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Resumen

El Sindrome de Ehlers-Danlos tipo hipermévil (SED) es parte de un grupo de
enfermedades multisistémicas y hereditarias del tejido conectivo, que varian en la forma
en que afectan al cuerpo y en sus causas genéticas. Lo que se observa en las personas
afectadas es una estructura y funcién anormal del colageno y de ciertas proteinas del
tejido conectivo. Los Sindromes de Ehlers-Danlos son considerados enfermedades
raras (1/5.000), pero el tipo hipermovil es el mas comun. Se caracteriza por presentar
molestias musculoesqueléticas, incluidas las articulaciones hipomoviles, subluxaciones/
dislocaciones, asi como manifestaciones cutdneas y de tejidos blandos. Muchos
pacientes presentan dolor, fatiga cronica, disautonomia, ansiedad y sintomas del tipo
neurocognitivo que han sido poco estudiados. Este trabajo tiene la intencion de poner
acento en la necesidad de generar conocimiento entorno al SED y las personas que lo
padecen.

En este trabajo se expone el caso ficticio de LG, una mujer de 50 afios que presenta un
perfil de trastorno neurocognitivo difuso, de multidominio, que comienza en la
adolescencia y que cumple con los criterios de un deterioro neurocognitivo de intensidad
leve, como consecuencia fisiopatologica del SEDh. La paciente, luego de haber recibido
el diagnéstico de SEDh segun los criterios de la nueva gnoseologia (2017), ha sido
derivada a evaluacion debido a la comorbilidad entre los sindromes y las dificultades y
trastornos neurocognitivos. Luego de la evaluacién, se ha propuesto un plan de
rehabilitacion multidisciplinario de 56 sesiones, para mejorar la calidad de vida de LG y
de su entorno inmediato.

Palabras clave

Evaluacion Neuropsicolégica. Rehabilitacion Neuropsicolégica. Sindrome de Ehlers-
Danlos del tipo hipermévil (SEDh). Tejido conectivo. Trastorno del Espectro Hipermévil
(TEH).

Abstract

The Ehlers-Danlos Syndrome, hypermobile type (hEDS) is part of a group of inherited,
multisystem connective tissue diseases that vary in how they affect the body and in their
genetic causes. What is observed in affected people is an abnormal structure and
function of collagen and certain connective tissue proteins. Ehlers-Danlos syndromes
are considered rare diseases (1/5.000), and the hypermobile type is the most common
variant. It is characterized by musculoskeletal complaints, including hypermobile joints,
subluxations/ dislocations, as well as skin and soft tissue manifestations. Many patients
present pain, chronic fatigue, dysautonomia and anxiety. Furthermore, they present
neurocognitive-type symptoms that have been poorly studied. This work intends to
emphasize the need to generate knowledge about EDS and the patients who suffer from
these diseases.
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This work presents the fictional case of LG, a 50-year-old woman with a multidomain
diffuse neurocognitive disorder profile beginning in adolescence, who meets criteria for
mild neurocognitive impairment as a pathophysiologic consequence of hEDS. The
patient, after receiving a diagnosis of hEDS according to the criteria of the new
gnoseology (2017), has been referred for evaluation given the comorbidity of syndromes
with neurocognitive difficulties and disorders. After the assessment, a multidisciplinary
rehabilitation plan of 56 sessions has been proposed to improve the quality of life of LG
and her immediate environment.

Keywords

Neuropsychological assessment. Neuropsychological rehabilitation. Ehlers-Danlos
syndrome of the hypermobile type (hEDS). Connective tissue. Hypermobile Spectrum
Disorder (HSD).
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1.Sindrome de Ehlers-Danlos del tipo
hipermovil (SEDN)

A continuacién, se estudiard el caso ficticio de una paciente de 50 afios diagnosticada
recientemente con el Sindrome de Ehlers- Danlos (SED) del tipo hipermévil (SEDh) y
gue presenta dificultades neurocognitivas que se iniciaron en la adolescencia. El caso
se basa en mi experiencia en la directiva de la Asociacion de Pacientes con Sindrome
de Ehlers-Danlos en los Paises Bajos.

1.1 Etiologia

Los SED constituyen un grupo de patologias del tejido conectivo caracterizadas por ser
multisistémicas y hereditarias. El tejido conectivo se forma a partir de la proteina
colagena de estructuras como huesos, estomago, dientes, tendones, etc. Las
manifestaciones clinicas van desde malformaciones congénitas detectadas en
adolescentes y que afectan de por vida al paciente, hasta fragilidades en el tejido
conectivo y condiciones que permanecen no diagnosticas en adultos (van Damme et al.,
2022). Todos los tipos SED presentan patologia neurocognitiva asociada que afecta de
forma diferente a cada paciente (de Jouvencel et al., 2016)

Actualmente, los SED se clasifican en 13 subtipos, de cuales 12 han sido dilucidados
genéticamente, menos el hipermdvil. Los 12 subtipos se generan a partir de defectos
genéticos en 20 genes. Las pruebas genéticas apoyan el diagnéstico (Castori, 2012).
La clasificacion internacional del 2017 (que se puede ver en anexos 1) distingue las
siguientes formas de SED: clasico, de tipo clasico, cardiaco-valvular, vascular,
hipermovil, artrocalasia, dermatosparaxis, cifoscoliético, sindrome de cornea fragil,
espondilodisplasico, musculocontractural, miopatico y periodontal (van Damme et al.,
2022). Cada subtipo tiene criterios clinicos especificos, (Castori, 2012), esto es de gran
utiidad dada la superposicion de sintomas entre todos los subtipos y con otros
trastornos del tejido conectivo (Tinkle et al., 2017).

1.2 Prevalencia, incidencia

Los SED afectan tanto a hombres como a mujeres, pero la hipermovilidad estaria mas
presente en mujeres (Tinkle et al., 2009). Hasta la fecha, no se han publicado datos
sobre la incidencia de la enfermedad. Respecto de la prevalencia, los estudios
realizados estiman que esta seria de 1/5.000 pacientes, considerando todos los tipos de
SED. El SEDh representaria el 80-90% de los casos (Por tanto, cuando en la literatura
cientifica se habla de SED, practicamente se esta refiriendo a SEDh) (Tinkle et al.,
2017). En contraste con estas estimaciones, datos obtenidos en el 2017, en Wales,
revelaron una prevalencia del SED y SHA de 1/500 (Demmler et al., 2019).

1.3 Sintomatologia general asociada
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Segun esta clasificacion, todos los SED presentan como caracteristica la hipermovilidad
e inestabilidad articular, hiperextension de la piel y cicatrices anormales. Estas
caracteristicas se presentan junto a otras fragilidades de los tejidos que aparecen como
formas clinicas heterogéneas y que van desde leves a riesgo vital (Tinkle et al., 2009).
Sin embargo, algunos clinicos argumentan que habria también enfermos sin o con poca
hipermovilidad articular (Bravo, 2016). Es necesario aclarar que la comunidad médica
lleva afos trabajando en mejorar los criterios diagnosticos y, aun asi, es dificil otorgar
un diagndstico definitivo. Puede darse el caso de que una persona tenga mas de un
diagndstico o que este cambie cuando surja una nueva gnoseologia.

EL SEDh es de herencia autosémica dominante (Castori, 2012). Para realizar el
diagnéstico, en términos muy generales, se requiere de la presencia de 3 criterios:
Criterio 1. Hiperlaxitud articular generalizada (HAG); Criterio 2. Deben estar presentes
dos o mas de las siguientes caracteristicas: a. manifestaciones sistémicas de un
trastorno del tejido conectivo mas generalizado. b. Antecedentes familiares positivos,
con uno o mas familiares de primer grado que cumplen de forma independiente los
criterios de diagndstico actuales para SEDh. c. complicaciones musculoesqueléticas.
Criterio 3. Todos estos prerrequisitos deben cumplirse: ausencia de fragilidad inusual de
la piel, exclusion de otros trastornos hereditarios y adquiridos del tejido conectivo,
incluidas las enfermedades reumatolégicas autoinmunes, y exclusiéon de diagndsticos
alternativos que también pueden incluir hiperlaxitud articular por hipotonia y/o laxitud del
tejido conectivo (Malfait et al., 2017). (Criterios disponibles en anexos 2)

El dolor crénico es uno de los sintomas mas frecuentes e invalidantes para pacientes
con SEDh (Baeza-Velasco et al., 2019). La hipermovilidad articular se puede dar a) de
forma asintomatica (sin dolor), b) de forma sintoméatica (con dolor), pero sin una
afectacion sindrémica, o c) sintomatica y sindromica como parte de una enfermedad
compleja como los son el SEDh, el Sindrome de Hipermovilidad Articular (SHA) y el
Trastorno del Espectro Hipermdévil (TEH). Estas tres enfermedades habitualmente se
abordan terapéuticamente de forma similar (Tinkle et al., 2009). Ademas, la literatura
cientifica utiliza indistintamente los términos hiperlaxitud articular, hipermovilidad
articular, SED y SEDh para referirse a lo mismo. En términos de psicopatologia, es
comun que los estudios consideren al SHA, SED y al SEDh como una entidad Unica
(Bulbena et al., 2017).

1.4 Perfil neuropsicoldgico relacionado con discapacidad en SEDh
1.4.1 Aspectos cognitivos del SEDh

No se han publicado estudios que indiquen la presencia de un deterioro cognitivo,
tampoco se contempla ni menciona en los criterios diagnosticos. La poca informacion
gue se conoce surge, principalmente, de las quejas de los pacientes cuando consultan
por problemas fisicos. En la literatura, unos pocos estudios describen, en forma general,
las dificultades cognitivas. Las dificultades mas frecuentes serian las atencionales,
mnésicas y de cognicion espacial (Baeza-Velasco et al., 2019). La literatura revisada
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propone que estas dificultades, posiblemente, se relacionan con disautonomia y
problemas de propiocepcién. Por ejemplo, podria ser que las dificultades en la cognicién
espacial estuviesen originadas en alteraciones derivadas del mal funcionamiento de los
propioceptores y, quizas, las dificultades de atencién tengan una relacién estrecha con
la disautonomia y una disminucién del oxigeno a nivel cerebral ocasionada por el
funcionamiento deficitario del flujo sanguineo (Baeza-Velasco et al., 2019).

En el plano atencional aparecen problemas con la “intensidad” de la atencion (Vigilia,
concentracion y focalizacion), que se expresan en la préactica en la dificultad para
mantener la vigilancia mientras se conduce un coche, o perder la concentracién cuando
se mira una pelicula. En el aspecto selectivo de la atencion (focalizada y dividida) se
relatan dificultades al realizar actividades simultaneas, como conducir por un lugar
conocido atendiendo al mismo tiempo a una conversacion. Un estudio de

<> neuroimagenes reveld modificaciones en
la formacion reticular, base cerebral del
sistema de activacion del estado vigilia
(implicada en los procesos de alerta y
vigilancia). Se observd una maodificacion
de la textura “un aspecto leopardo” del
tronco cerebral y de la parte alta de la
médula cervical, asi como una lesion de
la substancia reticulada en la parte
posterior mediana del puente
(protuberancia) (de Jouvencel et al.,
2016). Otro estudio reveld que el grupo
hipermévil mostré una disminucién del
volumen dentro de regiones implicadas la
atencion (y también en la excitacion
emocional) como el cingulado anteriory el

. 1 () Regions of grey-matter volume difference in hyper . ’
mobile participants compared with the non-hypermabile group |6bulo parleta| (ECC|eS et al., 20128.), tal

(white areas; threshold P <0.001 uncorrected). (b) Significant
group differences in right and left amygdala volumes.

Figura 1 (Eccles et al., 2012a).

como se aprecia en a figura 1.

Respecto de la memoria, las quejas conciernen a los diferentes sistemas de memoria
como, la de trabajo y episodica (esta ultima, principalmente en la dimension
prospectiva). En la memoria de trabajo habria dificultades en los mecanismos de
manipulacion de cargas mentales y de puesta al dia del administrador central. Ademas,
habria problemas con la retencién de informacién oral, lo que lleva a pacientes a “perder
el hilo” (en la lectura, peliculas o conversaciones). Las dificultades en la memoria afectan
a las capacidades de aprendizaje (de Jouvencel et al., 2016) que pueden aparecer junto
a dispraxia, disortografia o dislexia (Hamonet & Ducret, 2017).

Las dificultades en la orientacion temporal se traducen, por ejemplo, en el olvido de
fechas. Anatbmicamente, se ha evidenciado una lesion de la parte anterior del cuerpo
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del trigono/ fornix sobre todo su ancho de manera bilateral y una lesién a nivel del cortex
cingular anterior (de Jouvencel et al., 2016).

En la capacidad de cognicion espacial se observan dificultades para adquirir y tratar
informacidn, y para orientarse espacialmente (Externa: visual y auditiva. Interna: sistema
propioceptivo y somatosensorial). Especificamente, habria dificultades en el referencial
egocéntrico (sistemas perceptivos y efectores de la accion) y referencial alocéntrico
(representacion del espacio independiente del observador). Estos problemas se
traducen en extraviarse en el exterior en lugares conocidos o desconocidos
(desorientarse), dificultad en la lectura de mapas, etc. Algunos estudios han demostrado
el rol de la corteza parietal en el tratamiento de la informacion espacial. En los SEDh se
han encontrado modificaciones a nivel de las cortezas parietales, una amplificacion
focalizada de los surcos corticales que se encuadran a cada lado de la circunvolucién
retro- central, la porcion anterior-superior-interna del l6bulo parietal (de Jouvencel et al.,
2016). Un estudio realizado en mujeres con SHA y SEDh, a las que se tested
previamente para descartar estados depresivos, sugiere que las dificultades en la
identificacion de las relaciones visuales y espaciales (que también incluye tareas de
coordinaciéon ojo-mano) probablemente estén relacionadas con deficiencias en la
precision propioceptiva, hipermovilidad mano-mufieca y problemas vestibulares. Estas
deficiencias podrian afectar las competencias visuales, incluidos los problemas de
seguimiento (Baeza-Velasco et al., 2017).

Segun Hamonet & Ducret (2017), el rendimiento académico y los resultados de las
pruebas especializadas confirman el buen nivel intelectual de las personas con SEDh.
Los autores sefialan también que las dificultades cognitivas contrastan con el sentido de
la observacion, la capacidad de insight, la precocidad en la adquisicién del lenguaje vy el
alto cociente intelectual de pacientes con el sindrome (Hamonet & Ducret, 2017).
Presentarian una alta calidad de razonamiento, pudiendo ser muy buenos en el trabajo,
creativos y con dotes artisticas, a pesar de las dificultades como la mala propiocepcion,
fatiga y crisis dolorosas que se dan junto con ansiedad. Es necesario sefialar que no se
han encontrado estudios que permitan sacar conclusiones mas alla de estas
afirmaciones obtenidas en la practica clinica, por lo que no es posible sefialar que las
personas con SEDh tengan altas capacidades o superdotacion (Hamonet et al. (2018)

1.4.2 Aspectos emocionales y conductuales del SEDh

En general, los trastornos de ansiedad presentan una alta prevalencia en las afecciones
psiquiatricas, pero el riesgo de sufrirlos cuando se posee SHA/ SEDh es mayor (Bulbena
et al., 2011). Esta vulnerabilidad se ha observado tanto en poblacion infantil como
adulta. Un estudio relacion6 el SHA/ SEDh con panico y agorafobia (Bulbena-Cabre et
al., 2019). Esta relacion se estudié usando muestras no clinicas, demostrando el factor
de predisposicion de la ansiedad como rasgo cuando se dan alteraciones en el
colageno. Se cree que la disautonomia, también podria jugar un papel importante en la
ansiedad (Bulbena et al., 2004). En un estudio de neuroimagen estructural se
observaron pequefas diferencias a nivel cerebral en las areas implicadas en la
regulacion de las emociones (Eccles et al., 2012b). En definitiva, se piensa que las
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interacciones entre los trastornos autonémicos, fisicos y psicoldgicos estan vinculadas
de manera compleja en SHA/SEDh, cada uno de los cuales "alimenta" al otro (Bulbena
et al., 2004).

Existe evidencia, aunque limitada, que los SED se asocian con mayor probabilidad con
trastornos psiquiatricos como depresion, trastornos alimenticios, trastornos del
neurodesarrollo y abuso del alcohol y tabaco. (Bulbena et al.,, 2017). No se puede
establecer un efecto causal directo, pero hay indicios de mecanismos comunes, como
la disfuncion vegetativa, los déficits propioceptivos, las coincidencias genéticas y las
hipersensibilidades exteroceptivas e interoceptivas. Adicionalmente, se cree que el
distrés psicologico, caracteristico en el SEDh, contribuiria significativamente a la mala
calidad de vida. También hay asociaciones con déficit de atencion (TDA y TDAH),
trastornos del espectro autistas (TEA) y trastorno de la personalidad obsesivo-
compulsivo (TOC). Algunas pocas investigaciones los relacionan con la esquizofrenia
(Sinibaldi et al., 2015). También habria una alta frecuencia de comportamientos suicidas
en mujeres con SEDh (Baeza-Velasco et al., 2021).

SEDh debe ser entendido mas alla que una enfermedad del tejido conectivo. El modelo
del Fenotipo Neuroconectivo agrupa rasgos psicopatolégicos y somaticos basados en
relacion entre el SHA/ SEDh y los trastornos de ansiedad. 1. Las dimensiones
conductuales se constituyen por patrones de mecanismos de defensa como lucha vs.
huida, control excesivo, adicciones, restricciones y dependencias. 2. Los sintomas
somaticos incluyen disautonomia, somatotipo asténico, escleras azules, tener
moratones con facilidad, eczemas, disquinesias esofagueales, luxaciones y esguinces,
visceropoptosis, prolapsos, alergias, dispareunias y cicatrices hipertréficas o queloides.
Los sintomas somatosensoriales se conforman de aumento de la sensibilidad olfativa,
dificultades visuales por estimulos luminosos, mareos, disnea, disfagia, palpitaciones,
dolor vaginal y uroldgicos, dolor articular e intolerancia o0 mayor sensibilidad a los
cambios de tiempo, mayor sensibilidad a sustancias o quimicos. 3. La psicopatologia
incluye mayor exterocepcion e interocepcion, propiocepcion alterada, ansiedad
anticipatoria, alta confrontacién positiva, miedo a la impotencia, miedo al rechazo,
abandonamiento, amplificaciéon, negacion, evitacion, trastornos del humor y de
alimentacién. 4. Las enfermedades somaticas se conforman por el sindrome del
intestino irritable, el esé6fago disfuncional, sensibilidad quimica mdaltiple, inestabilidad

vestibular, fatiga cronica, . ‘
Signos y Sintomas

fibromialgia, glosodinia, Sométicos
vulvodinia, hipotiroidismo, o
L . ‘. i i intomas

asma, migrafias, disfuncion ~ Pimensiones .

. Conductuales Somato-Sensoriales
temporo-mandibular e
intolerancia a farmacos ‘~ —

. = . ge Ansieda
(Bulbena-Cabré et al.,, 2016) S. Hiperlaxitud A
(Un esquema del Fenotipo

. Enfermedades Psicopatologia

Neuroconectivo se muestra en Sométicas

la figura 2).
Figura 2 (Bulbena-Cabré et al., 2016).
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1.5 Impacto familiar, social y laboral de los pacientes con SEDh.

Aungue no se han encontrado estudios especificos sobre el impacto de la enfermedad
en la calidad de los pacientes, las dificultades cognitivas sefialadas limitan actividades
cotidianas, como el sostener una conversacion, recordar los cumpleafios o salir de
paseo, influyendo en la calidad de vida.

Las quejas habitualmente comienzan en la nifiez; aparecen como personas perezosas,
quejumbrosas e inquietas (quizés, debido a trastornos en la propiocepcion) y que inciden
en el @mbito escolar. En la adolescencia, los sintomas se acentlian y a veces se requiere
hospitalizacién, generando, a veces, aislamiento familiar. En la vida adulta, es habitual
que reciban diagndésticos de estados depresivos, bipolares, hipocondria, somatizacion,
histeria, etc. (Hamonet & Ducret, 2017). Las personas con SEDh se enfrentan a una alta
estigmatizacion, quizas debido a la falta de un diagndstico claro que dé cuenta de los
comportamientos. En promedio, un diagndstico se tarda 22 afos, con alta ocurrencia de
diagnésticos erroneos. Lo anterior se podria originar en la falta de conocimiento sobre
la patologia, en la carencia de un test genético, en el solapamiento con otras patologias,
en el gue no se les cree el padecimiento, entre otras causas. (Baeza-Velasco et al.,
2018). Adicionalmente, la estigmatizacion genera sentimientos de rechazo y falta de
comprension, tanto del personal médico como de familiares.

La falta de informacion sobre el SEDh por parte de los proveedores de salud también
influye negativamente en el bienestar (Palomo-Toucedo, et al., 2020) de pacientes con
SEDh quienes, ademas, presentan dificultades para mantenerse laboralmente activas
con las consiguientes restricciones econdémicas que repercuten en el autocuidado
(Palomo-Toucedo et al., 2020)

A pesar de la gran comorbilidad entre SEDh y ansiedad existe poca informacion acerca
de las implicaciones psicosociales y de salud de quienes padecen estas dos
enfermedades al mismo tiempo. La informacion sefiala que, un trastorno de tipo ansioso
asociado a enfermedad soméatica empeora el aspecto clinico y psicosocial. Por un lado,
como la ansiedad se asocia a comunicacion pobre, retraimiento social y comportamiento
inhibitorio, niveles elevados de ansiedad podrian generar poca interaccion social y
sentimientos de aislamiento. Por otro lado, la tendencia a catastroficar de los/ las
pacientes podria implicar distrés y rechazo desde el entorno social. Adicionalmente, en
el SEDh, la participacion social es un predictor de fatiga severa, que produce
agotamiento fisico y metal, por lo que los/ las pacientes tenderian a limitar su interaccion.
El impacto negativo de la ansiedad podria también comprometer la rehabilitacion, ain
mas, considerando la alta comorbilidad en esta patologia con estados depresivos.
(Baeza-Velasco et al., 2018)

1.6 Abordajes terapéuticos existentes (eficaciay criterios de aplicacion)

Por su complejidad y heterogeneidad, el SEDh requiere de un enfoque multidisciplinar
gue considere su dimensién sistémica y programas individualizados (Bulbena-Cabré et
al., 2016). Los abordajes terapéuticos deben abordar la dindmica que se establece entre
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los aspectos cognitivos, emocionales y comportamentales. Esta dinAmica se expresa en
la aparicibn de emociones negativas, en una marcada focalizacion que hacen las
personas afectadas de sus sensaciones corporales, en la presencia de patrones de
afrontamiento poco saludables y desadaptativos, entre otros aspectos (Baeza-Velasco
et al., 2019)

Como consideraciones basicas, es necesario tratar los factores que agravan el mal
funcionamiento cognitivo, como el cansancio, el dolor, la deuda de suefio, las emociones
negativas, la ansiedad, el estrés y la depresion (Hamonet et al., 2016). Algunos estudios
han evaluado la eficacia de la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) en la intervencion de
los sintomas que agravan el funcionamiento cognitivo. Por su parte, la psicoterapia, en
general, es recomendada para los problemas emocionales y la gestion del dolor
(Hamonet et al., 2016). En efecto, la ansiedad y los altibajos emocionales requeririan de
un acompafamiento psicol6gico y, si es necesario, medicacion ligera (Palomo-Toucedo
et al., 2020). De acuerdo con Elomaa et al. (2009), el manejo de la atencién, con terapias
del tipo mente-cuerpo, como el Mindfulness, han dado buenos resultados en el control
del dolor. El apoyo social, familiar y la autoconciencia de lo que se padece son
fundamentales para enfrentar la enfermedad (Palomo-Toucedo et al., 2020), por lo que
el programa de rehabilitacion debe contemplar al entorno social inmediato. Ademas, se
aconsejan acciones de educacién terapéutica para mejorar la comprension del
diagnostico, la adherencia al tratamiento y la gestion de situaciones de discapacidad (de
Jouvencel et al., 2016).

Los tratamientos mas exitosos combinaron la TCC con terapia fisica (Bathen et al.,
2013). Se han obtenido mejoras significativas en autoeficacia, catastrofismo, depresion,
ansiedad, frustracion, impacto e intensidad del dolor (Rahman et al., 2014). El programa
de rehabilitacion fisica debe ser particularmente especifico debido la complejidad con
gue se expresa la enfermedad (Engelbert et al., 2017). Se recomiendan los ejercicios
de propiocepcién, neuromusculares, de fuerzay control muscular, isométricos, natacion,
etc. Es crucial contar con informacion sobre la actividad fisica adecuada para evitar
lesiones (Sahin et al., 2008). Otros tratamientos, con resultados positivos, incluyen
ortesis, medicamentos para tratar el dolor y la disautonomia, la ropa propioceptiva, la
oxigenoterapia, etc. (Hamonet et al., 2018).

No existe evidencia en pacientes con SEDh sobre abordajes terapéuticos de
rehabilitacion cognitiva, pero teniendo en cuenta los estudios de evidencia de
rehabilitacion neuropsicoldgica en otras entidades diagndsticas, se podria pensar que,
un enfoque restaurador de estimulacion cognitiva combinado con uno compensador de
los déficits podria ser beneficioso. Las estrategias utilizadas en pacientes con déficit
atencional, con trastornos psiquiatricos, con dafio cerebral adquirido e incluso con
deterioro cognitivo leve podrian brindar una base para un plan de rehabilitacion. El
tratamiento del déficit atencional con y sin hiperactividad en adultos, con resultados
positivos, pretende disminuir la intensidad y la frecuencia de los sintomas para mejorar
la calidad de vida. Posee tres partes principales: la psicoeducacion y manejo conductual,
el apoyo académico/cognitivo y el tratamiento farmacoldgico (Moreno Fontiveros et al.,
2015). En los ultimos afios el entrenamiento cognitivo ha sido aplicado a varias
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enfermedades neuropsiquiatricas, incluyendo los trastornos del estado de animo y
trastornos por abuso de sustancias. Su finalidad ha sido la de aprovechar los
mecanismos de neuroplasticidad, dando como resultado mejoras significativas, aunque
modestas, en funciones cognitivas especificas (p. ej., memoria, atencién y resolucion de
problemas). También se ha incluido la practica de meditacion basada en la atencion
plena, la estimulacién cognitiva, ejercicio fisico, entre otros enfoques (Keshavan et al.,
2014). Una revision sistematica evalud la evidencia de entrenamiento cognitivo
computarizado (CCT) en adultos con lesion cerebral adquirida, utilizando como medidas
de eficacia a los componentes que aparecen en la Clasificacién Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud. Los estudios que sugieren una fuerte evidencia
de la CCT son los que sefialan una mejora de la velocidad de procesamiento en la
esclerosis multiple (EM) y una evidencia moderada en la mejora de la memoria en las
poblaciones de EM y tumores cerebrales (Sigmundsdottir et al., 2016). En pacientes con
deterioro cognitivo leve, la combinacién de estimulaciéon cognitiva y ejercicio fisico
incidirian positivamente en las caracteristicas funcionales del cerebro, mejorando la
eficiencia del procesamiento neuronal y de la plasticidad, y con esto, el rendimiento (The
Train the Brain Consortium, 2017). Algunos abordajes compensatorios han demostrado
su eficacia en el entrenamiento del deterior cognitivo y que podrian ser de utilidad en el
trabajo de las capacidades que se estiman no presentarian una mejora sustancial
(Fernandez Martinez et al., 2021).

2. Evaluacion neuropsicologica

2.1 Objetivos

Objetivo general: Determinar el estado cognitivo, emocional y funcional actual de la
paciente afectada por el (SEDh).

Obijetivos especificos:

e Obijetivar las capacidades cognitivas alteradas y preservadas con el fin de
implementar un programa de rehabilitacion neuropsicoldgica adaptado a las
necesidades.

e |dentificar problemas emocionales y conductuales.

e Conocer el impacto de los déficits neuropsicolégicos en la vida diaria y calidad
de vida.

e Obtener una linea base que permita valorar la evolucién después del programa
de intervencion y posteriormente realizar seguimientos para detectar un posible
empeoramiento de las capacidades neuropsicologicas.

Para recoger informacién se realizara una entrevista a la paciente (Disponible en anexos
3), una evaluacién neuropsicoldgica y una escala tipo Likert (Escala Likert en anexos 4)

2.2 Protocolo de evaluacién
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Montreal Cognitive Assesment (MoCa) (Nasreddine et al., 2005). Corresponde a un test
de cribado originalmente disefiado para detectar deterioro cognitivo leve. En 10 minutos
aprox. evalla diferentes funciones cognitivas. La puntuacion maxima es de 30 y se
ajusta segun los afos de escolarizacion. El puntaje de corte de 26 distingue a los sujetos
con deterioro cognitivo leve (Ojeda del Pozo et al., 2016). Posee consistencia interna
alfa de Cronbach de 0,76; fiabilidad test-retest de 0,921 vy fiabilidad inter-examinadores
de 0,914. El test permitira evaluar la funcion cognitiva global de la paciente (Nasreddine
et al., 2005)

Test Barcelona Abreviado (TB-A) (Pefia-Casanova et al., 1997). Bateria estandarizada
que explora las funciones cognitivas mas importantes. Presenta validez diagnostica para
el deterioro cognitivo. Para puntuaciones globales directas presenta una fiabilidad test-
retest de 0,92, una fiabilidad Interevaluador de 0.99 y un alfa de Cronbach de 0.99
(Serra-Mayoral & Pefia-Casanova, 2006). Incluye baremos para la poblacién espafiola
(Quintana Aparicio, 2010). Se utilizaran los subtests de orientacion persona, espacio y
tiempo, comprension de 6rdenes y cubos, para medir respectivamente orientacion,
lenguaje y razonamiento perceptivo al reproducir modelos.

Trail Making Test (TMT) (Reitan, 1958). El test cuenta con baremos para la poblacién
espafola (Pefia-Casanova, et al., 2009). Mide velocidad del seguimiento visomotor,
atencion dividida, flexibilidad mental y funcién motora. Presenta un Cronbach superior a
0,70. La Parte A evalia atencion sostenida, atencion selectiva, velocidad de
procesamiento y control visomotor, a través de localizar elementos en el espacio. La
Parte B valora la atencion alternante, selectiva, memoria de trabajo y control visomotor
a través del seguimiento de secuencias. También, valora funciones ejecutivas ya que
requiere de procesos atencionales complejos. La substraccion del TMT-A al TMT-B
resta los aspectos comunes como velocidad y rastreo visuoespacial y permite obtener
medidas prefrontales de inhibicion de una secuencia y de flexibilidad cognitiva. Se
utilizara la Parte B para evaluar la atencién alternante.

Digitos Directos, Digitos Inversos y Busqueda de Simbolos del Test de inteligencia para
adultos _de Wechsler (WAIS-II) (Wechsler, 1955). Pruebas estandarizadas de
evaluacion del span atencional verbal, que cuentan con baremos para la poblacién
espafiola. La prueba de Digitos Inversos posee un Cronbach de 0.80. (Pefia-Casanova,
et al., 2009). Con Digitos Directos se evaluara la atencion sostenida, con Inversos la
amplitud de la memoria de trabajo. La prueba de Busqueda de Simbolos evalta la
atencion selectiva y la velocidad de procesamiento. Esta Ultima se evaluara también con
la prueba SDMT.

Test de Ejecucién Continua (CPT IIl) (Conners, 2000). Evalia atencion sostenida,
vigilancia y respuesta inhibitoria utilizando estimulo visual. El rendimiento de los
evaluados suele disminuir a los pocos minutos de iniciada la prueba, pero en pacientes
con dificultades en esta capacidad el declive en el nUmero de estimulos detectados
correctamente a lo largo del tiempo es aun mayor. Posee una confiabilidad test-retest
de 0.55-0.84. Permite la evaluacion de trastornos neuroldgicos. Se evaluara atencién
sostenida y vigilancia.

Trabajo de Fin de Master (TFM) 14 Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

Test de simbolos y digitos (SDMT) (Smith, 1982). Test estandarizado, evalla atencién
dividida, escaneo y seguimiento visual, memoria y velocidad perceptual. Posee buena
fiabilidad test-retest y cuenta con baremos para la poblacién espafiola (Pefia-Casanova,
et al., 2009). Se usara para evaluar atencion dividida visual, velocidad visomotora,
escaneo y memoria a corto plazo.

Test de Denominacion de Boston (BNT) (Goodglass & Kaplan, 1996). Es utilizado en la
deteccion de la afasia con gran valor discriminativo (Pefia-Casanova, et al., 2009).
Evallta la capacidad de reconocimiento y denominacioén por confrontacion visual y el
funcionamiento de la memoria semantica. Segun la revision bibliografica, no se
evidencian alteraciones en estas capacidades, pero el test brindara informacion sobre
el estado de la capacidad de denominacién y en memoria semantica de la paciente.

Test de la Figura Compleja de Rey- Osterrieth (ROCF) (Rey, 1997). Test estandarizado,
con baremos para la poblacion espafiola (Pefia-Casanova, et al., 2009). Se le solicita a
la persona que copie una figura compleja, y que la dibuje pasados 3 y 30 minutos, sin
el modelo delante. Posee un Cronbach de 0,828. Evalla capacidad perceptivo motriz,
velocidad de procesamiento, praxias constructivas, memoria visual inmediata y a largo
plazo. Es posible observar la estrategia utilizada ante la copia, la planificacién, etc.
(Cortés et al., 1996). Se medira la praxia constructiva, memoria inmediata y a largo plazo
visual.

Free and Cued Selective Reminding Test (FCSRT) (Buschke, 1984). Test estandarizado
de aprendizaje y recuerdo de una lista de 16 palabras. Evalla la capacidad de
aprendizaje y memoria verbal. Presenta coeficientes de correlacién intraclase elevados
(entre 0,8 y 0,9) y diferencias no significativas en recuerdo total. Se utiliza en la
evaluacién del deterioro cognitivo leve. Permitira evaluar memoria y aprendizaje verbal
(Pefna-Casanova, et al., 2009).

Ruff-Light Trail Learning Test (RULIT) (Ruff, 1985). Test estandarizado, evalla la
capacidad de aprendizaje y memoria espacial. Posee capacidad para discriminar
laterizaciones de lesiones cerebrales. Cuenta con una buena fiabilidad test-retest
(Pérez-Enriquez et al., 2021). Se evaluara aprendizaje y memoria espacial.

Pruebas de Fluencia Verbal (Benton & Hamsher, 1989). Las pruebas de fluencia verbal
entregan medidas de atencién, memoria a corto plazo, memoria semantica, flexibilidad
cognitiva, control inhibitorio y habilidad para iniciar y mantener la produccion de palabras
Permiten evaluar disfunciones cerebrales. Poseen buena especificidad y cuentan con
datos normativos para la poblacion espafiola (Pefia-Casanova, et al., 2009). La
subprueba de Animales permite evaluar memoria semantica y letra P la produccion
verbal (la letra P se ha escogido porque minimiza los efectos de la lengua espafiola). Se
utilizaran para medir la fluencia, la flexibilidad, la categorizacion, la monitorizacion de la
ejecucion.

Test de Tarjetas de Wisconsin (WCST) (Grant & Berg, 2001). Test estandarizado de
atencion y funcién ejecutiva que evalla abstraccion y conceptualizacion en funcion de
las categorias que se completen. Mide flexibilidad cognitiva segun las respuestas y
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errores perseverativos que se cometan. La atencién se mide a través del indice de fallo
en el mantenimiento del set. Mide, ademas, mantenimiento de la informacidn e inhibicion
de la respuesta impulsiva (Pérez-Enriquez et al., 2021). Presenta un excelente ajuste
inter e intra puntuadores, con una fiabilidad interpuntuadores de 0,93, 0,92 y 0,88 para
respuestas perseverativas, errores perseverativos y errores no perseverativos,
respectivamente, y una fiabilidad intrapuntuadores de 0,96, 0,94 y 0,91 (Heaton et al.,
2001). Se usara para evaluar razonamiento abstracto y flexibilidad metal.

Test de Juicio de Orientacién de Lineas de Benton (JLO) (Benton et al., 1994). Test
estandarizado que mide la habilidad para estimar relaciones espaciales entre lineas. Se
espera un peor rendimiento a partir de los 50 afios, en personas con menos educaciéon
y en mujeres. Evalla habilidades visoespaciales, no requiere de capacidades
linglisticas ni control motor (Pefia-Casanova, et al., 2009). Se utilizara para estimar la
percepcion y orientaciéon espacial.

Visual Object and Space Perception Battery (VOSP) (Warrington, James, 1991). Bateria
estandarizada con datos normativos y puntos de corte independientes (Pefia-Casanova,
et al., 2009). Permite evaluar la percepcién de objetos y del espacio. Se usara para
evaluar las capacidades de reconocimiento visual y visuoperceptivas.

Cuestionario de Ansiedad Estado- Rasgo (STAI) (Spielberger et al., 1970) Evalua la
ansiedad como estado transitorio o0 como condicién estable. Cuenta con una adaptacion
espafiola con baremos y decatipos para adultos por sexo (Riquelme & Casal, 2011).
Posee un alfa de Cronbach 0.90 para ansiedad rasgo y 0.94 para ansiedad estado.

Escala de Lawton y Brody (Lawton & Brody, 1969a). Mide el nivel de ejecucién de la
persona en actividades instrumentales de la vida diaria. Se aplica normalmente en dafo
cerebral adquirido. Presenta un coeficiente de reproductividad inter e intra-observador
alto (0.94) (Olazaran et al., 2005).

Cuestionario de Salud SF-36 (Vilagut et al., 2008). Evalla calidad de vida relacionada
con la salud /salud percibida; explora la salud fisica y mental. Posee un Cronbach 0.7,
0.94 para todas las dimensiones y 0,45 para la escala funcional (Alonso et al., 1995).

Escala Modificada de Impacto de la fatiga (MFIS) (Duarte Ayala et al., 2017). Mide la
fatiga en la dimension fisica, cognoscitiva y psicosocial. Ha sido validada y adaptada en
la poblacién mexicana con una confiabilidad de 0.93.

Funcién por evaluar | PD | Pe/PC | Valoracién puntuacién
Funcion cognitiva. MOCA 27 Pe: 9 Sin deterioro cognitivo
ORIENTACION
TB-A Orientacion Persona 6 PC 80 Rendimiento méaximo
TB-A Orientacion Tiempo 22 PC: 20 Rendimiento bajo
TB-A Orientacién Lugar (Espacio) 4 PC: 20 Rendimiento bajo
ATENCION
TMT-B (alternante, visual, FFEE) 122 s. Pe: 6 En el rango inferior a la media
WAIS lll. Bisqueda de simbolos 7 Pe: 6 En el rango inferior a la media
(Selectiva y v. procesamiento)

Trabajo de Fin de Master (TFM) 16 Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

WAIS-III Digitos directos 4 Pe:6 En el rango inferior a la media
(sostenida auditiva)
CPT- 1lll Omisiones Pe: 6 En el rango inferior a la media
CPT- Ill Comisiones Pe:8 En la media
CPT- Ill Tiempo reaccion Pe: 7 En el rango inferior a la media
(sostenida y vigilancia visual)
Velocidad Procesamiento 28 Pe: 6 En el rango inferior a la media
(visual) SDMT (dividida, velocidad
visomotora, escaneo)
LENGUAJE
Lenguaje BNTe 55 10 Puntuacion en la media
Lenguaje TB-A comprension 15 90 PC Rendimiento maximo
verbal 6rdenes
MEMORIA y aprendizaje
ROCF memoria recuerdo 11 Pe: 7 En el rango inferior a la media
inmediato
ROCF memoria Recuerdo diferido 8 Pe:6 En el rango inferior a la media
FCSRT recuerdo total 26 Pe: 6 En el rango inferior a la media
FCSRT recuerdo total diferido 9 Pe: 6 En el rango inferior a la media
FCSRT indice de retencion 0.72 Pe: 6 En el rango inferior a la media
RULIT Total pasos erroneos 63 Pe:6 En el rango inferior a la media
diferido
RULIT total correctos 97 Pe:6 En el rango inferior a la media
RULIT Total correctos diferido 11 Pe:6 En el rango inferior a la media
RULIT Total pasos erréneos 48 Pe:6 En el rango inferior a la media
FFEE
Fluencia Seméantica (Animales) 21 Pe: 9 En la media
Fluencia Fonoldgica (P) 9 Pe: 9 En la media
WCST respuestas perseverativos 8 Pe:10 En la media
WCST errores perseverativos 18 Pe:7 En el rango inferior a la media
WCST Ensayos para Completar 11 Pe: 10 En la media
la 12 categoria
WAIS-III Digitos inversos 2 Pe:6 En el rango inferior a la media
(Memoria de trabajo estimulo
verbal)
Cubos TB-A (razonamiento 7 PC:20 Rendimiento bajo
perceptivo)
PRAXIS
Figura Rey Copia exactitud 27 omision. Pe: 6 En el rango inferior a la media
Ubicacion.
Tamafo.
GNOSIAS
JLO 20 Pe:8 En la media
VSOP Localizacion de numeros 19 Pe: 8 En la media
VSOP Discriminacién posicion 20 Pe:8 En la media
VSOP Siluetas progresivas 11 Pe:8 En la media
VSOP Decisién de objetos 16 Pe:8 En la media
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(reconocimiento visual y

visuopercepcion)

EMCION -CONDUCTA

STAI Estado (Ansiedad) 31 PC: 87 En el rango inferior a la media
STAI Rasgo (Ansiedad) 26 PC: 77 En el rango inferior a la media
Escala de Lawton y Brody 718 Dependencia Ligera
(Funcionalidad)

Calidad de Vida SF-36 39/100 Limite
Componente mental

Calidad de Vida SF-36 38/100 Limite
Componente fisico

MFIS Esfuerzo fisico 27/36

MFIS Esfuerzo cognoscitivo 30/40

MFIS Esfuerzo psicosocial 6/8

MFIS Total 63/80 Fatiga significativa

3.Informe neuropsicoldgico

3.1 Caracteristicas de la paciente

Datos personales: Nombre: Libertad G. Género: Femenino. Fecha nacimiento: 08-08-
1971. Edad: 50 afos. Escolaridad:16 afos. Lateralidad: diestra. Cl: 109.

Fecha de evaluacion: 09-05-2021.

Motivo _de consulta: Evaluacién neuropsicolégica a paciente con enfermedad de
Sindrome de Ehlers-Danlos del tipo hipermovil (SEDh) derivada desde reumatologia por
queja subjetiva de deterioro cognitivo.

Anamnesis

Antecedentes familiares: Padre y hermano con antecedentes de disautonomia. Padre
con SEDh.

Antecedentes clinicos de interés: (25/03/2022) Diagnostico del SEDh (con
disautonomia) realizado en reumatologia acorde con el criterio de Brighton.
Diagnésticos médicos previos: (2005) Sindrome premenstrual, (2010) Fibromialgia y
Sindrome de fatiga cronica, (2012) Sindrome del intestino irritable y migrafia. No
presenta deficiencias sensoriales graves como pérdida de vision, audicion o motrices
gue interfieran con la administracién de las pruebas.

Situacion familiar — laboral — social: Paciente casada, con un hijo de 16 afios. Lleva
trabajando 20 afios en proyectos educacionales (Activa laboralmente con disminucién
de carga horaria a la mitad desde hace 5 afios). La sintomatologia neuropsicologica y el
cansancio fisico aparecieron durante la adolescencia. La sintomatologia de cansancio y
dolor se ha venido acrecentando considerablemente en los Ultimos 5 afios, influyendo
en que le cueste cada vez mas mantener sus actividades laborales, cuidado de casay
de su hijo, ademas del contacto social.

Trabajo de Fin de Master (TFM) 18 Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

Principales quejas neurocognitivas derivadas de la entrevista (se pueden ver en anexos
3): a) dificultades para concentrarse en la television, seguir la lectura de un libro y una
conversacion. Problemas para realizar dos tareas al mismo tiempo (como mirar el
navegador y conducir; b) dificultades para recordar fechas y citas que aconteceran en
el futuro, c) dificultad para encontrar la salida en lugares grandes (como shoppings malls
0 para encontrar el coche en el estacionamiento). Con la finalidad de palear las
dificultades, la paciente utiliza ayudas externas. También dice presentar sensacion de
nerviosismo y pocas ganas de mantener una vida social activa. Esta informacion ha sido
corroborada por un familiar cercano (marido). No presenta sintomas de estado
depresivo.

3.2 Evaluacion neuropsicolégica

Conductual durante la evaluacidn. Paciente colaboradora. Al comienzo de la evaluacion
se observan niveles de ansiedad que disminuyen durante el proceso evaluativo.
Verbaliza que espera no sentirse muy cansada y que le cuestan las tareas donde se
tiene que concentrar, porgue se distrae faciimente. En la tarea de orientacién, sefiala
“brain fog”, muy habitual en pacientes con disautonomia.

3.2.1 Resultados

Orientacién: Se mantiene orientada en persona, pero presenta un rendimiento bajo en
tiempo y espacio, con dificultades para recordar el dia del mes y la planta del edificio
(TB-A, MOCA).

Atencion y velocidad de procesamiento. La paciente es capaz de prestar atencion a los
diferentes estimulos. Se observa una alteracién leve en la capacidad para mantener la
atencion y la vigilancia en modalidad auditiva y visual (D. Directos, CPT IlIl). Se
observaron errores de omision (que se relacionan mas con la falta de atencion) (CPT
lll). Se observan alteraciones leves en la atencion alternante y selectiva visual (que
evidencian dificultades para realizar dos tareas simultaneas y en el cambio de consigna)
(TMT-B, busqueda de Simbolos), asi como alteraciones leves en la atencién dividida
visual, velocidad visomotora y escaneo, en la memoria a corto plazo y en la velocidad
para procesar informacion (SDMT, CPT lll, Busqueda de Simbolos)

Lenguaje. La paciente no presenta alteraciones en ninguna modalidad lingtistica,
siendo esta una de sus fortalezas. Su lenguaje es fluente (FVS- MOCA), sin
agramatismos y con un discurso coherente. La capacidad de denominacion por
confrontacion visual (BNT) -que implica procesos visuoperceptuales y de acceso al
léxico, asi como memoria semantica- se encuentra preservada. La capacidad para
comprender Ordenes verbales (TB-A) presenta resultados en un rango de maximo
rendimiento.

Memoria. Respecto de la memoria episddica verbal, se objetiva una alteracién leve en
la capacidad para consolidar nuevas memorias y luego recuperarlas (FCSRT, MOCA).
Se observan estas alteraciones tanto en el recuerdo inmediato como en el diferido, asi
como en la tasa de retencidén. La memoria visoespacial y el aprendizaje visual presentan
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alteraciones similares a la verbal (RULIT), observandose errores leves. La codificacion
de material visoespacial, que implica habilidades visoconstructivas (ROCF) de recuerdo
inmediato (corto plazo), también presenta una alteracion leve. Esta misma alteracion
leve, aunque un poco mas deficitaria, se observa en el recuerdo diferido (largo plazo) al
reproducir la figura compleja que implica procesos de recuperacion del material visual.

Praxias. La praxia constructiva al copiar un dibujo (Copia exactitud Rey) se encuentra
levemente alterada, presentando errores de omision, ubicacion y tamafio, que podrian
tener relacion con la dificultad atencién y/o planificacion.

Gnosias: La capacidad de percepcién y orientacién espacial (JLO), asi como la
capacidad para percibir objetos y figuras en el espacio se observan conservadas
(VOSP).

Funciones ejecutivas: Se objetiva una alteracion leve en la capacidad de flexibilidad
cognitiva y razonamiento abstracto (comete errores perseverativos) (WCST) y en la
capacidad de memoria de trabajo y razonamiento perceptivo (Digitos Inversos, Cubos).
Sin embargo, la fluencia que implica capacidad de categorizacion, flexibilidad cognitiva,
control inhibitorio y habilidad para iniciar y mantener la produccién de palabras se
encuentra preservada (FV, MOCA).

Conducta — emocién: La paciente presenta sintomatologia leve ansiosa tanto de rasgo
como de estado (STAI). Se objetiva la presencia significativa de fatiga que interfiere en
el plano cognitivo social y fisico de la paciente (MFIS). Funcionalidad: Se observa una
dependencia ligera que influye en las actividades instrumentales de la vida diaria, como
en la capacidad para hacer compras, el cuidado de la casa y el uso de medios de
transporte (E. Lawton Brody). Estas dificultades instrumentales se explican por la
combinacién que se produce entre la fatiga, los problemas de salud fisicos y los
problemas cognitivos. Respecto de los problemas cognitivos, la paciente requiere hacer
mayor esfuerzo o utilizar estrategias compensatorias. Adicionalmente, su estado de
salud fisico y mental se ve influenciado por la percepcién negativa que la paciente tiene
de su propio dolor, por el creer que su salud va empeorando, por observar que sus
relaciones sociales se han ido deteriorando y por una disminucién en su vitalidad
(posiblemente debido a la fatiga y a su emocionalidad influida por la ansiedad)

3.2.2 Conclusiones y recomendaciones

Tras la valoracion realizada, los principales déficits cognitivos que presenta la paciente
se observaron a niel atencional, orientacién y memoria; mostrando un perfil de trastorno
neurocognitivo difuso, de multidominio y de sintomatologia cognitiva de intensidad leve.
Estas alteraciones, junto con las encontradas a nivel conductual — emocional, se suman
a la sintomatologia fisica e interfieren en la vida diaria, sociolaboral y finalmente en la
calidad de vida.

Se cumplen los criterios del DSM-V para el diagnéstico de un deterioro
neurocognoscitivo leve (TNC), pues se evidencia un declive cognitivo de intensidad leve
que se acentud a partir de la adolescencia en varios dominios cognitivos y que produce
preocupacion en la propia paciente y su entorno social inmediato. Los déficits cognitivos
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son insuficientes para interferir con la independencia (ya que la paciente utiliza
estrategias compensatorias y acomodaciones en algunas actividades instrumentales de
la vida diaria donde presenta problemas). Los déficits cognitivos no ocurren
exclusivamente en el contexto de un delirium y no son atribuibles de forma primaria a la
presencia de otros trastornos mentales. El TNC de intensidad leve podria explicarse
como consecuencia fisiopatolégica del SEDh segun los datos obtenidos en la anamnesis
y en la exploracion fisica y no se explican mejor por otra afectacion mental ni trastorno
neuro cognoscitivo especifico (Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos
mentales: DSM-5, 2014)

Dado el perfil de alteraciones de la paciente, se recomienda iniciar un programa de
rehabilitacion cognitiva utilizando estrategas restauradoras y compensatorias de los
procesos cognitivos alterados, con el fin de mejorar la calidad de vida. La autonomia en
el funcionamiento se veria beneficiada de un entrenamiento en el uso de ayudas
externas, que le permitan orientarse en la calle y apoyar los déficits de memoria
prospectiva. En las actividades diarias, se recomienda limitar la carga atencional y las
tareas de alta estimulacion atencional, para ayudar a disminuir la fatiga. Es
recomendable iniciar un abordaje terapéutico Cognitivo Conductual para trabajar la
ansiedad, una intervencion individual que incluya estrategias de afrontamiento que
fortalezcan el autoconcepto y comenzar con un programa de psicoeducacion acerca de
lo que significa el sindrome. La psicoeducacion debe involucrar a la familia,
instruyéndoles acerca de la enfermedad y del proceso de rehabilitacién. Se recomienda
la utilizacion de técnicas de atencién plena, entrenamiento en reconocer los propios
limites y la elaboracién de un plan de vida ajustado a la realidad, asi como la vinculacion
a una institucién deportiva con asesoramiento fisioterapéutico especializado para
favorecer la oxigenacion cerebral. Es adecuado realizar seguimientos a futuro con el fin
de valorar posibles cambios en el estado cognitivo.

4.Propuesta de intervencion

4.1 Objetivos de la intervencion

Objetivo general

Reducir el impacto de las alteraciones cognitivas, conductuales y emocionales en la
calidad de vida de la paciente.

Objetivos especificos

» Mejorar el rendimiento de las capacidades cognitivas deficitarias:
e Mejorar procesos de orientacion espacial y temporal.
e Aumentar la capacidad atencional y de velocidad de la respuesta. Mejorar
diversos componentes del sistema atencional, como la atencion, sostenida,
alternante y dividida.
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e Restituir las capacidades mnésicas alteradas, mejorando los procesos de
codificacion y recuperacion de la de la memoria episodica, la memoria operativa
y los procesos de aprendizaje.

o Mejorar el funcionamiento ejecutivo, como capacidad de flexibilidad conceptual
y de abstraccion.

» Automatizar nuevos patrones de actividad basados en mecanismos compensatorios
con el fin de lograr un nivel de funcionamiento 6ptimo.

e Introducir ayudas externas como el uso de GPS, calendarios, etc. para mejorar
los déficits en la cognicion espacial y a la memoria episadica.

e Introducir representaciones visuales para los contenidos auditivos verbales que
se desean recordar.

¢ Introducir estrategias metacognitivas para cubrir deficiencias en atencién, como
técnicas de verbalizaciones para apoyar los déficits.

» Guiar a la paciente, y a su familia, en adaptarse a una nueva situacién de
limitaciones a nivel personal, restricciones en la participacion a nivel social y
deficiencia a nivel organico; producto de la presencia de una enfermedad crénica
multisistémica.

e Ayudar en el reconocimiento de los propios limites, la dosificacion de las
actividades, el uso de la energia, etc.

o Favorecer el beneficiarse de agrupaciones de pacientes SEDh y la participacion
en su entorno social.

e Implicar a la familia y a la propia paciente en la rehabilitacion, entrendndolos en
comprender la enfermedad y el autocuidado.

e Conseguir que la paciente tenga un plan de vida ajustado a sus necesidades.

e Disminuir la frecuencia e intensidad sintomatologia ansiosa.

e Lograr que la paciente aprenda/ refuerce habitos y buenas practicas que
promuevan el movimiento y la salud.

4.2 Abordajes terapéuticos

La intervencion considera 2 grandes areas de rehabilitacion: la cognitiva y la
emocional/conductual. Se utiliza el abordaje multidisciplinar que es el recomendado
para abordar esta patologia (Hamonet et al., 2018).

4.2.1 Rehabilitacion capacidades cognitivas.

Objetivo Rehabilitar las capacidades cognitivas que presentan déficits en la evaluacion
neuropsicoldgica a través de estimulacion cognitiva.

Evaluacién de la intervencion esta se realizar4 a través de pruebas de evaluacion
neuropsicologicas que den cuenta de las mejoras en el rendimiento cognitivo y
emocional. Las pruebas cognitivas seran las mismas a las utilizadas en la evaluacion
inicial. (Evaluacién disponible en anexos 5)

Justificacion. El enfoque restaurador de estimulacidon cognitiva (mecanismos abajo-
arriba) tiene la finalidad de alcanzar un rendimiento lo mas normalizado posible de
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algunos procesos basicos, como atencion, memoria, etc. Se comienza con tareas
sencillas que aumentan en complejidad. Para su ajuste, se requiere el feedback de la
ejecucion de la paciente (Mufioz Marréon, 2012a). El entrenamiento a través del
ordenador es una buena opcién, dadas la buena motivacién de la paciente, la conciencia
que tiene de su déficit y la presencia de fatiga cronica. Es necesario comprobar que
posee las habilidades, asi como las condiciones técnicas, para realizar el entrenamiento
desde su domicilio. Este debe ser permanentemente monitorizado (videollamada), sobre
todo en un inicio (Mufioz Marron, 2012a). La estimulacion se ha planeado en 3 niveles,
gue aumentan en complejidad y se refuerzan para afianzar el aprendizaje.

Objetivo Introducir nuevos patrones de actividad basados en mecanismos
compensatorios con el fin de lograr un nivel de funcionamiento éptimo y auténomo
(Mufioz Marrén, 2012a).

Evaluacién de la intervencion: Se consideraran las quejas subjetivas (obtenidas en la
entrevista inicial) respecto de atenciébn, memoria episddica y cognicién espacial,
medidas a través de una escala tipo Likert (medicién pre y post intervencion en anexos
4) También se usara la misma Escala de Lawton y Brody (Lawton, Brody, 1969) usada
anteriormente para medir funcionalidad (Media global de evolucion).

Justificacion. El enfoque compensador (mecanismo de arriba-abajo) esta dirigido a
facilitar la rehabilitacion reduciendo el requerimiento cognitivo de las habilidades que no
logren un funcionamiento Optimo, mediante la utilizacion de mecanismos
compensatorios. Se entrenara a la paciente en estrategias metacognitivas para dar
soporte a las dificultades de atencion y concentracion, y en la utilizacién de ayudas
externas para los déficits de orientacién espacial y memoria episédica (Mufioz Marron,
2012b). La rehabilitacion cognitiva propuesta utiliza las capacidades mas conservadas
de la paciente, como la comprensién de lenguaje, para planear actividades que
rehabiliten las deficitarias. Esta estrategia ha resultado beneficiosa, por ejemplo, en la
rehabilitacion de la atencion de pacientes con dafio cerebral adquirido (Bruna, 2011).

4.2.2 Rehabilitacion emocional y conductual

Objetivo Favorecer la adaptacion emocional de la paciente, y de su familia, a una nueva
situacién de limitaciones a nivel personal, restricciones en la participacion a nivel social
y deficiencia a nivel organico, producto de la presencia de una enfermedad crénica
multisistémica (TCC).

Evaluacién de la intervencién: Se realiza a través de los mismos instrumentos utilizados
en la evaluacion inicial para tener una medida de comparacion pre y post intervencion.
(STAI Ansiedad Estado y Rasgo (Spielberger et al., 1970) / Calidad de Vida SF-36
Componente mental y fisico (Vilagut et al., 2008)/ Escala de Lawton y Brody para medir
funcionalidad (Lawton, Brody, 1969)) Ademas, se incluye el Feedback obtenido al final
de la intervencion con la paciente y su familia.

Justificacion. Al igual que en otras enfermedades cronicas, la terapia cognitiva
conductual (TCC) debe considerarse en el tratamiento con pacientes con SEDh (Chopra
et al., 2017). Desafortunadamente, no se han realizado ensayos clinicos que evallien
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formas especificas de TCC en el tratamiento del SEDh, pero teniendo en cuenta la
prevalencia entre SEDh y trastornos comorbidos del estado de animo, la mala regulacion
emocional, la fatiga, etc., habria acuerdo en que los enfoques de TCC ofrecen un
beneficio potencial (Bulbena et al., 2017). Dentro de las TTC de tercera generacion
encontramos aquellas que trabajan la Atencion Plena y que han mostrado su efectividad
en el tratamiento de trastornos psicolégicos, como los ansiosos. Estas, utilizan como
principio terapéutico el abandono de la lucha contra los sintomas, y en su lugar,
introducen la reorientacion de la vida (Coutifio, 2012) El programa pretende guiar a la
paciente y a su familia en el proceso de adaptacidon a sus limitaciones personales y
restricciones en la participacion social, centrando la rehabilitacién en aspectos como el
autocuidado (reconocimiento de los propios limites, la dosificacion de las actividades
diarias, etc.) (IPH, 2022) y la implicacion en la rehabilitacion (que incluye a la
psicoterapia para tratar la sintomatologia ansiosa) (Mufioz Marrén, 2012a). Dentro de la
formacion de habitos de saludables, los estudios sefialan que el realizar ejercicio fisico
es crucial para el bienestar de las personas con SEDh. (Engelbert et al., 2017) El/ la
psicologo/ a trabajara la formacién de habitos que promuevan el movimiento y la salud,
partiendo por conocer su importancia y la del autocuidado. Ademas, se guiara a la
paciente en instaurar rutinas saludables.

4.3 Resultados esperados después de laintervencién

Una vez implementada la intervencion se espera una mejora de las funciones cognitivas
dentro de su rango, o en el rango superior. Las quejas que afectan el funcionamiento
diario (de orientacion, memoria episddica y atencién) se espera que presenten una
mejoria debido al entrenamiento cognitivo, sumado al uso de ayudas externas. (En
anexos 4 y 5 se presenta la tabla comparativa de valoracion pre-post rehabilitacion)

Respecto del estado ansioso, se espera que este mejore con la terapia pasando al rango
superior. La ansiedad como rasgo podria mejorar dentro de su rango o pasar al rango
superior.

También se espera un mayor contacto con personas de su entorno, que aumente el
namero de veces que se redne con familiares y amigos, y que forme parte de redes de
apoyo con otros pacientes. Adquiriria una mayor comprension de la patologia y mejores
estrategias de afrontamiento frente a la fatiga y el dolor. Contara con un plan de vida
ajustado a la enfermedad cronica, que incluya la adquisicion y practica de habitos
saludables y de autocuidado, que se vera reflejado en su salud en general.

4.4 Programa de intervencion

El programa se distribuye en 19 semanas. Cada semana tiene 3 sesiones (lunes,
miércoles y viernes) que se realizan en la consulta o en el domicilio de la paciente,
dependiendo del tipo de actividad. Al implementar el programa, la duracién seria de 5
meses aproximadamente.
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SESIONES Duracion Total Profesional a cargo
Rehabilitacion cognitiva 45 min. 19 Neuropsicélogo/a.
Psicoeducacion 45 min. 34 Psicologo/a.
Psicoterapia 1 hr. 8 Psicoterapeuta
Evaluacién neurocognitiva final 2 hrs. 2 Neuropsicologo/a.
Devolucion 1 hr. 1 Neuropsicélogo/a.

La rehabilitacidbn cognitiva se realiza en modalidad presencial y virtual que incluye
videollamada. El resto de las sesiones son presenciales. Cada sesién considera
introduccion, pausas (dependen de la fatiga que presenta la paciente), feedback (con
control de calidad) y finalizacion (con preparacion para la sesion siguiente).

Las sesiones de coordinacion y control (que se realizan con el equipo y sin la paciente)
se distribuyen de la siguiente forma:

SESIONES Duracion Total Profesional a cargo

Coordinacion del programa 1 hr. 3 sesiones Neuropsicdélogo/a.

Control de calidad: 1 hr. 1 sesion Psicologo/a. +
Coordinador/a programa.

Evaluacién

El proceso de rehabilitacion se valora en la sesién 54 y 55 (puede ampliarse a mas
sesiones dependiendo de la fatiga de la paciente). Control de calidad se realiza
transversalmente durante todo el programa, pero formalmente en la sesién 35.

Cronogramayy tareas

El detalle de la periodicidad, los objetivos de cada sesion, las tareas, funcién especifica
a rehabilitar, materiales y lugar donde se realiza la sesién se encuentran en anexos 6.

4.5 Descripcion de 3 sesiones
4.5.1 Al inicio del programa Sesion 4

Rehabilitacion cognitiva. En consulta. Objetivo: Mejoramiento de las capacidades
cognitivas de orientacion temporal y espacial, atencion sostenida y memoria episédica.
Estado esperado. Mayores dificultades en la tarea de atencién sostenida y en la memoria
episodica. Se espera que la paciente se desconcentre a medida que va avanzado con los
gjercicios y que quizds deba comenzar con algunos nuevamente. Posiblemente,
presentara dolor fisico y cansancio (proporcionar una silla cémoda y hacer pausas luego
de cada actividad). Se espera que ponga en practica las autoinstrucciones que aprendio la
sesion anterior.

Trabajo de Fin de Master (TFM) 25 Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

Tarea 1. Registro de la fecha y lugar. 2 minutos. Objetivo: Mejorar la capacidad de
orientacion temporal. Tarea: responder a las siguientes preguntas y anotar la fecha en
una hoja: ¢Qué dia del mes es hoy? ¢En qué mes estamos? ¢En qué afio estamos?
¢ Me puede decir la direccion en que estamos, la calle, la planta, etc.? Materiales: lapiz
hoja.

Tarea 2 Copiar matrices de letras: Copiar
matrices incompletas fijandose en una
matriz modelo. Objetivo: Mejorar la
capacidad de atencién sostenida visual.
Puesta en practica de las metacogniciones

PMREL
WZWAH
aprendidas. Nivel basico. Modo correccion. | U S C N
RKZDM
QO X JB

MODELO COPIA

15 minutos. Instrucciones. Debe hacer clic
en la letra que cree que es correcta, esta
aparecera en el recuadro en blanco. El
ejercicio finaliza cuando la tabla esta
completa. Materiales. Internet,
computadora, Neuronp. (Neuron up, 2022)

1le
&
L
L

Resolver

Tarea 3. Fijar la posicién del propio cuerpo respecto de un punto cardinal. 5 min.
Objetivo: Mejorar la capacidad de orientacion espacial en espacios reales.
Instrucciones. Sentada en la consulta, tiene que indicar con la mano a) los puntos
cardinales. b) la salida de la consulta hacia la calle, c¢) el estacionamiento. Luego, debe
dibujarlos en una hoja. Materiales: lapiz, hoja.

Tarea 4. Ubicar objetos en el hogar. Nivel
facil. Modo correccion. 5 minutos.
Objetivo Mejorar la capacidad de
orientacion espacial. Practica de la
metacognicién. Instrucciones: La tarea
consiste en colocar el objeto dentro de la
casa en el espacio que tiene mas sentido
para usted. Para ello, debe arrastrar cada
objeto al espacio que corresponde. El
ejercicio termina cuando haya acarreado
todos los objetos a su lugar (Neuron up,
2022). Materiales. Internet, computadora,
Neuronup.

Ile

°ee
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Tarea 5. Obstaculos en la carretera. 15
minutos. Nivel facil. Modo correccion. [ ez
Objetivo Mejorar la capacidad d€  nsmuccones smss e cosios rampny cnsoco ses st s o

memoria episddica visual. Practica de Cremplo

estrategias metacognitivas. ..
Instrucciones: La tarea consiste en i —
conducir el coche de modo que sortee =

las trampas y llegue a su destino. Para

ello debe hacer clic en cada casillero que - n

corresponda al camino. Materiales.
Internet, computadora, Neuronup
(Neuron up, 2022)

La sesion finaliza con el feedback final.

Feedback final. 3 min. Objetivo. Obtener informacidn acerca del proceso. Instrucciones
Realizar las siguientes preguntas: ¢Qué le ha parecido el nivel de las tareas? ¢Como
se sintid durante la ejecucion? ¢ Tiene algin comentario, sugerencia, etc.? Sedan las
instrucciones para la sesion siguiente (Se le entregan las fochas de Ecognitiva y el texto
que debe leer. Se acuerda el horario de la videollamada). Materiales. Registro de la
informacién por parte del/la terapeuta, material de Ecognitiva y texto para trabajar la
memoria)

4.5.2 Medio del programa Sesion 26

Psicoeducacion. En consulta. Objetivo de la sesion. Trabajar el concepto de
personalidad y practicar atencién plena. Estado esperado. Puede que le sea facil describir
a otras personas, pero le cueste autodescribirse. En el ejercicio de atencion plena, en un
comienzo le costara encontrar lo que se le pide.

Tarea 1. Concepto de personalidad. 25 min. Objetivo Conocer cémo influyen aspectos
de la personalidad en el bienestar fisico y mental. Instrucciones Se trabaja el concepto
de personalidad. Dibujar una flor con la mano derecha y otra con la izquierda. Notar la
diferencia. Preguntas: ¢Con qué mano se prefiere dibujar, con cual se siente mas
cémoda? Reflexionar sobre la posibilidad de aprender a dibujar con la otra mano como
ejemplo de salir de la zona de confort y aprender comportamientos nuevos que nos
benefician. La paciente elabora un concepto de personalidad y luego elige personajes
de la vida publica que debe caracterizar. Preguntas: ¢A qué personas publicas admira
y como es su personalidad segun el concepto que ha creado? ¢ Como actuarian ellos
en caso de terremoto, de ganar la loteria, de tener una enfermedad grave? ¢ Cémo les
serviria ser / actuar frente a esas situaciones? Luego la paciente se autodescribe. La
tarea finaliza con identificar cosas que se encuentran fuera de la zona de confort de la
paciente y que ella debe anotar para trabajar la sesion siguiente. Materiales. Papel,
lapiz.
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Tarea 2. Meditacion en movimiento. 20 min. Objetivo Entrenamiento atencion plena.
Instrucciones. Salir a la calle con la paciente para colocar atencién a los detalles del
entorno. Se le pide buscar (poner atencion) a ciertos detalles que debe ir nombrando a
medida que los encuentra. Ejemplo, buscar todo lo que es a) de color rojo. b) redondo
c) basureros d) mujeres embarazadas e) hombres con barba f) color azul g) cuadrado
h) sombreros i) hermoso. Se busca una sola cosa a la vez. Una vez terminada la
actividad, se vuelve a la consulta y se realiza un feedback de la actividad. Se le plantea
como tarea el realizar una actividad con atencion focalizada, por ejemplo, mientras se
ducha. La préxima sesion debe reportar la experiencia.

Feedback final. 3 min. Objetivo. Obtener informacion acerca del proceso. Instrucciones
Realizar las siguientes preguntas: ¢Qué le ha parecido la sesion?, ¢Como se ha
sentido? ¢Qué ha aprendido? Se dan las instrucciones para la préxima clase (se
acuerda el horario videollamada)

4.5.3 Final del programa Sesion 51

R. Cognitiva. En consulta. Objetivo Mejorar la capacidad de orientacion temporal,
atencion selectiva, memoria episddica y AIVD. Estado esperado La paciente puede
demorarse en comprender la dinamica de las actividades complejas. Deberia tener mejor
rendimiento en tareas de atencién, memoria episédica, de trabajo y velocidad de
procesamiento. Se esperaria que pueda superar la tarea de atencion selectiva, pero que
se sienta cansada al tener que concentrarse Y fijar la vista en los detalles. Puede presentar
dificultades en la tarea de memoria episddica que requiere memoria de trabajo vy
memorizacion de una serie de numeros, por lo que, si es necesario, habria que bajar el
nivel.

Tarea 1. Registro de la fecha. 1 min. Objetivo: Mejorar la capacidad de orientacién
temporal. Tarea: la paciente anota la fecha en una hoja. Materiales: l1apiz hoja.

Tarea 2. Sefalar laimagen diferente

de una serie. Nivel avanzado. 10 A B
minutos.  Objetivo  Mejorar la &) &) J5 15 {2 &) &) J5 15 {2

capacidad de atencién selectiva
(implica también velocidad de

procesamiento). Instrucciones: C

Aparecen 4 opciones iguales y una F 7 BB R

diferente. Hay que encontrar la ]

opcion diferente y seleccionarla con D E

un clic. Neuron up, 2022). (=1 o
Materiales. ( coraputador;, AR ERX RS R
Neuronup.
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Tarea 3. Post-it ordenados. Sin tiempo. Fase 9 dificil. 10 minutos. Objetivo Mejorar la
capacidad de memoria episédica

(implica también memoria de
trabajo). Instrucciones: Apareceran
una serie de numeros, debe

memorizar cada uno segun el orden
(1,2,3, etc.) y la posicion en que se
encuentra. En la siguiente pantalla los
ndmeros estan tapados, debe hacer
clic en el lugar que cree que se
encuentran segun el orden
memorizado previamente. Materiales.
computadora, Neuronup. (Neuron up,
2022)

2

5 minutos de pausa <

M

ek @

Generar Ver actividad

Tarea 4. Pagos exactos. 5 min.
Objetivo Mejorar el rendimiento de
las actividades instrumentales de la
vida diaria. Modo libre.
Instrucciones: En la pantalla
apareceran montos de dinero
expresados en numeros. La
paciente debe completar el monto
con cantidades exactas usando
billetes y monedas. Materiales.
computadora, Neuronup. (Neuron :@
up, 2022) ’

47,72€

Billetes

57,47€

Monedas

180,23€

Monedas Billetes Billetes Monedas

Continuar

Tarea 5. Orden inverso. Objetivo. 5 min. Mejorar la capacidad atencional y memoria de
trabajo. Instrucciones Se le muestran las cifras y luego la paciente intenta escribirlas en
el orden inverso hasta donde pueda. Las cifras se presentan en 3 categorias. Estas son:

Con 3 digitos Con 4 digitos Con 5 digitos

A) 156, B) 861, C) 324, D)
612, E) 345, F) 951, G)
753, H) 452, J) 357, K)
954.

L) 6524, M) 7568 N) 4159,
0) 1634, P) 7419 Q) 3217
R) 1317, S) 6719, T) 7538,
U) 1793.

V) 35478, W) 17264, X)
17358, Y) 42198, Z)
617309.

Materiales. Lista de numeros, papel y lapiz.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

29

Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta uoc.edu
c de Catalunya

Tarea 6 Programa radial.10 min. Objetivo mejorar la capacidad atencional auditiva.
Instrucciones Escuchando un programa radial, anotar todas las veces en que se diga la
palabra “para”. Materiales Programa radial, papel, lapiz.

Feedback final. 3 min. Objetivo. Obtener informacion acerca del proceso. Instrucciones
La sesidn se finaliza con las siguientes preguntas. ¢ Qué le ha parecido la sesiéon? ¢,Cree
que las actividades se ajustan a su nivel? ¢ Tiene alguna sugerencia para la préxima
sesion?

(El resto de las sesiones se encuentran en anexos 7)
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6. Anexos

Anexos 1 The 2017 International Classification of the Ehlers—Danlos Syndromes

The new classification recognizes 13 subtypes, as outlined in the table. After careful
discussions whether to maintain a clinically orientated classification versus a genetic
classification, we propose to maintain a clinical classification, in which the previously
established descriptive names are maintained, since they are generally accepted and
widely used in the medical, scientific and the patient community. For newly defined
EDS phenotypes, we propose a novel descriptor that captures the characteristic
manifestations of the phenotype.
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Table I. Clinical Classification of the Ehlers-Danlos Syndromes, Inheritance Pattern,

and Genetic Basis

10 AMERICAN JOURNAL OF MEDICAL GENETICS PART C (SEMINARS IN MEDICAL GENETICS) ARTICLE
TABLE I. Clinical Classification of the Ehlers-Danlos Syndromes, Inheritance Pattern, and Genetic Basis
Chinical EDS subtype Abbreviation 1 Genetic basis Protein
1 Classical EDS cEDS AD Major: COL5SAT, COL5AT Type V collagen
are: COL1AT Type | collagen
c934C =T, p(Arg312Cys)
2 Classical-hke EDS clEDS AR TNXB Tenascin XB
3 Cardiac-valvular cvEDS Al COL1A2 (ballehic mutations that lead to COLIAZ  Type | collagen
NMD and absence of pro a2(1) collagen chains)
4 Vascular EDS vEDS AD Major: COL3A1 Type I collagen
Rare: COL1AT Type 1 collagen
c934C =T, p(Arg312Cys)
c1720C=T, p(Argd74Cys)
32270 =T, p(Arg1093Cys)
5 Hypermobile EDS hEDS AD Unknown Unknown
6 Arthrochalasia EDS aEDS AD COLTAL, COL1A2 Type | collagen
7 Dermatosparaxis EDS dEDS Al ADAMTS2 ADAMTS-2
8 Kyphoscolhionic EDS kEDS Al PLODI1 LH1
FKBP14 FKBP22
9 Bnttle Cornea syndrome BCS Al ZINF469 ZNIA69
PRIDMS PRIDMA
10 Spondylodysplastic EDS spEDS Al B4CGALTT BAGalT?
B3CGALTS BaGalTo
SLOC39A13 ZIP13
11 Musculocontractural EDS mcEDS AR CHST14 D4ST1
DSE DSE
12 Myopathic EDS mEDS AD or AR COL12A1 Iype XII collagen
13 Pertodontal EDS pEDS AD CI1R Cir
C1s Cls

[P, inheritance pattern; AL, autosomal dominant; AR, autosomal recessive, NMDD, nonsense-mediated mIANA decay.

Anexos 2 Diagnosis Hypermobile EDS (hEDS)

e Inheritance
Autosomal dominant

e Molecular basis
Unknown

e Clinical diagnosis
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The diagnosis of hEDS remains clinical as there is yet no reliable or appreciable genetic
etiology to test for in most patients. This, in part, likely reflects genetic heterogeneity. In
addition, the syndromic presentation may vary according to age and gender. There is
also a clinical spectrum ranging from asymptomatic joint hypermobility, through “non-
syndromic” hypermobility with secondary manifestations, to hEDS (see “A Framework
for the Classification of Joint Hypermobility and Related Conditions” by Castori et al., this
issue). A diagnosis of hEDS should be assigned only in those who meet all the criteria
described below, which should help to reduce heterogeneity and facilitate efforts to
discover the underlying genetic cause(s) of the syndrome which, in turn, may help clinical
management. Since there is currently no “gold standard” laboratory test to confirm or
refute the diagnosis, we anticipate that future research will lead to further revisions of
these clinical criteria necessitating regular review of the relevant medical literature. It is
also imperative, as this is a clinical diagnosis, to be relatively confident that the patient's
presentation does not represent one of the many other disorders of connective tissue.
Therefore, the clinician should be experienced at the physical examination described
herein as well the historical and clinical presentation of other HCTD and their diagnoses.

The clinical diagnosis of hEDS needs the simultaneous presence of criteria 1 AND 2
AND 3. Specific annotations and further explanations (i.e., footnotes [FN]) are reported
for select features.

Criterion 1: Generalized Joint Hypermobility (GJH)

To date, the Beighton score (Fig. 2) is the most recognized tool for assessing GJH (see
“Measurement Properties of Clinical Assessment Methods for Classifying Generalized
Joint Hypermobility—a Systematic Review” by Juul-Kristensen et al., this issue).
According to the original definition of the Beighton score and its subsequent incorporation
into the Villefranche nosology for the hEDS, the cut-off for the definition of GJH is 25
points out of 9. However, joint range of motion decreases with age [Soucie et al., 2011,
McKay et al., 2016] and there is an inverse relationship between age at ascertainment
and the Beighton score [Remvig et al., 2007], so the cut-off of five may prompt an over-
diagnosis in children and an under-diagnosis among adults and elders. As GJH is
considered a prerequisite for the diagnosis of hEDS and GJH is a constitutional trait
strongly influenced by acquired and inherited conditions (e.g., sex, age, past-traumas,
co-morbidities, etc.), some minor adaptations to the cut-off of five should be considered
for the diagnosis of hEDS. The Committee on behalf of the International Consortium on
the Ehlers—Danlos Syndromes proposes =6 for pre-pubertal children and adolescents,
=5 for pubertal men and women up to the age of 50, and 24 for those >50 years of age
for hEDS. This may vary from other types of EDS, but such types have confirmatory
testing.

According to the original definition of the Beighton score and its subsequent incorporation
into the Villefranche nosology for the hEDS, the cut-off for the definition of GJH is =5
points out of 9. However, joint range of motion decreases with age and there is an inverse
relationship between age at ascertainment and the Beighton score, so the cut-off of five
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may prompt an over-diagnosis in children and an under-diagnosis among adults and
elders.

In individuals with acquired joint limitations (past surgery, wheelchair, amputations, etc.)
affecting the Beighton score calculation, the assessment of GJH may include historical
information using the five-point questionnaire (5PQ) (Table lll) [Hakim and
Grahame, 2003; Mulvey et al., 2013], although this has not been validated in children
(see “Measurement Properties of Clinical Assessment Methods for Classifying
Generalized Joint Hypermobility—a Systematic Review” by Juul-Kristensen et al., this
issue). If the Beighton score is 1 point below the age- and sex-specific cut-off AND the
5PQ is ‘positive’ (= at least two positive items), then a diagnosis of GJH can be made.

Table lll. The Five-Point Questionnaire. Adapted From [Grahame and Hakim, 2003]

1. Can you now (or could you ever) place your hands flat on the floor without bending your knees?

2. Can you now (or could you ever) bend your thumb to touch your forearm?

3. As a child, did you amuse your friends by conterting your body into strange shapes or could you do the splits?
4. As a child or teenager, did your shoulder or kneecap dislocate on more than one occasion?

5. Do you consider yourself “double-jointed™

A “yes” answer to WO Or more questions suggests joint hypermobility with 80-85% sensitivity and 80-20% specificity

The Beighton scoring system. Each joint is measured using a goniometer and each side
is scored independently as outlined [Juul-Kristensen et al., 2007]. (A) With the palm of
the hand and forearm resting on a flat surface with the elbow flexed at 90°, if the
metacarpal-phalangeal joint of the fifth finger can be hyperextended more than 90° with
respect to the dorsum of the hand, it is considered positive, scoring 1 point. (B) With
arms outstretched forward but hand pronated, if the thumb can be passively moved to
touch the ipsilateral forearm it is considered positive scoring 1 point. (C) With the arms
outstretched to the side and hand supine, if the elbow extends more than 10°, it is
considered positive scoring 1 point. (D) While standing, with knees locked in genu
recurvatum, if the knee extends more than 10°, it is considered positive scoring 1 point.
(E) With knees locked straight and feet together, if the patient can bend forward to place
the total palm of both hands flat on the floor just in front of the feet, it is considered
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positive scoring 1 point. The total possible score is 9. Figure courtesy of Dr. Juul-
Kirstensen.

For patients with lower Beighton scores, the assessment of other joints is often
considered, including temporomandibular joint, shoulder, hip, foot, wrist, ankle, and other
digits. Increased ankle and wrist dorsiflexion increased internal and external hip rotation,
and pes planus have been correlated with Beighton score [Smits-Engelsman et al., 2011]
However, similar concerns about age, gender, and environmental influences as well as
measurement methodology and reliable cut-off values, limit such analysis as too
subjective in the determination of GJH. Therefore, the use of such measurements cannot
be factored into a diagnostic algorithm at this time. Obviously, more information
regarding the assessment methodology (ies) in the determination of GJH is needed (see
“Measurement Properties of Clinical Assessment Methods for Classifying Generalized
Joint Hypermobility—a Systematic Review” by Juul-Kristensen et al., this issue).

Lastly, the use of the Beighton scoring system is meant to be a diagnostic screening
method. It is understood that gender, age, ethnicity, strength training, stretching
exercises, and warming up all affect JH and therefore GJH. However, muscular
overcompensation, injury and surgery can cause either joint hypermobility or
hypomobility. Muscular overcompensation, such as tight hamstrings, can affect the
degree of knee extension and lumbar flexion negatively, while stretching exercises and
warming up affects positively. Injury can destabilize a joint or alternatively reduce
movement. Surgery can similarly affect a joint. For example, a person with lumbar spine
fusion may not be able to have a “positive” forward spinal flexion for Beighton scoring.
There is a temptation by clinicians to consider this a positive score but without current
ability or historical demonstration, it should be scored negative. An argument could be
made to invalidate spinal flexion scoring thus the total score would be eight and not nine.
However, it is not known if the numerator (determinant of GJH) should be adjusted in
this situation. In theory, this makes sense but what is the appropriate cut-off? Therefore,
like any clinical tool, there is some subjectivity, and this is a guideline not to replace the
judgment of the experienced clinician; however, standardization of performance
procedures is required. One may want to label such persons as having “probable GJH”
but at the present time, “probable GJH” should not be considered an alternative of the
objectively diagnosed GJH (as described above) into the diagnostic flow-chart of hEDS.
Stronger scrutiny of phenocopies should be contemplated.

Criterion 2: Two or More Among the Following Features (A—C) MUST Be Present (for
Example: Aand B; Aand C; B and C; A and B and C)

Feature A: systemic manifestations of a more generalized connective tissue disorder (a
total of five must be present)

e 1.Unusually soft or velvety skin

e 2.Mild skin hyperextensibility
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3.Unexplained striae such as striae distensae or rubrae at the back, groins,
thighs, breasts and/or abdomen in adolescents, men or prepubertal women
without a history of significant gain or loss of body fat or weight

4 Bilateral piezogenic papules of the heel
5.Recurrent or multiple abdominal hernia(s) (e.g., umbilical, inguinal, crural)

6.Atrophic scarring involving at least two sites and without the formation of truly
papyraceous and/or hemosideric scars as seen in classical EDS

7.Pelvic floor, rectal, and/or uterine prolapse in children, men, or nulliparous
women without a history of morbid obesity or other known predisposing medical
condition

8.Dental crowding and high or narrow palate

9.Arachnodactyly, as defined in one or more of the following: (i) positive wrist sign
(Steinberg sign) on both sides; (ii) positive thumb sign (Walker sign) on both sides

10.Arm span-to-height =1.05

11.Mitral valve prolapse (MVP) mild or greater based on strict echocardiographic
criteria

12.Aortic root dilatation with Z-score > +2

Feature B: positive family history, with one or more first degree relatives independently
meeting the current diagnostic criteria for hEDS.

Feature C: musculoskeletal complications (must have at least one)

1.Musculoskeletal pain in two or more limbs, recurring daily for at least 3 months
2.Chronic, widespread pain for 23 months

3. Recurrent joint dislocations or frank joint instability, in the absence of trauma
(aorb)

o a. Three or more atraumatic dislocations in the same joint or two or more
atraumatic dislocations in two different joints occurring at different times

o b. medical confirmation of joint instability at two or more sites not related
to trauma

Criterion 3: All the Following Prerequisites MUST Be Met
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1.Absence of unusual skin fragility, which should prompt consideration of other
types of EDS

2.Exclusion of other heritable and acquired connective tissue disorders, including
autoimmune rheumatologic conditions. In patients with an acquired connective
tissue disorder (e.g., lupus, rheumatoid arthritis, etc.), additional diagnosis of
hEDS requires meeting both Features A and B of Criterion 2. Feature C of
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Criterion 2 (chronic pain and/or instability) cannot be counted towards a diagnosis
of hEDS in this situation.

o 3.Exclusion of alternative diagnoses that may also include joint hypermobility by
means of hypotonia and/or connective tissue laxity. Alternative diagnoses and
diagnostic categories include, but are not limited to, neuromuscular disorders
(e.g., myopathic EDS, Bethlem myopathy), other HCTD (e.g., other types of EDS,
Loeys—Dietz syndrome, Marfan syndrome), and skeletal dysplasias (e.g., Ol).
Exclusion of these considerations may be based upon history, physical
examination, and/or molecular genetic testing, as indicated.

e General comment

Many other features are described in hEDS, but most are not sufficiently specific nor
sensitive at the moment to be included in formal diagnostic criteria (see “Hypermobile
Ehlers—Danlos Syndrome (a.k.a. Ehlers—Danlos Syndrome Type Il and Ehlers—Danlos
syndrome hypermobility type): Clinical Description, and Natural History” by Tinkle et al.,
this issue). These include but are not limited to sleep disturbance, fatigue, postural
orthostatic tachycardia, functional gastrointestinal disorders, dysautonomia, anxiety, and
depression. These other systemic manifestations may be more debilitating than the joint
symptoms, often impair functionality and quality of life, and should always be determined
during clinical encounters. While they are not part of the diagnostic criteria, the presence
of such systemic manifestations may prompt consideration of hEDS in the differential
diagnosis. Future research will need to focus on such symptoms to validate any
association with hEDS, describe sub-groups or sub-phenotypes, and be focused on
evidence-based management of the symptoms in the context of hEDS.

Anexos 3 Entrevista para construir la historia clinica y ficha médica.

Fecha de evaluacion: 09-05-2021.

Datos personales

¢, Coémo se llama? Libertad G.
¢ Con quién ha venido a la consulta? Sola.

¢cLe ha costado llegar a la consulta? Si, aunque me cuesta orientarme en el
aparcamiento y en los pisos. Tengo que anotarlo, porqgue como me pongo nerviosa, mas
se me olvida.

¢, Cudl es su lugar de residencia? Barcelona
¢, Cudl es su lugar de nacimiento? Barcelona

¢Me podria decir qué dia es hoy, la fecha completa? Jueves 28 10 de junio abril del
2021.
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¢ Esta segura de que estamos en el 2021? Ah, me he confundido, el 2022. Lo sé es que
tengo que pensarlo mas para decirlo.

¢, Qué edad tiene? 50 afios

Digame la fecha de su nacimiento: 08/0/8 del 71.

¢,Cuadl es su estado civil? Casada

¢ Tiene hijos? Si, uno de 16 afios.

¢, Cual es tu nivel educativo? Nivel universitario.

¢,Conoce su nivel intelectual? 109 (medido en la adolescencia)
¢,Cual es su dominancia manual, es diestro o surdo? Diestra.
¢A qué se dedica? Trabajo en proyectos educativos.

¢,Cual es su lengua materna? Espariol

¢ Cuantos idiomas habla? Espafiol e inglés avanzado.

Antecedentes personales

¢,Coémo fue su desarrollo desde nifia, tuvo algun retraso, por ejemplo, al caminar o algln
problema en su gestacion? Si, de nifia tuve displasia de caderas, pero creo que no tuve
retraso al caminar y al hablar.

¢Ha tenido alguna enfermedad importante, operaciones, accidentes? Tuve tos
convulsiva al afio, paratifus a los 4, sangramientos repetidos de nariz, esguinces
repetidos, infecciones urinarias repetidas, desmayos sin causa aparente a los 25, hernia
lumbar a la 30 osteoporosis a los 34 afios detectada después del parto porque se me
rompid una costilla, reposo por ruptura del tejido de la matriz en el embarazo, pardalisis
facial lado izquierdo durante el embarazo, colesterol alto, diagnostico de fibromialgia a
los 40 y fatiga crénica. Normalmente, tengo la presiébn muy baja. Ahora tengo el
Sindrome de Ehlers- Danlos.

¢ Consume alguna droga, alcohol o tiene alguna otra adiccion? Alcohol en ocasiones
sociales.

¢, Ha tenido alguna enfermedad psicoldgica, alteraciones conductuales, etc.? No que yo
sepa, aunque siempre, toda mi vida, he sentido mucho estrés y nerviosismo. Las cosas
a veces me sobrepasan. Siento la necesidad de comer, aunque no tengo sobrepeso.
Cualquier cosa me parece mucho. Quizas por ese nerviosismo se me olvidan las cosas,
algunas fechas. Si no lo anoto, se olvida el detalle de lo que tengo que hacer. Por
ejemplo, no me acuerdo la hora o el dia de algo que me toca la préxima semana.

¢ Ha tenido o tiene sintomas depresivos, como tristeza? No, a pesar de todas las cosas
gue me pasan, la tristeza no es una caracteristica mia.

¢ Esta tomando algun medicamento? Un tiempo tomé medicamentos para la tiroides.
Ahora tomo paracetamoles para el dolor muscular. Me duele todo el cuerpo, me duele
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la ropa que uso, las sabanas, todo. Y todo el tiempo estoy casada, no tengo ganas de
hacer cosas porque creo que me voy a desmayar.

Antecedentes familiares

¢, Ha habido alguna enfermedad fisica en su familia que sea de importancia? Padre y
hermano con antecedentes de disautonomia. Padre con diagnéstico de EDS tipo Il
(Antigua clasificacion para SEDh)

¢ Ha habido alguna enfermedad psicol6gica, alteraciones conductuales, adiciones, etc.
en su familia que sean de importancia? No que yo sepa.

Habitos

¢ Qué hace en un dia normal? Trabajar durante la semana. Trabajo desde hace 20 afios
en proyectos educacionales.

Y en sus ratos libres? Leer las noticias, libros, ver television. Pero me cuesta
concentrarme, se me pierde el hilo de la conversacion, del libro o de la pelicula. Las
personas no se dan cuenta, pero yo lo noto. A veces juntarme de vez en cuando con los
amigos a tomar un café y charlar. Pero cada vez lo hago menos, me siento muy cansada
y no tengo ganas de explicar lo que me pasa porque los demas no entienden. Ademas,
tengo que ir en coche, pero me cuesta conducir viendo el navegador, prestar atencién
a la calle y al navegador, a veces se me pierde el camino, y como me siento nerviosa,
se pone peor.

¢Qué mas le pasa cuando sale? Me desoriento, es muy raro, porque puedo razonar
bien, entiendo lo que leo, soy muy suspicaz, pero a veces en el supermercado tengo
que hacer esfuerzo para encontrar por donde salir. No es que sea muy notorio, pero me
doy cuenta de que para otras personas es mas facil.

¢ En el dltimo tiempo, ha cambiado algo en su trabajo? Me cuesta energia levantarme y
como todo me duele, me siento incomoda sentada en mi escritorio. He reducido el
horario de trabajo. Trabajo media jornada laboral desde hace 5 afios. EL cansancio y
las dificultades de atencién y orientaciéon ser hicieron mas presentes durante la
adolescencia. La fisica se ha venido acrecentando los ultimos 5 afios, influyendo en que
me cueste cada vez mas mantener sus actividades laborales, cuidado de casay de mi
hijo y el contacto social.

¢Ha cambiado de habitos ultimamente, las cosas que hace diariamente? Si, han
cambiado. Ya no me junto con los amigos porque muchas veces me siento cansada y
no me dan ganas de salir. No hago deporte porque no puedo, siento que me puedo
lesionar, todo me duele.

¢A qué cree que se deben estos cambios? Supongo a que cada vez mas se van
sumando sintomas. Me duele un lugar del cuerpo, luego otro, luego mas. Cada vez se
me hace mas pesado todo, quisiera ir a descansar porque me siento somnolienta, sobre
todo después del mediodia.
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¢,Como es la relacién con las personas de su trabajo? No me he dado cuenta si algo ha
cambiado.

¢,Como es la relacion con su familia? Tengo buena relacion.
¢ Y con el resto de las personas, con sus amigos? También.

Motivo de consulta

¢Por qué ha venido a la consulta? He sido derivada desde reumatologia luego de tener
el diagnostico de SEDh. Supongo que es porque me cuesta poner atencién a dos cosas
al mismo tiempo como mirar el navegador y conducir, se me pierde el hilo cuando veo
tv y siento que se me olvidan mas las cosas que tengo que hacer que a otras personas.
A veces me quedo en blanco, ocurre cuando me preguntan algo concreto, como una
fecha. También esto de desubicarme en la calle, donde he dejado el coche en el
estacionamiento, o donde esta la salida en un mall.

¢Qué otras dificultades han notado a nivel cognitivo, emocional o fisico? Tengo
dificultades para dormir, quizas por el dolor.

Historia de la disfuncion.

¢,Desde cuando puede decir que han comenzado todos estos sintomas? El cansancio,
desde la adolescencia, el dolor desde que naci6 mi hijo, la ansiedad desde la
adolescencia, los problemas cognitivos de concentracién desde la nifiez, olvido de
fechas se ha hecho notorio desde la adultez, la desorientacidon siempre. Es decir, la
mayoria de los sintomas siempre los he tenido, pero como que se ha aumentado todo
desde la adolescencia y primera adultez.

¢,Como son los sintomas, son intensos, leves? Los cognitivos son leves, pero me
impiden hacer una vida como yo quisiera. El dolor y cansancio son intensos. La
ansiedad, medianamente intensa, veria segun el estrés que tenga. Los otros sintomas,
como dislocaciones, me producen miedo y dolor.

Funcionamiento previo

¢,Cuando se dio cuenta que tenia que consultar? Siempre he estado consultado por
alguna cosa, pero ahora todo tiene explicacion son el diagnéstico de SEDh.

¢,Como era su rendimiento en el colegio? En la primaria, tenia buenas notas, no
sobresalientes. En la Secundaria, me costaba estudiar porque me daba suefio y me
sentia cansada. Ademas, si no me interesaba, me costaba concentrarme. Cuando me
gustaba una materia, me iba bien. En la universidad, me pasaba lo mismo, pero me la
arreglaba para salir adelante y a veces tenia muy buenas notas. Creo que fui
encontrando estrategias para sobrellevar el cansancio y las dificultades cognitivas.

Personalidad premoérbida

¢ Como era antes de que comenzaran las mayores molestias? Simplemente he sido
tranquila, incluso timida.

Actuales manifestaciones cognitivas, emocionales y conductuales.
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¢,Como le afecta su problema en lo que hace diariamente, en su dia a dia? Creo que
me voy aislando. Cuando me siento muy cansada, debo pedir ayuda para raizar tareas
del hogar debido al cansancio. O cuando quiero ir a algun lugar, si estoy candada, pido
a alguien que me lleve. Cuando tengo problemas para encontrar la salida, hago uso de
mapas o de cualquier ayuda externa.

¢,Como le afecta este problema cuando esta con su esposo, hijo, amigos...? Creo que
no me entienden, quiz4s imaginan que invento o exagero, pero no es asi.

Antecedentes médicos:

¢Lo ha visto algin médico especialista, un neurdlogo u otro médico Ultimamente? Al
reumatélogo que ha hecho el diagnéstico de SEDh

¢ Tiene analiticas médicas, de sangre u otro de examen médico, como de niveles
hormonales, resonancias nucleares, etc.? No tengo Resonancia Nuclear Magnética.
Tengo analiticas de sangre, radiografias que salen negativas. Todos los examenes de
laboratorio son negativos. EL TIL test ha dado positivo.

¢ Ha sido evaluado por algun terapeuta, psic6logo, fisioterapeuta? No.

Antecedentes farmacoldgicos

¢ Esta tomando algun farmaco? Vitamina D y paracetamol.

Ficha médica

(25/03/2022) Diagnostico del SEDh realizado en reumatologia acorde con el criterio de
Brighton.

Diagndsticos médicos previos (2005) Sindrome premenstrual (2010), Fibromialgia y
Sindrome de fatiga cronica (2012), Sindrome del intestino irritable y migrana.

Exploracién fisica

No presenta deficiencias sensoriales graves como pérdida de vision, audicién o motrices

(Mateer et al., 2003; Montoya et al., 2013; Tirapu, 2007)

Anexos 4 Escalatipo Likert

Antes de la intervencién.

Indique cuanto le cuesta cada actividad de la vida diaria.
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nunca casi nunca aveces a menudo muy a
menudo
Pierdo el hilo en X
los programas
de tv.
Me X
desconcentro
cundo leo y
tengo que volver
a leer
nuevamente.
Me cuesta X
conducir y mirar
el navegador al
mismo tiempo.
Me cuesta X
seguir el hilo de
las
conversaciones.
Me cuesta X
encontrar la
salida en las
tiendas grandes.
Me cuesta X
encontrar el
coche en el
estacionamiento.
Se me olvida la X
fecha de hoy.
Se me olvida la X
planta en que
estoy.
Se me olvidan X
las fechas a
fututo de citas,
cumpleafios, etc.

Después de la intervencion.

Indigue cuanto le cuesta cada actividad de la vida diaria.

nunca casi nunca aveces a menudo muy a
menudo

Pierdo el hilo en X
los programas
de tv.

Me X
desconcentro
cundo leoy
tengo que volver
a leer
nuevamente.

Me cuesta X
conducir y mirar
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el navegador al
mismo tiempo.
Me cuesta
seguir el hilo de
las
conversaciones.
Me cuesta
encontrar la
salida en las
tiendas grandes.
Me cuesta
encontrar el
coche en el
estacionamiento.
Se me olvida la
fecha de hoy.
Se me olvida la
planta en que
estoy.

Se me olvidan
las fechas a
fututo de citas,
cumpleafios, etc.

uoc.edu

Anexo 5 Comparacion de resultados de la evaluacién antes y después de la

intervencion

Funcién

Pre- Intervencion

Post- Intervencion

ORIENTACION

TB-A Orientacion Persona

TB-A Orientacion Tiempo

TB-A Orientacion Lugar (Espacio)

ATENCION
TMT-B (alternante, visual, FFEE)

WAIS lll. Busqueda de simbolos
(Selectiva)

WAIS-III Digitos directos
(sostenida auditiva)

CPT- 1l Omisiones

CPT- 1l Comisiones
CPT- lll Tiempo reaccion
(sostenida visual, vigilia)

Rendimiento maximo
Rendimiento bajo
Rendimiento bajo

En el rango inferior a la
media

En el rango inferior a la
media

En el rango inferior a la
media

En el rango inferior a la
media

En la media

En el rango inferior a la
media

Rendimiento maximo
Rendimiento normal
Rendimiento normal/ En el rango
inferior a la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En la media

En la media
Rendimiento en la media/ En el
rango inferior a la media

Velocidad Procesamiento
SDMT (visual)

En el rango inferior a la
media

En la media/ En el rango inferior a
la media

LENGUAJE

Lenguaje BNTe
Lenguaje TB-A comprension
verbal érdenes

En la media
Rendimiento maximo

En la media
Rendimiento maximo

MEMORIA y aprendizaje
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ROCF memoria recuerdo
inmediato

ROCF memoria Recuerdo diferido
FCSRT recuerdo total

FCSRT recuerdo total diferido
FCSRT indice de retencién
RULIT Total pasos erréneos
diferido

RULIT total correctos

RULIT Total correctos diferido

RULIT Total pasos erréneos

En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media
En el rango inferior a la
media

En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media/ En el rango inferior a
la media

FFEE

Fluencia Seméntica (Animales)
Fluencia Fonolégica (P)

WCST respuestas perseverativos
WCST errores perseverativos

WCST Ensayos para Completar
la 12 categoria

WAIS-III Digitos inversos
(Memoria de trabajo estimulo
verbal)

Cubos TB-A (razonamiento
perceptivo)

En la media

En la media

En la media

En el rango inferior a la
media

En la media

En el rango inferior a la
media

Rendimiento bajo

En la media

En la media

En la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En el rango inferior a la media

PRAXIS

Figura Rey Copia exactitud

En el rango inferior a la
media

En la media/ En el rango inferior a
la media

GNOSIAS

JLO En la media En la media
VSOP Localizacién de numeros En la media En la media
VSOP Discriminacion posicion En la media En la media
VSOP Siluetas progresivas En la media En la media
VSOP Decision de objetos En la media En la media

EMCION -CONDUCTA

STAI Estado (Ansiedad)
STAI Rasgo (Ansiedad)

Escala de Lawton y Brody
(Funcionalidad)

Calidad de Vida SF-36
Componente mental
Calidad de Vida SF-36
Componente fisico

MFIS Esfuerzo fisico

Trabajo de Fin de Master (TFM)

En el rango inferior a la
media

En el rango inferior a la
media

Dependencia Ligera

Limite

Limite

En la media/ En el rango inferior a
la media
En la media

En la media

En la media

En la media/ En el rango inferior a
la media

En la media/ En el rango inferior a
la media
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MFIS Esfuerzo cognoscitivo
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En la media/ En el rango inferior a

la media
MFIS Esfuerzo psicosocial En la media
MFIS Total Fatiga significativa Fatiga leve
Anexo 6 Cronograma del programa de intervencién

Semana Lunes Miércoles Viernes

1 Coordinacidn equip.

1 S1 S 2 Psicoeducacién S 3 Psicoeducacién/R.

Cog
Intro/Psicoeducacion

2 S 4 R. Cognitiva S5 S 6 R. Cognitiva
Psicoeducacion/Psicoterapia
sesién inicial

3 S 7 R. Cognitiva S 8 Psicoeducacion S 9 R. Cognitiva

4 S 10 R. Cognitiva S 11 Psicoterapia/ S 12 R. Cognitiva
Psicoeducacion

5 S 13 R. Cognitiva S 14 Psicoeducacion S 15 R. Cognitiva
Coordinacidn equipo

6 S$16 R. Cognitiva S 17 Psicoterapia/ S 18 R. Cognitiva
Psicoeducacion

7 S 19 R. Cognitiva S 20 Psicoeducacion S 21 R. Cognitiva

8 S 22 R. Cognitiva S 23 Psicoterapia/ S 24 R. Cognitiva
Psicoeducacion

9 S 25 R. Cognitiva S 26 Psicoeducacidn S 27 R. Cognitiva

10 S 28 R. Cognitiva S 29 Psicoterapia/ S 30 R. Cognitiva
Psicoeducacion

11 S 31 R. Cognitiva S 32 Psicoeducacidn S 33 R. Cognitiva

12 S 34 R. Cognitiva S 35 Coordinacién equipo S 36 R. Cognitiva
Evaluacion proceso fam. y
paciente

13 S 37 R. Cognitiva S 38 Psicoterapia/ S 39 R. Cognitiva
Psicoeducacion

14 S 40 R. Cognitiva S 41 Psicoeducacion S 42 R. Cognitiva
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15 S 43 R. Cognitiva S 44 Psicoterapia/ S 45 R. Cognitiva
Psicoeducacién

16 S 46 R. Cognitiva S 47 Psicoterapia evaluacion S 48 R. Cognitiva
final/ Psicoeducacién

17 S 49 R. Cognitiva S 50 Psicoeducacion S 51 R. Cognitiva

18 S 52 R. Cognitiva S 53 Psicoeducacion S 54 Evaluacion

neurocognitiva Final.

19 S 55 Evaluacidn S 56 Devolucidn Final
neurocognitiva final.

Anexo 7 Sesiones

SEMANA 1 (lunes)

Coordinar el programa de Coordinacion del programa con los terapeutas.
rehabilitacion. (Para los terapeutas) Materiales; sala, programas por area.

Sesidn de introduccién acerca de @ Explicacion del programa de rehabilitacion, aclaracion de dudas,
las sesiones de trabajo. entrega de cronograma.
Materiales: Cronograma de trabajo.

Conocer los principales aspectos Introduccién a la patologia SEDh. Sesién con la paciente y su

de la patologia SEDh familia.
Materiales: Informacién y folletos de facil entendimiento, adecuados
al nivel de la paciente. (www.edssociety.com)

Miércoles

Evaluacion inicial. Identificar un Evaluacion inicial del proceso. Junto con la paciente, reflexionar

punto de inicio antes de comenzar sobre lo que implica cada punto del modelo. Completar el modelo mi

con la intervencion en  salud positiva.

psicoeducacion. Materiales: Modelo de tela de arafia “mi salud positiva”
https://mijnpositievegezondheid.nl

Regulacién conductual y | Introduccién a las técnicas de atencién plena y mindfulness,
emocional. (Facilitar la relajacién objetivos del mindfulness. La atencién plena: Ejercicio de degustar
del cuerpo, calamar la mente y una pasa. Ejercicio 3 minutos centrado en la respiracion.
facilitar la autoconciencia de Reflexionar acerca de la aplicacion de la técnica en casa.
momento presente). Materiales: Espacio como una habitacion tranquila, silla, misica de
meditacion, pasas.
Viernes
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Adquirir una vision de los sintomas
gue se relacionan con el SEDh y
comprender las sensaciones que
estas generan. Autoconciencia del
dolor.

Aprender a usar Neuronup para
gue pueda realizar los ejercicios en
forma auténoma.

Mejora de la capacidad de
atencion y concentracion través de
la toma de conciencia de los
patrones de pensamiento.
Aprendizaje de técnicas de
metacognicion para mejorar la
capacidad atencional.

SEMANA 2 (lunes)

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida visual.
. Nivel bésico 1

. Mejorar la  capacidad de
orientacion espacial en espacios
reales.

Mejorar la capacidad de
orientacion espacial.
. Nivel medio 1.

Mejorar la capacidad de memoria
episodica corto plazo visual.
Nivel facil 1.

Miércoles

En dibujo sobre el cuerpo humano de cara y de espalda, marcar las
zonas donde la persona siente dolor.

Identificar cuando vienen los sintomas, la intensidad, las
sensaciones asociadas.

Materiales: Dibujo cuerpo, lapiz.

Introduccion al uso de Neuronup
Materiales: Neuronup. Claves de acceso.

Tomar conciencia de los patrones de pensamiento escribiendo en
una tabla lo que la voz interna le dice y que le hace desconectar del
presente.

Aprendizaje y practica de autoinstrucciones de modo que sirva de
ayuda cuando la paciente se desconcentre. De un listado de 10
frases metacognitivas, identificar 3 frases que sean significativas
para la paciente.

Materiales. Listado de 10 frases metacognitivas.

Registrar la fecha actual y el lugar (consulta)
Materiales. Lapices papel.

Copiar matrices de letras: Copiar matrices incompletas fijandose
en una matriz modelo. Puesta en préactica (decirse a si misma en
voz alta) las metacogniciones aprendidas cuando se produce
distraccion.

Materiales Neuronup

Fijar la posicién del propio cuerpo respecto de un punto cardinal.
Materiales: lapiz hoja.

Objetos en el hogar. Ubicar en qué lugar de la casa estaran los
objetos. Practica de la metacognicion.
Materiales Neuronup

Obstaculos en la carretera. Memorizar una serie de obstaculos y
luego trazar la ruta pedida sorteandolos. Practica de estrategias
metacognitivas.

Materiales Neuronup
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53 Semestre 2018/19-2



UOC

Universitat Oberta
de Catalunya

. Aprender el uso de aplicaciones
gue permitan practicar la atencion
plena

. Adquirir habitos saludables: me
siento saludable.

Psicoterapia

Viernes

uoc.edu

Aprender a usar una aplicaciéon de meditacion en el teléfono.
Materiales: teléfono mévil, aplicacién, conexion internet.

Elaborar una lista de cosas que hacen a una sentirse saludable y
una lista de cosas que no. Ejemplo, dormir bien, moverse lo
suficiente, etc.).

Revisar la rutina semanal chequeando cuales de las actividades
gue hace son saludables y cuales no.

Hacer una rutina semanal que incluya las actividades saludables
para ponerlas en practica.

Materiales: pizarrén, hojas, lapices.

Materiales Se trabaja en consulta.

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de memoria
corto plazo visual.

Mejorar la capacidad de memoria

Mejorar la capacidad de memoria
episédica

Mejorar la capacidad de memoria
episddica prospectiva

Mejorar la capacidad de
orientacion espacial en espacios
reales.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Observar parejas y luego sin mirar la parte de arriba, unir las
parejas.

Materiales Laminas Ecognitiva Lapiz.
https://www.ecognitiva.com/memoria/corto-plazo/

Aprendizaje y practica de autoinstrucciones: verbalizar datos que
se quiere recordar
Materiales papel y lapiz para registrar la técnica (Videollamada).

Leer un texto y responder las preguntas. Lectura de un texto:
“Maria se levantaba todas las mafianas a las 6:30 e iba al trabajo
en bicicleta. Sin embargo, el otro dia estaba lloviendo por lo que
decidio coger el coche. Todo el mundo debi6 de pensar lo mismo
por lo que habia un gran atasco, razén por la cual Maria llegé
tarde a su trabajo en la fabrica de yogurt.

Preguntas:

¢,Coémo solia ir Maria al trabajo?

¢ Por qué cambio su forma de ir?

¢ Por qué llego tarde?

¢ A donde trabajaba?

Materiales: historia (Videollamada)

Recordar y anotar 3 actividades que debe realizar la proxima
semana y luego chequear con la agenda si lo que ha recordado
esta correcto. (Videollamada con la paciente)

Materiales. Lapices papel.

Fijar la posicidn del propio cuerpo respecto de un punto cardinal.
Parada en la puerta de si casa, debe anotar en un dibujo a qué
lado esta el supermercado, la estacion de tren y el hospital. Luego
se revisa en Google Mapa junto con la paciente (videollamada).
Materiales. Lapices papel, computador, programa Google Mapa.
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Feedback final de la sesion

SEMANA 3 (lunes)
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Fijar la posicion de un objeto respecto a otro. La paciente debe
decir si el objeto se encuentra a la derecha o a la izquierda.
Materiales: dos objetos (Videollamada)

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida visual
. Nivel medio 1.

Mejorar la capacidad de
orientacion espacial.

Mejorar la capacidad de
orientacion espacial.

Mejorar la capacidad de memoria
a corto plazo visual.

Feedback final de la sesién

Miércoles

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Copiar matrices de letras: Copiar matrices incompletas fijandose
en una matriz modelo.
Materiales Neuronup

Con los ojos cerrados, indicar los puntos cardinales y luego
marcarlos en una hoja para comprobarlos en el mapa.
Materiales. Lapiz, papel, mapa.

Dibujar mentalmente en una hoja cuadriculada, el camino (en
bicicleta o0 caminando) hacia la casa de una amiga. Luego,
comprobarlo con la paciente en Google Mapa.

Materiales Hola cuadriculada, lapices.

Juego memory

Materiales Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/memoria/juego-de-memoria/

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Conocer cémo influyen los
sintomas de SEDh en la vida
diaria.

Focalizar la atencién en las
sensaciones corporales a través
de la atencién plena.

Adquirir habitos saludables: “Me
siento activa”

Trabajo de Fin de Master (TFM)

De una lista de sintomas que son comunes a las personas con
SEDh, la paciente debe identificar cuéles presenta. Luego debe
darles un ndmero del 1 al 10 (de poco a mucho) segun lo que ella
cree influyen en su vida diaria y explicar por qué.

Materiales: Lapiz, lista de sintomas.

Ejercicio del escaner corporal.

Materiales. Sala, muasica de relajacion, una colchoneta.

Conocer la importancia de realizar actividad fisica en las
personas en general y en los pacientes con SEDh. Identificar las
actividades fisicas que la paciente hacia en el pasado, las que
mas le gusta hacer y las podria hacer hoy.

Identificar los obstaculos que hacen que no practique las
actividades fiscas que le gusta.
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Viernes
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Hacer un plan que le permita comenzar a practicar actividad fisica
en forma individual. Ayudarla a vincularse a un centro deportivo
con fisioterapeutas especializados en SEDh proporcionandole
informacion.

Materiales: pizarrén, hojas, lapices, Pc y acceso a internet.

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida visual.
. Nivel medio 2.

. Mejorar la capacidad de atencion.
Mejorar la capacidad de

orientacion espacial
. Nivel medio 2.

Mejorar la capacidad de memoria
episodica corto plazo visual.
Nivel medio 2.

Feedback final de la sesién

SEMANA 4 (lunes)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Encontrar los numeros que faltan. Esta actividad consiste en
encontrar en una tabla llena de nimeros aquellos que faltan.
Materiales Neuronup

Ejercicio encuentra las diferencias.
Materiales: Laminas Ecognitiva.

Objetos, establecimientos y profesionales. Relacionar diversos
objetos con los lugares donde se obtienen y los profesionales
gue se encargan de ello.

Materiales Neuronup

Ordenar secuencia (tiempo de memorizacion libre). Ordenar una
serie de elementos visuales memorizados previamente
(elementos visuales y con relacién, tiempo de memorizacion libre
y reproduccion inmediata).

Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencién
sostenida visual.
. Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de atencion
y concentracion

Mejorar la capacidad de
orientacion espacial

Mejorar la capacidad de
orientacién espacial.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Copiar matrices de letras: Copiar matrices incompletas fijandose
en una matriz modelo.
Materiales Neuronup

Se muestra un cuadro con una cantidad de figuras diferentes. La
actividad consiste en encontrar cuantas hay de las que se
especifican abajo. (Frutas, gafas)

Materiales. Ecognitiva. Fichas impresas.

Dibujar un mapa del supermercado con la salida, la entrada, las
cajas, los pasillos y todos los detalles que recuerde. Luego
comprobarlo en la realidad cuando vaya al supermercado.
Materiales: papel y lapiz.

Objetos en el hogar. Ubicar en qué lugar de la casa estaran los
objetos. Practica de la metacognicion.

Materiales Neuronup
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Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de memoria
episddica corto plazo visual.
Nivel avanzado 1.

Feedback final de la sesién

Miércoles

. Sesion inicial Psicoterapia

. Conocer orientaciones y consejos
para pacientes con SEDh
evaluarlos e implementarlos.

Conocer los factores que brindan
bienestar en forma personal. .

Viernes

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida visual.
. Nivel avanzado 2.

Mejorar la capacidad de
orientacién espacial.

Mejorar la capacidad de memoria
episddica corto plazo visual.
Nivel avanzado 2.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

uoc.edu

Obstaculos en la carretera. Memorizar una serie de obstaculos y
luego trazar la ruta pedida sorteandolos.
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Identificacion de patrones que general ansiedad. Materiales. Se
trabaja en consulta.

Trabajar una lista de consejos que se dan habitualmente a los
pacientes con SEDh. La paciente debe sefialar lo que significa
SEDh para ella y luego decir cuéles de los consejos podria
adaptar a su vida diaria.

Materiales. Lista con consejos (10). Lapiz, papel

Elaborar un concepto de felicidad personal.

Identificar qué cosas hacen a la persona sentirse feliz y qué
cosas no.

Hacer un plan para integrar en la vida diaria de la paciente
actividades y habitos que la hagan sentir feliz.

Materiales: pizarron, lapices, hojas.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Encontrar los numeros que faltan. Esta actividad consiste en
encontrar en una tabla llena de nimeros aquellos que faltan.
Materiales Neuronup

En una hoja impresa con el mapa de la cuidad, debe trazar cada
camino con un lapiz de color diferente. Pariendo desde su casa
a) a su trabajo en coche. B) a visitar alguna amiga caminando. C)
a la farmacia.

Materiales Mapa impreso del lugar donde vive.

Ordenar secuencia (tiempo de memaorizacién libre). Ordenar una
serie de elementos visuales memorizados previamente
(elementos visuales y con relacién, tiempo de memorizacion libre
y reproduccion inmediata).

Materiales Neuronup
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corto plazo visual.

Feedback final de la sesién

SEMANA 5 (lunes)

uoc.edu

Recuerdo serial. Memorizar figuras y su ubicacion. (Indicar en
gué lugar se encuentran en la cuadricula)

Materiales. Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/memoria/recuerdo-serial/

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida auditiva.
. Sin tiempo, fase 2, 1.

Mejorar la capacidad de atencion.

Dificil.

Mejorar la capacidad de memoria
de episddica largo plazo visual.
Nivel béasico 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de episddica largo plazo auditiva.

Feedback final de la sesién

Miércoles

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nGmero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

Rastreo visual.
Materiales. Fichas impresas Ecognitiva
https://www.ecognitiva.com/atencion/rastreo-visual-dificil/

Leer una historia con dos parrafos y luego de 30 minutos
recordarla y escribirla. (Con fechas y lugares)

Materiales: Historia corta (La historia se entrega en la sesion
anterior por el terapeuta)

Igual a la anterior, pero el/la terapeuta lee la historia y la persona
registra cuando se ha terminado la sesién. Videollamada.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Conocer la importancia de adaptar
el estilo de vida a la condicion de
salud y elaborar un plan con los
aspectos mas importantes.

. Adquirir habilidades para practicar
la atencién plena en cualquier
lugar.

Adquirir habitos saludables: El
dormir.

. Sesion de coordinaciéon equipo.
(Para terapeutas)

Trabajo de Fin de Master (TFM)

1. Por qué es importante tener una estructura. 2. Cémo crear un
esquema semanal. 3. Qué aspectos debe considerar un
esquema semanal.

Meditacién en movimiento.
Materiales. Se trabaja en consulta, en una sala.

Conocer la importancia de dormir bien. Se describe en detalle los
habitos que sigue la paciente al dormir. Se identifican los que
impiden que tenga un suefio reparador y placentero. Se hace un
plan de una rutina de suefio adecuada.

Materiales. Sala. Anotaciones observaciones de las sesiones y
feedback recolectado por sesion.
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UOC

Viernes

uoc.edu

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de atenciéon
sostenida auditiva.
. Con tiempo 2, fase 2, 1.

. Mejorar la  capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de memoria
episodica largo plazo.
Nivel intermedio

Feedback final de la sesién

SEMANA 6 (lunes)

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida auditiva.
. Sin tiempo, fase 4, 1.

. Mejorar la  capacidad de

orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de memaoria
episddica largo plazo.
Nivel intermedio avanzado.

Feedback final de la sesién

Miércoles

. Conocer factores que quitan
energia con el fin de adaptar el

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nUmero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

Recordar 5 fechas de cumpleafios de personas importantes y
anotarlos. Recordar la fecha y el lugar de 3 eventos importantes
que ocurrirdn en los proximos meses (fiestas, cenas, etc.)
Materiales. Papel y lapiz

Leer un cuento corto. Luego de 1 hora recordar los personajes
principales, lugares y la trama, el desenlace. Videollamada para
corregir el ejercicio.

Materiales: Historia corta (La historia se entrega en la sesion
anterior)

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nimero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

En una hoja tipo calendario, marcar por mes los feriados y fiestas
nacionales.
Materiales Hoja tipo calendario.

Ver las noticias en la television y luego de 2 horas recordar: la
noticia con lugares, fechas y nombres
Materiales: television.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Energia diaria. Identificar los factores personales que quitan
energia y los que otorgan energia confeccionando una lista.
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estilo de vida para realizar las
actividades deseadas.

. Adquirir habitos saludables: la

comida.

Psicoterapia. Reestructuracion
cognitiva.

Viernes

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencién
sostenida auditiva.
. Con tiempo, fase 4 2.

. Mejorar la capacidad de atencién
sostenida.

Mejorar la capacidad de memoria
episddica largo plazo auditiva.
Nivel avanzado.

Feedback final de la sesién

SEMANA 7 (lunes)

. Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

uoc.edu

Materiales. Papel, lapiz.

Conocer la importancia de una alimentacion saludable para las
personas y para los pacientes con SEDh. Describir el horario y el
tipo de comida que ingiere en un dia normal. Describir el horario
y el tipo de comida que ingiere en un dia festivo o fuera de la
rutina.

Identificar qué aspectos se relacionan con una alimentacion
saludable y cuéles no.

Hace un plan con horario y comidas saludables.

Materiales: pizarrén, hojas y lapices.

Cuestionamiento de creencias para determinar aquellas que
estan contribuyendo a la ansiedad. Se utiliza una platilla de
registro. (situacion- pensamiento desadaptativo, emocion
pensamiento adaptativo- resultado)

Deberes: La persona anota las creencias pensamiento y luego
se trabajan en la préxima sesion.

Materiales. Se trabaja en consulta. Plantilla donde anotar los
pensamientos disfuncionales

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nUmero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

Ver una pelicula y cada vez que se distraiga, utilizar auto
instrucciones para volver a concentrase. Las autoinstrucciones
las recibe la sesion anterior, primero las debe internalizar.
Materiales. Pelicula y lista con auto instrucciones.

Escuchar 4 canciones que hablan de lugares. Al dia siguiente,
recordar los lugares y anotarlos. (Asturias" de Victor Manuel,
"Venecia" de Hombres G, "Copenhague" de Vetusta Morla, "New
York" de Alicia Keys)

Materiales: canciones enviadas por el/la terapeuta.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices. Papel.
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. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida auditiva.
. Sin tiempo, fase 6, 1.

. Mejorar la capacidad de atencion
sostenida visual

. Mejorar la  capacidad de

orientaciéon temporal.

Mejorar la capacidad de memoria
episodica largo plazo auditiva.
Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de memoria
episodica largo plazo.
Nivel avanzado 1.

Feedback final de la sesién

Miércoles

uoc.edu

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nimero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

Ejercicio sopa de nameros.
Materiales. Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/pasatiempos/sopa-numeros/

En una linea de tiempo de 1 afio, marcar e 6 fechas importantes.
Materiales Papel, lapiz.

La paciente recibe 3 informaciones que debe recordar la
siguiente sesién. Videollamada.

A) Hora al dentista, lunes a las 13 horas.

B) Comprar regalo, miércoles a las 16 hrs

C) Junta con amiga, viernes a las 20 hrs.
Materiales: Informacién a recordar.

Se le entrega un folleto con informacion sobre una tienda que
dice horarios de atencion y direccidon que la paciente debe
memorizar y recordar la sesion siguiente.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Adaptar el estilo de vida a las
necesidades personales.

. Regulacién conductual

emocional.

y

Viernes

Confeccionar una lista de cosas que quisiera cambiar en sus
actividades y ritmo de vida.

Materiales. Papel, lapiz.

Meditacién colocar atencion a los pensamientos.

Materiales. Se trabaja en consulta, una silla.

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencidn
sostenida auditiva.
. Con tiempo, fase 6, 2.

. Mejorar la capacidad de atencién
sostenida auditiva.

. Mejorar la  capacidad de

orientacion temporal.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Cuenta sonidos. Escuchar atentamente y contar el nimero de
estimulos presentados
Materiales Neuronup

En una conversacién con una amiga, intentar colocar atencion en
la conversacion y cuando se distrae, utilizar autoinstrucciones.
Materiales: La amiga.

Marcar en el calendario del mes los dias en que: a) pasan a

recoger la basura, b) hace compras c) sale con las amigas d)
aseo del hogar d) hace una actividad placentera (debe elegir
cual).
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Mejorar la capacidad de memoria
episddica largo plazo.

Feedback final de la sesién

SEMANA 8 (lunes)

uoc.edu

Materiales. Calendario mensual impreso.

Ejercicios de rememoracion de hechos o acontecimientos
historicos por décadas.
Materiales: Lapiz y papel

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual.
. Nivel basico 1.

. Mejorar la percepcion visual.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacién)

Nivel facil 1

- Mejorar la capacidad de
memoria visoespacial
Nivel bésico.

Feedback final de la sesion

Miércoles

. Adaptar el estilo de vida a las
necesidades personales a través
de un calendario de actividades.

Psicoterapia. Reestructuracion
cognitiva.
Viernes

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Contar estimulos por tipo.
Materiales Neuronup

Localizacion espacial, Cuadricula con nimeros y cuadricula con
algunos puntos.

Materiales: Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/percepcion/

1.Delante o detras 2. Distinguir una forma mezclada entre otras.

Materiales Neuronup

Memarizacién por formacion de dibujo. Recordar la posicion de una
serie de puntos al formar un dibujo con ellos.
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Confeccionar un calendario de actividades semanales basado en
las reflexiones de las sesiones anteriores.
Materiales. Papel, lapiz.

Se trabaja lo que la paciente tenia como deberes.
Materiales. Se trabaja en consulta. Plantilla con los deberes.

Trabajo de Fin de Master (TFM)
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. Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual.
Nivel basico 2.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacién)

Nivel facil 2

Mejorar la percepcion visual.

Nivel medio.

- Mejorar la capacidad de la
funcién abstracta. Nivel basico.

Feedback final de la sesién

SEMANA 9 (lunes)

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual. Nivel medio 1.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacién). Nivel medio 1

- Mejorar la capacidad de
memoria visoespacial. Nivel
medio.

Feedback final de la sesién

Miércoles

uoc.edu

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Unir figuras con parejas.
Materiales Neuronup

1. Clasifica el dinero (Segun su valor). 2. Objetos iguales (Al
presentado, aunque estén rotados)
Materiales Neuronup

Conceptos espaciales. Relacionar dibujos con conceptos
espaciales: arriba, abajo, izquierda, derecha, dentro, fuera...
Materiales: Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/percepcion/

1. Clasificar nimeros por valor. 2. Estimacion de pesos

Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Contar estimulos por tipo.
Materiales Neuronup

1.Delante o detras 2. Distinguir una forma mezclada entre otras.
Materiales Neuronup

Memorizacién por formacion de dibujo. Recordar la posicion de una
serie de puntos al formar un dibujo con ellos.
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Conocer cémo influyen aspectos
de la personalidad en el bienestar
fisico y mental

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Trabajar con el /la terapeuta el concepto de personalidad.
Dibujar una flor con la mano derecha y otra con la izquierda.
Notar la diferencia. ¢ Con qué mano se prefiere dibujar, con cual
se siente mas comoda? Reflexionar sobre la posibilidad de
aprender a dibujar con la otra mano como ejemplo de salir de la
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. Entrenamiento atencién plena.

. Sesién de coordinacion equipo.
(Para terapeutas)

Viernes

uoc.edu

zona de confort y aprender comportamientos nuevos que nos
benefician. Elaborar un concepto de personalidad.
Materiales. Papel, lapiz.

Meditacién en movimiento. Colocar atencion a un determinado
objeto, color, etc.

Materiales. Se trabaja en la calle afuera de la consulta.

Materiales. Sala. Anotaciones observaciones de las sesiones y
feedback recolectado por sesion.

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual. Nivel medio 2.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacion). Nivel intermedio 2

- Mejorar la capacidad de
memoria visoespacial. Nivel
Dificil.

- Mejorar la capacidad de la
funcién abstracta. Nivel medio.

Feedback final de la sesién

SEMANA 10 (lunes)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Unir figuras con parejas.
Materiales Neuronup

1. Clasifica el dinero (Segun su valor). 2. Objetos iguales (Al
presentado, aunque estén rotados)
Materiales Neuronup

Igual sesion 25

Sudoku
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual. Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacién). Nivel avanzado 1

Mejorar la capacidad de atencién

y rastreo visual.
Nivel avanzado

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Contar estimulos por tipo.
Materiales Neuronup

1.Delante o detras 2. Distinguir una forma mezclada entre otras.
Materiales Neuronup

Encontrar unas figuras en una red de figuras variadas.
Materiales: Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/percepcion/
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- Mejorar la capacidad de
memoria visoespacial. Nivel
avanzado.

Mejorar la capacidad de
percepcion
Nivel avanzado

Feedback final de la sesién

Miércoles

. ldentificar aspectos centrales de la
personalidad.

. Psicoterapia. Potenciacién de la
inteligencia emocional.

Viernes

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de atencion
selectiva visual. Nivel avanzado 2.

Mejorar la capacidad de
percepcion de figuras y objetos
(localizacion). Nivel avanzado 2

-Mejorar la capacidad de la
funcion abstracta. Nivel dificil.

Mejorar la capacidad de
percepcion y atencion.

Feedback final de la sesién

SEMANA 11 (lunes)

uoc.edu

Memoarizacién por formacién de dibujo. Recordar la posiciéon de una
serie de puntos al formar un dibujo con ellos.
Materiales Neuronup

Comparacién de figuras.
Materiales: Fichas Ecognitiva.
https://lwww.ecognitiva.com/percepcion/

Videollamada
Materiales: Pc y conexién a internet.

TEST abreviado de personalidad MBTA.
Materiales. Test, lapiz.

Reforzamiento del autoconocimiento través del uso de un diario
de emociones que da cuenta de los patrones en la forma de
manifestar las emociones. Se explica y luego la persona continua
el trabajo en casa.

Revision de la tabla con las tareas de reestructuracion cognitiva
gue la sigue completando en casa.

Materiales. Se trabaja en consulta. Diario de emociones, tabla
registros de reestructuracion cognitiva.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Unir figuras con parejas.
Materiales Neuronup

1. Clasifica el dinero (Segin su valor). 2. Objetos iguales (Al
presentado, aunque estén rotados)
Materiales Neuronup

Sudoku
Materiales Neuronup

Laberintos.

Materiales.

Materiales: Fichas Ecognitiva.
https://www.ecognitiva.com/percepcion/
Videollamada

Materiales: Pc y conexion a internet.

Trabajo de Fin de Master (TFM)
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. Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

. Mejorar la capacidad de praxia
constructiva. Fase 3.1

Mejorar la capacidad de atencién
alternante visual.
. Nivel basico 1.

Mejorar la capacidad de atencién

alternante visual.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.
. Nivel basico 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.

Feedback final de la sesion

Miércoles

Conocer aspectos de la
personalidad y cdmo influyen en
el bienestar fisico y mental.

. Entrenamiento atencién plena.

Viernes

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de praxia
constructiva. Con tiempo. Fase 3.
2.

Mejorar la capacidad de atencién
alternante visual.
. Nivel basico 2.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

uoc.edu

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Laberinto con instrucciones alternas.
Materiales Neuronup

Ejercicio unir nUmeros y figuras alternantes.

Materiales. Sitio web con el ejercicio
https://centroactivamente.wordpress.com/2016/11/03/28-
numeros-y-figuras-alternantes/

Reconocimiento de secuencia de imagenes. Memarizar una serie
de dibujos en orden y reconocer posteriormente dicha secuencia.

Materiales Neuronup

Jugar a las cartas con alguien.
Materiales. Cartas.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Reflexion sobre el resultado del test en funcion de las categorias
del test.
Materiales. Pizarron, papel, lapiz.

Meditacién
Materiales. Se trabaja en la calle afuera de la consulta.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Salto con normas. Realizar diferentes areas cambiando segun el
tipo de imagen.
Materiales Neuronup

Entrega a domicilio. Recordar el orden en que los edificios se
iluminan y reproducirlo a la inversa

66 Semestre 2018/19-2



U Universitat Oberta
c de Catalunya

. Fase 2. Sin tiempo. 2.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo auditiva

Feedback final de la sesién

SEMANA 12 (lunes)

uoc.edu

Materiales Neuronup

A partir de una serie de palabras, crear una historia sin mirar las
palabras. (mujer, sombrero, tren, llaves, sol, pastel)
Videollamada.

Materiales. Lista de palabras.

Videollamada

Materiales: Pc y conexion a internet.

. Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

. Mejorar la capacidad de praxia
constructiva.
. Sin tiempo. Fase 6. 1.

Mejorar la capacidad de atencién
alternante visual.
. Nivel medio 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.
. Nivel medio 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo

Feedback final de la sesion

Miércoles

. Sesion de control de calidad
coordinacion equipo. (Para
terapeutas)

. Sesion de evaluacion.

Viernes

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Laberinto con instrucciones alternas.
Materiales Neuronup

Reconocimiento de secuencia de imagenes. Memorizar una serie
de dibujos en orden y reconocer posteriormente dicha secuencia.
Materiales Neuronup

Elaborar un esquema o mapa con una historia leida por el/la
psicoterapeuta. La historia del maestro zen. Videollamada
Materiales. La historia, lapiz, papel.

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Materiales. Sala. Anotaciones observaciones de las sesiones y
feedback recolectado por sesion.

Evaluacion cualitativa del proceso con la familia y paciente.
Materiales. Consulta, sillas, pauta con puntos a evaluar, papel,
lapiz.

Registrar la fecha actual.

Materiales. Lapices papel.
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Mejorar la capacidad de praxia
constructiva. Con tiempo. Fase 6.
2.

Mejorar la capacidad de atencién

alternante visual.
Nivel medio 2.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.
Sin tiempo. Fase 5 2.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo auditiva.

Feedback final de la sesién

SEMANA 13 (lunes)

Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de praxia
constructiva.

Sin tiempo. Fase 9. 1.

Mejorar la capacidad de atencién
alternante visual.

Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual.

Nivel avanzado 1.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo auditiva.

Feedback final de la sesion

Miércoles

Identificar aspectos centrales de
la personalidad.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

uoc.edu

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Salto con normas. Realizar diferentes areas cambiando segun el
tipo de imagen.

Materiales Neuronup

Entrega a domicilio. Recordar el orden en que los edificios se
iluminan y reproducirlo a la inversa

Materiales Neuronup

Se le da una lista de palabras y la paciente debe repetir en forma
inversa. Ejemplo: comer, saltar, andar. / Perro, cebra, ledn, etc.
Videollamada

Materiales. Series de palabras

Videollamada

Materiales: Pc y conexion a internet.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Laberinto con instrucciones alternas.
Materiales Neuronup

Reconocimiento de secuencia de imagenes. Memaorizar una serie
de dibujos en orden y reconocer posteriormente dicha secuencia.
Materiales Neuronup

Se le da una lista de frases y la paciente debe repetir en forma
inversa. Ejemplo: salié a caminar, comié pastel, miro la tv/ trabajo
hasta tarde- durmié poco — bailé mucho

Videollamada

Materiales. Series de frases

Videollamada

Materiales: Pc y conexion a internet.

Mi fortaleza. Basado en las 4 caracteristicas del MBTI, se
profundiza en las trampas en que puede caer, las cualidades, las
reacciones tipicas frente al estrés y como salir airosa.

Materiales. Material de trabajo basado en el MBTI, lapiz y papel,
pizarra.
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Psicoterapia. Gestion de la
ansiedad.

Viernes

uoc.edu

Exposicién a algunos factores que contribuyen a la ansiedad.
Trabajo de procedimientos que llevarian a la paciente a
adaptarse a un cierto nivel de malestar por ansiedad.
Continuacion diario emocional.

Materiales. Se trabaja en consulta. Diario emocional.

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de praxia
constructiva.
Con tiempo. Fase 9. 2.

Mejorar la capacidad de praxia
constructiva

Mejorar la capacidad de atencién
alternante visual. Nivel avanzado
2.

Mejorar la capacidad de memoria
de trabajo visual. Fase 7. Sin
tiempo. 2

Feedback final de la sesion

SEMANA 14 (lunes)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Puzle. Unir las piezas seleccionadas hasta formar una imagen.
Materiales Neuronup

Ejercicios de simetria con cuadriculas.
Materiales. Ecognitiva https://www.ecognitiva.com/praxias/

Salto con normas. Realizar diferentes areas cambiando segun el
tipo de imagen.
Materiales Neuronup

Entrega a domicilio. Recordar el orden en que los edificios se
iluminan y reproducirlo a la inversa
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (memoria de
trabajo y razonamiento)

Nivel basico 1.

Mejorar la capacidad de praxia
Mejorar la capacidad de velocidad

de procesamiento visual
Nivel béasico 1

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Acertar en la diana. Encontrar diferentes formas de obtener una
puntuacion dada sobre la diana.
Materiales Neuronup

Ejercicios de patrones con seguimiento numérico

Materiales. Ecognitiva https://www.ecognitiva.com/praxias/patrones-
seguimiento-numerico/

Comparacion de tamafios. Determinar la relaciéon de tamafios
entre una serie de imagenes.

Materiales Neuronup
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Feedback final de la sesion Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Miércoles

Identificar valores de vida y salud. = Teoria qué son los valores. Como mueven mi vida mis valores.
Identificar 10 valores personales. De estos 10 valores, cuales son
actuales considerando mi situacion de salud. ¢ Quiero agregar a
mi lista valores nuevos actuales?
Materiales: Material sobre valores, papel, lapiz, pizarra.

Identificar pensamientos Trabajar pensamientos negativos. La persona debe identificar
negativos que interfieren en la algunos pensamientos negativos. Se hace una tabla con el

salud y cambiarlos por otros mas  registro de la emocién asociada a ese pensamiento, cémo se
adaptativos. puede cambiar por un pensamiento adaptativo y qué emocién

genera. La paciente debe continuar con el registro en casa.
Materiales. Se trabaja en consulta. Ejemplo de pensamientos
desadaptativos. Papel, lapiz

Viernes
Mejorar la capacidad de Registrar la fecha actual.
orientacion temporal. Materiales. Lapices papel.
Mejorar la capacidad de Acertar en la diana. Encontrar diferentes formas de obtener una
flexibilidad cognitiva. (Memoria de = puntuacion dada sobre la diana.
trabajo y razonamiento) Materiales Neuronup

Nivel basico 2.

Mejorar la capacidad de Comparacion de tamafios. Determinar la relacion de tamafios
velocidad de procesamiento entre una serie de imagenes.
visual Materiales Neuronup

Nivel basico 2

Mejorar la capacidad de Ejercicio piénsalo rapido. Lo mas rapido posible debe responder
velocidad de procesamiento a demandas. El/la psicoterapeuta le lee las demandas.
auditivo Material. Ejercicio de Activa Mente.

https://centroactivamente.wordpress.com/category/ejercicios-de-
estimulacion/velocidad-de-procesamiento/

Feedback final de la sesion Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

SEMANA 15 (lunes)
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Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (memoria de
trabajo y razonamiento)

Nivel facil 1.

Mejorar la capacidad de

flexibilidad cognitiva.

Mejorar la capacidad de velocidad
de procesamiento visual. Nivel
medio 1.

Feedback final de la sesion

Miércoles

Identificar el estilo de

uoc.edu

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Acertar en la diana. Encontrar diferentes formas de obtener una
puntuacion dada sobre la diana.
Materiales Neuronup

Dilemas. Presentar situaciones dilemas para que la paciente
genere respuestas de solucion. (Mdsico de corazén o economista
de profesion, tu ser querido es inmortal, etc.) Videollamada.
Materiales

Comparacion de tamafios. Determinar la relacion de tamafios
entre una serie de imagenes.

Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Teoria qué es mecanismo y estilo de afrontamiento. 7 posibles

afrontamiento.

Practicar relajacion.

Psicoterapia. Gestion de la
ansiedad.

Viernes

Mejorar la capacidadde ~ Registrar la fechaactua.

Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (memoria de
trabajo y razonamiento)

Nivel f&cil 2.

Mejorar la capacidad de velocidad
de procesamiento visual
Nivel medio 2

Mejorar la capacidad de velocidad
de procesamiento (atencién

Trabajo de Fin de Master (TFM)

estilos de afrontamiento. ¢ Con cudl se identifica la paciente?
Materiales. Material de trabajo sobre mecanismos y estilos de
afrontamiento, lapiz y papel, pizarra.

Técnicas de relajacion de Jacobson.

Materiales. Silla. Consulta.

Continuacion trabajo exposicion, desensibilizacion.
Materiales. Se trabaja en consulta.

Materiales. Lapices papel.

Acertar en la diana. Encontrar diferentes formas de obtener una
puntuacion dada sobre la diana.
Materiales Neuronup

Comparacién de tamafios. Determinar la relacion de tamafos
entre una serie de imagenes.
Materiales Neuronup

Actos segln niumeros. Realizar diferentes acciones cambiando
segun nimeros.
Materiales Neuronup
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alterante inhibicién, memoria de
trabajo)
Nivel facil.

Feedback final de la sesién

SEMANA 16 (lunes)

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (Atencién
selectiva, panificacion, atencion
alterante)

Nivel basico

Mejorar la capacidad de velocidad
de procesamiento visual
Nivel avanzado 1

Mejorar la velocidad de
procesamiento (atencion alterante
inhibicién, memoria de trabajo)
Nivel medio.

Feedback final de la sesién

Miércoles

Identificar el locus de control.

Identificar pensamientos
negativos que interfieren en la
salud y cambiarlos por otros mas
adaptativos.

Psicoterapia. Evaluacion final

Viernes

uoc.edu

Materiales: en la consulta.

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Piramide de cartas. Colocar las cartas en orden correlativo.
Materiales Neuronup

Comparacion de tamafios. Determinar la relacion de tamafios
entre una serie de imagenes.
Materiales Neuronup

Actos segln nimeros. Realizar diferentes acciones cambiando
segun nimeros.
Materiales Neuronup

Materiales: en la consulta.

Explicacion sobre lo que es el locus de control. Ejemplos sobre
tipos de control. Ejercicio sobre cdmo reacciona la persona frente
a situaciones respecto del locus de control. Aprendizaje de
comportamientos mas adaptativas.

Materiales. Material de trabajo basado sobre locus de control,
lapiz y papel, pizarra.

Retomar el trabajo de pensamientos negativos,

Materiales. Material trabajado sobre pensamientos negativos.

Materiales. Se trabaja en consulta.

Trabajo de Fin de Master (TFM)
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Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Mejorar la capacidad de velocidad
de procesamiento visual
Nivel avanzado 2

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (Atencion
selectiva, planificacién, atencién
alternante)

Nivel medio.

Mejorar la velocidad de
procesamiento (atencion alterante
inhibicién, memoria de trabajo)
Nivel dificil.

Feedback final de la sesién

SEMANA 17 (lunes)

uoc.edu

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Comparacion de tamafios. Determinar la relacion de tamafios
entre una serie de imagenes.
Materiales Neuronup

Piramide de cartas. Colocar las cartas en orden correlativo.
Materiales Neuronup

Actos seglin niUmeros. Realizar diferentes acciones cambiando
segun nimeros.
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de atencién
Selectiva (Velocidad de
procesamiento)

Nivel medio

Mejorar la capacidad de memoria
episodica (memoria de trabajo)
Sin tiempo. Fase 7

Mejorar la capacidad de
flexibilidad cognitiva. (Atencion
selectiva, atencion alterante)
Nivel avanzado.

Feedback final de la sesién

Miércoles

Identificar los efectos en la
paciente de pelear y controlar los
sintomas y situacion de salud.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Sefialar la imagen diferente de una serie.
Materiales Neuronup

Post-it ordenados. Memorizar la posicion de una secuencia de
nameros.
Materiales Neuronup

Piramide de cartas. Colocar las cartas en orden correlativo.
Materiales Neuronup

Videollamada
Materiales: Pc y conexion a internet.

Trabajo de la aceptacion versus el control. A través de ejemplos
de situaciones de dolor, trabajar el control del dolor y sus efectos
en la sensacion de dolor final. ¢, Qué hace la paciente para evitar
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Favorecer la socializacién con el
entorno social inmediato.

Elaborar un plan de vida ajustado

a las necesidades de la paciente.

Viernes

uoc.edu

el dolor y cudl es el efecto final? Efectos positivos y negativos de
las terapias.

Materiales. Papel, lapiz, pizarra, sillas, mesa.

Identificacion de situaciones que dan significado a la vida aun en
presencia de dolor, cansancio o sensaciones desagradables.
Describir una situacién en que la paciente llama a una amiga/o
siendo consciente y colocando atencién al dolor o al cansancio
para darle su lugar. Luego la persona debe llevar a cabo la
situacion.

Materiales. Se trabaja en consulta. Pizarra, papel, lapiz.

Junto con la paciente, se elabora un plan de vida.
Materiales. Pizarra, lapiz, papel, silla, mesa, material sobre
elaboracién de un plan de vida para pacientes cronicos.

Mejorar la capacidad de
orientacion temporal.

Mejorar la capacidad de atencién
Selectiva (Velocidad de
procesamiento)

Nivel avanzado,

Mejorar la capacidad de memoria

episédica (memoria de trabajo)
Sin tiempo. Fase 9

Actividades instrumentales de la
vida diaria. AIVD. Modo libre

Mejorar la capacidad atencional.

Mejorar la capacidad atencional
auditiva

Feedback final de la sesion

SEMANA 18 (lunes)

Registrar la fecha actual.
Materiales. Lapices papel.

Igual a s. 49

Igual a s. 49

Pagos exactos. Seleccionar la cantidad de dinero pedida de
manera exacta.

Materiales Neuronup.

Escribir los nimeros que se presentan en el orden inverso.
Materiales lista con numeros.

En un programa radial, anotar todas las veces que se diga la
palabra para. Materiales Programa radial, papel, lapiz.

Materiales: en la consulta.

Mejorar la capacidad de
orientacién temporal.

Trabajo de Fin de Master (TFM)

Registrar la fecha actual.

Materiales. Lapices papel.
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Incrementar la independencia.
Actividades avanzadas de la vida
diaria.

Mejorar la capacidad de memoria
episddica. Actividades avanzadas
de la vida diaria.

Feedback final de la sesién

Miércoles

Elaborar un plan de vida ajustado
a las necesidades de la paciente.

Favorecer la socializacion y el
intercambio de aprendizajes con
otros pacientes que presentan la
misma condicion.

Viernes

Conocer el efecto de la
intervencion y los logros
alcanzados.

SEMANA 18 (lunes)

Devolucién

Trabajo de Fin de Master (TFM)

uoc.edu

Uso de mapas virtuales. Revision de opciones gratis disponibles
en el mercado. Eleccidn de algunas opciones. Aprender a usar
las aplicaciones y sacarles el mejor provecho (aplicaciones
audibles). TIP’s para ubicarse en espacios cerrados
(supermercado)

Ejercicio practico.

Materiales: teléfono movil de la paciente. Mapas impresos.
Recuerdo de fechas importantes. Uso de calendarios para citas,
cumpleafios/aniversarios, etc. Confeccion de un calendario de
actividades semanales.

Materiales Calendarios virtuales y agendas fisicas.

Materiales: en consulta

Continuacion de la sesién de elaboracion de un plan de vida.
Materiales. Pizarra, lapiz, papel, silla, material trabajado en la
sesion 1 plan de vida.

Instruir a la paciente sobre cdmo tomar contacto con
asociaciones de pacientes a nivel local e internacional para
favorecer la socializacion, aprender de otros con el mismo
problema de salud, soporte, conocimientos sobre nuevas
terapias, consejos, etc.

Materiales. Laptop y acceso a internet.

Sesion de evaluacion de las tres areas. A cargo de coordinacion
programa.
Materiales: material de evaluacion.

Devolucion de resultados ye entrega del informe. Valoracion
global del programa de rehabilitacion Despedida y cierre final. A
cargo de coordinacion programa.

Materiales: informe.
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