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POCOS ENFERMOS

POCO CONOCIDA

SE INVESTIGA POCO

ALTO % NO SE CURAN

ALTO % SON DEGENERATIVAS

FALTA DE MEDICAMENTOS

CRISIS:
INCERTIDUMBRE
PREOCUPACION
MIEDOS

ESTRES- ANSIEDAD
. DEPRESION o




BASE ETIOLOGICA / BIOMEDICA ( genética y metabdlica)

DE UNAE. R. "= psICOLOGICA

« Como desencadenantes del trastorno biologico (hipoétesis diatesis-
estrés)

 Modulando su evolucion (acelerando el curso de la enfermedad,
intensificando su sintomatologia, disminuyendo la adscripcion al
tratamiento, etc.)

« Condicionando la aparicion de cuadros psicopatologicos (trastornos
del animo, trastorno de ansiedad), reduciendo la calidad de vida del
paciente y sus familiares.




ENFOQUE BIO-PSICO-SOCIAL
ENFOQUE INTERDISCIPLINAR

N

MIEDOS INFORMACION
1 EVALUACION
ANSIEDAD
1 INTERVENCION
DEPRESION SEGUIMIENTO

A4

ADAPTACION



ALIVIAR EL SUFRIMIENTO EMOCIONAL Y FISICO
EVITAR UNA PSICOPATOLOGIZACION

CONSEGUIR UNA BUENA ADAPTACION

Facilitar el proceso de cambio que conlleva
una enfermedad rara e intentar minimizar
este impacto emocional, para reducir el
riesgo de consecuencias psicopatoldgicas

y conseguir la adaptacion. ®
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ADAPTACION CALIDAD DE VIDA

4+ GRAVEDAD DE LA ENFERMEDAD
MOTIVACION
PERSONALIDAD | RECURSOS PSICOLOGICOS
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO
+ ENFERMO BAPOYO SOCIAL
ETAPA DE LA VIDA

+ SOCIEDAD




¥

| ACTIVIDAD PSICOLOGICA:

AREA CLINICA: Asistencial
| AREA EDUCATIVA: Difusion y Formacion
AREA DE INVESTIGACION Y DOCUMENTACION

'5‘"

DESTINATARIOS DE LA
‘ INTERVENCION

' ‘ ENFERMO
ENTORNO FAMILIAR
/ PADRES DE UN NINO ENFERMO

GRUPOS

-



FASES PSICOLOGICAS DE ADAPTACION

| FASE INCERTIDUMBRE Y CONFUSION

Il FASE DESCONCIERTO

Il FASE OPOSICION Y AISLAMIENTO

IV FASE DE RABIAY TRISTEZA

V FASE DE ADAPTACION




RESPUESTAS PSICOLOGICAS

EMOCIONES NEGATIVAS: ansiedad, miedo, inseguridad,
tristeza, indefension, culpa, depresion...

RESPUESTAS COGNITIVAS: preocupaciones, negacion,
bloqueos, pérdidas de memoria, fallos atencionales...

RESPUESTAS CONDUCTUALES: pérdida de control,
agresividad, aislamiento, uso de sustancias adictivas,
evitacion, llanto...

QUE SIENTE EL ENFERMO )

(] Ansiedad, estrés, depresion

] Dolor de cabeza, tensién muscular...

[] Otros dolores

] Preocupacion por lo que piensan los demas

(] Cambios de caracter, irritabilidad,

] Trastornos del sueio

] Disminucién en el deseo sexual (por estrés, por miedo a embarazos)
] Reduccidn de sus relaciones sociales

(] Miedo a la dependencia

1 Pensamientos negativos recurrentes



INTERVENCION PSICOLOGICA

FASE DE ACOGIDA
Aceptacion, respeto, empatia

FASE DE EVALUACION
Informes, Entrevistas, Test

FASE DE INTERVENCION
Psicoeducativa
Técnicas de intervencion

FASE DE SEGUIMIENTO




HABILIDADES DE LA COMUNICACION:

ESCUCHA ACTIVA

“ Si los hombres han
nacido con dos oidos y
una sola lengua es para
hablar menos

y escuchar mas”
(Andénimo)

LA EMPATIA

Es la actitud que permite ponerse en el lugar del

otro para comprender lo que experimenta y, de
este modo, ser capaces de transmitir comprension

y ayuda.




EVALUACION

1 INFORMES
I ENTREVISTAS
| TEST:
Depresion y Ansiedad: BECK, IDER, STAI...
Cuestionario de estilos de afrontamientos COPE
16 PF-5
1 EVALUACION DEL DOLOR:
- Entrevista
- EVA (escala analogica visual): sensorial y afectiva
- Evaluacion Aspectos emocional: SCL-90R. Inventario de
sintomas. HAD, LSB-50.
- Evaluacion Aspectos cognitivos: CAD-R. Cuestionario de
afrontamiento al dolor. Soriano, J. y Monsalve, V. (2002)
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INTERVENCION COGNITIVO-CONDUCTUAL

TECNICAS:

Técnicas de relajacion
Hipnosis

Biofeedback
Reestructuracion cognitiva
Solucion de problemas
Habilidades sociales
Habilidades de afrontamiento
Modificacion de conducta

ESTRATEGIAS PARA REESTRUCTURAR DISTORSIONES COGNITIVAS

Reatribucion de responsabilidades

BuUsqueda de interpretaciones alternativas

Debate de creencias irracionales

Desarrollo de valoraciones flexibles, objetivas y racionales




INTERVENCION PSICOLOGICA

[JAmortiguar el impacto emocional para facilitar el proceso de adaptacion
[1Conseguir normalizar la vida

[JAdquirir estrategias adecuadas de afrontamiento
[JReducir la ansiedad y el estrés

[1Prevenir trastornos: depresion, ansiedad

[JAfrontar las perdidas

Eliminar sentimiento de culpa

[1Potenciar la autoestima

[JAsertividad

[JRelaciones sociales

[1Canalizar y expresar emociones

[1Establecer pautas de comunicacion efectiva

[JAdquirir actitudes que favorezcan el bienestar emocional
[JAyudar a enfocar de forma positiva los problemas
[JTomar decisiones

I1Mantener la autonomia




EL AFRONTAMIENTO

RECURSOS PSICOLOGICOS ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO ACTIVO

resoluciéon de problemas

- la autoestima reestructuracion cognitiva

- el sentido de coherencia

- la capacidad de expresion emocional
- el autocontrol emocional

- el optimismo

- el apoyo social

- la asertividad

- la motivacion

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PASIVO
la autocritica
negar el problema

BUENA ADAPTACION:

las personas continlan comprometidas y
participan activamente en el proceso de
superacion de la enfermedad y siguen
encontrando significado e importancia en sus
vidas.

ESTRATEGIAS EXITOSAS PARA LA ADAPTACION

- CENTRADAS EN LOS PROBLEMAS ayudan a
los pacientes a manejar problemas especificos al
tratar directamente de modificar situaciones

problematicas. MALA ADAPTACION

- CENTRADAS EN LAS EMOCIONES ayudan a las Lasdpersonas ql,Je 1o S€ aFIaptan a_rrllenudo
personas a regular su grado de sufrimiento Se desconectaran, retraeran y sentiran
emocional. desesperanza.

- CENTRADAS EN EL SIGNIFICADO ayudan a los
pacientes a comprender porqué ha sucedido y el
impacto que la enfermedad tendra en su vida.







SEGUIMIENTO

Fase de mantenimiento de los cambios y terminacion de la terapia

"1Recapitulacion de todo el proceso

"1Sintesis de los cambios logrados

“1La consecucion de las metas y las estrategias aprendidas
‘1ldentificar sefiales que pueden indicar riesgo de recaida.

“1Programar sesiones de seguimiento.




WARIABLES A BEVALUAR ENEL PROCEZO DE ADAFTACION

FACILITAR

RELLEMAR HUECOS — Eb CAviNO & ALLID
DE LAG CAPACIDADES

ONITORIZAC IO

aRITaR TRABAID EXTRA DE EDUCALION
ul LOS PADRES
ASISTENC A TRABAID DE SRR
ASISTENC 1A MWAEDC PATERMIDAD COM ™ LOS SISTEWMAS OGBS
TECHIC A NECESIDAD ES
ESPECIALES
E#a giﬂ ATENCION
MM IME AR LOS OTROS PATERMA.
hAHTENER 5 CONTINUAR COMNSECUENCIAS HLIDS
S AN CON LasAD
FEESPFONTAEBILIDAD
CAhiB AR ADKEC K NAL
PRIORIOADES hAHTENER

Las RELACIONES
COMNSTRUIR LIMA
INTERPRETACIOM
AOAPTADA

ACTUAR FahalLlA

EXTENSA

Al GOs

RAY L. Parenting and childhood chronicity: making visible the invisible work. Journal of Pediatric Nursing 2002, 17, 424-438



“‘LOS HOMBRES OLVIDAN SIEMPRE QUE
LA FELICIDAD HUMANA ES UNA
DISPOSICION DE LA MENTE Y NO UNA
CONDICICION DE LA CIRCUNSTANCIAS”

JOHN LOCKE




Emily Pearl Kinsgley,
escritora del programa de
TV "Barrio Sésamo™ y
madre de un niho con
Sindrome de Down,
escribié este cuento para
describir la experiencia
de educar a un hijo con

necesidades especiales.



Esperar un bebe es como planear un fabuloso viaje de vacaciones a ltalia:
compras muchas guias de turismo y haces unos planes maravillosos: el
Coliseo, el David de Miguel Angel, las géndolas de Venecia... También
puedes aprender algunas frases en italiano. Todo es muy excitante.
Despues de meses de preparacion, finalmente llega el dia: haces las
maletas y estas muy nervioso. Algunas horas despues, en el avion, la

azafata dice: _ )
"Bienvenidos a Holanda". "¢ Holanda?", preguntas. "¢ Como que Holanda?

iYO pagué para ir a Italia!l Toda mi vida he soflado con ir a Italia." Sin
embargo, ha habido un cambio en el plan de vuelo, el avidon ha aterrizado
en Holanda y ahi te tienes que quedar. Asi que tienes que salir y comprar
nuevas guias de turismo, incluso tendras que aprender un idioma nuevo.
Lo importante es que no te han llevado a un lugar horrible: se trata,
simplemente, de un lugar diferente. Es mas lento y menos deslumbrante que
Italia. Pero después de pasar alli algun tiempo y de recuperar la respiracion,
empiezas a mirar a tu alrededor y te das cuenta de que Holanda tiene molinos
de viento, tulipanes, incluso Rembrandts...
Pero todos tus conocidos estan ocupados yendo y viniendo de Italia, presumiendo
de los dias maravillosos que han pasado. Y durante el resto de tu vida, te diras: "Si,
ahi es donde se suponia que iba yo. Eso es lo que yo habia planeado."”

Este dolor no desaparece nunca, porque la pérdida de este suefo es una

perdida muy significativa. _ _ _
Pero si malgastas tu vida lamentando no haber ido a Italia, nunca podras ser libre

para disfrutar de lo que es especial: las cosas encantadoras que te ofrece
Holanda.
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