eh test de los que seguro
Sandra sab muchisimo mds que yo como el strop de concentracién minimental escala vesta



de memoria el facit de fatiga pero el problema que existe eh a nivel eh eh de investigacion es
la heterogeneidad a la hora de valorar a estos pacientes porque como dije no es facil eh eh
medir eh la fatiga medir las alteraciones de concentracidn y no siempre tenemos la
oportunidad yo Yo vengo de un hospital muy pequeiiito que es el de Lugo No contamos con
psicologos especializados con neuropsicélogos yo no tengo ni la formacidén ni el tiempo para
realizar estos tests que también hace falta interpretarlos entonces eh respecto a
investigacion hay mucho que hacer eh se esta haciendo pero eh lo primero es saber
exactamente a lo que nos enfrentamos porque en investigacidon es muy importante
cuantificar de una manera homogénea para asi poder hacer estudios de mayor calidad
Porgue e no es lo mismo eh casi de boca a Boca Pues yo tengo un paciente que le fue bien yo
a mi me me va bien esto yo tengo un grupo de pacientes que tal si no lo estandarizando si no
lo homogeneizando para comparar grupos de pacientes y comprobar veramente los efectos
de x oy de x o fdrmacos x o intervenciones

Entonces si hay estudios y creo que eh se va a hacer cada vez mds importante no va va a
haber cada vez mas estudios va a haber cada vez mas interés sobre una patologia que a mi
me parece muy importante que se investigue porque es muy probable y como dije antes un
poco en tem balinas siempre hay una una desconexion del clinico con el paciente quizas a
nosotros de primeras nos interesa mas que el paciente no tenga artritis que tenga una
analitica perfecta y paciente a lo mejor no le interesa o le da igual que complemento esté
mas bajo a él o ella lo que le interesa es esta fatiga esta neblina que tiene y a veces pues
esto se traduce en que quizds nosotros enfocamos en la investigacidon en cosas que nosotros
como facultativos damos mas prioridad y no tanto a la prioridad que dan los pacientes
Entonces yo creo que aqui se esta produciendo un poquito un cambio de paradigma mas
que necesario

nos ha llegado también una pregunta del covid tenido que hacer su aparicién también este
webinar y nos preguntan si podria tener que ver o si hay algun estudio en el que se hayan
visto diferencias en este en esta neblina no eh entre pacientes con enfermedades
autoinmunes que han pasado el covid y personas que no que no han tenido covid en
principio no estaria relacionado no Rodrigo es decir es un sintoma que bueno relado

Efectivamente es una sintomatologia digamos multifactorial est esta entidad del covid
persistente Pero bueno en principio no hay una Clara asociacién entre el covid y el
agravamiento de la de la neblina eh eh mental en pacientes con autoinmunes sistémica Asi
que es verdad que el covid puede reactivar o puede empeorar la sintomatologia de la
enfermedad autoinmune per sé no hemos visto brotes en pacientes que han tenido el covid
0 o que han empeorado temporalmente de su patologia basal pero eh También con con una



gripe o con una varicela o cualquier enfermedad infecciosa que por la por por la
fisiopatologia pues puede empeorar la sintomatologia de la enfermedad de base peré

estoy viendo en el chat también que hay algunas preguntas que ya hemos contestado eh
como queda poquito tiempo no las vamos a volver a repetir porque el webinar se va a
guedar grabado y lo vamos a compartir tanto en el canal de YouTube de la sociedad
espafiola de reumatologia como en la pagina web de infa.com como en las 12 asociaciones
gue nos acompanan en este webinar con lo cual pues Vais a poder volver a verlo eh parar en
lo que querdis si queréis alguna nota y Y eso estoy viendo preguntas que ya que ya hemos
contestado eh normalmente en estos webinars siempre decimos o siempre digo que no
vamos a responder eh casos particulares no porque

Bueno pues se necesitaria una historia clinica y no tenemos esa informacién pero creo que
nos ha llegado un caso particular que te lo voy a plantear ahora Sandra primero porque nos
dice eh Que bueno que ella os sigue Gustavo os sigue a saf en Facebook pero que no sea
atreve a hacerse de la asociacion porque vive en una zona muy pequeiiita y no sabe sile va a
llegar aqui decimos Le acabo de leer que da igual donde vivas porque la ayuda es la misma te
llega igual incluso mucho mejor no porque si es pequeiita igual te puedes sentir mas
acompafiada Asi que yo me vas a dejar que la invite a que se haga de muestra asociacién Y
esa cobertura psicolégica Sandra me corregird

hemos hablado del covid Pero bueno el covid nos trajo muchas cosas malas pero nos trajo
algo bueno que es por ejemplo esta cosa en la que estamos hoy en dia no eh nadie nos
hubiéramos planteado realizar un webinario antes del covid de esta forma habriamos ido a
una sala nos habriamos tenido que desplazar habriamos tardado 40 minutos en llegar y las
atenciones psicoldgicas a dia de hoy en la gran mayoria se realizan también a través de esta
tecnologia es Igualmente vélida Y si estds en un pequefio pueblo se te puede atender
psicoldgicamente igual por parte de la asociacién eh por por esta aplicacién

Bueno pues lo primero ad ademas con psicélogos expertos que entienden y comprenden la
enfermedad que yo creo que que muchas veces lo dificil A lo mejor es encontrar un
interlocutor no que entienda cuando hablais de de la neblina cuando habldis de las cosas
gue pasa con la enfermedad de todos los psicélogos que trabajan en en las asociaciones oas
tienen este expertise eh que trabajan solo con con con personas que tienen la misma las
mismas sintomatologia que que tlU oa que seguro que os pueden ayudar muchoyyy
realmente la la atencidn psicoldgica online que antes del covid era impensable y que a mi me
ha costado un poco todo tengo que decirlo y ahora Estamos encantados casi un 40% de las
consultas que hacemos en el hospital a nivel de psicologia de mi consulta personal de mi
consulta de de atencidon a maladas reumatoldgicas es online y permite pues al paciente



joven que no se tiene que desplazar que tu tienes el hospital que te toca cerca de tu casa 'y
no cerca del trabajo quiero decir que y la efectividad vemos que que es la misma

un momento porque esta no era la el tipo de ayuda que le vamos a dar la vamos a intentar
ayudar en su caso particular Porque ademds me ha mandado una definicién no de lo que ella
dice que para ella neblina es como si su cerebro se metiera en un tapper y no dejara ni salir
ni entrar informacién y eh te decia Sandra que quizd le podriamos dar algun tipo de ayuda
pero que también puede servir a otras personas de del chat Porque ya nos cuenta que es
maestra y que claro que le cuesta mucho encontrar la concentracién para poder estudiar
para poder preparar las clases no las actividades eh que si Bueno no sé si podemos darle
algun tipo de ayuda o algun tip rdpido que pueda ayudar en ese estudio no en ese sentarse y
bueno pues A pesar de que tu nada te acompaie No tu cerebro no te acompaiie decir
necesito concentrarme porque igual esto lo tengo que hacer para mafiana quiera o no

es es Es dificil eh Es decir es dificil dar porque claro tenemos que saber un poco de donde
partimos de qué le estd pasando a ella en su vida qu qué es lo que necesita a nivel atencional
Cudl es su Cudl es su nivel basal no de atencién de memoria de concentracion Pero yo lo que
le diria es que intente seccionar las las dividir las tareas no yo creo que es super importante
el poder eh clasificar empezar por cosas que sean sencillas primeras lecturas los tips que
damos eh a nivel general de concentracidn primera lectura Eh luego paramos descansamos
un poco y luego vamos leyendo at trzos y intentando entender y comprender no siempre es
facil también piensa que cuando tenemos esta Lina esta dificultad de concentracidn esta
dificultad para introducir la informacidn dentro nuestro también aumenta mucho el estrés
porque lo que estoy viendo Es que no puedo no y lo que te dice el paciente en la en la el en
la consulta es tengo que leerme un parrafo 150 veces no me puedo expresar comprendo
pero a veces no puedo expresar lo que he leido no comprendo no me estoy enterando de
nada vuelvo y vuelvo constantemente

Entonces es verdad que no hay un tip que digas haz esto y resolverd Pero es verdad que con
estrategias como el mindful ma el centrarte en la hora y seccionar un poco no dividir las
tareas le pueden ayudar pero yo creo que lo lo que necesita es ver hacer una foto de cémo
estd y luego ir trabajando las diferentes dreas Bueno yo creo que si os parece lo vamos a
dejar aqui porque quedan ya unos minutitos para la hora no y y yo creo que

bueno pues agradeceros a vosotros el tiempo y y vamos a respetar también el tiempo de
quienes nos estan siguiendo en directo Insisto que esto se queda grabado se puede volver a
ver y podéis con contactar tanto con las asociaciones de pacientes como con la sociedad
espafiola de reumatologia Si vemos necesario se puede volver a hacer otro webinar y si os
parece antes de cerrar vamos a a dar alguna clave algun consejo eh algo que que querais
cada uno de vosotros para cerrar no y que pueda ayudar en este dia a dia a las personas con



enfermedades autoinmunes sistémicas que conviven también con la con la neblina deciros
gue nos agradecen mucho eh que hayamos ha lado de este tema no que hayamos como roto
ese techo de cristal que parece que nunca se habla de esto eh sobre todo también en la
parte de de la empatia en el entorno laboral no que nos hayamos salido un poco de de lo
gue es la consulta del hospital y de la parte Eh pues mas clinica no porque al final es un
problema que a las personas les afecta en su vida del dia a dia Pues con su familia con sus
amigos con su trabajo etcétera eh nos dicen por aqui que da gusto escucharos yo lo
corroboro da gusto escucharos y y no sé quién quién de los tres queréis eh empezar también
bueno en esto podemos o darles unas claves no de resumen de lo que hemos eh hablado
pues que pueden ser beneficiosas no para poder sobrellevarlo mejor o para poder convivir
con ello y también eh podemos repetirles Pues cdmo se puede explicar porque esto también
es algo en lo que nos han incidido mucho a través del chat no de es que estoy cansado de
escuchar que a a mi también se me olvidan las cosas no sé quién de los tres queréis empezar

empiezo yo si queréis eh nada eh recordar que las enfermedades autoimmunes sistémicas
son complejas tanto de diagnosticar como por supuesto de de tenerla y es una es una
disciplina es un grupo de de enfermedades de las que no sabemos mucho vale No tenemos
muchas veces biomarcadores que son marcadores en la sangre que actividad eh de de las
enfermedades y a lo mejor simplemente en esto o con o con con con diversas eh patologias
o sintomatologia es un déficit técnico aun no tenemos las herramientas para diagnosticar de
manera feaci de ciertas cosas incluida la neblina de aqui a 30 40 50 afios o menos a lo mejor
descubrimos un anticuerpo que favorezca esta est esta nivel mental entonces que no
sepamos eh o que no podamos eh objetivar lo ahora no significa que no podamos en el
futuro que es complicado que la niil [Upica es muy complicada de entender muy complicada
de expresar pero eh yo creo que es muy importante sentirte validado tanto por tu por los
profesionales sanitarios por la sociedad por tu red de apoyo que para es super importante
gue a nivel individual se puede hacer mucho por esta enfermedad y que Eh bueno que
siempre es muy importante Al fin y al cabo ser amable con con con uno mismo que es muy
complejo y que ya es bastante duro sufrir un autoinmune o una Niebla mental como para
culpabilizar o para flagelar por algo que tienes

Yo quiero decir que la neblina es un dafio organico que se produce en nuestro propio cuerpo
como tal que eso hay que dejarlo claro y que es muy importante el autocuidado por parte
del paciente es fundamental para ello el autocuidado eh utilizar todo lo que esta a nuestro
alcance para para mejorar la enfermedad y para ello es imprescindible el conocer la
enfermedad no podemos tener autocuidado si no la conocemos para ello estan los
profesionales sanitarios que nos pueden ayudar y también las asociaciones de pacientes



Pues yo recogiendo un poco lo que decia Rodrigo y Gustavo la verdad es que lo que me
gustaria es felicitaros porque convivir con con estas enfermedades y con la neblina no
estaria facil felicitaros por el esfuerzo y por la lucha que implicdndose que tenéis a vuestros
reumatologos que tenéis las asociaciones de pacientes eh hablar con iguales expresar lo que
estdis sintiendo Aunque os cueste Aunque la propia neblina eh eh dificulte la expresion del
del del pensamiento y de las emociones tenéis que intentar sacar entre iguales porque esto
os puede ayudar y sobre todo pues también recordar que que la Salud Mental esta presente
gue Los profesionales eh los psicdlogos y y psiquiatras pues estamos también para
acompafiaros en este camino para poder afrontar la enfermedad Y estos deficit cognitivos
Pues de de una forma pues mas adaptativa

lo vamos a dejar aqui voy a cerrar este webinar con un ultimo mensaje que nos ha llegado y
gue dice Muchisimas gracias por este webinar y y Enhorabuena por vuestro trabajo yo le
traslado esto a Rodrigo Aguirre reumatdlogo en el Hospital Universitario lucus augusti a
Sandra Ros psicologa en el Hospital Universitario de la Santa creu y San Pau a gustava mord
presidente de saf pero también a las 12 asociaciones que nos han ayudado y que colaboran
con con este webinar y a las mas de 250 personas que habéis estado conectadas desde el
principio hasta el final porque este webinar en realidad es es cosa de todos no eh la
comunicacion si no la hacemos en equipo y si no hablamos de este tema no que que han
llegado muchos agradecimientos porque eh es un tema que casi nunca se habla de él Pues
bueno aqui tenemos eh a tres valientes que nos han dicho que se a dar la cara y hablar sobre
ello pero si no hubierais estado esas asociaciones que también colabor con este webinary
tod todas las personas que lo estais viendo y quien lo vea posteriori pues de nada serviria
gue que tuviéramos a estos tres valientes que nos dicen que si que que abordamos este
tema asi que muchas gracias y y os emplazo seguramente a otro porque esto yo creo que
nos va a dar mucho que hablar y ojala en un futuro pues el el siguiente webinar sea que ha
mejorado la investigacion y que este sintoma pues se puede tratar muchisimo mejor y puede
facilitar la convivencia del dia a dia de los pacientes con él muchas gracias y



