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O numero de persoas cun diagnéstico clinico de Esclerose Mdiltiple en

Galicia é maior que o do resto de territorios peninsulares. Esta
“FEGADEM afirmacidn esta avalada polos datos de prevalencia e incidencia de EM
representa en torno  ©frecidos pola Sociedade Galega de Neuroloxia, que falan de cerca de
3.000 persoas que padecen a enfermidade na comunidade auténoma
de Galicia.
] i A Federacion Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM) representa
repartidas a través en torno a 1.100 persoas socias repartidas a través das cinco

a 17100 personas
socias repartidas e

aas cinco asociacions galegas que desenvolven programas de atencion integral
asociacions galegas (traballo social, terapia ocupacional, fisioterapia, psicoloxia e,
que desenvolven logopedia), situadas todas elas nas principais cidades: Asociacion

Composteld de Esclerose Mdltiple (A.C.E.M.), Asociacidn Corufiesa de
Esclerose Multiple (ACEM), Asociacidon Lucense de Esclerosis Multiple
(ALUCEM), Asociacién Ourensana de Esclerosis Multiple, ELA,
Parkinson y Otras Enfermedades Neurodegenerativas, (AODEM) e
Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple (AVEMPO).

Esta guia abreviada de intervenciéns profesionais na Esclerose
Multiple é unha oportunidade para visibilizar as diferentes formas de
traballar coas persoas con EM, as suas familias e con toda a sociedade,
todo co fin de compartir experiencias e boas practicas que sirvan para
facilitar o empoderamento destas.

programas de
atencion integral”

Desexamos que sexa de voso agrado.

O e a compiladora.

Federaciéon Galega
de Esclerose Mltiple

Federacién Galega
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A Esclerose Multiple

“Detéctanse mais
mulleres
adiagnosticadas de
EM que homes
(proporcion que
oscilade 1,5a 3
mulleres por cada
home),
observandose
ademais unha
tendencia ao
aumento desa
diferencia”

Federacién Galega

W de Esclerose Miltiple

Dra. Rosa Maria Villar Cordovés

FISIOPATOLOXIA DA EM. A Esclerose Mdltiple (EM) é una doenza
inflamatoria do Sistema Nervioso Central (SNC) na cal a cuberta que
rodea as partes longas das células nerviosas, os axdns, é atacada; esta
cuberta ou vaiiia esta constituida por unha substancia chamada mielina,
que se vai deteriorando a medida que os procesos inflamatorios tefien
lugar. Cando a vaifia de mielina estd intacta, a transmision do impulso
eléctrico ao través dos axdns ocorre sen problemas, pero se esta
danada, o impulso eléctrico viaxa mdis a modo e a conducidn nerviosa
enlentecese ou bloquease totalmente, provocando a aparicion dos
sintomas neuroléxicos caracteristicos da EM.

SINTOMATOLOXIA E EVOLUCION DA EM. Moitos son os sintomas que
pode desenvolverao longo da sta vida un/a afectado/a de EM: perda de
forza e espasticidade, trastornos da coordinacién e da marcha, disartria,
tremor, neurite O6ptica, alteracidéns cognitivas e fatiga, disfuncidns
urinarias, sexuais, emocionais e neuropsiquiatricas; e todas afectan
gravemente a vida laboral, familiar e relacional da persoa afectada de
EM, repercu-tindo enormemente na suacualidade de vida. Estes
sintomas clinicos de disfuncién neuroldxica apa-recen de xeito
repentino, tefien unha duracién minima de 48 horas e se cofiecen como
surtos, dife-rencidandose dos chamados sintomas paroxisticos, en que
estes Ultimos se instauran de xeito brus-co, son de duracién breve e
transitoria e se poden repetir variasveces por dia. Exemplos de sinto-
mas paroxisticos, a dor da neuralxia do trixémino, parestesias e
espasmos dolorosos, perda repen-tina de forza, signo de Lhermitte,
diplopia, disartria.

A clinica da EM varia entre persoas, de xeito que non todas as
diagnosticadas de EM van experimentar todos os posibeis sintomas e
cada persoa afectada vai presentar unha sintomatoloxia propia.
Asimesmo, a evolucion da EM varia entre individuos e tras os surtos, de
intensidade e caracteristicas varidbeis, estes van recuperarse de xeito
total ou parcial quedando secuelas que impliquen certo grado de
discapacidade. Establécense, por tanto, varios tipos de formas
evolutivas da EM: Remitente Recurrente, con surtos de reversibilidade
e frecuencia varidbeis; Progresiva Secundaria a un periodo de RR, sen
case surtos pero con deterioro neuroldxico continuo; Primaria
Progresiva, sen surtos dende os inicios e con aumento continuo da
discapacidade.

Gufa abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple
https://esclerosismultiplegalicia.org



Como citar o
documento

ETIOLOXIA DA EM. A causa/causas da EM son descofiecidas.
Actualmente, a hipdtese mais aceptada fala da combinacién dun factor
ambiental descoiiecido (infeccioso ou non) que ao entrar en contacto
cunha persoa cunha predisposicidon xenética particular orixinaria unha
alteracion nos mecanismos decontrol inmunes que seria os
responsabeis da inflamacidn e desmielinizacién.

EPIDEMIOLOXIA DA EM. A idade media de comezo dos primeiros
sintomas da EMsituase entre os 20 e os 35 anos, ainda que o inicio antes
dos 15 anos, a chamada EM pediatrica, ou despois dos 55 anos, non son
inhabituais. A EM se distrible de xeito irregular a través do globo,
variando coa latitude, incrementandose a medida que un se afasta do
ecuador, tanto en direccién norte como sur, a pesar de que estudos
epidemioldxicos recentes indican un incremento da sua presenza en
latitudes baixas, destacando o estudo realizado na cidade de Ourense
en 2016 con 184 casos/100.000 hab.

Detéctanse madis mulleres diagnosticadas de EM que homes
(proporcion que oscila de 1,5 a 3 mulleres por cada home),
observandose ademais unha tendencia ao aumento desa diferencia.

Os estudos epidemioldxico mais recentes amosan un incremento
global da frecuencia de apari-cién de EM que poderia explicarse por un
mais rapido diagndstico da enfermidade, unhamellorana atencion social
e sanitaria ou un incremento real dos casos de EM.

DIAGNOSTICO DA EM. Realizase combinando historialmédico,
exploracions clinicas e técnicas complementarias; isto per-mitira tanto
sospeitar da presenza de EM, como desbotar outras patoloxias. Estas
técnicas son: a andlise do Liquido CefalorRaquideo (LCR) mediante
puncién lumbar; imaxes obtidas por Resonancia Magnética Nuclear
(RMN); os Potenciais Evocados Visuais (PEV); e aTomografia de
Coherencia Opti-ca (OCT).

Villar Cordovés, R.M. (2018). A Esclerose Multiple. En A.l. Souto y M.A. Talavera (compiladores).

Guia abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple. Santiago de Compostela:

Federacién Galega
de Esclerose Milltiple

FEGADEM.

Federacion Galega
de Esclerose Miltiple
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Version abreviada da guia das intervencidons en Esclerose
Multiple do Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra.

Galego

“Os obxectivos
prioritarios na EM son
tanto reducir a
aduracion e intensidade
dos surtos xa
establecidos co fin de
limitar a aparicion de
aiscapacidades, como
diminuir a frecuencia
de xeracion de novos
surtos, modificando o
curso da doenza,
desacelerando a sua
progresion”

Federacién Galega
de Esclerose Miiltiple

Dra. Rosa Maria Villar Cordovés

Tratamentos farmacoloxicos na Esclerose Multiple

Os obxectivos prioritarios na EM son tanto reducir a duracién e
intensidade dos surtos xa establecidos co fin de limitar a aparicién de
discapacidades, como diminuir a frecuencia de xeracidon de novos
surtos, modificando o curso da doenza, desacelerando a sua
progresién. A metilprednisolona, corticoide antiinflamatorio, en
perfusién i.v, é o farmaco de eleccién no tratamento do surto
inflamatorio.

Terapias Farmacoléxicas Modificadoras do curso da doenza

1. As primeiras opcidns terapéuticas foron interferén B e acetato de
glatiramero,e seguen a ser a primeira lina de tratamento da EMRR
debido @ ampla experiencia clinica con eles e os seus bos re-
sultados en eficacia e seguridade, apesar de ser todos inxectabeis
(s.c./i.m.). O seu mecanismo de accién non estd moi claro,mais
existen multiples datos que avalan o seu uso.

2. Aoferta ofarmacoldxica ampliouse con farmacos desefiados para
recofiecer e unirse a proteinas especificas da superficie de
linfocitos: osanticorpos monoclonais natalizumab —impide o paso
de linfocitos T ao SNC—e alentuzumab —induce a morte de
linfocitos Be T-. Indicados en EMRR, como 12 lina en formas
agresivas e como alternativa cando non hai resposta aos de 12
lifia; ambos por via i.v.

3. Os seguintes farmacos son un grupo heteroxéneo, de estrutura e
de mecanismo de accidon,mas que tefien en comun un aspecto
que revolucionou o tratamento da EM, a sUa administracidn por
via oral: fingolimod, teriflunomida, dimetilfumarato,
cladribina.Este aspecto semella mellorar o grao de adherencia ao
tratamento, o que redundard nun mellor control da doenza.
Todos indica-dos na EMRR; teriflunomida e dimetilfumarato son
de 12 lifa; fingolimod, é alternativa para “pa-cientes non
respondedores” ou de 12 lifla en formas graves; cladribrina, sé
alternativa en formas RR graves.

4. Neste 2019, incorporarase & terapia da EM un anticorpo
monoclonal contra unha das formas mais agresivas, a PP:
ocrelizumab (uso i.v., cada seis meses).

Os farmacos orais e os anticorpos monoclonais son os mais eficaces
fronte a EM, pero tamén tefien a po-sibilidade de desenvolver mais
efectos adversos, como a Leucoencefalopatia Multifocal Progresiva
(LMP) debida & reactivacién dun virus oportunista no SNC, asi como
outras infecciéons (ex. herpes simple,varicela zoster)como

Guia abreviada das intervenciéns profesionais na Esclerose Muiltiple
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consecuencia da reducién do numero e actividade dos linfocitos,
células de defensa inmune.

En canto 4 decisién para a eleccidon da terapia modificadora,
cumpre sulifar que debe ser individualizada para cada paciente e
realizada, en conxunto, entre este e a equipa médica.

Tratamentos Sintomatoloxicos

Na terapia da EM, ademais de enlentecer o curso da doenza, é
fundamental tratar os sintomas que de-senvolve o afectado ao longo
da sua vida—que seran diferentes en cada persoa, tanto en intensidade
como en tipoloxia—, polo que a abordaxe farmacoldxica terd que ser
persoalizada.A seguir se listan sucin-tamente os sintomas mais
frecuentes e os tratamentos de eleccion:

Espasticidade: baclofeno/tizanidina;

Tremor e ataxia: propranolol/primidona;

Trastorno da marcha: fampridina;

Alteracidéns urinarias, depende do sindrome (vexiga hiper- ou
hipo-refléxica);

Alteracidons sexuais: sildenafilo en vardns; estroxenos en
mulleres;

Depresidn: antidepresivos diversos;

Ansiedade: fluoxetina + benzodiazepina;

Trastornos cognitivos: sen tratamento definido;

Fatiga: sen tratamento definido;

Dor neuropatica: antiepilépticos (gabapentina,
carbamacepina) + amitriptilina; cannabinoides se estd
asociadacon espasticidade;

Sintomas paroxisticos, segundo o sintoma: destacan
antiepilépticos —carbamacepina, gabapentina—.

A dificultade 4 hora de achar o tratamento idéneo para cada
situacién é obvia, e vese incrementada pola non existencia deningun
tratamento eficaz para algun destes sintomas, como a fatiga ou a dor
neuropatica.

C0m0 citar o Villar Cordovés, R.M. (2018). Versidn abreviada da guia das intervencions en Esclerose Multiple

do Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra. En A.l. Souto y M.A. Talavera

documento (compiladores). Guia abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple. Santiago
de Compostela: FEGADEM.

) Federacién Galega
de Esclerose Miiltiple
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Version abreviada da guia das intervencions en Esclerose
Multiple do Colexio Oficial de Traballo Social de Galicia.

Galego

‘O traballo social,
xunto a outras
aisciplinas, van formar
parte dunha estrutura
ade asistencia que
facilita que as persoas
con problemas de
saude de EM, as suas
familias e a rede
social das que
forman parte, sexan
consclentes de que a
saude e o benestar é
parte da sua
condlicion vital”

)} Federacion Galega
W de Esclerose Mltiple

Dna. Ana Isabel Souto Gémez
D. Leonardo Quintas Garcia
Dna. Patricia Horjales Martinez
Dna. Laura Mendoza Varela

Os problemas de saude provocan cambios que afectardn a distintos
niveis e dimensidns: laboral, persoal, familiar ou socioecondmico,
entre outros. A aparicidon de desaxustes sociofamiliares, asociados 3
perda de saude, xera un conxunto de dificultades que vai obstaculizar
a identidade persoal e vai a esmorecer as suas ligazéns sociais. Neste
caso, o labor dos e das profesionais en traballo social, desde unha
vision biopsicosocial, consistirda en axudar e guiar na procura dun
equilibrio entrecostumes, roles e rutinas de os e as doentes, desde
unha visidn propia da disciplina e tendo en conta a evidencia social.

No caso que nos incumbe, a intervencion de traballo social coas
persoas que tefien problemas de saude de EM, vai ser a que guia os
nosos procesos profesionais. As nosas acciéns nesta poboacion van
encaminadas, ademais de ao fomento de informacidon de saude a
través de accions de sensibilizacion e visibilizacién da EM, & formacion,
asesoramento, xestion de recursos sociais e sanitarios, accions de
investigacion, planificacion e programacion de acciéns dirixidas a obter
un soporte social sélido dabondo para que esta poboacidn poida
xestionar o mellor posibel a sua vida, e consiga obter unha axeitada
condicién de salde e benestar.

A destacar que o noso traballo sobre esta poboaciéon non estd
centrada exclusivamente de xeito reducionista en persoas con
problemas de saude de EM e as suas familias, sendn que o noso labor
tenta desenvolver o xermolo para que a sociedade entenda e sexa
consecuente con, esta poboacién e deste xeito atinxir o estandar de
xustiza social. O ou a profesional do traballo social debe achegar
alternativas desde unha visién social coa finalidade de mellorar a
condicién de saude ou mellorar a cualidade de vida das persoas,
grupos e comunidades.

Por ese motivo, o obxectivo xeral do traballo social con persoas con
EM é conseguir o pleno desenvolvemento na sociedade dos afectados
e as afectadas con este problema de saude, contribuindo asi @ mellora
da sua calidade de vida.

Tendo en conta todo o anterior, o proceso de avaliacién e
intervencion de traballo social nesta poboacién vinculase en tres eixos:
individual, familiar e de xestion de recursos.

Nun primeiro momento, o ou a traballadora social, deberd executar
o primeiro dos procesos, correspondente & necesidade de estudar a
situacién, para, posteriormente, facilitar os razoamentos profesionais
que guien a elaboracion dun diagndstico social e deste xeito facilitar a
descricidon dunha planificaciéon da intervencién que serd o limiar da
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execucion do planificado. Paralelamente a esta intervencidn, e tras a
sua finalizacién, realizarase unha nova avaliacion que nos dard a
realimentacidon abonda sobre as nosas accions para entender se temos
resolto os problemas sociais cos que nos atopabamos, facilitando
deste xeito a elaboracién da teoria basica que sera a ultima de todas
as fases deste primeiro proceso.

No segundo proceso, relacionado coa intervencién, o ou a
traballadora social guiard os seus pasos para unhaintervencion directa
sobre as persoas afectadas de EM, as suas familias e a rede social que
as acolle. A intervencién de traballo social primara, entre outros
espazos, os laborais, familiares, residenciais e sociosanitarios.

Grazas as estratexias de intervencion de traballo social a
intervencion pode garantir o soporte suficiente a nivel persoal, familiar
e social para atinxir a maxima condicién de saude. Con todo iso, o ou a
traballadora social pode guiar a sua intervencion e interacciéns desta
poboacidn cara a axudas que faciliten a consecucidén ou o mantemento
da salude e do benestar, por medio dun portafolios de servizos
comuns, especificos ou de asistencia persoal.

En resumo e para concluir, o traballo social, xunto a outras
disciplinas, van formar parte dunha estrutura de asistencia que facilita
que as persoas con problemas de saude de EM, as suas familias e a
rede social das que forman parte, sexan conscientes de que a saude e
o benestar é parte da sla condicidn vital.

Souto Gémez, A.l., Quintas Garcia, L., Horjales Martinez, P. y Mendoza Varela, L. (2018). Version

abreviada da guia das intervencidns en Esclerose Mdltiple do Colexio Oficial de Traballo Social

de Galicia. En A.l. Souto y M.A. Talavera (compiladores). Guia abreviada das intervencions

profesionais na Esclerose Multiple. Santiago de Compostela: FEGADEM.

Federacién Galega
de Esclerose Milltiple
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Version abreviada da guia das intervencidons en Esclerose
Multiple do Colexio Oficial de Psicoloxia de Galicia.

Galego

“Considérase que a
intervencion
psicoloxica debe
formar parte da
atencion integral na
EM dentro dunha
focaxe multidisciplinar
e deberia ofrecerse de
de xeito rutineiro”

)} Federacion Galega
Q8 de Esclerose Milltiple

D. Victor Manuel Torrado Oubina

Dna. Silvia Tubio Laifio

Dna. Lola Vinagre Torres

Dna. Maria Fernanda Patifio Bustabad
Dna. Maria Jesus Gomez Vecino

O papel da intervencién psicoléxica nas persoas afectadas de EM, asi
como nos seus familiares, coidadores é fundamental. No presente
texto revisanse alglns tépicos que relacionan aspectos psicoldxicos
relevantes e a Esclerose Mdltiple (EM).

Estrés

En primeiro lugar, abdérdase a potencial influencia do estrés na
apariciéon da enfermidade ou no curso evolutivo da mesma.
Tradicionalmente considerouse ao estrés como un factor psicosocial
con capacidade potencial para condicionar a evoluciéon da
enfermidade. Con todo, a investigacion empirica ten estado infestada
de  problemas metodoléxicos comezando pola  propia
conceptualizaciéon do estrés e como avalialo.

Existe evidencia dunha relacion consistente, mais modesta, entre
tensién e EM. Porén, na actualidade, as conclusiéns distan de ser
concluintes e non é posibel estrablecer relacidons causais directas,
propéndose diversos factores moduladores ou mediadores entre
ambas varidbeis. Hai xa un abano de intervencidns dirixidas a reducir
a susceptibilidade el o a moderadora os niveis de estrés. As
intervencions psicoléxicas deben centrarse na xestién do estrés, os
recursos para adaptarse a8 EM e cara a factores potencialmente
modificabeis como ansiedade ou apoio socialdisponibel.

A EM produce un grande impacto sobre a calidade de vida das
persoas afectadas. A incerteza pola natureza varidbel dos sintomas e
as posibeis consecuencias psicosociais dunha posibel discapacidade,
xera unha importante percepcion de vulnerabilidade nas persoas
afectadas e as suas familias. O diagndstico de EM é unha experiencia
cun forte impacto emocional. A adaptacidon considérase un proceso
activo durante toda a sua evolucidn e as estratexias de afrontamento
que utilicemos poderan favorecer ou dificultar o modo de superar as
adversidades que se poidan presentar.

Alguns dos sintomas mais relevantes asociados a cualidade de vida
en persoas con EM son: a fatiga, as alteracidns e trastornos emocionais
e os déficits cognitivos.

Revisamos alglns dos sintomas madis relevantes asociados &
calidade de vida en persoas con EM: a fatiga, as alteracions e
trastornos emocionais e os déficits cognitivos.
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Fatiga. Un dos sintomas con maior impacto sobre a cualidade de
vida é a fatiga, presente entre o 75-95% dos casos. Supdn
interferencia sobre o nivel de actividade e o funcionamento motor,
alterando interaccidon social, estado de animo e rendemento
cognitivo.

Emocions. As alteracidons e os trastornos emocionais, como a
ansiedade e a depresidn, tefien unha prevalencia importante na
EM e inflden na sua evolucion. As intervencidns psicoldxicas
dispofiibeis nunha importante variedade de formatos,
especialmente as baseadas nunha orientacién cognitivo-
conductual, demostraron unha melloria significativa en varidbeis
como o animo, a fatiga, a dor, a vitalidade fisica ou a calidade do
sono das persoas con EM.

Cognicion. A afectaciéon neuropsicoléxica (cognitiva) tamén é un
achado frecuente (entre o 40-65% dos casos). Estes déficits poden
aparecer ao comezo, en presenza dunha discapacidade fisica
minima, ou tamén en fases mais avanzadas. Non existe un unico
perfil de deterioracidn cognitiva asociada 4 EM, ainda que as
funciéns mais frecuentemente afectadas son a atencion, a
velocidade de procesamento da informaciéon, a memoria e a
funcién executiva. A avaliacion apropiada destas alteracidns
cognitivas e a rehabilitacion neuropsicoldxica permitiradn reducir os
déficits ou compensar os efectos adversos que aquelas provocan.

0 coidador. O estado emocional da persoa con EM pode afectar
seriamente o benestar do resto da familia. O familiar da persoa con
EM que exerce como coidador principal tende a negar as suas
propias necesidades e intereses, ter escaso apoio social e acharse
en risco de sufrir depresién. E importante identificar
adecuadamente a sobrecarga e solicitar axuda profesional cando
sexa necesario.

En resumo, considérase que a intervencién psicoloxica debe

formar parte da atencién integral na EM dentro dunha focaxe
multidisciplinar e deberia ofrecerse de de xeito rutineiro.

Torrado Oubifia, V.M., Tubio Laifio, S., Vinagre Torres, L., Patifio Bustabad, F. y Gdmez Vecino,

M.J. (2018). Versidn abreviada da guia das intervencions en Esclerose Multiple do Colexio Oficial

de Psicoloxia de Galicia. En A.l. Souto y M.A. Talavera (compiladores). Guia abreviada das

intervencions profesionais na Esclerose Multiple. Santiago de Compostela: FEGADEM.

Federacién Galega
de Esclerose Miiltiple

Colexio Oficial
de Psicoloxia
de Galicia
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Version abreviada da guia das intervencidons en Esclerose
Multiple do Colegio Profesional de Logopedas de Galicia.

Galego

“Os aspectos chave
do éxito, do mesmo
xeito que noutras
aisciplinas, seran a
deteccion e atencion
, brecoz dos sintomas
consideradas desde
un punto de vista
“interdisciplinar

)} Federacion Galega
Q8 de Esclerose Milltiple

Dra. Leire Lodeiro Ferndndez
Dna. Cristina Ferndndez Barros
Dna. Paula Alonso Garcia

O logopeda é o profesional sanitario que valora e intervén os
trastornos da comunicacion (linguaxe, fala, voz e audicion) e da
degluticion para favorecer a maxima capacidade fisica, psicoléxica e
social na persoa. No caso da Esclerose multiple, os trastornos mais
habituais son de degluticién (“disfaxia”) e de fala e voz (“disartria”)
pero tamén pode verse afectada a escritura ou en fases avanzadas da
enfermidade, a comunicacion oral en xeral. Todos estes trastornos
estdn intimamente relacionados coas alteracidns motoras tipicas desta
patoloxia.

A intervencidon logopédica tera como obxectivo mellorar a
intelixibilidade da fala, asi como a potencia e o control da voz
aumentar a seguridade durante o acto de degluticion tanto de
alimentos liquidos como sélidos; mellorar a escritura se estivese
afectada e, por ultimo, dotar dun Sistema Alternativo ou Aumentativo
de Comunicacion para casos nos que a comunicacién oral non fose
efectiva.

Os aspectos chave do éxito, do mesmo xeito que noutras
, disciplinas, seran a deteccidn e atencién precoz dos sintomas
:consideradas desde un punto de vista interdisciplinar

- relaxacion da musculatura facial e pescozo

- iniciacion 4 respiracioén costo-diafragmatica

- sopro

- exercitacion da musculatura facial, bucal e farinxea

Estes exercicios requiren dun adestramento e terdn a suUa
repercusion positiva a medio ou longo prazo, pero no dia adia é tamén
moi util facer uso dalgunhas recomendaciéns con repercusiéon mais
inmediata. En concreto, como actuar e modificar algin habitos como:
non utilizar a voz en situaciéns de fatiga ou de ruido excesivo de fondo,
esaxerar a pronuncia para que sexa mais intelixibel a fala, modificar a
textura dos alimentos para que lle sexan mdis doados de inxerir,
manter una boa postura durante o acto de degluticion (ombreiros
rectos pero cabeza lixeiramente inclinada cara adiante), estimular con
frio a musculatura deglutoria antes de comer, tragar duas veces o
mesmo bocado ou utilizar espesantes para liquidosse for necesario.

Para rematar, facer fincapé en que sempre sera aconsellabel que
consulte o seu caso particular cun logopeda que poida axustarlle os
exercicios e as recomendacidns as slas necesidades concretas, que lle
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Version abreviada da guia das intervencidons en Esclerose
Multiple do Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de Galicia.

Galego

A terapia
ocupacional é unha
aisciplina chave para
proporcionar os
recursos necesarios,
facilitando que a
persoa poida
adesempefriar, de de
xelto autonomo, as
actividades e
ocupacions que ela
desexa”

)} Federacion Galega
Q8 de Esclerose Milltiple

Dra. Mercedes Seoane Bouzas

Dra. Thais Pousada Garcia

Dna. Raquel Alvarez Graiia

Dna. Candela Presedo Sdnchez

Dr. Miguel Angel Talavera Valverde

Aterapia ocupacional é unha profesién da saude centrada na persoa,
tratando de promover a sua saude e benestar a través da ocupacion.
O obxectivo principal da terapia ocupacional é permitir & persoa
participar nas actividades da vida cotid. Este resultado obtense
mediante o traballo coas persoas e as comunidades para aumentar a
sUa capacidade de participar en ocupaciéns que queren, necesitan,
ou se espera que fagan, ou mediante a modificacién da ocupacion ou
a contorna para apoiar mellor o seu compromiso ocupacional.

As persoas que tefien unha situacién de salde condicionada pola
presenza da Esclerose Multiple (EM) presentan sintomas que afectan
negativamente as sUas destrezas sensoriomotoras, cognitivas,
psicoemocionais e de comunicacion. Isto repercute negativamente
na capacidade funcional da persoa para levar a cabo as actividades
cotids, enfrontandose a diario con limitacions na actividade e
restricidons na participacién, o que condiciona a sla saude e benestar.

Por isto, a terapia ocupacional é unha disciplina chave para
proporcionar os recursos necesarios, facilitando que a persoa poida
desempeiiar, de de xeito auténomo, as actividades e ocupaciéns que
ela desexa.

Entre os obxectivos que se poden expor desde terapia ocupacional
xunto coa persoa que ten EM e a sua familia, destacanse:

e Crear ou facilitar oportunidades para a participacién en todas

as areas ocupacionais.

e Manter, promover ou compensar
cognitivas e de interaccidn social.

* Promover costumes e rutinassaudabeis.

e Asesorar e educar no uso dos Produtos de Apoio (PA).

e Eliminar barreiras arquitecténicas e adaptar a contorna fisica
das persoas.

¢ Intervir na contorna social, especialmente coas sUas persoas
de referencia.

e Promover a saude como vinculo de capacitacion e
empoderamiento das persoas con problemas de EM, das
familias, amigos e circulos préoximos a estes

El e a profesional de terapia ocupacional segue un proceso de
intervencion estruturado en varias etapas:

e Avaliacion e diagndstico ocupacional: realizase unha recollida
de informacion para cofiecer informacion sobre aspectos
relacionados coas actividades que a persoa realiza de xeito
cotid, e sobre as contornas e contextos onde se levan a cabo.

destrezas motoras,

Guia abreviada das intervenciéns profesionais na Esclerose Muiltiple
https://esclerosismultiplegalicia.org




Con diferentes métodos, como a entrevista ou o uso de
escalas, obtense o maior nimero de datos para, asi, poder
utilizar e detectar posibeis problemas no desempefio
ocupacional, a través do razoamento clinico. Asi se chega ao
diagndstico ocupacional.

e Intervencién: a continuacién, comeza a planificaciéon da
intervencion xunto coa persoa con EM: exponse os
resultados esperados ou obxectivos aatinxir, o tipo e focaxes
de intervencion, asi como aspectos para a boa xestién da
mesma.

Focaxes da intervencidon
Prevencidon; Mantemento; Recuperacion; Adaptacion; Promocidn da

salde.
Tipos de intervencién

Preparatoria Potenciacion, mantemento, compensacion: de
destrezas sensoriomotoras, cognitivas e de
interaccion social.

Uso de Areas do desempefio: AVD, AIVD; Descanso e

actividades e sono; Educacion; Traballo; Xogo; Ocio;

ocupacions Participacion social.

Facilitadores do Productos de apoio, supresion de barreras e
desempeiio adaptacion do entorno.

Educacion e Promocidon da autonomia, simplificacion das
adestramento actividades, estratexias de conservacion de
enerxia e hixiene postural.

e Revision e valoracion ocupacional final: Inclde a reavaliacidn
dos resultados, axuste dos tipos de intervencidn e revision
de obxectivos. A comunicacién e coordinacion con todo o
equipo multidisciplinar é vital para mellorar a cualidade de
vida da persoa con EM.

Para que a terapia ocupacionald poida seguir facilitando a
participacidn activa da persoa nas ocupaciéns que desexa, débese
potenciar a investigacion desde esta disciplina para evidenciar a
cualidade das suas intervenciéns e demostrar a sUa importancia na
abordaxe dos procesos de rehabilitacion.
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Valverde M.A. (2018). Version abreviada da guia das intervencions en Esclerose Multiple do

documento Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de Galicia. En A.l. Souto y M.A. Talavera (compiladores).

Guia abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple. Santiago de Compostela:
FEGADEM.

COLEGIO OFICIAI
DE TERAPEUTAS OCUPACIONALES
DE GALICIA

Federacién Galega

de Escl alti ) : . g _— o~
e Esclerose Miltiple Guia abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple

https://esclerosismultiplegalicia.org




Version abreviada da guia das intervencions en Esclerose
Multiple do Colexio de Educadoras e
Educadores Sociais de Galicia.

Galego

"As accions e
recursos que
plantexamos fuxen do
paternalismo e
segregacion do
modelo asistencialista
cara un modelo de
intervencion
socioeducativo
democratico baseado
na cualidade de vida e
no respecto aos
dereitos humanos”

)} Federacion Galega
Q8 de Esclerose Milltiple

Dna. Estefania Estévez Cacheiro
Dna. Noelia Parente Vieites
Dna. Ménica Serrano Soto

Dna. Paula Varela Costa

As persoas con patoloxias crénicas como a EM requiren dunhas
intervencions que van mais ala do estritamente asistencial e que tefien
que prever os aspectos psicoldxicos e sociais dadoenza. A este ultimo
aspecto é 6 que nos cinguiremos as e os profesionais da ES. Sendo o
Unico colectivo profesional co perfil socioeducativo para o traballo con
diversidades, pretendemos mostrar o impacto positivo da nosa labor
profesional na resposta as necesidades socioeducativas detectadas da
EM. A nosa disciplina, como axente de cambio e coa sua accion
transformadora, ten moito que dicir e aportar nos tempos que
estamos a vivir.

Acompafiamos as persoas, aos grupos e as comunidades nos seus
procesos de crecemento e desenvolvemento mediante tres tipos de
actuacions: de formacién e transmision, de mediacion e de contexto.
Traballamos coas persoas para atender &s suas necesidades,
potencialidades e expectativas vitais.

Nunha sociedade multiétnica, multirelixiosa, multicultural, a
multidiversidade debe ter o seu espazo para a sua defensa e
promocién en tdédalas slas formas. Por iso, non se pode excluir a
ninguén do seu propio proceso de construcion vital. Os conceptos de
autodeterminacion, toma de decisidns, capacidade de elixir,
autonomia, empoderamento... van ligados a uns modelos de
intervencion como son o de Planificacidn Centrada na Persoa - PCP - e
o de Cualidade de vida - CdV.

No ambito da Esclerose Multiple non son poucas as ocasidns nas
que as persoas ven limitadas as slUas posibilidades e/ou ven
restrinxidas a sUa participacidon ao intentar involucrarse activamente.
Poriso, comprender a Educacién Social como unha disciplina que por
dereito favorece a inclusidn de colectivos como a Esclerose Multiple é
a premisa fundamental da que parten as nosas reflexions e achegas.

As accidns e recursos que plantexamos fuxen do paternalismo e
segregacion do modelo asistencialista cara un modelo de intervencién
socioeducativo democratico baseado na cualidade de vida e no
respecto aos dereitos humanos. Para facilitar a lectura clasificdronse
as accidns por dmbitos de actuacion:

1. Desenvolvemento  comunitario: campafias, rede de

comunicacions e puntos de encontro da cidadania.

2. Diversidade funcional: asistencia persoal, grupos de apoio e

campafias de accesibilidade universal.

Guia abreviada das intervenciéns profesionais na Esclerose Muiltiple
https://esclerosismultiplegalicia.org




Como citar o
documento

Educacion para a saude: fomento da saude integral,
formacién, puntos de informaciéon e actividades ludico-
deportivas.

Familias: mediacidn, respiro familiar, acompafiamentos,
formacion coidador/a familiar, espazos de encontro e
asesoramento a familias.

Igualdade: formacion, programas de coeducacién e
diversidades no entorno escolar, e acompafiamento a mulleres
con EM victimas de violencia de xénero.

Sociolaboral: emprego con apoio e campaias de informacién
e sensibilizacién do tecido empresarial.

Centros de ensino: plans de convivencia, escolas de familia,
actividades extraescolares inclusivas e acompafiamentos.

Estévez Cacheiro, E., Parente Vieites, N., Serrano Soto, M. y Varela Costa, P. (2018). Version
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Version abreviada da guia das intervencidons en Esclerose
Multiple do Colexio Oficial de Enfermeria de Lugo.

Galego

“Saber coidarse cunha
dieta sa, actividade
fisica e cognitiva
regular, abandonar
habitos pouco
saudabels coma o
tabaquismo e o estilo
de vida sedentario,
coidados de saude
sexual, asi como a
adecuada xestion da
termoregulacion, o
estres e a fatiga son
alicerces basicos para
lograr un maior
benestar e coexistir
cos sintomas do dia a
dia da esclerose
multiole”

)} Federacion Galega
W de Esclerose Mltiple

Dna. Veronica Andrade Varela
Dna. Lourdes Bermello Lépez

Dna. Mercedes Ferndndez Vazquez
Dna. Eva Gémez Ferndndez

As persoas con EM (Esclerose Multiple) son cada vez mais expertas na
autoxestidn da sua saude. Con esta guia, se pretende que o paciente,
a familia ou o coidador tefian os cofiecementos axeitados para intervir
no proceso da enfermidade de xeito pro-activo, coa axuda de todos os
membros da equipa de saude. A esclerose multiple é o trastorno
inflamatorio mais comun do Sistema Nervioso Central e a segunda
causa de discapacidade neuroldxica en adultos novos. Na maioria das
persoas afectadas evoluciona en forma de ataques ou surtos, con
afectaciéns moi variadas, e con recuperacidn total ou parcial dos
sintomas. Porén, algunhas destas persoas, evolucionan dunha forma
en surtos a unha forma progresiva, que vai producir un grao crecente
de discapacidade, con grandes repercusions na cualidade de vida e
benestar.

O tratamento da EM basease nunha vision ampla e colaborativa.
Asi, a persoa con EM deben facer esforzos para mellorar e manter a
sla salde dende o primeiro dia do diagndstico, en orde a manter o
benestar fisico e mental. Por iso, é fundamental dende o inicio
fomentar habitos saudabeis. Entre eles, dende a perspectiva da
enfermaria recomendamos:

e Unha dieta equilibrada: unha dieta sa, variada e equilibrada
con alto contido de e variada con alto contido de graxas
sauddbeis insaturadas (omega 3 e omega 6) e alto contido en
fibra; e resaltar o potencial papel beneficioso na EM da
vitamina D e da microbiota intestinal natural -razén da
recomendaciéon de inclusién na dieta de alimentos pro- e
prebidticos-.

e Técnicas de preenfriamentopara aqueles pacientes con EM,
moi numerosos, que padecen termosensibilidade, e que
manifestan unha resposta sistémica ao aumento da
temperatura do entorno; actividade fisica, de indubidabel
importancia pero sempre de acordo co nivel de discapacidade,
recomendandose traballo aerdbico, de flexibilidade e de
resistencia, segundo as necesidades; identificar axentes
nocivos, coma o tabaco que parece demostrado que influe
negativamente na progresion da EM.

e En canto a recomendacidéns relacionadas cos sintomas que se
poden desenvolver na EM, e considerando que son moi
variados, destacamos as seguintes:

Gufa abreviada das intervencions profesionais na Esclerose Multiple
https://esclerosismultiplegalicia.org




Como citar o
documento

A realizacion de actividades cognitivas e de exercicios de
ximnasia mental, para previr e frear as alteraciéns cognitivas,
aproveitando a capacidade de adaptacién que ten o noso
cerebro para compensar danos, a chamada reserva
neuroldxica ou reserva cognitiva; a incorporacion de habitos
novos na vida diaria para previr a fatiga (planificar o dia,
delegar tarefas, durmir ben...), sintoma que afecta seriamente
a vida diaria das persoas con EM; técnicas e exercicios para
manexar e combater o estrés, factor que pode afectar
negativamente a evolucién da EM.

E para rematar dous apuntes. Un, non desistir da sexualidade
Xxa que é unha parte normal, sauddbel e natural da nosa vida.
Se os sintomas da EM a dificultan, débense incorporar
solucidns e buscar consellos en profesionais sanitarios. E dous,
unha muller con EM pode vivir o periodo de embarazo, parto
e lactacién do mesmo xeito que unha muller sen EM, sendo
esencial, iso si, planificalo

Saber coidarse cunha dieta sa, actividade fisica e cognitiva regular,
abandonar habitos pouco sauddbeis coma o tabaquismo e o estilo de
vida sedentario, coidados de saude sexual, asi como a adecuada
xestidon da termoregulacidn, o estres e a fatiga son alicerces basicos
para lograr un maior benestar e coexistir cos sintomas do dia a dia da
esclerose multiple.

Andrade Varela, V., Bermello Lépez, L., Fernandez Vazquez, M. y Gdmez Fernandez, E. (2018).

Version abreviada da guia das intervencions en Esclerose Multiple do Colexio Oficial de

Enfermeria de Lugo. En Al. Souto y M.A. Talavera (compiladores). Guia abreviada das

intervencions profesionais na Esclerose Multiple. Santiago de Compostela: FEGADEM.

Federacién Galega
de Esclerose Milltiple

Guia abreviada das intervenciéns profesionais na Esclerose Muiltiple

https://esclerosismultiplegalicia.org




FEGADEM

https://esclerosismultiplegalicia.org

@080

FEGADEM quere dar as grazas a todos os Colexios oficiais, aos autores e autoras polo seu
compromiso para a execucidn desta guia abreviada das intervenciéns en persoas con Esclerose
Multiple. Ademais facemos extensible os agradecementos a Fundacion Roviralta e & Fundacion

Barrié.

Finalizada compilacidn e edicidon en Santiago de Compostela
ao 07 de xaneiro 2019

Federacion Galega FUNDACION

e e

Vy
Eepoe™ ROVIRALTA

Fundacion Barrié
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