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Kate Durack:

Hola y bienvenidos. Estan escuchando el episodio del pédcast de la Asociacion
Estadounidense de Esclerosis Multiple titulado "Maternidad y esclerosis multiple", que forma
parte de nuestra serie "Planificacion familiar". Soy su anfitriona, Kate Durack, directora de
comunicacion y de atencion al paciente de la Multiple Sclerosis Implementation Network (MSIN)
en la Multiple Sclerosis Association of America (MSAA). Hoy vamos a hablar de algo con lo que
estoy bastante familiarizada y es como es experimentar la maternidad mientras se vive con
esclerosis multiple.

Hoy me acompafian dos invitadas increibles, la primera es Lisa Doggett, médica de medicina
familiar y de estilo de vida, autora y madre de dos hijas. Vive con esclerosis multiple desde
2009. También me acompafia Alyx Rossi, enfermera practicante y especialista en esclerosis
multiple y neuroinmunologia. Alyx tiene un interés especial en salud femenina y también es
madre de cuatro hijos. Yo soy madre de dos hijos y me diagnosticaron EM antes de ser madre.
Asi que cada una de nosotras aporta una perspectiva diferente, ya sea personal, clinica o
practica, a esta conversaciéon. En este episodio, hablaremos de los retos del posparto, de la
fatiga continua y de la culpa de ser madre que puede aparecer con sigilo cuando se cree que
no se puede hacer todo o existe una sensacion de insuficiencia. Pero también vamos a hablar
de la alegria que se encuentra en la maternidad y de redefinirla de una forma que sea a la vez
saludable y realista. Gracias por acompanarnos, Alyx y Lisa, ¢estan listas para empezar?

Dra. Alyx Rossi:
Creo que si. Si, por supuesto.

Kate Durack:

Muy bien. Empecemos hablando de la adaptacion a la maternidad temprana a traves de la
perspectiva de la EM. Alyx, empecemos con usted. Desde su perspectiva clinica, ¢, cuales son
algunos de los retos de la maternidad temprana que podrian intensificarse o mostrarse de
forma unica para alguien con EM?



Dra. Alyx Rossi:

Atiendo a muchas pacientes que acaban de dar a luz, en una especie de diversas etapas de su
EM, tanto si acaban de recibir el diagnéstico como si han estado en tratamiento, diversos
grados de discapacidad. Diria, y esto viene un poco intuitivamente, que lo que mas oigo es que
la fatiga es dificil de abordar para las madres primerizas, y no es exclusivo, por supuesto, de la
EM. Esto viene con los retos de un recién nacido, pero ciertamente si se tiene fatiga de base
por la EM y luego se junta con la falta de suefio, las exigencias fisicas de dar a luz, ya sea
parto vaginal, cesarea, cualquier tipo de embarazo o complicaciones en el parto, creo que la
fatiga puede ser muy confusa y abrumadora. En la misma linea, si hay trastornos del estado de
animo o depresion, ansiedad con la EM o de otro tipo, si no estan relacionados con la EM, hay
muchos cambios hormonales y generales en la neuroquimica después del parto que pueden
ser dificiles de manejar para las pacientes con EM. Y luego, por supuesto, las exigencias de
luchar contra una enfermedad cronica o de manejar una enfermedad crénica. Y ahora usted
tiene una nueva vida que cuidar y tiene un recién nacido y todo su mundo esta patas arriba.
Manejar algo que ya conoce, puede ser dificil. Y luego manejar las exigencias de la maternidad,
ya sean exigencias fisicas o emocionales, creo que eso es lo que mas oigo. Y es dificil.

Kate Durack:

Si, definitivamente, he experimentado todo eso de primera mano. Recibi el diagndstico antes
de tener hijos, asi que acudi habiendo hablado ya con mi médico sobre como era ese aumento
de la fatiga, mi riesgo de recaida, cuando debia dejar de amamantar para poder empezar con
las infusiones y cuales podian ser mis limites en general. Y creo que la mayoria de las mujeres
probablemente dirian que ese periodo de la vida es muy confuso para ellas. Y por eso no sé
realmente cémo fue mi experiencia frente a la de alguien sin EM. Pero, en definitiva, puedo
decir que la falta de suefio y luego centrarme tanto en lo que hay que hacer a continuacioén para
cuidar a mis hijos fue mi principal foco de atencién por mucho tiempo. Yo, para compartir un
poco mas, también tuve a mis hijos uno tras otro. Se llevan 16 meses de diferencia. Cuando
tuve al segundo, aun tenia a un pequefio corriendo en pafales. Fue mucho para mi. Pero tuve
mucho apoyo durante ese tiempo, a través de mi médico y de mi familia y amigos, que fueron
de gran ayuda. Me preguntaba, Alyx, si hablarias, en particular, del riesgo de recaida, porque
yo si experimenté una recaida después de tener a mi segundo hijo.

Dra. Alyx Rossi:

Si. Por supuesto. Creo que el riesgo de recaida, por supuesto, es un tema candente para una
madre después del parto. Es decir, siempre es un tema candente con la EM; todo el mundo
quiere evaluar su riesgo unico de recaida, y creo que es muy variable en funcién de la paciente.
¢ Desde cuando padecen la enfermedad? ¢ Cual es su nivel de control de la enfermedad? ;Qué
tipo de tratamiento seguian? ;Han retomado el tratamiento? Esos son algunos datos para
corroborar lo que estamos hablando. Ha habido varios estudios, muchas revisiones
sistematicas y analisis médicos que analizan, en particular, las tasas de recaida posparto en
pacientes sin EM. Y lo Unico que sabemos, como empezamos a ver en todas estas revisiones,
€s que empezamos a ver un pequefo repunte entre las 4 y las 6 semanas posparto en la
actividad de la enfermedad. Ahora bien, hay muchas teorias en torno a esto. Suele haber una
especie de ventana protectora misteriosa, o0 quiza no tan misteriosa, en torno al embarazo,
especificamente, en el segundo y tercer trimestres, donde no vemos mucha actividad de la
enfermedad, lo que tranquiliza bastante a la paciente y le da cierto consuelo. Pero es
importante tener en cuenta, creo, en especial, cuando se conversa sobre la planificacion del
embarazo y el posparto con las pacientes, que se sabe que hay un repunte entre las 4 y las 6
semanas después del parto.



Y entonces empezamos a ver, en realidad, mas de un repunte después de ese tiempo. Si
simplemente se deja a la paciente sin reintroducir el tratamiento modificador de la enfermedad,
vemos que el riesgo de recaida realmente se situa por encima de su riesgo de recaida antes
del embarazo. Y, de nuevo, bastante variable en cuanto a cifras. Asi que no voy a hablar de
cifras reales. Pero tendemos a ver un mayor riesgo de recaida en el tercer y sexto mes. Ese
periodo es el momento mas vulnerable para la recaida después del parto. Parece haber un
descenso en, de nuevo, todo esto es muy variable y algo generalizado, pero parece haber un
descenso que tiende a bajar en el mes 7 al 9. Y entonces se empieza a volver al riesgo de
recaida previo al embarazo, como era antes.

Y una cosa que queria mencionar es que hubo dos estudios interesantes que se dieron a
conocer en el Comité Europeo para el Tratamiento y la Investigacion de la Esclerosis Multiple
(ECTRIMS). Y para aquellos de ustedes que estén escuchando y no estén familiarizados con
ECTRIMS, es la mayor conferencia internacional sobre EM donde se publican anualmente los
datos mas recientes, una especie de los datos mas buscados en la investigacion de la EM y la
practica clinica. Presentaron estos datos sobre el impacto del tratamiento modificador de la
enfermedad en las recaidas durante el embarazo. Y tienen esta revision retrospectiva de
historiales de diez afios en aproximadamente 200 pacientes, 194 en tratamientos modificadores
de la enfermedad antes del embarazo. Y, si estaban en un tratamiento de alta eficacia, en
particular, un anti-CD-20, que es una clase de medicamentos que se utilizan de forma amplia
en la comunidad de la EM en este momento, mostraron una reduccion significativa en las
recaidas posparto en esa cohorte. Y eso lo hicieron nuestros colegas Shaw et al. Y hay otro
estudio de pacientes que informé un menor riesgo de recaida posparto en pacientes en general
con tratamiento de alta eficacia. Asi que creo que eso es algo para tener en cuenta cuando se
esta planificando el embarazo y va a quedar embarazada, y algo de lo que se quiere hablar con
un neurdlogo es si estoy siguiendo un tratamiento de alta eficacia y me estoy preparando para
una transicion fluida después del parto.

Dra. Lisa Doggett:

Queria hacer una pregunta al respecto. Y tengo curiosidad. Soy Lisa. ¢ En qué momento... la
mayoria de sus pacientes continuan el tratamiento modificador de la enfermedad durante el
embarazo? Y respecto a las que no, en qué momento suele recomendarles que reanuden el
tratamiento?

Dra. Alyx Rossi

Si, es una pregunta excelente. Creo que lo ideal es evaluar |la probabilidad de embarazo.
Preguntamos a nuestras pacientes, en su primera o segunda visita, y es una buena practica
hacerlo, ¢ esta planeando embarazarse? Y esto es para todas nuestras pacientes, porque
nunca se sabe, no se puede estar predispuesta a la edad. Hay que mantener y poner en
practica una conversacion continua desde el principio sobre si esta planeando tener hijos Si no,
preguntar qué anticonceptivo utiliza. Y, si es asi, cuando? Y tratando de explorar como hacer
la transicién, en esencia, pausar el tratamiento modificador de la enfermedad y asegurarse de
que estan dentro de un rango seguro. Hay diferentes plazos para los medicamentos que
estamos utilizando, segun el tratamiento modificador de la enfermedad que necesitemos, para
asegurarnos de que el periodo anticonceptivo esta dentro de un rango seguro. Es realmente
una evaluacién continua del riesgo frente a permitir que la paciente siga intentando concebir si
se trata de un periodo prolongado.

Y luego volviendo a la tasa de recaida, quiero decir, por supuesto, esta es una conversaciéon
muy variable segun si la paciente esta intentando amamantar, si la paciente tiene un



tratamiento modificador de la enfermedad que sea compatible con la lactancia. Hay muchos
datos nuevos vy, otra vez, volvemos a los anti-CD-20. Hay muchos datos nuevos,
especificamente, el estudio del embarazo y el reinicio del tratamiento neuroinmunomodulador
anti-CD20 en recién nacidos y sus resultados (SOPRANINO), ensayo de fase 4 de ocrelizumab
que sigue clasificando los anti-CD-20 y su perfil de seguridad en la lactancia. A nuestras
oyentes: si no han leido ese ensayo y estan tomando un anti-CD-20 y estan considerando
amamantar, o incluso entrar en la etapa del embarazo y el posparto, les sugiero que consulten
esos datos. Es bastante reafirmante, o hablen sobre eso con su neurélogo. Y por eso creo que
es muy variable. Existen consideraciones especiales en el embarazo para las pacientes que se
embarazan y estan en tratamiento, especificamente, los moduladores de S1P, antiesfingosina,
en las que si se deja de tomar estos medicamentos, se puede correr el riesgo de una
enfermedad de rebote. Y por eso queremos tener cuidado cuando hagan la transicion fuera de
ese tratamiento y hablen con su neurélogo, su ginecdlogo obstetra y su especialista en
medicina maternofetal sobre la seguridad.

Dra. Lisa Doggett:

Muchas gracias, Alyx. Eso me recuerda el seminario web que hicimos. Y sé que cubrimos algo
de esto entonces, aunque no recuerdo todos los detalles. Creo que ese fue el seminario web
grabado el otofio pasado que se publicé en enero. Espero que la gente pueda echarle un
vistazo si les interesan las consideraciones sobre el embarazo y la planificacion previa a la
concepcion, porque hay mucho ahi. Y también tuvimos a un ginecélogo obstetra estupendo con
nosotros en ese momento. Kate, me interesa escuchar... Me diagnosticaron EM después de
que nacieran mis hijas. Y por eso no tuve esa experiencia de pasar por el posparto, ese
periodo, con la EM. Pero me interesa mucho conocer su experiencia y, en particular, lo que ya
ha comentado, pero también lo que ocurrié después. Creo que menciond que tuvo algunos
retos.

Kate Durack:

Si. Si, por supuesto. Tuve a mis hijos seguidos como mencioné y experimenté una recaida. Y
no puedo... Les dije, ese tiempo fue una confusién. No recuerdo cuando ocurrié. Pero si
recuerdo que fue justo antes de que planeara empezar mis infusiones. No habia recibido
tratamiento antes de quedar embarazada, porque intentabamos dar prioridad al embarazo
antes que al tratamiento. Eso fue antes de que todo esto se haya conocido, la idea de que
podria haber mantenido el tratamiento posiblemente mientras amamantaba Fue antes de que
todos esos datos se hubieran conocido. Para mi, en mi experiencia de hace ahora seis afos,
recuerdo con claridad estar sentada en mi habitacion con mi bebé y sentir como mi pierna
derecha, como si hubiera puesto mi teléfono celular en mi muslo derecho, y entonces estaba
recibiendo llamadas telefénicas, y vibraba en un patron muy distinto una y otra y otra vez. Y lo
supe al instante, bueno, eso es una lesion medular, tiene que ser eso. Estaba muy claro. Y
nunca habia sentido nada en las piernas, pero era una sensacion tan extrafia que no tenia
ninguna duda de que se trataba de la EM. Y también sabia que tenia un mayor riesgo de
recaida. Asi que fui a hacerme la resonancia magnética, confirmaron que, de hecho, se trataba
de una lesién en la columna vertebral y que, por suerte, no habia progresado la enfermedad en
el cerebro, lo que siempre es estupendo oir. Pero si, sé que, en definitiva, hay muchas cosas
que ocurren con la EM que no son para nada tan obvias. Y por eso, en cierto modo, estoy
agradecida de que lo mio fuera tan obvia para mi. Sabia que tenia que hablar con mi médico.
Pero quiza, si alguna de ustedes pudiera comentar algo mas sobre lo que podria ser una sefial
de recaida frente a lo que es y cuando hablar eso con el médico.



Dra. Alyx Rossi:

Si, por supuesto. Bien. Gracias por compartir su experiencia. Y escuchandola, es una excelente
historiadora, por cierto. Se lo digo. Asi que, felicitaciones. Seguro que su neurdlogo se lo
agradece. Cuando la escucho, pienso, vaya, Kate esta describiendo a la perfeccion lo que es
un déficit neuroldgico focal. 4 No? Ahora, creo que lo suyo fue bastante especifico en el sentido
de que ya estaba como impulsada a entender y quiza buscar cosas nuevas que pudieran estar
surgiendo. Y asi intento educar a mis pacientes, ¢qué es? Y es dificil, {no? En especial en el
posparto, el momento de su vida en el que tiene pacientes con déficits de base, debilidad,
fatiga y urgencia urinaria o preocupaciones intestinales o, incluso, entumecimiento y
hormigueo; todas estas cosas pueden ser como tomadas en un vacio en la EM, pero quiza
empeoran por el posparto. Y siempre esta la perspectiva a través de la que intento mirar. ;Esto
es solo un empeoramiento de sus sintomas de base debido a su fatiga, porque esta bajo
estrés? Sabemos que estas cosas pueden causar lo que llamamos un brote sintomatico o algo
asi como un recrudecimiento de sus sintomas antiguos.

Pero lo que buscamos en términos de nueva actividad de la enfermedad son déficits
neuroldgicos focales. ¢No? Asi que algunas zonas o cualidades o sensaciones nuevas,
sintomas, que de otro modo no coincidian con su lesiéon o no coincidian de otro modo con su
presentacion anterior. Ese es un mundo perfecto. No siempre se presenta tan en blanco y
negro. Pero en su mayor parte, lo que se busca es un sintoma nuevo, un sintoma neurolégico
nuevo que no se haya experimentado antes o algo que esté empeorando de manera drastica.
Eso es persistente. Es muy poco comun que se tenga, y ocurre, pero es muy poco comun que
se tenga una actividad nueva de la enfermedad que se pueda ver en la resonancia magnética,
que tenga un tipo de calidad intermitente que vaya y venga o que aparezca un mes y luego
desaparezca y aparezca al mes siguiente. Es bastante poco comun. Por lo general, cuando se
observa una actividad nueva de la enfermedad, las pacientes se presentan clinicamente, puede
ser una especie de inicio leve, pero es persistente y suele empeorar. ;No?

Siempre les digo a las pacientes que una buena analogia para buscar sintomas es cuando se
pone a hervir una olla de agua para la pasta, para los espaguetis.  No? Y a medida que el
agua empieza a hervir, tiene estas burbujitas que empiezan en el fondo y suben y se hacen
cada vez mas y mas grandes. Y entonces llegan a la superficie y revientan. Asi son los
sintomas de la EM. Son esas burbujas focales, del tipo parte por parte que surgen y estallan.

¢ No? Dado que los sintomas estan directamente relacionados con el lugar donde se encuentra
la actividad nueva de la enfermedad, ¢ donde esta ese foco en el cerebro o en la columna
vertebral? Y lo suyo, Kate, lo que describe era muy obvio. Y parece incluso obvio que supo que
era nuevo. Esto no va a desaparecer. Esto no es algo que haya experimentado antes. Y tengo
que consultarlo con mi neurélogo vy, si, una lesion medular tiene todo el sentido. Asi que creo
que es dificil. Creo que hay que entender cual es el perfil de la enfermedad de base. Cuéles
son los sintomas que van y vienen, que empeoran con cosas como la fatiga o el estrés o
enfermedades viricas, bacterianas, ITU.

Una queja que si veo y que no es tan sencilla son las pacientes con entumecimiento y
hormigueo nuevos en las extremidades inferiores tras la epidural o la espinal. Recibo muchas
llamadas de ginecdlogos obstetras, que estan preocupados por las recaidas en el periodo
inmediatamente posterior al parto con pacientes que se han sometido a epidurales o espinales.
Y eso es bastante comun en la practica, por supuesto. ¢, Tienen una enfermedad nueva? Y
nunca esta de mas hablar sobre eso. Normalmente, no lo es. ;No? Pero hagase una
resonancia magnética con y sin contraste para detectar una enfermedad nueva, sobre todo si
aun hay en el centro. Creo que eso da a la paciente algo de consuelo y también al ginecdlogo



obstetra. Por supuesto, si se trata, desafortunadamente, de una enfermedad nueva, entonces
esta en el centro y podemos tratar o, al menos, hablar con los especialistas.

Kate Durack:

Eso es muy interesante. Con ese ejemplo especifico, Alyx, déjeme ver si puedo formular esta
pregunta de forma que tenga sentido. ; Cémo sabria yo como paciente qué buscar en términos
de tal vez persistencia de los sintomas después de someterme a una espinal, que es lo que me
administraron en mis dos cesareas? Quiero decir, ¢ podria ser que esperara hasta cierto punto
para ver si era... Las resonancias son costosas. Y si hay otra forma de enmarcarlo. No estoy
diciendo que no se hagan una resonancia si pueden, pero ¢ hay algun tipo de marco temporal
que alguien deba buscar?

Dra. Alyx Rossi:

Quiero decir, si le acaban de poner una epidural o una espinal y tiene las piernas entumecidas,
yo la habria hecho, y esta preocupada, creo que lo mejor, aparte de una resonancia, es que un
neurologo le haga una evaluacion fisica y valore si hay cambios. Por supuesto, tendria que
tener algo con lo cual comparar, pero hay algunos resultados de la evaluacion que pueden ser
mas indicativos de una recaida aguda. Y dejaré esa conversacion para mis colegas de
neurologia para que lo determinen. Pero, quiero decir, supongo que de lo que se trata es de
que, si como paciente, tiene una pregunta y si esto no le parece bien, siga su intuicion, que
hable. ¢ No? Por lo general, cuando uno empieza a interrogar de verdad a las pacientes, son
ellas las que mejor saben si se trata de una actividad nueva de la enfermedad o, de nuevo, de
un sintoma de base que se esta exacerbando por otra cosa. Y cuando uno empieza a
preguntar, un verdadero historial de la enfermedad actual (HPI) que obtenga suele llegar al
fondo de la cuestiéon. Asi que animaria a las pacientes a que hablaran si algo no les parece
bien, ya sea por la epidural o por la EM, a que aboguen por si mismas.

Kate Durack:
Por supuesto.

Dra. Lisa Doggett:
HPI es historial de la enfermedad actual.

Dra. Alyx Rossi:
Historial de la enfermedad actual. Si. Aqui jerga médica. Si.

Dra. Lisa Doggett:

No, solo queria sefialar eso especificamente. Solo queria intervenir. Le agradezco mucho a
Alyx por toda esta magnifica informacion. Solo queria compartir mi perspectiva. Creo que de
todas formas es muy dificil cuidarse a si misma cuando se tiene un recién nacido porque uno
se centra mucho en cuidar a ese bebé. Pero, cuando se tiene EM, debe ser una prioridad
cuidarse también a si misma. Y por eso animo a todo el mundo a que pida ayuda, a que pida
ayuda mas de lo que normalmente querria. Creo que todas estamos un poco programadas
para pensar que solas nos encargaremos, que podemos ser independientes, que somos
mujeres fuertes. Pero en realidad si necesitamos ayuda, sobre todo cuando tenemos un hijo
que cuidar. Y muchas veces se trata de un segundo o tercer hijo. Tiene otro, Kate, describid
que tiene que vigilar. No puedo enfatizar suficientemente lo importante que es conseguir esa
ayuda. Desde luego, es algo que me surgié cuando me diagnosticaron EM y mis hijas tenian
dos y cuatro afios. Tuve que pedir mucha ayuda.



Y luego creo que la otra cosa que queria recordar a todo el mundo es el buen cuidado
personal. Soy médica especialista en medicina del estilo de vida, lo que significa que ensefio a
las personas con EM a que tengan habitos saludables, para que sean tan buenos con su estilo
de vida para apoyar su salud general como puedan. Y creo que cuando se tiene un recién
nacido, no se va a disponer de mucho tiempo, pero es necesario buscar esas pequefas formas
de calmarse, de tranquilizarse a si misma, cuando una se siente abrumada o agotada.

Kate Durack:

Y por eso esas estrategias deben ser saludables. Eso no significa coger una bolsa de Cheetos
o los caramelos que sobraron de Halloween, cosa que he hecho alguna vez, pero no muy a
menudo. No, significa tomar una taza de té o un refrigerio nutritivo, asegurandose de tener
alimentos sanos cerca para nutrirte. Realmente, usted lo necesita después de haber tenido un
bebé y quiza esté amamantando. Llamar a un amigo, escuchar una cancion favorita. Hace poco
hice una lista musical en mi teléfono llamada "Feliz", con musica edificante, una especie de
buscar melodias si necesito tener un mejor estado mental o espacio en la cabeza. De todos
modos, piense en esas cosas, en esas formas faciles de levantarse, de darse un empujoncito
de energia cuando esté pasando por un mal momento porque es inevitable en ese periodo
posparto, seguro que si.

Dra. Alyx Rossi:

Si. Me parece un consejo excelente. Y una cosa que queria afiadir a eso, dio en el clavo, y ayer
tuvimos una conversaciéon académica diferente especificamente sobre el cuidado personal. Si
usted es planificadora, como yo, y esta planificando su embarazo y esta embarazada, piense
en lo que significa para usted el cuidado personal. ;No? Creo que en torno al cuidado personal
existe un estigma que se desacredita cuando se habla de lo que el cuidado personal significa
para usted donde el cuidado personal es, como, salir al spa y hacerse las ufias. Bueno, eso no
sale bien cuando se tiene un recién nacido, 4no? Y, quiza, eso no tenga sentido para todo el
mundo. Y es como tomarse el tiempo para pensar en algo como, ¢,cuales son mis estrategias
de cuidado personal? ;Qué es lo que realmente llena mi taza? ¢ Es eso, hacer una buena lista
de reproduccion? ¢ Es igual que el tiempo de inactividad? ¢ Es tranquilidad? ¢ Es salir y dar un
paseo? 4 Es conectar con cierta persona de la familia que sabe que puede ofrecerle ese
espacio seguro? Asi que, si, desafiaria a mis pacientes embarazadas y amigas ahi fuera a que
crearan una especie de lista de formas a las cuales acudir cuando necesiten cuidado personal.
Yo...

Dra. Lisa Doggett:
Si, buen punto.

Dra. Alyx Rossi:
Porque es dificil hacerlo cuando usted esta fatigada, cualquier cosa es dificil de hacer cuando
esta fatigada y tiene un recién nacido, por no hablar de abogar por si misma.

Dra. Lisa Doggett:
Bien.

Kate Durack:

Si. Es genial, Alyx y Lisa. En lo personal, encontré mi version de cuidado personal en
ducharme y escaparme con el bebé, normalmente, en un columpio para bebés, sobre todo con
el mayor, Owen. Recuerdo haber puesto el columpio para bebés en el piso del bafio para poder
verlo y oirlo y luego simplemente disfrutar de una ducha caliente muy agradable. Y esa fue mi



paz y mi tiempo para relajarme y recuperar fuerzas para lo que pudiera venir después con los
bebés. Y cuando nacié el segundo, muchos paseos y tratar de evitar sentirme culpable por
ponerme tapones para los oidos y escuchar un audiolibro 0 musica, en vez de interactuar con
los nifios, solo mientras daba una pequefa vuelta a la manzana.

Y luego la otra cosa sobre la que queria llamar la atencién era pedir ayuda para el cuidado de
los nifios y tener a alguien que los cuide por uno y salir de casa un poco. Eso fue muy
importante para mi. Y también fue muy, muy dificil, en lo personal, solo por toda la culpa de
madre que sentia por dejar a los bebés. Pero, en definitiva, ojala hubiera hecho mas esas
cosas, pedir mas ayuda y pasar mas tiempo sola o con amigos. No sé si alguna de ustedes
tiene experiencias similares. Lisa, ;como madre?

Dra. Lisa Doggett:

Por supuesto. Quiero decir, absolutamente, hay que conseguir ayuda con los hijos. No puede...
Lo sé, tengo amigos y me encuentro de vez en cuando con gente que nunca ha tenido una
nifiera; tienen un hijo como de cuatro afios y es increible y aprecio su compromiso, pero, en
definitiva, asi no seria yo. Y creo que es muy importante. Quiza no para todo el mundo. No
quiero hacer un requisito universal de que todo el mundo tenga que estar lejos de sus hijos.
Pero creo que puede ser muy, muy beneficioso. Y sé que, en lo personal, soy capaz de ser
mejor madre cuando tengo ese espacio para mi, cuando tengo un descanso. Creo que mi
relacién con mis hijos es mucho mejor cuando todos tenemos algo de espacio entre nosotros.
Mis hijos son mucho mayores ahora, pero incluso entonces, creo que era mejor para todos
nosotros tener un pequefio descanso. Dicho esto, también creo que contar con otras personas,
tal vez como una nifiera habitual, un familiar, un vecino o amigo que cuide a su hijo de forma
regular puede ser estupendo porque tiene al nifio y esa persona puede formar una relacion que
es beneficiosa para todos. Creo que cuantos mas adultos carifiosos y atentos sean
responsables y se preocupen por su hijo, mejor. No siento que tenga que ser solo yo 0 yo y mi
pareja. Que haya mas gente que se preocupe por su hijo es genial.

Kate Durack:

Si, de hecho, tengo la suerte de tener a mis padres que viven cerca. Pero también hemos
tenido la misma nana o nifiera desde que nacieron los nifios, y sigue pasando tiempo con ellos
con regularidad. Eso ha sido, si, se ha convertido mas en una tia que en otra cosa. Ha sido
muy agradable.

Dra. Alyx Rossi:

Guau. Estupendo. Es impresionante. Si. Para que quede claro, no tengo EM. Tengo el
privilegio unico de atender pacientes que viven con EM. Pero tengo cuatro hijos. Y creo que
todos compartimos algo asi como esta experiencia; es duro tener un recién nacido. Creo que la
Unica cosa con la que realmente luché fue con sentir esta presion para recuperarme o volver a
la normalidad. Y para mi, alguien que siempre ha valorado no solo a mis hijos y a mi familia,
sino también mi carrera, senti esta presion de tener que volver a lo que era la normalidad. Y,
creo que, en retrospectiva, si yo daria un consejo, y esto evolucioné a medida que tenia mas
hijos y aprendi de mis errores anteriores, pero, es solo para mirar, tomar el tiempo para
disfrutar de este periodo, sin dejar de mantener un sentido de identidad. ;No? Animo a las
pacientes, y a todas las madres primerizas y pregunto ¢ qué aspecto tiene? ;Qué aspecto tiene
Alyx? ¢ Qué aspecto tiene Kate? ;Qué aspecto tiene la EM para Lisa? ;Aparte de ser madre?
E intentar aferrarse a ello. Creo que cuando usted habla de eso... solo compartiré lo que
significa para mi el cuidado personal. Significa aferrarme a la identidad de quien soy fuera de
estas cosas. Por supuesto, todas estan profundamente entrelazadas en lo que soy. Pero eso



es, creo, una parte del cuidado personal, algo que puede ayudar a la gente a cuidarse en la
fase posparto en la que no sabe lo que esta arriba o abajo o quién va y viene, a veces, es
complicado. Y creo que una buena forma de hacerlo cuando hablamos de mecanismos de
cuidado personal, y para mi especificamente, y quizd ambas compartan esto, es aprender a
decir no.

Dra. Lisa Doggett:
Si.

Dra. Alyx Rossi:

Lo cual es mas facil de decir que de hacer. Pero cuando solo se dispone de cierto espacio y
tiempo para cuidar de si misma con una enfermedad cronica, para cuidar a un recién nacido,
quiza a nifios mayores, hay que asegurarse de que la unidad familiar esta firme y funcionando,
asegurarse de que una esta firme y funcionando; esa es la prioridad. Hay que aprender a decir
qgue no. Ya saben, no disponemos de tiempo y espacio infinitos en el dia, y solo tenemos una
cantidad de energia. Hay que aprender a priorizar las cosas y ponerse uno mismo en primer
lugar.

Dra. Lisa Doggett:
La hermana de mi esposa dijo que hay que decir no para poder decir si.

Dra. Alyx Rossi:
Asi es.

Dra. Lisa Doggett:

Y eso me encanta. Pienso en ello todo el tiempo porque usted recibe peticiones de cosas
diferentes y la gente le pide que haga cosas y sus hijos le piden que haga cosas, y usted tiene
que tomar decisiones. Y siempre que toma una decisidén y acepta algo, significa que esta
diciendo no a otra cosa. Cuando usted dice no a eso que no quiere hacer y dice si a, quiza,
tiempo para usted misma o tiempo con sus hijos, eso puede ser positivo y poderoso. De todos
modos, hay que tenerlo en cuenta.

Dra. Alyx Rossi:
Y tendra un efecto dominé positivo en su familia.

Dra. Lisa Doggett:
Si. Si, por supuesto.

Kate Durack:
En definitiva, podria ver que tengamos otro episodio completo sobre mantener la identidad en
la maternidad y la EM. Me encantaria hablar mas de ello.

Dra. Lisa Doggett:
Si.

Dra. Alyx Rossi:
Si, definitivamente.

Dra. Lisa Doggett:
¢ Quiere hablar ahora del asunto de la fatiga?



Kate Durack:

Si. Creo que, haciendo referencia a lo que acabamos de hablar, gran parte de ello se debe a la
fatiga, ¢no? Quiero decir, ese es el sintoma que supongo que usted, Alyx, oye mas a menudo
en su consultorio. Lisa, ¢quiere hablar mas sobre la fatiga de la EM y qué estrategias ofrece?

Dra. Lisa Doggett:

Si, por supuesto. La fatiga con EM es realmente dificil porque tiene, en especial, y como
madre, la fatiga y el agotamiento de ser madre, pero también tiene la fatiga de la EM. Y con la
EM tiene problemas, donde se necesita mas energia para hacer cosas que son comunes,
porque su sistema nervioso central no es capaz de comunicarse tan bien con el resto del
cuerpo, y solo se necesita mas energia con el fin de procesar las cosas y hacerlas de la
manera que lo haria si nada estuviera pasando, en términos de una enfermedad como la EM.
También puede tener fatiga con la EM debido a algunos de sus sintomas. Por ejemplo, si tiene
problemas con la vejiga y tiene que despertarse varias veces durante toda la noche para ir al
bafio o sufre dolores crénicos a causa de la EM, eso puede hacer que le resulte mucho mas
dificil dormir bien. Asi que puede que esté cansada como consecuencia de eso. También
puede tener otros problemas médicos. El hecho de tener EM no significa que no vaya a tener
apnea del suefio o una afeccion tiroidea o anemia, que son otras causas de fatiga. En
definitiva, querra descartar esas otras causas. Ese es uno de mis primeros puntos mas
importantes cuando me dirijo a alguien con fatiga. También es muy importante averiguar,
encontrar de donde esta obteniendo energia y qué la esta minando. Llevar un registro de
energia a lo largo del dia puede ser muy util. ¢ Suele sentirse mejor por la manana y luego
cansada por la tarde, o es al revés? Y luego poder programar en consecuencia. Tal vez esté
agotada por la tarde. Y ese es un momento en el que necesita conseguir una nifiera. Pero esta
bien por la mafana para pasar el rato con sus hijos. Tratar de determinar dénde necesita, qué
puede ajustar en su horario para darse la mejor oportunidad de ser capaz de lograr las cosas
que quiere lograr.

Creo que también es importante tener cuidado con otros habitos saludables. Eso significa
asegurarse de que esta comiendo bien, de que esta haciendo ejercicio. De hecho, el ejercicio
es una de las estrategias mas importantes para combatir la fatiga. Cuando mis hijas estaban
pequefias, era dificil hacer ejercicio. Tenemos una escaladora StairMaster vieja. Todavia hoy la
tenemos. Guardada en nuestro cuarto de lavanderia. Y es una forma estupenda de hacer
ejercicio cuando mis hijas duermen la siesta. O ahora no lo hacen. Pero cuando eran
pequenas, cuando dormian la siesta, me subia a la StairMaster. Estaba a una habitacién de
distancia y podia asegurarme de que estaban bien. Y también me hice con un cochecito para
correr estupendo para sacarlas a pasear. Asi que el ejercicio es superimportante. Y he
mencionado que dormir es muy, muy importante. Es realmente dificil cuando sus hijos son
pequenos, pero, asegurese de obtener la ayuda que pueda. Tal vez se turne de noche con su
pareja, una noche uno de los dos se quede despierto y la noche siguiente duerma bien. Y luego
la gestidn del estrés, por supuesto, es dificil con un recién nacido o con hijos. Pero también es
muy importante. Descubra esas formas tranquilizadoras que puedan ayudarla a calmarse si
esta pasando por un mal momento.

Y, por ultimo, evitar las sustancias poco saludables, ese es otro pilar de la medicina del estilo
de vida. Y eso significa que tenga cuidado con las sustancias, sobre todo con la cafeina y el
alcohol, que pueden contribuir a las dificultades para dormir. Sabemos que el alcohol puede
ayudar a conciliar el suefio, pero, en realidad, lo interrumpe. Impide entrar en el suefio profundo
y REM. Asi que la calidad del sueno no es tan buena. Debe asegurarse de que no esta
utilizando el alcohol como medio para conciliar el suefio. También, la cafeina puede ser algo



que puede ser util con la fatiga, en especial, si piensa que tomar café por la mafiana esta bien.
No es intrinsecamente malo tomar cafeina. Es que puede interferir con el suefio. Y, por eso,
suelo decirle a la gente que deje de beber cualquier cosa con cafeina después de las 2 de la
tarde, porque puede permanecer en el cuerpo seis, ocho o incluso mas horas. Depende mucho
de la persona. Pero no dependa demasiado de sustancias, como la cafeina y el alcohol, para
controlar sus niveles de energia.

Kate Durack:

Si, quiero hablar de eso, Lisa. Si, me he dado cuenta, incluso en estos momentos criando a un
nifo de seis y uno de siete afos, es mucha energia. Me he dado cuenta de que si tomo una
copa de vino, al dia siguiente mi nivel de energia no es el que habria sido si no hubiera bebido.
Y hablo de solo una copa de vino. Es increible el impacto que tiene en el cuerpo al dia
siguiente. Tampoco tengo el mismo nivel de paciencia que habria tenido de no haberme
tomado esa copa de vino. Y ojala lo hubiera hecho, y no es que sea una bebedora
empedernida ni mucho menos, pero ojala me hubiera dado cuenta de esto y hubiera escuchado
a mi cuerpo de esa manera antes. Porque podria haber hecho que algunos dias que son mas
complicados con los chicos fueran un poco mas faciles si no siguiera teniendo esos efectos de
la noche anterior.

Dra. Lisa Doggett:

Es estupendo que usted haya descubierto esa conexion. Y creo que tratar de estar en sintonia
consigo misma, prestando atencion a sus sintomas. He seguido mis sintomas en un diario
durante anos, para intentar establecer correlaciones entre cosas como que mi principal sintoma
son los mareos y mis niveles de sueno y estrés. Eso puede ser informativo. Si, creo que es
estupendo que lo haya descubierto. En mi caso, también tuve que hacer mucho ensayo y error,
y descubri que la cafeina es un gran desencadenante de mis mareos. Asi que tuve que eliminar
la cafeina. Y eso ha sido muy, muy util. Me alegra saber eso de mi misma.

Dra. Alyx Rossi:
Eso seria dificil.

Dra. Lisa Doggett:
Es dificil cuando sus hijos son pequefios, eso seguro, porque yo, en definitiva, dependia de
eso. Y entonces descubri que eso empeora mis sintomas.

Dra. Alyx Rossi:
Usted me inspira.

Kate Durack:
A mi también. Mientras bebo mi café.

Dra. Alyx Rossi:

Lo sé, Lisa, lo que dice es significativo. Y cuando habla de eliminar otro tipo de comorbilidades
relacionadas con la atencién médica, creo que eso es bueno. Y asi es como deberiamos
vernos todas. Y de lo que hablo con mis pacientes, y es una especie de adagio bastante facil y
quiza quienes me escuchan quieran llevarse esto consigo, es que siempre pregunto a mis
pacientes, esto no siempre es tan blanco y negro como uno pensaria, es ,qué pertenece a la
cesta de la EM y qué no? ;No? ¢ Su fatiga pertenece en su totalidad a la cesta de la EM?
Normalmente la respuesta es no. ¢ Cierto? Hay otras cosas que pueden estar confundiéndola.
¢, Su debilidad, si es debilidad generalizada, debilidad focal aparte, solo pertenece a la cesta de



la EM? ;O se trata también de un desacondicionamiento y quiza de una alimentacion
deficiente? Y por eso creo que hay muchas cosas que pasamos por alto, simplemente
echandolo todo y diciendo, bueno, eso es la EM. 4 No? Porque, entonces, asumiendo que la
enfermedad esta bien controlada, que esta en un tratamiento de alta eficacia, pierde muchos
puntos de accién, pierde muchas cosas que de otra manera podrian mirarse e identificarse y
ajustarse principalmente a través de la medicina del estilo de vida. Quiero decir, hay formas
muy probadas, cientificamente probadas de mitigar la fatiga y de seguir un horario y dormir bien
y alimentarse adecuadamente. Asi que retaria a mis pacientes a preguntarse qué pertenece a
la cesta de la EM y qué no.

Dra. Lisa Doggett:

Es un gran punto. Es muy facil para nosotras culpar de todo a la EM, y si, e incluso, a veces,
sus médicos, sobre todo si no son especialistas en EM, pueden inclinarse a atribuir cosas a la
EM sin entenderlas en realidad. Asi que, como médica, puedo decirle que es un reto, a veces,
separar lo que esta relacionado con la EM y lo que no. Sobre todo, no soy especialista en EM.
Y creo que eso puede ser dificil. Pero también la animaria a que, como paciente, si siente que
esta ocurriendo algo que tiene un fuerte sentimiento en un sentido o en otro, esto es de mi EM,
esto no es de mi EM, abogue por si misma. Asegurese de que su meédico la escucha y le hace
los analisis adecuados.

Dra. Alyx Rossi:

Si, no hay que avergonzarse por preguntar. Eso es lo que creo que es importante, decir que si
nota un aumento de la fatiga, hable con su neurélogo. Hable con su médico de cabecera, solo
para asegurarse de que esta con un proveedor de atenciéon médica solucionando estas cosas.
Y eso tampoco quita el hecho de que, en la linea de base, pueda tener una mayor fatiga.
Puede tener un grado de mareos que le moleste. Pero creo que es importante identificar las
cosas que pueden jugar en ese primer empeoramiento ciclico.

Kate Durack:

Entonces, ¢,creen que... Solo pienso en eso en mi caso, lo estoy experimentando ahora mismo,
hay cosas que me estan surgiendo fisicamente y estoy intentando decidir con quién conversar
eso. Pero ahora que las dos lo dicen, me hace pensar que quiza deberia plantear mis sintomas
a todos los miembros de mi equipo de atencidn, a mi ginecélogo obstetra, mi médico de
cabecera y mi especialista en EM. Y simplemente ver qué es lo que dicen y luego continuar la
conversacion con todo el mundo y no solo con mi especialista en EM, por si se trata de algo
que afecta otro aspecto de mi salud. ; Cédmo recomendarian ustedes que fueran esas
conversaciones 0 como empezarlas?

Dra. Lisa Doggett:

Creo que no hay una respuesta correcta o incorrecta. Creo que depende en cierto modo de
cuales sean especificamente sus sintomas y de qué es lo mas conveniente Con quién se
siente mas comoda? Pero creo que se puede ir en cualquier direccion con eso. Lo ideal seria
que todos ejerciéramos bajo el mismo techo al que acudiéramos como médicos y nos
comunicaramos entre nosotros. No lo hacemos muy a menudo. Y, desafortunadamente, usted
se queda como tratando de explorar las cosas entre diferentes proveedores y especialistas
para ayudar a entender lo que esta pasando. Creo que no seria descabellado, si esta
confundida y recibe consejos diferentes de distintos proveedores, pedirles que hablen entre
ellos. Para ayudar a ponerse de acuerdo. Es importante que pueda obtener copias de sus
notas incluso y compartirlas entre proveedores. Es una pena que, a veces, usted tenga que ser
una especie de intermediaria con su equipo de atencién. Pero creo que, si, podria empezar con



cualquiera de esos tres especialistas de los que ha hablado y luego ver si consigue algo de
claridad. Si no es asi, buscar que hablen entre ellos podria ser Util.

Kate Durack:

Un ejemplo que podria servir para la maternidad, al igual que los cambios en la salud urinaria.
Me siento como si tuve dos bebés. Quiero decir, estoy segura de que oye esto mucho, Alyx,
como ¢,qué hago con la EM?

Dra. Alyx Rossi:

Y creo que siempre me remonto a ¢,su problema urinario comenzo con la presentacion de una
enfermedad o una recaida o es algo posterior al embarazo que surgié y esto es algo que puede
estar empeorando con el tiempo o que no se ha abordado? Y asi intentar dilucidar, y por
supuesto, hay diferentes niveles de gravedad en las complicaciones urinarias. Puede pasar de
una a tal vez un poco de urgencia urinaria que todas las mujeres después del parto pueden
experimentar, o un poco de incontinencia intermitente, incontinencia de esfuerzo. Creo que
todas hemos pasado por eso. Creo que evaluar el nivel de gravedad de cuando empezé, y
luego, llevarla al especialista adecuado. Entonces, ¢ necesita un urélogo? ¢ Una proveedora de
salud femenina puede evaluar esto? Eso puede ser muy diferente segun el nivel de gravedad.
Y daré esta recomendacién gracias a nuestro fisioterapeuta del piso pélvico. Creo que hace
maravillas, no importa cual sea su gravedad o si ha tenido un hijo, y solo tiene algo de urgencia
o incontinencia de esfuerzo intermitente, la terapia del piso pélvico ayuda mucho. Esa es mi
recomendacion. Pero, hable con su neurélogo. O incluso con su ginecdélogo obstetra. Son muy
aptos para evaluar esas cosas también.

Dra. Lisa Doggett:

Si. Solo quiero apoyar lo que dijo sobre la fisioterapia del piso pélvico. Creo que eso puede ser
increiblemente beneficioso. No creo que muchos médicos sepan lo que hacen. Lo ignoraba
bastante hasta hace varios afios y he aprendido mas sobre eso trabajando con pacientes de
EM. Pero es una herramienta bastante util. Y, por eso, puede que necesite consultar a un
fisioterapeuta especializado en piso pélvico si tiene problemas validos de vejiga.

Kate Durack:

Voy a pedirles que cambiemos un poco el tema y nos centremos ahora en la idea de estar
presentes con nuestros hijos. Mis hijos son un poco mayores ahora, y siempre ha sido una
lucha para mi, y sigue siéndolo, sentir que me presento en todo, que estoy presente por
completo, que estoy ahi fisica, emocional y energéticamente, todo eso. Y si quiero estar en
todo, todo el tiempo. Y, a veces, simplemente no puedo. Al menos una vez al dia, me veo
obligada a decir que no a algo debido a mi fatiga. De hecho, hoy dormi una siesta y dije que no
a un par de cosas para poder hacer esto y estar totalmente comprometida. Con los chicos, en
general, es realmente dificil para mi trabajar. Pero cuanto mas crecen, mas facil me resulta
incluirlos en esa planificacion y ese proceso de pensamiento. Y puedo ser directa con ellos de
una forma que no podia serlo cuando eran pequenos. A veces, necesito decir que no a cosas, y
que no puedo estar tanto tiempo fuera con el calor, y que necesitamos ir al parque por la
mafana antes de que haga demasiado calor, y que hay que planificarlo todo un poco mas,
sobre todo porque vivo en Florida. No sé si ustedes dos podrian, ambas como madres, si
podrian hablar de lo que hacen para equilibrar eso con su cuidado personal y estar presentes
con sus hijos.



Dra. Lisa Doggett:

Si. Creo que nos hemos creado unas expectativas imposibles como padres. Solia castigarme
por distraerme y aburrirme. Me aburria, odio decirlo. Mis hijos siempre querian jugar, no
siempre, pero yo me enfermaba tanto. Dios mio, Go Fish y Candyland. Estaba tan harta de
esos juegos. Me mareaba. Mis hijas tenian dos y cuatro afios cuando me diagnosticaron EM.
Jugamos mucho Candyland, Go Fish y Chutes and Ladders y cosas por el estilo. Me mareaba y
necesitaba descansar. Estaba tan enfadada conmigo misma por no ser capaz de estar
entusiasmada con algunas de estas actividades. Pero he aprendido que mostrar un poco de
vulnerabilidad no es algo malo, puede ser, no quiere necesariamente asustar a sus hijos
haciéndoles creer que no puede cuidarlos, por supuesto, pero verte experimentar desafios y
salir bien y compartir algo de eso con ellos, creo que esta bien. Y los ayuda a ser mas
compasivos. Y usted estda modelando como superar los retos y ayudarlos a ser resistentes
superando esas cosas usted misma. Creo que tenemos que darnos un poco de gracia, darnos
cuenta de que las expectativas de una paternidad ideal no son razonables y cuidar a nuestros
hijos, pero también darnos cuenta de que no vamos a ser perfectos. No vamos a estar
presentes al 100 % todo el tiempo. Y eso esta bien.

Dra. Alyx Rossi:

Si, quiero decir, creo que ha tocado algo y es algo de lo que soy muy consciente ahora, pero
creo que todos podemos ser conscientes de ello, todavia sentimos mucho la presiéon de como
vivimos en una cultura como mujeres, que nos presiona para hacerlo todo, como que tiene que
ser la madre perfecta y tiene que manejar a la perfeccion su salud sola. Y usted no deberia
pedir ayuda, pero estamos hablando del cuidado de los nifios, no deberia pedir que los cuiden
para que descanse. Y, tal vez sea un poco exagerado, pero, ciertamente siente las presiones.
Y entonces yo diria que tiene que identificar lo que es valioso para usted como madre y las
cosas que quiere transmitirle a su hijo. De nuevo, no tengo EM, pero sé que tengo muchos
pacientes con nifos pequefios que sienten que su enfermedad es una carga para su familia. Y
me gusta hablar de eso porque es dificil. Y, a menudo, crea una conversacion mas grande, que
puede manejarla mejor un profesional de la salud mental al explorar eso. Pero, realmente reto a
la paciente a explorar por qué siente que es una carga y qué pasaria si explorara su
enfermedad con cierta honestidad ante sus seres queridos. Y eso pueden ser con los nifos,
hasta un punto apropiado para su edad. Porque, de nuevo, puede ensenarles mucho a través
de su enfermedad. En cualquier etapa, tanto si se maneja bien o no. Creo que se puede crecer
mucho en la unidad familiar mediante la honestidad y explorando eso con ellos.

Dra. Lisa Doggett:
Por supuesto. Si. Son puntos estupendos.

Kate Durack:

Si. En realidad, ahora que estamos hablando con mas detalle sobre esto, me estoy dando
cuenta de que mis hijos tienen, porque he sido transparente con ellos sobre bastantes cosas,
espero que no lo suficiente como para asustarlos, pero si vamos fuera en verano o si voy a
regar el césped y hace 93 grados fuera, mis hijos me preguntan si necesito mi ventilador, si
necesito mi bolsa de frio para el cuello, es decir, ofrecen soluciones. Y, no sé€, es muy util saber
que me cuidan. No quiero que sientan que tienen que hacerlo. Pero también espero estar
ensenandoles lo que es ser solidario en una relacion con lo que esta pasando. Y, ademas, no
soy perfecta, ni espero que ellos lo sean. Estamos todos juntos en esto. A veces, es facil
sentirse culpable precisamente por eso, pero de manera constante también intento replantear
mi forma de pensar al respecto y ver los lados positivos de como les estoy mostrando o



demostrando cémo ser parte de una familia, cdmo apoyarse mutuamente y cémo ser
considerados.

Dra. Alyx Rossi:
No conozco a sus hijos, Kate. La conozco a usted, por supuesto, pero parece que sus hijos se
enorgullecen de poder ofrecerle cuidados y presumirla. De nuevo, es un trabajo bien hecho, en
mi humilde opinion.

Kate Durack:

Gracias. Es muy dulce. Muy bien, entonces yo también, tocamos el tema... Bueno, siento que
hemos hablado un poco sobre quiza algun apoyo de salud mental durante este tiempo. No creo
que hayamos hablado directamente de eso. Pero creo, Alyx, que si pudiera hablar un poco de
la experiencia de la depresion, en especial, con la EM y de cdmo conversa sobre el aumento de
la depresiodn, o la ansiedad o lo que sea con sus pacientes.

Dra. Alyx Rossi:

Si. Quiero decir que creo que, en general, las mujeres con EM que se convierten en madres se
enfrentan a retos unicos durante el periodo posparto, especificamente, con la depresion
posparto. Sabemos que los pacientes con EM tienen una mayor incidencia de depresién que la
cohorte general. Y, por supuesto, hacemos pruebas de deteccion de depresidon, hacemos
pruebas de deteccion de depresion posparto con nuestros colegas ginecologos obstetras. Pero
es algo que deberiamos tener en cuenta en una poblacion de pacientes que ya tiene una
probabilidad de depresion, y la depresién posparto, solo para dar algunas cifras, afecta a
alrededor del 15 % de las madres primerizas. Y, de nuevo, las mujeres con EM pueden tener
un mayor riesgo, porque tienen mas fatiga, tienen problemas de movilidad con los que estan
luchando. Y, simplemente, hemos hablado de esto, el estrés de manejar una enfermedad
crénica, creo, puede evitar la depresion. No siempre, pero sin duda es una probabilidad mayor.
Y por eso hay varias herramientas de deteccion que pueden utilizar los ginecélogos obstetras
de forma rutinaria. Asi como los de neurologia. Creo que su neurdlogo deberia estar atento a la
depresién posparto o a un aumento de la depresion de base cuando tenga esas consultas
posparto.

Dra. Lisa Doggett:

Si. Creo que deberiamos saber que todas corremos el riesgo de sufrir depresion posparto
incluso sin EM, y que puede ser durante meses después de tener un bebé. Y simplemente ser
conscientes de que eso es algo que tenemos que pensar en decirles a nuestras familias y a
nuestras parejas, para que puedan ayudarnos a detectar cualquier tipo de sefial o sintoma que
pueda ser coherente y ayudarnos a conseguir ayuda. Porque, a veces, la persona deprimida no
esta bien posicionada para buscar el tipo de recursos y apoyo que necesita.

Dra. Alyx Rossi:
Crear un equipo de atencién, médicamente, tener a las personas adecuadas en el lugar es
clave, pero también en casa, ¢como es su equipo de atencién en casa?

Dra. Lisa Doggett:
Si, si. Su circulo de apoyo puede ser mas amplio que el hogar, ¢No? como la comunidad de
amigos, vecinos y familiares.



Kate Durack:

Cierto. Y, en definitiva, hay muchos casos que se me ocurren en los que ese equipo de
atencion si necesita extenderse potencialmente mas alla de la familia inmediata. Una cosa en
la que estaba pensando, en términos de ampliar el sistema de apoyo fuera de la familia, es que
trabajé en salud del comportamiento antes de mi trabajo con la MSAA vy, en definitiva, he visto
muchos casos fuera de la EM en los que el sistema de apoyo inmediato de alguien no apoya
necesariamente los medicamentos o diferentes tratamientos para distintas cosas. Y, no sé,
creo que lo que queria decir es que si usted siente que no esta recibiendo el apoyo que
necesita, de sus amigos o de su familia o de su equipo de atencion, o lo que sea, siga
buscando a alguien que la escuche y la ayude y la oiga e intente solucionar las cosas con
usted. No sé, Lisa y Alyx, si tienen algo que anadir al respecto.

Dra. Lisa Doggett:

Creo que si tengo pacientes que sienten que nadie entiende a lo que se enfrentan y esto es
mas EM general que especificamente mamas o posparto, en el periodo posparto. Pero creo
que un grupo de apoyo para la EM puede ser beneficioso. Me imagino que hay algunos por ahi
que son especificamente para madres. No los he buscado antes, pero podria merecer la pena
buscarlos. Pero sin duda ponerse en contacto con un grupo de apoyo para la EM, virtual o
presencial, puede ser beneficioso para ayudar a la gente a sentirse validada, que alguien los
entienda. Y también una comunidad de personas con EM puede proporcionar sugerencias y
estrategias a los demas para ayudarlos a, mas o menos, tener algunas ideas para hacer frente
a sus sintomas, ya que es una situacion unica en la que nos encontramos con la EM.

Dra. Alyx Rossi:

Si. Y solo desde un punto de vista médico, a mis pacientes que me preocupan cada vez mas,
les pregunto, o0 a cualquiera de mis pacientes, les digo que si sienten que estan angustiadas, si
sienten que estan en un lugar donde su depresion o ansiedad estan empeorando, si estan
llegando o no a una masa critica y estan teniendo cosas como ideacion suicida, ideacién
homicida, siempre hay esperanza. Asi que pueden acudir a cualquiera de sus proveedores de
atencion médica y las remitiremos a los recursos adecuados, conseguiremos un terapeuta con
el cual hablar, las llevaremos a psiquiatria. Y también hay muchos recursos en linea. Es dificil
para las madres primerizas desde el punto de vista del acceso a la atencion. Si tiene problemas
de salud mental, hay muchos terapeutas con los cuales hablar en linea y recursos de
psiquiatria que puede tomar.

Y luego la otra cosa que queria mencionar, fuera de los grupos de apoyo a la EM y los
proveedores de atencién médica mental, y creo que es importante, es la linea nacional de
ayuda en casos de suicidio. Si piensa hacerse dafio a si misma o a otra persona, desde
cualquier teléfono, a cualquier hora del dia, hay apoyo disponible las 24 horas, al llamar al 988.

Dra. Lisa Doggett:

Si. EI 988 es el 911 en casos de problemas de salud mental y sustancias. Es un buen nimero
para tener en cuenta. Y queria sefalar que creo que la comunidad en linea de la MSAA, no es
especifica para las madres, pero puede ser muy, muy util para que la gente tenga esa conexion
con otras personas con EM. Estoy en esa lista de correo electrénico o LISTSERYV, y con
regularidad recibo esas actualizaciones y son geniales. Y, a menudo, hay gente planteando
preguntas, y usted puede plantear su propia pregunta y obtener una gran retroalimentacion de
otras personas que estan lidiando con la EM.



Kate Durack:

Si. Gracias por eso, Lisa. Hablaré mas de eso al final de este episodio. Pero, muchas gracias a
las dos por compartir esos recursos en general para la salud mental. Se agradece mucho. Lo
ultimo en lo que queria que nos centraramos, creo que lo hemos eludido bastante, lo he
insinuado antes, es si podemos hablar mas de la culpa de las madres. Porque la siento todo el
tiempo. No en verano, porque definitivamente no me presentaria a ningun partido de futbol,
pero mis hijos jugaron futbol bandera en otofio, y es entonces cuando mi sentimiento de culpa
se dispara, porque tengo que ser exigente con mi presencia. Tengo que mirar el tiempo, tengo
que planificarlo todo. Tengo que estar en la sombra. Tengo que ir a sentarme en mi auto con
aire acondicionado. Siento que me lo pierdo todo. Me gustaria ver si podemos hablar de eso un
poco mas y normalizar esos sentimientos, en especial, en torno a la fatiga de la EM y cémo
afecta su capacidad para presentarte en eventos. Y cdmo puede quiza replantearse su forma
de pensar al respecto y disminuir esos sentimientos de culpa de madre.

Dra. Lisa Doggett:

Siento totalmente su dolor, Kate. Le agradezco que comparta ese ejemplo del fuatbol, los
partidos de futbol bandera. Es muy frustrante. Me alegro de que se esté cuidando. Agradezco
que vaya a los partidos y que luego haga estas adaptaciones para si misma. Porque estoy
segura de que es esencial para que usted pueda funcionar mas tarde, por ejemplo. En
retrospectiva, durante los ultimos 15 afios desde mi diagnéstico, no creo que me haya perdido
ningun evento familiar realmente importante, pero si siento que me he perdido parte de la
alegria de ser madre de nifios pequefos. Mis sintomas en aquel momento eran muy molestos y
persistentes. Tenia mareos todos los dias, constantemente, y no habia casi nada que pudiera
hacer al respecto, sobre todo antes de descubrir que la cafeina era un desencadenante y que
la meditacion de atencién plena era bastante util para ayudarme a afrontarlo.

Pero vivi con eso durante muchos, muchos anos, y fue realmente dificil. Todavia me pasa a
veces. Pero creo que es importante darnos, de nuevo, un respiro y saber que esta bien, que no
vamos a ser perfectas, que vamos a fallar en algunas cosas. Tenemos que ajustar esas
expectativas. Partimos como padres con estas ideas de cédmo va a ser y cdmo vamos a ser
como madres y como van a ser nuestros hijos cuando sean grandes. Y casi todo eso esta mal.
Nuestros hijos van a ser muy diferentes de lo que imaginabamos, y eso es genial, maravilloso y
divertido. Es una época de descubrimientos y realmente emocionante. Pero es muy dificil hacer
esos ajustes, sobre todo cuando uno ha perdido parte de la capacidad de hacer cosas que
antes podia hacer.

Hace poco, tuve varias pacientes que hablaban de esto, como una madre de dos hijos que con
el mayor solia poder pasear en bicicleta y el pequefio es mucho mas pequefo. Ya no puede
hacerlo. Y es tan dificil renunciar a toda esa imagen de si misma con su hijo haciendo esta
actividad divertida. Yo recurria mucho a la familia y a los amigos cuando mis hijos eran
pequefios. Mi madre y mi hermana me ayudaron mucho. Y fue, al final, un gran regalo para
ellos. No solo para mi. Mi madre y mi hermana estan muy unidas a mis hijos ahora. Y estoy
agradecida con todos ellos por tener esa relacion especial. Creo que la conclusion es que no
podemos hacerlo todo y que ni siquiera debemos intentarlo. Tenemos que ayudar a que esa
cultura se aleje de algunas de esas expectativas y dejar de sentirnos culpables.

Dra. Alyx Rossi:

Creo que ambas lo han dicho con mucha sabiduria. Y no puedo imaginar lo que es manejar las
cosa teniendo esos sintomas en la maternidad temprana. No tengo ningun consejo especifico
en cuanto a la culpa de ser madre, es algo con lo que personalmente lucho. Ahora menos que



cuando era una joven madre. Pero he aprendido un par de cosas en ese tiempo. Como
humanos, podemos ser capaces de adoptar la teoria de que todos estamos evolucionando todo
el tiempo. Y, tal vez, mi hoy no se parezca a mi ayer. Y mas a menudo eso es una oportunidad.
Y es bueno. Y encontrar alegria en cosas quiza diferentes de las que pensaba que iba a
encontrar alegria, o cosas que no parecen lo mismo hoy que ayer y dénde puede encontrar
alegria y donde puede anadir valor en la vida. Y cuales son algunas cosas que podrian darle
la oportunidad de ser creativa con sus hijos? Quiza no sea estar parada bajo el calor en los
partidos de futbol, aunque ojala pudiera, pero cuidarse es lo prioritario. Pero ¢ qué puede hacer
con sus hijos y encontrar alegria? Fluir y ser capaz de evolucionar y adaptarse a eso, no solo
desde un punto de vista fisico, sino emocionalmente como madres, es tal vez una perspectiva
que se puede estudiar.

Kate Durack:

Si, me encanta. Me hace pensar en las propias estrategias que se me han ido ocurriendo a lo
largo de los afios. Me gusta mucho tener un rollo de papel a la mano y arrancar grandes hojas
y pegarlas en el piso y darles pintura para que puedan volverse locos y hacer algo de arte.

Dra. Lisa Doggett:
Eso es muy bueno. A mi hija le encantaria. Es fantastico.

Kate Durack:

Lo hacemos mucho. Y luego es una especie de exposicion de arte rotativa. Hay una zona en la
casa donde se cuelgan y luego se cambian. Comenzé como una actividad de huracanes, como
en Florida. Ahora ha evolucionado un poco. Ha sido un recurso facil, una especie de creador de
recuerdos para mi cuando no puedo salir al aire libre tanto como sea posible. También he
recibido mucha ayuda para hacer que mi casa y mi patio sean lo mas acogedores posible para
los nifios. No siento tanta presidn para ir a la playa, que esta a cinco minutos, pero sigue siendo
un drenaje de energia, ir al parque infantil, porque ahora tengo una casita de juegos y un
columpio y mas espacio en el patio. Y todo eso fue porque hablé con mis padres y mis amigos
y les dije que ya no podia llevarlos a esos sitios, pero me gustaria poder seguir experimentando
esas cosas con ellos. He tenido mucha ayuda este ultimo afo. Este sera el primer verano que
tengamos todo esto. Estoy deseando poder mirar por la ventana, sentarme con aire
acondicionado y seguir viéndolos disfrutar de todas esas actividades al aire libre y salir cuando
pueda. Cosas asi han sido utiles.

Dra. Lisa Doggett:
Estupendo.

Dra. Alyx Rossi:

Si, habla un poco de cambiar el entorno, ¢no? Como hacer que su entorno sea un lugar
positivo, lo que puede significar muchas cosas diferentes para muchas personas distintas.
Asegurarse de que el entorno se ajusta a las cosas que te funcionan. También menciona algo
sobre lo que hablaba del cuidado personal, pero ciertamente influye en la culpa como madre,
que es establecer su propia linea de tiempo. Creo que como madres, en general, sentimos que
tenemos que hacerlo todo y tenemos que hacerlo ahora mismo y tenemos que tener todo
organizado y ser perfectas. Pero establecer su propia linea de tiempo y decir que no puede
hacer esta tarea de maternidad ahora mismo. Quiza pueda crear mi propia linea de tiempo
donde tenga sentido y podamos enfocarla desde un punto de vista diagonal donde no tenga
que ser tan lineal con uno, dos, tres pasos y hacer que funcione para la adaptacion del curso
de la enfermedad, o sus propios objetivos, sus propias metas en la vida.



Kate Durack:

Si, esto es algo con lo que lucho todas las semanas, si no a diario. Pero creo que también solo
con esa cosa de la linea de tiempo, incluso solo haciéndola mas pequena, es cdmo priorizar mi
dia y estar bien con el hecho de que hay que lavar la ropa y los platos y hacer el almuerzo para
manfana. Y tengo que prepararles la ropa para el dia siguiente, al tiempo que me piden que me
tire al piso a jugar Pokémon. De verdad, me siento mejor cada dia en cuanto a poder decir que
no a los chicos y saber que el hecho de que lo haga no significa que no soy una buena madre,
mas bien todo lo contrario. Es ocuparme de las cosas que tengo que hacer para cuidarlos lo
mejor posible, sobre todo sabiendo que tengo una energia limitada con la EM.

Bueno, esta ha sido sin duda una de las conversaciones mas sinceras y personales que he
tenido sobre la maternidad y la EM. Asi que gracias a las dos por contar sus historias y su
experiencia. Antes de terminar, quisiera volver al punto de partida. Sé que da la sensacion de
que nos hemos dispersado un poco en nuestra conversacion. ¢ Pero hay algun punto clave,
Lisa, o unos cuantos puntos clave, que le gustaria compartir?

Dra. Lisa Doggett:

Creo que mis recomendaciones clave son, en primer lugar, pedir ayuda. Es muy importante, en
especial, cuando se tienen hijos, conseguir que otra persona ayude a cuidarlos, lo que da un
poco de espacio. Se puede hacer con o sin pareja; asegurese de que su pareja, si la tiene, esté
muy involucrada y comprenda algunas de las limitaciones que usted tiene y pueda ayudar a
suplirlas y darle un respiro también. Pero, en definitiva, hay que pedir ayuda. Ah, otra cosa
sobre pedir ayuda, es que si tiene dificultades econdmicas, intente encontrar a alguien que
pueda ayudarla a ser el relevo en el cuidado de los nifios. Tal vez puedan turnarse para tener
citas de juego, si sus hijos son un poco mayores, de modo que cada quien pueda tomarse un
descanso y los nifios se entretengan a menudo entre si. Piense en ese tipo de acuerdos.

Bien. La segunda recomendacion es encontrar pequefas formas de aliviarse a si misma, de
darse un respiro. Y, de nuevo, no tiene por qué ser ir a que le den un masaje. Puede ser
prepararse una taza de té, dar un paseo muy corto por la cuadra o incluso por el camino de
entrada a la casa. O escuchar buena musica. Eso es... De hecho, me gusta lo que dijo, Kate,
sobre cuando salia a pasear escuchando un audiolibro. Fue realmente brillante. No tiene por
qué mantener una conversacion constante con sus hijos, sobre todo cuando son muy
pequefios. Y puede ser un descanso necesario poder escuchar su libro un rato. Si, esas
pequenas formas de ayudarse a uno mismo a sentirse mejor.

Y, por ultimo, priorizar todos esos habitos saludables en los que insistimos en la medicina del
estilo de vida: una dieta nutritiva, mucha fruta y vegetales, cereales integrales, frutos secos,
semillas, son algo asi como lo basico de una dieta sana. También asegurarse de hacer algo de
ejercicio. Encontrar una forma creativa de hacerlo con los hijos o cerca de ellos. Asegurarse de
dormir lo suficiente. Es importante intentar dormir de 7 a 9 horas por noche. Puede ser dificil
con un nino muy pequeno, pero una vez que se puede, si puede conseguir alguna ayuda o
apoyo extra para ello, querra dar prioridad a su suefio. También el manejo del estrés, evitar
sustancias poco saludables y conectarse con los demas. No hemos hablado mucho de eso,
pero si de la conexion con la pareja, con la familia, con los amigos. No perder a esas personas
de la vida que aportan alegria. Esas conexiones son fundamentales, sobre todo cuando se
tienen hijos.

Y, por ultimo, queria dejarles este pensamiento. Solia frustrarme tanto cuando la gente me
decia, cuando mis hijos eran pequefos, que no parpadeara. Pasa muy rapido. Y me molestaba



tanto, ¢ estan bromeando? Esto no esta pasando lo suficientemente rapido. Pero ahora que mis
hijos son casi todos mayores, si que pasoé rapido. Y me perdi mucho de eso, de las
experiencias de tenerlos cuando eran pequenos. Creo que es acertada la expresion que dice
que los dias son largos y los afios cortos, y saber que este tiempo en el que su hijo tiene una
crisis 0 en el que estda como que ya no puede mas, esta tan agotada, su hijo no duerme o, lo
que sea, va a pasar y esto pasara y mirara atras y habra momentos dificiles, pero muchas
veces se olvidan y usted recuerda los buenos y mirara atras con cierta nostalgia y se
preguntara qué pasé con todo ese tiempo.

Kate Durack:

Si, es perfecto. Mientras hablabamos de esto, no dejaba de pensar en algo que mi abuela
siempre decia: "Esto también pasara". Todas estas cosas pasaran. En lo personal, no puedo
creer que mi pequefio vaya a cumplir seis anos, muy pronto, la semana que viene. No puedo
creer que mi bebé sea ahora un nifo de seis afios, asi que si que pasa rapido. Y dicho esto, es
increiblemente dificil, ya que una se va abriendo paso a duras penas. Si, hay que darse un
poco de gracia. Alyx, ¢ quiere responder esa pregunta? Quiero darle la oportunidad de
responder.

Dra. Alyx Rossi:

Si. Y no voy a decir nada profundo. Lo mas importante, y Lisa ha hablado mucho de esto, pero
es lo que creo, es que como madre, como proveedora de atencion médica y como especialista
en EM, las tres cosas se refieren a invertir en la salud. Durante el embarazo, en el posparto,
cuando se tienen hijos pequefos. Tomarse el tiempo necesario e invertir en la salud. ;Qué
significa eso para usted? Ya sea en el control de la EM, la medicina del estilo de vida, la salud
mental, la salud de su unidad familiar. Invertir en esa salud. Nunca sera un tiempo mal
empleado. Es un tiempo increiblemente bien empleado. Y no hay nada mas que pueda hacer
para mejorar su calidad de vida que invertir en su salud. Hay que tenerlo en cuenta. Y un poco
en la misma linea, hay que abogar por si misma. Si algo no le parece bien, si tiene una
pregunta, si presenta sintomas, su equipo de atencion quiere oirla, su familia y sus amigos y el
sistema de apoyo que la quieren también quieren oirla. ; No? Todo el mundo quiere saber qué
le pasa.  Como podemos ayudar? ; Como podemos diagnosticar su fatiga o averiguar qué le
pasa o si hay algun problema? Nuestro objetivo, en especial, como proveedores de atencion
médica, es conseguir que esté lo mejor posible. Abogue por usted misma y exprésese.

Y luego, me despido, no creo que sea un misterio que la EM es dificil. Es dificil de manejar. La
maternidad es igual, ¢no? Ser madre por primera vez es dificil. Es un reto. Crea estos retos
nuevos y frescos que, aunque creo que nos gusta decir que nacimos y fuimos programadas
sabiendo como manejar esto, es una experiencia nueva para todas y parece diferente para
cada una. Pero todo eso para decir, si es dificil y habl6 de disfrutar el tiempo y estar presente
en el momento, cuando es dificil, todavia puede permitirse disfrutar la experiencia y permitirse
crecer. Asi que dese ese espacio y ese tiempo para disfrutar la experiencia de la maternidad.

Kate Durack:

Me encanta eso. Muchas gracias a las dos. También queria mencionar que la MSAA tiene una
linea de ayuda. Si tienen dificultades para encontrar sus recursos, encontrar respuestas a las
preguntas que tengan, encontrar apoyo, siempre pueden ponerse en contacto con la linea de
ayuda de la MSAA y también compartiré esa informacién al final. Solo queria darles las gracias
a ambas por su tiempo. Sé que hemos conversado anteriormente sobre la maternidad, y
espero que esta no sea la ultima vez. Solo quiero darles las gracias a ambas y espero poder
conversar pronto con ustedes.



Dra. Lisa Doggett:
Gracias por la oportunidad.

Dra. Alyx Rossi:
Gracias, Kate y Lisa, estuvo genial.

Kate Durack:

Gracias a las dos por contar sus historias y su experiencia. Si usted esta escuchando y siente
que lo esta haciendo mal, no es asi. Si esta cansada o afligida por partes del viaje que no son
como imaginaba, no pasa nada. Sigue estando presente y hace mas que suficiente. Quiero
referirme a algunos recursos que mencionamos en este episodio. Pueden ponerse en contacto
con la linea de ayuda de la MSAA llamando al (800) 532-7667, extension 154, que esta
disponible de lunes a viernes, de 8 y 30 de la mafhana a 8 de la noche, hora del este. También
mencionamos el foro en linea gratuito de la MSAA, la comunidad MyMSAA, que pueden
encontrar en mymsaa.org/community. Si les interesa escuchar nuestra primera conversacion,
pueden visitar mymsaa.org/videos y buscar planificacion familiar. Una vez mas, quiero
agradecer muy especialmente a Alyx y a Lisa por sus valiosos aportes a esta conversacion.
También me gustaria dar las gracias a Gradwell House Recording por recibirnos de nuevo hoy
y producir este programa. Pueden encontrar este pddcast, junto con recursos y apoyo
adicionales, en el sitio web de la Asociacion Estadounidense de Esclerosis Multiple:
mymsaa.org. Gracias por estar con nosotras. Y hasta la proxima, cuidense mucho.



