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Rehabilitacion y Recuperacion en
Trastornos Neuroinmunes Poco
Frecuentes

Puede ver esta presentacion en: youtu.be/1NM2Eg3clVU

[00:00:02] Locutora: Hola, bienvenidos a la serie de podcast Preguntele al Experto de SRNA. Este episodio
titulado rehabilitacion y recuperacion en trastornos neuro inmunes poco frecuentes, ha sido moderado por
Jesus Loreto y cuenta con la participacion de la doctora Glendaliz Bosques. La doctora Bosques es una médica
fisi certificada y cefa de medicina de rehabilitacién pedidtrica en ut health Austin pediatric neurosciences
at Bills Children's, una colaboracién clinica entre del Children's medical center y ut health Austin. Puede
encontrar su biografia completa en la descripcién de este podcast.

[00:00:50] SRNA es una organizacion sin fines de lucro dedicada al apoyo, la educacién y la investigacion
de los trastornos neuro inmunes poco frecuentes. Para obtener mas informacion, visita nuestro sitio web
wearesrna.org. Este episodio es posible en parte gracias al generoso apoyo de Amgen; Alexion, AstraZeneca
Rare Disease; Genentech; y UCB.

[00:01:20] Jesus Loreto: Bienvenidos. Queremos darle las gracias a una nueva edicion del podcast de
SRNA. Tenemos esta tarde con nosotros a la doctora Glendaliz Bosques. Bienvenida, doctora. El topico que
vamos a estar tratando esta tarde es sobre rehabilitacion y recuperacion de trastornos neuro inmunes poco
frecuentes. Gracias, doctora, bienvenida.

[00:01:44] Dra. Glendaliz Bosques: Gracias. Gracias por la invitacion.

[00:01:47] Jesus Loreto: Un placer. Vamos a comenzar con preguntas. Yo tengo acd una lista de preguntas
y para mantener el foco, vamos a comenzar con la primera pregunta que tenemos aca: ;Puede explicar
un poco por qué la rehabilitaciéon es una parte tan fundamental en la recuperacién de los trastornos neuro
inmunes poco frecuentes?

[00:02:07] Dra. Glendaliz Bosques: Muy buena pregunta. Los pacientes contra trastornos neuro inmunes
poco frecuentes tipicamente se presentan con sintomas neurolégicos, debilidad, habilidad de control y
coordinacion muscular, impactos sensoriales, dificultades con la fuerza, la fortaleza de los musculos, la
capacidad de dar esa resistencia.

[00:02:27] Eso impacta, entonces, la movilidad, el rendimiento, la capacidad y la forma de completar las
actividades cotidianas que hacemos todos los dias, como vestirnos, aseo, cuidado personal, alimentarnos,
etcétera. Ademas, algunos pacientes tienen solo un episodio, pero algunos trastornos pueden entonces tener
ciertas recurrencias, lo que resulta en que el cambio en funcién no es un cambio solamente que ocurre en
una, en una ocasion, sino que puede hacer un cambio en funcion recurrentemente. Asi que la rehabilitacion
es esencial en esto porque cada individuo tiene un cambio en funcidn por estos trastornos neurolégicos. La
rehabilitacion basicamente establece un plan a corto, a mediano y a largo plazo para recuperar y manejar,
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entonces, no solamente el impacto de la funcién que ha tenido el individuo con la presentacién del trastorno,
sino también el manejo de otro sintoma.

[00:03:36] Y condiciones médicas asociadas como la plasticidad, el dolor neico entre otros, que probablemente
vamos a estar hablando mas adelante. Pero por eso la rehabilitacion es esencial, porque no vemos nada
mas, nada mas el diagndstico, esa condicién primaria médica, sino que se maneja el individuo.

[00:03:55] Traemos planes al entorno y al menos entonces longitudinal o a largo plazo para entonces tomar
en cuenta esos cambios en funciones y cémo, entonces, optimizar la recuperacion.

[00:04:08] Jesus Loreto: ;Qué tan pronto deberia un paciente comenzar esta rehabilitacién y por qué?

[00:04:15] Dra. Glendaliz Bosques: Pues se lo estd preguntando, entonces, a la persona equivocada como
meédico de la habitacion, no. La rehabilitacion deberia comenzar lo mas pronto posible. Lo mas pronto, que
hay veces, inclusive, que comenzamos la rehabilitacién antes de tener un diagndstico definitivo, porque
algunas de estas condiciones son tan raras, no, que los pacientes necesitan

[00:04:41] mas laboratorio, mds imdagenes, mas estudios y uno no puede esperar tener un diagnostico
definitivo para manejar, entonces, este cambio de funcién. Asi que la rehabilitacion, las terapias, el manejo
funcional deberia haber comenzado lo mas antes posible en que el paciente, médicamente,

[00:05:08] puede, entonces, participar, que esté estable, medicamento, porque no solamente queremos
manejar la recuperacion, sino que también queremos entonces limitar el impacto negativo de un cambio en
funcién que lleve entonces a empeorar la condicién por el mero hecho de los cambios en fortaleza.

[00:05:27] Y condicionamiento muscular. Imaginese una persona que esta en un hospital o una clinica
entrando y saliendo, esperando un diagnodstico y, mientras tanto, no puede mover las piernas; eso lleva a
contructura, todas estas cosas tienen complicaciones a largo plazo. Y como médico de rehabilitacion, no
tratamos solamente lo que se nos presenta, sino también tratamos de prevenir otros aspectos que podrian
empeorar la funcién y la recuperacion a largo plazo.

[00:05:55] Jesus Loreto: Y en el caso de que sea monoféasico o recurrente, ;hay un enfoque diferente para
cada situacion?

[00:06:02] Dra. Glendaliz Bosques: Si, bueno. Las condiciones monofasicas, el equipo de rehabilitacién, el
individuo puede tener una idea de los trastornos en el momento del diagnéstico y que se espera que es un
impacto de una vez, un episodio.

[00:06:17] El impacto en la funcion es Unico. Y entonces el equipo de rehabilitacion puede, entonces, esperar
que el individuo se recupere de una forma progresiva, a pesar de que diferentes individuos tengan diferentes
curvas de recuperacion. Pero por lo menos es un impacto, funcién - recuperacion. Cuando tenemos, entonces,
condiciones que tienen episodios multiples que son recurrentes,

[00:06:48] |a trayectoria, entonces, puede ser un poco mas desafiante, ya que no hay una curva de recuperacion
lineal, asi que el individuo se puede presentar, entonces, con recurrencia, puede impactar la funcion y los
sintomas en ese momento, lo que implica que el programa de rehabilitacion y el manejo de los sintomas
asociados a la condiciéon podrian cambiar en cada uno de los periodos.
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[00:07:12] La meta de recuperacion también a veces cambia. ¢ El manejo debe ser un poco mas dinamico
y flexible? Como fisiatra, médico de rehabilitacion, y el equipo de terapistas, nosotros tenemos que tener
una idea de ;cual es el pro?, ;como es el pro?, el ah, ;cual es la progresion natural?, ;qué es lo que estamos
esperando de la condicion médica?

[00:07:37] Y eso, entonces, nos ayuda a nosotros a anticipar también algunas de estas necesidades del
individuo para tener, entonces, no solamente un plan reactivo, sino también un plan anticipativo para estos
pacientes, para que entonces, a pesar de que haya cambios funcionales en su cuerpo, tengan las herramientas,
el equipo apropiado para planificar como podamos. Entonces, esa recurrencia o esos episodios de cambio
de mayor discapacidad.

[00:08:09] Jesus Loreto: Hay un punto importante que, en el caso, en mi caso familiar, de mi caso, es cuando
la condicion es recurrente y existe una recaida y a veces ataca otra zona del cuerpo. Tu vienes rehabilitando
un area, por decir el area izquierda, y luego ataca también el area derecha. Entonces, retomar de nuevo esas
condiciones.

[00:08:33] Dra. Glendaliz Bosques: Hay veces que entonces hay hallazgos cognitivos que no habia antes, o
puede, entonces, haber hallazgos en otros sistemas que no habia antes, como ahora el intestino o la vejiga,
0 cambios autondmicos que pueden tener variabilidades, los signos vitales.

[00:08:58] Todas esas cosas se pueden ver, asi que no queremos que sea borron y cuenta nueva, en cierto
sentido. Y eso es lo que pasa a veces cuando no hay un equipo de rehabilitacion o alguien que no entienda
como se comportan estos trastornos y siempre. Entonces, por eso es el hincapié que yo hago en no solamente
tener un plan reactivo, sino también un plan proactivo y anticipado.

[00:09:26] Por eso a mi me gusta que el paciente tenga diagndstico, porque entonces podemos, por lo menos,
entender, tener un mapita de como navegar la condiciéon y entonces, a pesar de que el paciente presenta, o la
persona presenta, con ciertas discapacidades, desérdenes y dificultades, ya sea de movilidad, de rendimiento,

[00:09:50] en ese momento, uno, entonces, lo optimiza. Entonces uno tiene que, al contrario de la monofésica,
uno no manda equipo médico por si acaso. Cuando uno tiene, entonces, una condicidon con recurrencia,
entonces uno tiene que pensar un poquito mas alld y planificar un poquito mejor con los pacientes y su
familia. "No necesitamos rampa en este momento, deberiamos pensar una rampa para el futuro".

[00:10:16] "Vive en un apartamento de un segundo piso’. Deberiamos... todas esas cosas son estos ejemplos
de necesidades anticipadas. Y entonces tener planes a largo plazo para que, entonces, no nos tomen por
sorpresa, en cierto sentido.

[00:10:35] Jesus Loreto: Gracias, doctora, gracias. Muy interesante, de verdad. Bastante Util este primer tema.
[00:10:39] Ahora vamos a un segundo tema que trata sobre la evaluacion y planificacién de la rehabilitacion.
¢Como se evalla el nivel inicial de discapacidad y el potencial de recuperacion en los trastornos neuroinmunes
poco frecuentes?

[00:10:50] Dra. Glendaliz Bosques: Bueno, como fisiatra, nosotros hacemos una evaluacion completa,

tanto de historial, la presentacién de la condicién médica, el nivel de funcién base, aspectos personales,
psicosociales, culturales que pueden, entonces, afectar el acceso y la recuperacion.
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[00:11:11] Ademas, repasamos el historial clinico y la evidencia que tenemos en la ficha, los documentos
meédicos. Yo le digo a todos los que entrenan conmigo que para hacer un buen médico de rehabilitacion, un
médico fisiatra, uno tiene que ser un buen médico, jpunto!, porque uno tiene que, todo le tiene que hacer légica.

[00:11:33] Las imagenes tienen que darnos evidencia de lo que vemos en el examen fisico, en el cuadro clinico,
y la historia también tiene que encajar, ;no? Esa es una de las cosas que yo bromeo con los neurdélogos,
de que yo me creo neurodloga investigativa. No es que me creo neurdloga investigativa, es que si no tengo
la respuesta, si las cosas no me hacen légica, eso va a afectar, al fin y al cabo, el resultado y la curva de
recuperacion que estamos esperando, que estamos anticipando. Asi que

[00:12:15] ademas de repasar todo eso, esta parte de la evaluacién, entonces, va a incluir un examen fisico
completo neuroldgico, también musculo esquelético. Es importante que todo haga logica, como le dije, que
todo se alinee. Porque hay veces, especificamente con estos trastornos raros, hay veces que puede haber
anclaje en el diagndstico.

[00:12:41] Hay veces que cuando viene una segunda persona y retoma el caso o lo evaliia nuevamente con
la informacion completa, uno dice: "pero espérate, esto no tiene légica'. Entonces, mi deber como fisiatra
es ir al médico, referido al neurdlogo, y decir: "Mira, ¢ ustedes han verificado esto? Porque es que el paciente
esta entrando con estas otras cosas que no me estan encajando,

[00:13:08] no me estén alineando”. Y hay veces que si uno no tiene el diagndstico apropiado, entonces,
también eso impacta la recuperacién. Hay veces que el tratamiento puede ser diferente. Muchos de estos
trastornos neuroldgicos hay muchas cosas que hacemos que son bien similares uno a otro, pero hay algunos
trastornos especificos que necesitan unos tratamientos especificos también.

[00:13:36] Jesus Loreto: Aqui volvemos a un punto que ya usted ha tocado anteriormente en la primera
presentacion, que es con respecto al grupo de trabajo o al grupo médico que va a tratar al paciente. La pregunta
es: ¢qué profesionales deben formar parte de un equipo ideal de rehabilitacién para estas condiciones?

[00:13:52] Dra. Glendaliz Bosques: Es esencial tener un neurdlogo que entienda las diferentes condiciones
neuro inmunoldgicas, porque no todos los neurélogos tampoco estan

[00:14:03] actualizados, a veces, como el campo de condiciones neuro inmunolégicas ha cambiado los
dltimos cinco o diez afios. El neurdlogo tiene también que entender la presentacion del cuadro clinico, qué
estudios diagndsticos son necesarios, el manejo farmacolégico para disminuir, entonces, la afectacion
neuroldgica directa.

[00:14:42] Yo he visto casos de pacientes de quizés cinco o sesenta afos que no era una condicion que habia
sido nombrada, o neurdlogos que tienden a pasar por alto y piensan en condiciones mas comunes. Y eso
puede afectar que el paciente tenga el tratamiento apropiado, especificamente el tratamiento farmacolégico
apropiado, al mismo tiempo apropiado también.

[00:15:20] También es importante tener un médico fisiatra o médico de rehabilitacion que entienda la
condicion, que ha de esperarse de su progresion y su recuperacion, que sea completo, alguien que se sienta
familiarizado en el manejo de los sintomas asociados que pueden venir con diferentes condiciones también,
ya sea espasticidad, dolor neurogénico y afectacién cognitiva.

[00:15:44] Yo personalmente valoro, profesionalmente, la importancia de mantener un médico de cabecera
también que esté siempre actualizado e informado sobre la condicién y el plan de rehabilitacion y el plan
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neuroldgico de tratamiento. Ademas de que debe ser un vinculo entre los especialistas, también es una
persona que puede abogar o aclarar ciertas incertidumbres o cosas que no estan completamente claras.

[00:16:13] También se necesitan terapistas del habla, ocupacional y fisico. Es importante tener apoyo
psicosocial, ya que las circunstancias personales pueden afectar la recuperacion, el acceso a servicios y
recursos adicionales, asi que los equipos también deberian tener trabajadores sociales, manejadores de
casos, psicologos, neuropsicologos.

[00:16:35] Y en el caso de nifios adolescentes, yo soy fisa pediatrica, es importante también tener coordinadores
escolares o coordinadores académicos, porque los nifios no regresan al trabajo, pero deben regresar a la
escuela, a aprender.

[00:16:47] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Muy interesante. Hay un punto importante también en ese "grupo
de apoyo" que debemos incluir: la familia, no, los cuidadores, que muchas veces forman una parte constante
e integral de este proceso, /no?

[00:17:07] Hay una pregunta muy interesante acd, que es como se establecen objetivos de rehabilitacion
realistas. Volvemos a lo que es motivacion, a la constancia, ;cémo, junto a los pacientes y sus familiares,
creamos un proceso para mantenerlos motivados, para darle continuidad a esta rehabilitacion?

[00:17:25] Dra. Glendaliz Bosques: Si, definitivamente. Para mi es sUper importante establecer que la meta,
al final del dia, sea intentar recuperar la funcién del paciente lo mas cerca del nivel previo. Y es importante
discutir con los pacientes y sus familias cudles son sus metas, no solamente en el aspecto de la funcion
fisica. Hay veces que cuando estd en el hospital o en la clinica, nos enfocamos demasiado en la funcion
fisica, pero es importante también entender cuales son los impactos a las actividades, a la participacion, a
sus roles personales, dindmicos en la familia, en la comunidad, etcétera.

[00:18:05] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Vamos a un tema importante aqui que trata sobre las terapias
especificas y los enfoques practicos para esta rehabilitacion. ;Qué terapias son mas efectivas para mejorar
la fuerza, la movilidad o la funcién en estas condiciones?

[00:18:21] Dra. Glendaliz Bosques: La terapia fisica, la terapia ocupacional, estas son esenciales para
mejorar la movilidad y la funcionalidad, para trabajar, entonces, con personas entrenando. En el aspecto de
neuro rehabilitacién se trabaja en manejar la fuerza muscular, el control, el mantener o mejorar el arco de
movimiento, que basicamente es el arco de que uno puede mover los musculos, activar los musculos en
las coyunturas también.

[00:18:57] Entonces se debe trabajar en transferencias, movimientos de locomocion, deambulacion, pre
marcha y marcha, y actividades cotidianas diarias. Uno deberia practicar movimientos en patron y no en
patron, repeticion de esos movimientos y actividades que permiten o promueven el soporte de peso, porque
sabemos que el sistema neurolégico necesita de estas fuerzas que se transmiten a través de nuestros huesos.

[00:19:30] El sistema neuroldgico necesita una capacidad de retroalimentacion, de ser bio feedback, no, de que
las cosas no estan trabajando como antes. Asi que si nada mas nos enfocamos en terapias compensatorias
y nada mas activar las partes del cuerpo que estdn menos o no afectadas, y entonces no activamos las
dreas que estdn afectadas, especificamente debajo de las lesiones neuroldgicas,

[00:20:01] estamos inhibiendo ese patrén de retroalimentacion que es super importante para activar la
neuroplasticidad y la recuperacion a largo plazo.
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[00:20:11] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Vamos ya a un drea que es mas de su especialidad, que toca a los
pacientes pediatricos. La pregunta es la siguiente: "En pacientes pediatricos, especialmente en aquellos con
mielitis flicida aguda o encefalomielitis aguda diseminada, ;cémo difiere la rehabilitacién en comparacion
con los adultos?"

[00:20:31] Dra. Glendaliz Bosques: Ah, muchas personas piensan que los pacientes pediatricos son adultos
pequefios. Y eso no es asi.

[00:20:40] Jesus Loreto: Exactamente.

[00:20:41] Dra. Glendaliz Bosques: La rehabilitacién en pacientes pediatricos, en nifios, difiere significativamente
de los adultos debido a que uno, entonces, debe también tomar en consideracion el desarrollo. Imaginese,
no es lo mismo que le dé una mielitis fldcida aguda a una persona, inclusive a un nifio de quince, dieciocho
aflos, que le dé a los dos afios.

[00:21:06] Hay un patron de desarrollo que no esta completamente, que no ha llegado a su éptimo, a su éptima
funcion, ;no? Ademas, hay una fisiopatologia especifica en diferentes enfermedades que hemos visto. Y eso,
entonces, el prondstico de tener una de estas condiciones a temprana edad necesita no solamente atencion
centrada en el paciente, sino también centrada en la familia. Usted habia mencionado la importancia, en
general, de incluir a la familia en las metas y en la motivacion. Eso es sumamente importante en pacientes
pediatricos, ya que el nifio no es un ente diferente o individual a la familia.

[00:21:59] Basicamente viene un paquete completo de familia y nifio. Ademas de la integracién escolar. Asi
gue hablamos: uno, patrones de desarrollo; dos, hay ciertas enfermedades que tienen especificamente una
fisiopatologfa diferente en nifios comparados con adultos; y ademas, tres, el prondstico puede ser afectado.

[00:22:24] Y cuatro, los complementos psicosociales que podemos ver también. Los nifios, también, entonces,
enfrentan no solamente en términos neuroldgicos, pero también tienen otras complicaciones que estan
relacionadas al desarrollo musculo esquelético, especificamente cuando la condicion se presenta a bien
temprana edad, especificamente antes de los ocho o diez afios.

[00:22:51] Podemos ver afectacion del crecimiento que estan alineadas con el crecimiento, como escoliosis.
Podemos ver diferencia en el largo de las extremidades, especificamente con nifios con mielitis flacida
aguda, porque hay una degeneracion y una atrofia bastante impactada, especificamente, hay veces, en
una extremidad comparada con las otras. Hay diferencias de alargamiento, de largo de las extremidades, y
mientras mas crecen, se percibe mas la diferencia.

[00:23:25] También hay un riesgo potencial de disminucién de fuerza a funcion en la adultez, como se observa
entonces con los sobrevivientes de poliomielitis, por ejemplo.

[00:23:39] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Vamos a un punto que siempre los que trabajamos con grupos de
apoyo tenemos esas preguntas constantemente. Vamos a los sintomas, ,como manejar y tratar los sintomas?,
¢no? En este caso, la pregunta es sobre el dolor, sobre la espasticidad, sintomas persistentes. ;Cuales son
las estrategias mas efectivas para manejar el dolor neuropatico en estos trastornos? Partamos de alli.

[00:24:04] Dra. Glendaliz Bosques: Bueno, los medicamentos, el aspecto farmacoldgico, pueden ser efectivos
para el manejo de dolor neuropatico en estos trastornos. No obstante, el dolor afecta al individuo como
ente también. Asi que los tratamientos antidepresivos triciclicos, como la amitriptilina, son inhibidores de
recapacitacion de serotonina

11 de mayo de 2026 © 2026 Siegel Rare Neuroimmune Association | wearesrna.org

Page 6



SRNA Preguntele al Experto @ S R NA

[00:24:32] y noradrenalina, como duloxetina, que se puede utilizar tanto para trastornos de emocion, pero
también, entonces, pueden ser efectivos para el manejo de dolor crénico. Ligado a las alpha 2 delta, como
la gabapentina o la pregabalina, tienen muy buena evidencia para manejar el dolor neuropatico.

[00:25:01] El manejo mas eficaz para manejar el dolor neuropatico es el manejo multifocal, multimodal o
integral, cuando combinamos, entonces, no solamente los farmacos, sino que también ver otros elementos
gue pueden afectar también a la percepcion o a lo que esta causando el dolor, y a cdmo manejamos ese dolor.

[00:25:31] Asi que la inmunoterapia modificadora de la enfermedad, para abordar o manejar, entonces,
directamente la fisiopatologia subyacente que estd activando este estimulo en el sistema neuroldgico.
Pero los medicamentos que ya mencioné, también hay opciones topicas, otras versiones de segunda linea.

[00:25:59] Pero también, entonces, hay que utilizar estrategias que no son farmacoldgicas, que incluyen la
terapia fisica y ocupacional, el apoyo psicoldgico, etcétera.

[00:26:11] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Otro sintoma muy comun y recurrente es la espasticidad. En este
caso, ¢qué recomendaciones nos puede dar, doctora?

[00:26:21] Dra. Glendaliz Bosques: Y la espasticidad también necesita un enfoque multimodal que combine
intervenciones no farmacoldgicas, o sea, sin medicamento; medicamentos orales o por via enteral, porque
hay pacientes o individuos que no pueden tragar, pero van directamente al estémago; tratamientos focales
y/0 terapia intratecal, que es la que se recibe directamente a la médula, por ejemplo. Las intervenciones no
farmacoldgicas:

[00:26:50] fundamental. Esa es la base que todos los individuos deberian tener para el manejo de la espasticidad,
¢porgue? Porque tenemos que, no solamente manejar sino también prevenir, tenemos que, debido a la
espasticidad, también puede afectar la recuperacién y puede también llevar a complicaciones secundarias.

[00:27:18] Por eso es basico tener un programa de estiramiento, de posicionamiento. Hay veces que hacemos
enyesado en serie episddicamente para basicamente optimizar el rango de movimiento.

[00:27:35] Dra. Glendaliz Bosques: Podemos utilizar férula también, o manejo ortético, para mantener el
arco de movimiento y para dar, entonces, apoyo funcional, ya sea movilidad, buena coordinaciéon. También
podemos utilizar la estimulacion eléctrica durante las terapias o desarrollar un plan de estimulacion eléctrica
para la casa para manejar esa espasticidad. También es esencial enfocar en el aprendizaje o el reaprendizaje
motor con entrenamiento especifico de tarea, terapia de movimiento inducido por restriccion,

[00:28:11] terapia bimanual, o inclusive terapia robdtica. Todas estas son cosas que un equipo de rehabilitacion
puede manejar en términos no farmacolégicos. Y eso es lo basico. Una vez uno tiene eso, yo lo veo como
con muchas capas; ese es el piso fundamental de medicamento.

[00:28:37] Los medicamentos, porque yo tengo pacientes o terapistas que vienen y me preguntan por cosas
que yo puedo hacer. Pero entonces uno tiene que decirte: "vamos a hablar sobre qué uno hace todos los
dias que no necesita una terapia o una terapista o un médico’, cosas que uno puede implementar en la casa.

[00:28:58] Después vienen los medicamentos, el aspecto farmacoldgico que puede ayudar el manejo también,
porgue puede ocurrir que el paciente no pueda tolerar la férula. ;Cémo voy a poner la férula si no la puedo
tolerar porque estoy teniendo estos dolores, calambres, o estoy perdiendo un rango de movimiento? Y ahi,
entonces, vienen los farmacos también.
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[00:29:20] Jesus Loreto: De alli pienso que parte también ese comentario que usted hizo inicialmente de la
comunicacion entre el grupo médico que va a trabajar en funcién del paciente.

[00:29:32] Dra. Glendaliz Bosques: Definitivamente. Hay un tema, perdone que le interrumpa, que es muy
comuny que es la fatiga. Entonces, ;cémo deberia atacarse?

[00:29:43] Dra. Glendaliz Bosques: ;Puedo terminar con la espasticidad?
[00:29:45] Jesus Loreto: Perfectamente, si.

[00:29:46] Dra. Glendaliz Bosques: Porque es que iba a ir al manejo farmacolégico. Y una de las cosas que
yo, como médico o equipo, podemos ver es que uno tiene que diferenciar la espasticidad local o focal y la
espasticidad generalizada o sistémica.

[00:30:00] Y entonces hay medicamentos que podemos utilizar para cuando uno tiene espasticidad generalizada
o sistémica, y esos son los medicamentos enterales orales como el baclofeno. Para la espasticidad localizada,
especificamente grupos especificos que nos estdn dando dificultad, ya sea en movimiento, en toleracion de
férula, en transiciones, aspecto funcional,

[00:30:27] ahi podemos utilizar las neurotoxinas como es el Botox, Dysport o Xeomin. Para pacientes que
tienen espasticidad o distonia severa, se puede también considerar baclofeno intratecal. Pero entonces esto
necesitaria la implantacién de una bomba de baclofeno, y eso no esta disponible en todos los paises, pero
si el pais tiene eso como recurso, también es algo que deberia considerarse. Y en casos bien resistentes,
uno puede considerar intervenciones quirurgicas. Especificamente, por ejemplo, yo tengo una clinica
multidisciplinaria para el manejo de espasticidad y movimientos,

[00:31:09] y los movimientos que uno ve con el tono. Y entonces evaluamos a los pacientes a ver si serian
candidatos, ya sea para una rizotomia dorsal selectiva o para un estimulador del cerebro profundo. Pero ese
tipo de intervencién definitivamente requiere una evaluacion comprensiva multidisciplinaria para identificar
a los pacientes apropiadamente.

[00:31:39] Porque como es una intervencién quirlrgica, es permanente, y si no los identificamos bien, entonces
los cambios pueden ser permanentes, positiva o negativamente.

[00:31:50] Jesus Loreto: Lo interesante aca es la evolucion también de la tecnologia, de como cada vez,
gracias a Dios, podemos tener mejores soportes en ese aspecto.

[00:31:58] Entonces, volvamos a la pregunta anterior, que es con respecto a la fatiga, que es uno de los
sintomas muy comunes. ;Como deberia abordarse, dentro de un plan de rehabilitacion, esta parte de la
fatiga en el paciente?

[00:32:12] Dra. Glendaliz Bosques: Si, la fatiga y la pérdida de energia también necesitan enfoque multimodal,
donde también se deberian dar prioridad a las intervenciones no farmacolégicas para tener una base,
especificamente porque en términos de evidencia cientifica, por lo menos la espasticidad tiene

[00:32:33] una evidencia cientifica de que los medicamentos realmente pueden ayudar, ya sea las toxinas,
etcétera. En términos de fatiga, los medicamentos no han demostrado muchisima superioridad cuando
estan comparados a placebo. Inclusive investigaciones bien rigurosas realmente no han demostrado que
son mucho mejor que una pildora de azucar.
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[00:32:57] Asi que tenemos que tener mucha cautela en como manejamos la fatiga y la pérdida de energia
con farmacos. Asi que en términos practicos: 1. se deberia identificar y tratar factores que probablemente
estan contribuyendo a la fatiga, ;0k?, que vemos desoérdenes de suefio, depresién, dolores, espasticidad.

[00:33:21] Hay veces que los mismos medicamentos estan contribuyendo a el no poder dormir. 2. Las
intervenciones no farmacoldgicas como terapia cognitivo conductual, que es el Cognitive Behavioral Therapy,
terapia de ejercicio, balance, enfoques combinados y de conservacion de energia. Inclusive, los estudios
cientificos demuestran que es mas importante "tener un patrén de actividad moderada regular y distribuida

[00:33:50] a lo largo del dia, haciendo hincapié en la regularidad mas que en el nivel de rendimiento’. Hay
muchas personas que, como se sienten fatigadas y con pérdida de energia, dejan de hacer la actividad y
no entienden que al final del dia todo eso va a empeorar. Entonces, va a tener mas fatiga y peor energia al
final del dia. 3.

[00:34:13] Medicamentos, realmente, solo si son completamente necesarios, y los Unicos que tienen un
poquito mas de rigor cientifico son el modafinil o amantadina, que tienden a ser neuro estimulantes.

[00:34:25] Jesus Loreto: También existen factores externos que podriamos decir. Te lo digo por la experiencia,
por ejemplo, en el caso del clima, cuando hace calor, estos tres sintomas de los que venimos conversando se
exacerban. Cuando hace frio también. En el caso que usted dice, una persona que se siente fatigada no tiene
continuidad en su terapia o rehabilitacion, pero también cuando se sienten bien, quieren comerse el mundo...

[00:34:49] Dra. Glendaliz Bosques: ..hacerlo de todo y hacen demasiado y estéan pagando a los cinco dias.
[00:34:53] Jesus Loreto: Exactamente...
[00:34:54] Dra. Glendaliz Bosques: ...una semana.

[00:34:55] Jesus Loreto: Y entonces eso es conocer tu cuerpo, y que no es facil. Yo siempre recomiendo que
documenten: ¢qué hice?, ;qué no hice?, ;qué me pudo hacer trigger de esto?, ;qué me paso?, ;qué comi?,
¢sali al sol?, ino sali? Pero hay muchos factores que debemos tomar en cuenta, pero gracias a Dios existe
un grupo que puede orientarlos, en el caso de los fisiatras o el grupo médico que le va a dar ese apoyo. Pero
parte también de uno como paciente.

[00:35:24] Dra. Glendaliz Bosques: Yo le digo a todos mis pacientes que es bien importante entender nuestro
cuerpo. Todos nosotros, con o sin condiciones médicas o trastornos, nuestros cuerpos reaccionan diferente
al estrés, reaccionan diferente a los climas,

[00:35:43] reaccionan diferente a un resfriado. Cuando uno tiene una condicion neuro inmunoldgica, esas
reacciones pueden ser mucho mas amplificadas, porque no hay mucha reserva. Y eso impacta la funcion, y
por eso es tan importante. Por eso yo también le doy hincapié no solamente al aspecto médico, el manejo
en la clinica, sino el aspecto de participacion.

[00:36:13] Porque, como individuos, esas son de las cosas mas dificiles. Nosotros, como fisiatras, sabemos
que no existe una "inyeccion de motivacion’, una inyeccion que automaticamente te estimule a desarrollar

habitos; y crear habitos saludables es algo dificil para todo el mundo.

[00:36:33] Pero el desarrollar habitos, el mantener actividad lo mas posible, no importa la forma en que uno
lo haga, de participar, mantenerse en comunidad, todas estas cosas son super importantes.
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[00:36:45] Jesus Loreto: Especialmente, pienso que todas estas recomendaciones son muy, muy importantes
para las personas que estan recién diagnosticadas, porque estan en este nuevo camino y quizas no entienden
por qué me paso esto si yo venia haciéndolo bien, ;por qué cambid?, ;por qué me duele si ayer no me dolia?

[00:37:01] Es cuestién que toma tiempo y, como usted misma lo comenta, cada paciente es distinto. Pero es
eso, para los pacientes que estan recién diagnosticados, es importante la comunicacion, en la constancia, e
ir entendiendo tu cuerpo poco a poco, adaptandote a eso. Vamos a un punto importante que ya lo habiamos
tocado muy poco anteriormente, que es la salud emocional y mental en la recuperacion.

[00:37:24] ;Como influyen los factores emocionales, como la ansiedad, la depresion, la frustracion o la falta
de motivacion, en la recuperacién fisica, doctora?

[00:37:32] Dra. Glendaliz Bosques: Lo habiamos mencionado un poquito antes. Pero estos factores
emocionales pueden comprometer significativamente los resultados de la rehabilitacion, ya que,

[00:37:47] si no estamos ahi, si el paciente no esta ahi, si el individuo no esta ahi, puede reducir la participacion
terapéutica, puede deteriorar mecanismos de neuroplasticidad inclusive, y afecta negativamente, al fin y al
cabo, la recuperacion funcional a largo plazo. Por el contrario, si el individuo tiene un efecto positivo y tiene
unas estrategias de afrontamiento eficaces, como la resiliencia, eso facilita la participacion en la rehabilitacion
y, al fin y al cabo, mejoran, entonces, los resultados.

[00:38:21] Jesus Loreto: Correcto, y ahi también influye mucho el grupo de apoyo que puedas tener en
casa, en familiar, el cuidador. Hay casos que se presentan, por ejemplo, por experiencia: ok, yo le puedo dar
continuidad a mi terapia o a mis ejercicios, de repente hoy no puedo ir fisicamente al sitio de la terapia, o
a la clinica, o al hospital que me corresponde. Pero en casa, yo también puedo mantener una constancia,
aprender ciertas actividades que puedo hacer en casa para mantener esta continuidad. Pienso que es
importante también eso, ;no?

[00:38:47] Dra. Glendaliz Bosques: Asi es.
[00:38:48] Jesus Loreto: Pero la motivacion parte del individuo y del grupo de apoyo.

[00:38:52] Dra. Glendaliz Bosques: Tienen que tener ese afecto positivo y, en vez de irse a ese espacio negativo
de "yo no puedo controlar ninguno de estos factores, y me quedé en casa vy, por lo tanto, ni siquiera pude
hacer terapia. Por lo tanto, no voy a hacer nada", es entonces esa resiliencia, esa flexibilidad, ese dinamismo,
decir: "no pude, no tuve control de todas estas cosas. Tengo control de mi mismo y de lo que yo puedo hacer
en este momento’, y tener también, entonces, un plan, como te dije, de cosas que si puedo hacer.

[00:39:29] Dra. Glendaliz Bosques: Que si puedo practicar en casa, y entonces retomar el control de esa forma.

[00:39:34] Jesus Loreto: Correcto. Y volvemos aqui a un punto que lo hemos tocado anteriormente, que es con
respecto al paciente y la familia. Yo, en nuestro caso y en los grupos de apoyo, siempre decimos que cuando
una persona es diagnosticada, todos somos diagnosticados: en la casa, en la familia, en nuestro entorno, y
quizas hasta los amigos, los vecinos, porque todos formamos parte ahora de este viaje de manera conjunta.

[00:39:59] Entonces, hay unas preguntas aca que tenemos: ;qué pueden hacer las familias en casa para
apoyar las actividades diarias de rehabilitacion? Los caregivers, los familiares cercanos, los hermanos,
porque al final todos nos consideramos cuidadores, porque estamos alli con ellos, a pesar de que muchos
no lo reconocemos.
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[00:40:16] Yo tengo en los grupos de apoyo personas que dicen: "pero es que yo no soy un cuidador”. Yo:
"quizas no te has reconocido, pero estas alli en el dia a dia. Y el hecho de que te motives 0 acompafies o estés
alli presente, asi no participes, estas siendo un cuidador". ; Entonces volvemos a la pregunta: qué actividades
diarias podrian estas personas, como familiares y cuidadores, participar para la motivacion del paciente?

[00:40:39] Dra. Glendaliz Bosques: Un paso atras. Yo pienso que los cuidadores y la familia es bien importante
que ellos también se cuiden, porque uno no puede cuidar, y uno puede ser cuidador, si uno no se cuida a uno
mismo. Cuando la bateria siempre esta basicamente vacia, es bien dificil pedir a un cuidador o un familiar

[00:41:04] que motive, que apoye, que abogue. Asi que es bien importante, uno, que los cuidadores también
se cuiden. Inclusive, hay veces que en nuestras clinicas tenemos que tener, como médico o como equipos
clinicos, las antenitas de vinil y reconocer cuando los cuidadores estan mostrando

[00:41:30] estrés, ya sea emocional o fisico. También hay muchos que terminan con dolores de espalda crénicos
y todas estas cosas. Asi que desarrollar un programa que también los integre a ellos es importante. Yo pienso
que es importante que los cuidadores también entiendan la condicion, que se armen de conocimiento, de
qué cosas esperar. Como habfamos dicho también, que el individuo tiene que aprender a entender el cuerpo,
la familia y los cuidadores tienen que aprender

[00:42:09] como se presentan ciertas cosas, qué cosas uno puede implementar en la casa. Y como equipo
de rehabilitacion, uno entrena a los cuidadores también. A mi me encanta tener cuidadores y familiares que
estén dispuestos a apoyar a la persona en la funcién en que estan en ese momento también.

[00:42:35] He visto, especificamente, como yo trato nifios, he visto el efecto negativo de querer demasiado,
cuando el paciente o el nifio esta en un nivel funcional especifico y no le dan acceso al equipo que es
apropiado, porque el cuidador o el familiar, el padre, tiene metas completamente diferentes a donde esté el
paciente o el individuo en ese momento.

[00:43:05] Asi que también es importante tener planes para esos dias. Hay dias que son un poquito mas
ligeros, hay dias que son mdas desafiantes, y uno como unidad necesita tener planes flexibles. Y también
es bien importante, yo estoy en los Estados Unidos y hay veces que la gente en los Estados Unidos es
demasiado individualista.

[00:43:40] Hay que darle valor a la comunidad. Hay que darle valor. Todo el mundo valora demasiado la
independencia. Todos somos seres interdependientes, ya sea emocional o fisicamente. Uno deberia tener
un grupo, una red que lo apoye y que lo cuide. Asi que las familias tienen que tener diferentes recursos.

[00:44:06] Por eso es bien importante, para mi equipo, tener trabajadores sociales y psicologos y todo esto,
para ayudar a los familiares y a los cuidadores a ser esa red de apoyo también en la casa y en la comunidad.

[00:44:23] Jesus Loreto: Gracias, doctora. Como cuidador, le agradezco esos comentarios que ha dado. Igual,
esa comunicacion que debe existir entre el paciente y el cuidador, entendimiento, cuando saber tomar un
break y cuando tomar una pausa, que es la palabra correcta, entender, y el conocimiento del cuidador también
es importante, quizas no este conocimiento de esta terminologia médica o esto mas allg, sino el dia a dia.

[00:44:45] Los grupos de apoyo son también muy importantes. Queremos darle las gracias a SRNA por esta
iniciativa, como estos podcasts, que también tienen muchos grupos de apoyo, donde los pacientes y los
mismos cuidadores pueden participar, compartir experiencias y ayudarse mutuamente, que eso es super
importante.
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[00:44:59] Dra. Glendaliz Bosques: Definitivamente, especificamente con estos trastornos raros, tanto la
familia, el cuidador y el individuo sienten que, hay veces que, son uno en un millén, que piensan que las
circunstancias familiares y personales nada mas les ocurren a ellos.

[00:45:14] Jesus Loreto: Correcto.

[00:45:15] Dra. Glendaliz Bosques: Es tan importante tener grupos de apoyo, grupos de pares, porque hay
veces que, aunque la condicidon médica no es exactamente igual, al final del dia, todos tenemos desafios
diarios bien parecidos y todos podemos aprender unos de otros. Como equipo de rehabilitacion, nosotros
aprendemos muchisimo a veces de los familiares o de los individuos que han estado trabajando, viviendo
con una condicién y nosotros, pues, no lo tenemos, pero nos dijeron que se hacia asi.

[00:45:50] Y entonces alguien viene y dice: "bueno, pero yo lo hago asi, asi y asi". "
efectivo!" Y entonces uno aprende para la préxima familia.

iAh, pero eso es mas

[00:45:59] Jesus Loreto: Es correcto, donde precisamente estos grupos de apoyo, o actividades, o dias de
pacientes e informativos, uno aprende constantemente de alguien que también ha pasado o sigue pasando
por la misma experiencia que pasa un paciente cuando es diagnosticado.

[00:46:15] Vamos a una ultima pregunta, doctora, y de verdad, una vez mas, le damos muchas gracias por
su participacion y por todo el aporte que esta dando a nuestra comunidad, tanto de pacientes como de
cuidadores y familiares. Qué es un cierre con optimismo. Ya habiamos tocado un poquito sobre lo que significa
el futuro de la rehabilitacion. ;Qué es lo que le da mas esperanza a usted sobre el futuro de la recuperacion
y rehabilitacion en estas condiciones?

[00:46:41] Dra. Glendaliz Bosques: Bueno, usted menciond la tecnologia. ;Por qué estoy emocionada con la
tecnologia? No solamente es la tecnologia que uno puede utilizar en término de la clinica de rehabilitacion,
terapia, estimulacion eléctrica, robots que nos ayuden a mover o a dar el apoyo a caminar, ortosis,

[00:47:03] o férulas individualizadas inteligentes que puedan tener microchips. Pero también la tecnologia.
Volvemos a la comunicacion, a la comunidad, a la tecnologia; nos permite también compartir, estar mas

cerca de una persona que es mas experto en términos del diagnostico para

[00:47:27] Jesus Loreto: Perdone que lo interrumpa, esto que estamos haciendo en este momento, que lo va
a ver quizas miles de personas, ojald, y van a obtener este conocimiento que usted esta impartiendo. Es eso.

[00:47:37] Dra. Glendaliz Bosques: Si, exacto. No es solamente porque, si el neurélogo no tiene mucha
experiencia, estamos a mucha menos distancia fisica de tener a alguien que ayude, para que esa persona
no tenga mas, como se dice, ;delay?

[00:47:58] Jesus Loreto: Que tarda en llegar el diagndstico.

[00:48:05] Dra. Glendaliz Bosques: Exacto, que la informacion, el diagndstico, no tarde tanto, que sea mas
rapido. Porque mientras mas tiempo pasa, mas afectacién neurolégica.

[00:48:21] Jesus Loreto: Correcto.

[00:48:22] Dra. Glendaliz Bosques: Lo otro también es que la ciencia también se ha movido en términos
exponenciales en los Ultimos cinco afios. Lo que entendemos de las moléculas, inclusive de estos trastornos
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neuro inmunologicos, los ultimos cinco o diez afios, que todo era "Mielitis Transversa".. Y empezando a
entender como se diferencian de la otra. Y espero que en el futuro, entonces, tengamos a gente que sean
un poquito mas delimitados en el aspecto de un tratamiento especifico que sea mas enfocado. Asi que yo
pienso que el tener acceso virtualmente también, a pesar de, entonces, no tener un sitio especializado de
terapia, ya sea tener telerehabilitacion virtual, seria excelente. jTener un robot que moviera a uno!

[00:49:29] Jesus Loreto: Y en el momento correcto, ;no? Y para alld vamos, probablemente, doctora. Hay
temas tan interesantes y que de verdad siempre los tratamos. Estamos seguros de que este podcast lo van
a ver personas en nuestros paises, en muchos paises de Sudamérica o habla hispana, ya sea en Europa o
en otros paises donde hay pacientes de habla hispana, que van a poder captar esta informacién. Y eso es
muy esperanzador. También hay un tema interesante que usted lo acaba de decir, de terapia a distancia.

[00:49:56] Ese es un tema que hemos estado tocando Ultimamente en los grupos de apoyo, que no todos
tenemos la facilidad de estar cerca de un centro de terapia o de un hospital que tenga todos estos equipos,
que tenga personas especializadas, o que haya un grupo que te pueda apoyar. Pero quizas de manera virtual
hay un paso que puedes dar para que haya ese apoyo y que no te sientas solo en este camino. Eso es bien
importante.

[00:50:21] Dra. Glendaliz Bosques: Si, o por lo menos también conectar, entonces, a los terapistas locales
para, entonces, darles recursos, porque hay cosas que

[00:50:29] Jesus Loreto: Correcto.

[00:50:30] Dra. Glendaliz Bosques: ellos tienen en su toolbox, en su "cajon de herramientas”, ellos tienen,
pero no saben como aplicarlas al paciente.

[00:50:39] Jesus Loreto: Correcto.

[00:50:40] Dra. Glendaliz Bosques: Asi que yo siempre trato de influenciar, por ejemplo, en los terapistas
que trabajan conmigo, que nosotros tenemos que acortar esa distancia de conocimiento con las terapistas
locales. Porque si uno tiene muchisimos recursos, uno se va a un area metropolitana, a un hospital super
especializado, a un pais. Pero la mayoria de los individuos que nosotros sabemos no tienen acceso a esos
recursos. Asi que uno tiene como un deber profesional global de entender cémo uno puede empezar a
disminuir esa distancia.

[00:51:18] Jesus Loreto: Correcto, especialmente en nuestros paises. Doctora, de verdad, super agradecidos,
y ha sido un honor. Muchisimas gracias por su participacion, de parte de SRNA y de toda la comunidad. Le
damos las gracias por esta participacion.

[00:51:31] Dra. Glendaliz Bosques: Gracias por tenerme

[00:51:32] Jesus Loreto: Gracias.

[00:51:32] Dra. Glendaliz Bosques: y por la invitacion. Que tenga bonito dia.

[00:51:34] Jesus Loreto: Seguro. Gracias.

[00:51:39] Locutora: Muchas gracias a los patrocinadores de pregunta al experto Amgen; Alexion, AstraZeneca
Rare Disease; Genentech; y UCB. Amgen se enfoca en descubrir, desarrollar y comercializar medicamentos
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que abordan necesidades criticas de las personas que viven con enfermedades raras autoinmunes e
inflamatorias graves en su trabajo. Combina experiencia cientifica y compromiso humano para ofrecer
terapias que marcan una diferencia real en la vida de las personas.

[00:52:11] Alexion, AstraZeneca Rare Disease es una empresa biofarmacéutica global dedicada a atender
a personas con enfermedades graves y poco frecuentes. Se centra en la innovacion, el desarrollo y la
comercializacién de tratamientos que transforman vidas. Con el compromiso de poner siempre al paciente
y a la comunidad en el centro de su trabajo.

[00:52:36] Fundada hace mas de 40 afios, Genentech es una empresa lider en biotecnologia que descubre,
desarrolla fabrica y comercializa medicamentos para tratar enfermedades graves y potencialmente mortales.
Forma parte del grupo Roche y tiene su sede en South San Francisco, California. Para mas informacion,
visite www.gene.com.

[00:53:04] UCB desarrolla soluciones innovadoras que buscan mejorar de manera significativa la vida de

las personas con enfermedades graves. Trabaja en estrecha colaboracién con pacientes, cuidadores y
profesionales de la salud para identificar y ofrecer soluciones que realmente aporten valor.
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