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1. En un nivel fisico: hay graves problemas
de salud, dificultades en su prevencion
y diagnéstico, prondstico muy desfavo-
rable, ausencia de tratamientos Unica-
mente sintomaticos o desde amplios
abordajes profesionales transdisciplina-
res. Con caracteristicas clinicas asocia-
das a graves discapacidades, estas en-
fermedades pueden conllevar un mayor
o menor deterioro de funciones cogni-
tivas, conductuales y motoras. Puede
verse afectado el equilibrio, el movi-
miento, el habla, |a respiracion, la fun-
cion cardiaca y, en estadios avanzados,
el paciente dependera de un cuidador
las 24 horas del dia y, habitualmente,
de cuidados paliativos.

2. En un nivel psicoldgico: las pérdidas
progresivas e irreversibles de capaci-
dades y habilidades afectan a la au-
tonomia y autoestima del enfermo, e
inciden directamente en sus familia-
res y cuidadores primarios. La conti-
nua sobrecarga y dolor emocional pue-
de producir frustracién, ansiedad,
temor, culpabilidad, aislamiento, tris-
teza, irritabilidad, estrés, depresion y
angustia.

3. En un nivel social: son enfermedades
que requieren de un gran apoyo eco-
némico, técnico y social. Prestaciones
econémicas, transportes adaptados,
ayudas ortoprotésicas, recursos para la
rehabilitacion, acceso a centros de dia
o residenciales, politicas de insercién
e integracion laboral, etc., son sélo pe-
quefios ejemplos de necesidades que
linicamente pueden ser cubiertas des-
de la Administracion, las instituciones
publicas o privadas y por las asociacio-
nes de enfermos. Por otra parte, como
se ha comentado anteriormente, la
atencion continuada de profesionales
pertenecientes a diferentes disciplinas
va a ser una constante en el cuidado
de estos enfermos, con el consiguien-
te impacto socio-econémico.

4. En un nivel familiar: los cambios de ro-
les, el desgaste personal, emocional y
de la convivencia, el impacto en la ca-
lidad de vida familiar, los continuos re-
ajustes y limitaciones, pueden dafiar
las relaciones familiares e interperso-
nales.

En nuestro pafs, en un 80 por ciento de los
casos son los propios familiares los que se
encargan del cuidado de personas depen-
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dientes. El 55 por ciento de los cuidadores
informales dice sufrir aislamiento social y
un 38 por ciento asegura que no les que-
da tiempo para realizar otras actividades.
Esta situacién genera una importante so-
brecarga fisica y psicolégica que tiene gran-
des repercusiones en la vida y salud del cui-
dador. Se calcula que entre un 50 y un 60
por ciento de los cuidadores padecen al-
glin trastorno psiquidtrico o psicolégico.

Las funciones del psicélogo y neurop-
sicélogo en las enfermedades neuro-
degenerativas

La presencia de la Psicologia y la Neu-
ropsicologfa en el tratamiento de estas
enfermedades viene determinada por su
atencién desde un enfoque bioldgico, psi-
colégico y social.

Las intervenciones irdn dirigidas a mejo-
rar la calidad de vida y bienestar psicol6-
gico de las personas afectadas, cuidado-
res y familiares. Una poblacién muy
vulnerable y con grandes necesidades de
ayuda son los nifios y j6venes afectados,
asi como sus familiares. Es fundamental,
igualmente, en estas patologias, la pre-
vencién del estrés y el burnout entre los
voluntarios y profesionales de los equipos
multidisciplinares.

La intervencion deberia realizarse des-
de los estadios iniciales con los prime-
ros sintomas y el shock del diagnéstico,
hasta las fases avanzadas y el proceso
de duelo. En situaciones criticas, los afec-
tados son méas conscientes de la nece-
sidad de ayuda, y por tanto, estan mas
predispuestos a recibir apoyo, asisten-
cia técnica, ingresos en centros de dia



o residencias y medidas terapéuticas ex-
traordinarias.

Los objetivos con el enfermo podrian con-
cretarse en:

Facilitar el impacto del diagnéstico y el
proceso de adaptacion.

Ayudar a afrontar la enfermedad des-
de las primeras etapas.

Reducir la experiencia de sufrimiento:
emocional, afectivo, relacional y social.

Prevencién, deteccién y tratamiento de
alteraciones psicoldgicas, emocionales
y comportamentales.

Apoyar la adhesién terapéutica y la to-
ma de decisiones.

Fortalecer conductas que favorezcan la
autonomia y la autoestima del enfer-
mo.

Evitar el aislamiento social.

Favorecer las relaciones, la comunica-
cién afectiva intrafamiliar y la conser-
vacion de roles.

Ayudar a afrontar la incertidumbre, las
pérdidas y los momentos de frustracion.

Identificar recursos para impulsar for-
talezas.

Orientar, acompafiary apoyar en situa-
cién de crisis.

Control de la sintomatologia por efec-
to secundario del estrés y gestion del
sufrimiento.

Detectar y comunicar necesidades es-
pecificas de los pacientes al resto del
equipo.

Formar en habilidades de afrontamien-
to y autocuidado.

Favorecer el ajuste de expectativas.

La intervencién psicolégica con la perso-
na afectada suele estructurarse de la si-
guiente manera:

Toma de contacto o bienvenida.

Recogida de datos de la historia clini-
ca integral.

Psicodiagndstico y, en su caso estu-
dio neuropsicolégico de los que se ob-
tienen dos tipos de datos: cualitati-
vos y cuantitativos. Se determina de
esta manera la naturaleza e intensi-

dad de los trastornos cognitivos, si
existen, y la naturaleza y gravedad de
las alteraciones observadas.

Intervencion psicolégica y terapia:

Individual: desde corrientes como la hu-
manista, la cognitivo-conductual, la di-
namica, etc.

Grupal: parejas, multifamiliares, grupos
de autoayuda, de anticipacién y apoyo
al duelo, etc.

En todas ellas, utilizar los principios de la
Psicologia Positiva permitira activar for-
talezas y capacidades desde funciona-
mientos resilientes, ademas de ayudar a
desdramatizar y afrontar desde el opti-
mismo y la esperanza el proceso de las
enfermedades .

En la intervencién familiar los principales
objetivos son:

Facilitar la aceptacién del diagnéstico.

Favorecer la adaptacion y toma de con-
tacto con la realidad de la enfermedad.

Normalizar las emociones de ira, cole-
ra, miedo, culpa, ambivalencia afecti-
va, angustia, etc.
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Identificar e intervenir en la conspira-
cién del silencio.

Fortalecer la comunicacién sana y po-
sitiva con el enfermo y entre la familia.

Ayudar a prever momentos y situacio-
nes criticas de la enfermedad y propor-
cionar apoyo emocional.

Formar en el manejo bésico de conduc-
tas desadaptativas del enfermo.

Aportar pautas para la gestion del es-
trés.

Fomentar los contactos sociales y las
actividades de ocio.

Prevenir la sobrecarga del cuidador.

Ayudar a reconocer la claudicacion fa-
miliar.

Preparar el momento del adiés, cono-
cer las emociones implicadas y cémo
sera el proceso.

Grupo de Trabajo en Enfermedades
Neurodegenerativas (GEN) del Cole-
gio Oficial de Psicélogos de Madrid

Los grupos de trabajo en enfermedades
neurodegenerativas que han sido creados
en Catalufia, Valencia y Madrid estan vin-
culado a las Vocalias de Psicologia Clinica
de los Colegios Oficiales de Psicélogos de
dichas comunidades. Surgen por la inicia-
tiva de profesionales que, trabajando en el
ambito de las enfermedades neurodege-
nerativas, se estiman que la presencia e in-
tervencion del psicélogo en estas enferme-
dades es insuficiente y que existen muchos
ambitos en los que poder actuar.

Varios son los espacios y necesidades a
perfeccionar:

* Investigacién, desarrollo de protocolos
y pautas de intervencion psicolégica y
neuropsicolégica en las enfermedades
neurodegenerativas. Es importante re-
sefiar que en la valoracién e interven-
cién neuropsicolégica queda un largo
camino por recorrer. Si bien es cierto que
en enfermedades como el Alzheimer, Par-
kinson o esclerosis muiltiple las evalua-
ciones estan bastante sistematizadas, la
mayoria de enfermedades neurodege-
nerativas no corren igual suerte.

Formacién especializada para el profe-
sional y colaboracién entre psicélogos
con diferentes especialidades.
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Mayor presencia y participacion en los
equipos multidisciplinares de centros
de referencia especificos, asi como en
hospitales y unidades multidisciplina-
res que existen para algunas de estas
enfermedades.

El Grupo de Trabajo en Enfermedades
Neurodegenerativas del Colegio Oficial
de Psicélogos de Madrid, denominado
GEN, nace en abril del 2005. Esta forma-
do por psicélogos y neuropsicélogos con
amplia experiencia en estas enfermeda-
des y que estan integrados, en su mayor
parte, en equipos multidisciplinares de
hospitales, asi como en las asociaciones
y fundaciones mas representativas de es-
tas enfermedades.

En el GEN estan representados:

* Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) Las enfermedades raras
o, poco frecuentes, son un heterogéneo
grupo de enfermedades con una pre-
valencia en la poblacién menor al 5/
10.000.

Algunas de las 29 enfermedades neu-
rodegenerativas representadas por FE-
DER son: ataxia de Friedreich, corea de
Huntington, paraparesia espastica fa-
miliar, enfermedad de Duchenne, en-
fermedad de Becker, miotdnica Steinert,
enfermedad de Werding Hoffman, atro-
fia espinal Kudelberg Welander, enfer-
medad de Leigh, sindrome de Alpers
Huttenlocher, sindrome de Melas, sin-
drome Kearns Sayre, sindrome de Merf,
lipodistrofia congénita de Berardineli,
distrofia muscular con deficiencia de
disferlina, polineuropatia sensitivo-mo-
tora desmielinizante crénica, sindrome
de la persona rigida, distrofia muscu-
lar congénita tipo Fukuyama, enferme-
dad de Canavan, enfermedad de Peli-
zaeus Merzbacher, enfermedad de
Krabbe, leucodistrofia metacromatica,
enfermedad de Alexander, sindrome de
Zellweger, Aicardi Goutieres, adreno-
leucidistrofia, epilepsia mioclénica, neu-
rofibromatosis de Von Recklinghausen.

Asociacion de Esclerosis Lateral Amio-
trofica (ADELA). Se estima en 4.500 la
cifra de afectados por ELA en Espafia.

Asociacion Parkinson Madrid. Entre los
mayores de 60 afios la prevalencia ge-
neral de la enfermedad de Parkinson es
de aproximadamente un 2 por ciento; es
decir, existen unos 100.000 afectados.

* Asociacion de Esclerosis Mdltiple y Fun-
dacion de Esclerosis Mdltiple. Existen
unos 35.000 enfermos diagnosticados
en estos momentos en nuestro pais.

Asociacion de Familiares de Afectados
de Alzheimer (AFAL). El Alzheimer es
una enfermedad neurodegenerativa
asociada al envejecimiento y es la de-
mencia mas frecuente. Se estima en
800.000 la cifra de afectados en Espa-
fa.

* Servicio de Neurologia del Hospital
Central de la Cruz Roja.
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Enlaces de interés:
http://www.parkinsonmadrid.org/home.php
http://www.enfermedades-raras.org/
http://www.adelaweb.com
http://www.afal.es
http.//www.femmadrid.org
http://www.aedem.org



