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Carta del presidente

La Federacion Espafola de Parkinson [FEP) cumple 25 afios desde su fundacién en noviem-
bre de 1996y, actualmente, agrupa a 67 asociaciones de parkinson de toda Espana. Trabaja-
mos con las asociaciones para representar y fortalecer el movimiento asociativo parkinson en
nuestro pafs.

Las asociaciones de parkinson cumplen un papel fundamental en el bienestar de las personas
con enfermedad de Parkinson (EP) y su enforno familiar y de cuidados. Entre otras actividades
y servicios, ofrecen las terapias rehabilitadoras que una persona con EP necesita para mejorar
su calidad de vida y las cuales no cubre el Sistema Nacional de Salud. Ademas, brindan una
atencién social y un acompanamiento imprescindible para las personas con EP y sus familias.

Las asociaciones de parkinson trabajan desde un enfoque de atencidn integral centrado en la
personay de manera individualizada. Pero, para que puedan realizar esta importantisima la-
bor, necesitan contar con profesionales de diversas areas de intervencién. Estos/as profesio-
nales, ademas de formacién y experiencia en su d@mbito, precisan un conocimiento especifico
del trabajo que se realiza con las personas con EP y sus familias. Es por ello por lo que, en
el ano 2018, la FEP puso en funcionamiento los foros profesionales, una actividad enmarcada
en el proyecto AMAS: Apoyo al Movimiento Asociativo Parkinson. Su objetivo es fomentar el
contacto y la transferencia del conocimiento entre profesionales de las principales &reas de
las asociaciones. En concreto, de las areas profesionales de Trabajo Social, Psicologia, Fisio-
terapia, Logopedia y Terapia Ocupacional.

A principio del afo 2020, después de dos anos de funcionamiento de los foros, se planted la
necesidad de que cada una de estas areas pudieran contar con un Protocolo que unificara el
abordaje de la EP, y guiara a los/as profesionales de cada disciplina que se incorporan a una
asociacion o a aquellos/as de asociaciones pequefias que no cuentan con los medios ni la
experiencia de las mas grandes.

Estos Protocolos, elaborados por profesionales de las asociaciones de parkinson con apoyo
de consejos profesionales, tienen como vocacién convertirse en un referente de calidad en la
atencion a personas con EP y sus familias desde cada area.

Consideramos que estos Protocolos van a ser un recurso de primera magnitud para el desa-
rrollo del trabajo en las asociaciones de parkinson. Un documento de referencia hecho por
profesionales para profesionales y que, a buen seguro, va a contribuir a mejorar la vida de
muchas personas con parkinson y sus familias.
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Desde aqui quiero agradecer en mi nombre y en el de la FEP a todos/as los/as profesionales
que han participado en la elaboracién de estos Protocolos, a sus asociaciones y también a los
consejos profesionales que han colaborado.

Por Ultimo, quiero trasladar mi agradecimiento al Real Patronato sobre Discapacidad por su cola-
boracion institucional en la publicaciéon de estos Protocolos.

Muchas gracias a todos/as.

Firmado
ANDRES ALVAREZ RUIZ
Presidente de la Federacidn Espariola de Parkinson
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Introduccion

Actualmente, esté claro que la enfermedad de Parkinson (EP) no solo afecta a nivel motor. Hay una
variedad de sintomas no motores que obligan a mantener un tratamiento transdisciplinar durante
todas las etapas de la enfermedad.

Los sintomas psicolégicos y cognitivos son cada vez mas evidentes en esta enfermedad, por lo
que la psicologia debe estar presente para el tratamiento (junto con otros profesionales) de estas
afecciones.

1.1. Objetivo de la guia

La presente guia se concibe como una herramienta para ayudar al trabajo de los psicélogos y las
psicélogas con personas que tienen la EP.

En esta guia podras encontrar diferentes propuestas de intervencion y actuacion en las distintas
tareas que puede llevar a cabo el profesional en psicologia:

D ELl papel de la psicologia en la EP. La necesidad de la presencia profesional de psicélogas y
psicélogos en el curso de la enfermedad, tanto para las personas con parkinson como en su
entorno cercano.

D Evaluacion cognitiva y psicoldgica. Los aspectos que deben tenerse en cuenta en una valora-
ciény el trato que se le debe dar a los resultados con la emision del informe pertinente.

D Intervencion psicolégica. Tanto a nivel grupal como individual. Cémo gestionar una sesion de
intervencion y recomendaciones.

D Intervencidn cognitiva. De la misma forma, de manera individual o grupal, se explican algunas
recomendaciones sobre como llevar a cabo una sesién de estimulacidn cognitiva con éxito.

D Intervencion con familiares y cuidadores. En este apartado el foco se centra en las personas
més allegadas que cuidan de la persona afectada por la enfermedad. Se ofrecen orientaciones
para ayudar al terapeuta a gestionar las sesiones individuales o grupales.

D Otras funciones habituales. En este apartado, se realizard un resumen de algunas tareas que,
aunque no estén directamente ligadas con la psicologia, es probable que deban llevarse a cabo
por profesionales de esta especialidad por las competencias que se requieren.

D Por Ultimo, el equipo que ha colaborado en la creacién de esta guia ofrece unas recomenda-
ciones basadas en las distintas experiencias de los anos de trabajo con las personas de este
colectivo.

Protocolo de Psicologia en la enfermedad de Parkinson 8



1.2. ;Como usar esta guia?

Esta guia pretende ser un libro de consulta. Cada apartado explicarad de manera clara y breve las
pautas de actuacion. En ningln caso, estas pautas expuestas suponen una norma estricta, es
necesario que se tomen como recomendaciones, ya que la situacion de los diferentes contextos
genera que se deban adaptar al lugar en el que nos encontremos trabajando.

Por lo que, si alguna de las recomendaciones que aqui se encuentran no pueden aplicarse a una
situacion particular, esto no implica necesariamente una mala praxis.

En conclusion, la primera recomendacion es ser flexible y adaptarse al contexto de trabajo en el
que nos encontramos.
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Alcance y objetivos

El departamento de psicologia en una asociacion de parkinson tiene como objetivo favorecer la

calidad de vida y el estado psicolégico de la persona con la enfermedad, asi como la del entorno

familiar y de cuidados.

Para ello, la labor del profesional con la persona con parkinson debera centrarse en las siguientes

tareas:

Toma de contacto o bienvenida.

Recogida de datos de la historia clinica integral.

Valoracién cognitiva y psicoldgica.

Intervencidn cognitiva y psicoldgica.

Facilitar el proceso de adaptacion a la enfermedad.

Ayudar a afrontar la enfermedad en las distintas etapas.

Reducir en la medida de lo posible las experiencias de sufrimiento emocional, afectivo, rela-
cional y social.

Favorecer la adhesion al tratamiento tanto farmacoldgico como no farmacolégico.

Favorecer conductas que fomentan la autonomia que no conlleven riesgo para la persona afectada.
Evitar el aislamiento social.

Orientar y acompanar en situaciones de crisis.

Controlar la sintomatologia por efectos secundarios de estrés.

Formar en habilidades de afrontamiento y autocuidado.

Ajustar expectativas.

En el caso de familiares mas allegados/as que se encarguen de los cuidados de la persona afec-

tada la intervencidn recogerd los siguientes puntos:

Facilitar la aceptacién del diagnéstico.

Favorecer la adaptacién y toma de contacto con la enfermedad.

Normalizar las emociones [ira, culpa, miedo...).

Intervenir en la conspiracién del silencio [en caso de haberlo).

Favorecer una comunicacion eficaz entre la familia y la persona con parkinson.

Ayudar a prever momentos y situaciones criticas de la enfermedad.

Proporcionar apoyo emocional.

Formar en el manejo basico de las conductas desadaptativas de la persona con la enfermedad.
Aportar pautas para la gestion del estrés.

Fomentar los contactos sociales y las actividades de ocio.

Prevenir la sobrecarga de la persona cuidadora.

Ayudar a reconocer la claudicacion familiar.

Preparar el momento del adids, conocer las emociones implicadas y codmo sera el proceso.
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Evaluacion y diagnodstico

3.1. Evaluacion psicoldgica

Dadas las caracteristicas motoras y neuropsiquiatricas de la enfermedad de Parkinson, el informe
psicoldgico ha de incluir diferentes apartados bien definidos, en los que queden reflejadas cada
una de las areas de afectacién inherentes a la propia enfermedad, para poder llevar a cabo una
intervencion lo mas individualizada posible.

La evaluacion psicolégica se entiende como un continuo en el cual los criterios vendran defini-
dos por las necesidades de la propia persona afectada, acompanandola asi en la evolucion de su
enfermedad. Por tanto, podrian distinguirse varias fases o etapas diferenciadas de la evaluacién
psicoldgica:

Evaluacion psicoldgica inicial o historia psicoldgica: es el primer examen que realizaremos a la
persona con parkinson. Cuando acuda a nuestra asociacion serd el momento de recabar la mayor
informacion posible. Mucha de la que aqui se recoja nos servirad posteriormente. Puede ser nece-
sario realizar psicoeducacion de la enfermedad para la propia persona con la enfermedad y sus
cuidadores. Habra que atender a aspectos de:

D Anamnesis general: fecha y lugar de nacimiento, nivel de escolarizacidn y desarrollo familiar,
laboral, etc.

Antecedentes psiquiatricos y psicoldgicos.

Intereses y aficiones.

Actividades premdrbidas y actuales.

Situacion laboral actual.

Persona cuidadora principal y apoyos disponibles.

Afrontamiento de la enfermedad.

Autonomia personal.

Estado emocional.

Estado cognitivo (evaluacion con pruebas especificas, detalladas méas adelante).

Trastornos neuropsiquiatricos (alucinaciones, delirios...).

Trastornos del control de impulsos (TCI).

Presencia de apatia.

Tratamiento actual (obviar, si se considera, por disponer de informe de tratamiento actualizado).

Pruebas realizadas (TAC, RM, SPECT] (obviar, si se considera, por tener esta informacién en
informes previos).
D Indicaciones de intervencion terapéutica.

Evaluacion de seguimiento: dependiendo del funcionamiento de la asociacion, el seguimiento de
la persona con la enfermedad puede realizarse segun diferentes consideraciones. Por ejemplo,
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evaluaciones temporales (anuales, semestrales, etc.) por cambios en la evolucién de la enferme-
dad que requieran un estudio especifico o por apoyo a la consulta de neurologia. En el caso de las
evaluaciones de seguimiento, ya se dispone de los datos recogidos en el examen psicoldgico inicial
o historia psicoldgicay sera el profesional, segln los criterios establecidos, quien determinara el
contenido de este informe, atendiendo siempre a los minimos de evaluacidn cognitiva, emocional,
conductual y neuropsiquiatrica, a los cambios en el tratamiento crdnico, a los sintomas no moto-
res (SNM], etc., que supone la enfermedad de Parkinson.

En la evaluacion, hay que tener en consideracion el estado de la persona con la enfermedad en
el momento presente en cuanto a fluctuaciones, efectos del tratamiento, etc., entendiendo que
de ello también depende el resultado de la prueba. Incluso si, en el dia fijado para la valoracién o
seguimiento, la persona presenta muchas fluctuaciones o se encuentra en estado OFF, es reco-
mendable cambiar la evaluacién para otro dia.

Se presenta a continuacion un indice orientativo donde, en cada area, se hace referencia a unos
instrumentos validados que pueden ser Utiles para realizar una evaluacion. Pretende servir de
apoyo y orientacién, ya que estdn basadas en diferentes investigaciones realizadas al respecto
—que pueden consultarse en las referencias bibliograficas— y en la experiencia de la practica
clinica de los profesionales que elaboran esta guia.

Datos personales

Nombre y apellidos.

Fecha de nacimiento.

Fecha de informe.

Teléfono de contacto / correo electrénico.

Antecedentes personales

Nacimiento, ntcleo familiar y escolarizacion.

Vida laboraly familiar (si tiene hijos o hijas, hermanos o hermanas, etc.).
Intereses y aficiones actuales.

Actividades premorbidas.

Nivel de autonomia personal en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.
Antecedentes familiares

D Situacion familiar actual.
D Cuidador o cuidadora familiar y apoyos disponibles.
D Sobrecarga de la persona cuidadora [valorar la posibilidad de evaluar también esta situacion).

Diagndstico

Datos referentes al diagnéstico. ;Cuando, dénde, quiény como?
Antecedentes médicos.

Lateralidad.

Sintomatologia presente e interferencias en el dia a dfa.
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D Pruebas de neuroimagen realizadas (en caso de que se disponga de informes previos, quizés
esta informacion no sea necesaria).

D Tratamiento actual (si se dispone de una hoja de tratamiento actualizada, quizas tampoco sea
necesario rellenar este apartado).

D Otras enfermedades o patologias.

Datos psicoldgicos

Actitud ante la enfermedad: afrontamiento, aceptacidn, expectativas, conocimiento de esta, etc.
Estado emocional actual [mediante entrevista y pruebas estandarizadas, si requiere).

Estado cognitivo (evaluacion con pruebas especificas, detalladas méas adelante).

Trastornos neuropsiquiatricos (alucinaciones, delirios...).

Trastornos del control de impulsos.

Presencia de apatia.

Presencia de sintomas no motores.

Indicaciones de intervencidn terapéutica.

Evaluacion del estado animico: puede hacerse uso de una de las siguientes pruebas o de otras,
en funcion del caso y segun considere el profesional.

Escala Goldberg de ansiedad y depresion.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD).
Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (MADRS).
Escala Cornell.

Evaluacion de la apatia. Aportamos los siguientes instrumentos, entre otros existentes:
D Escala de apatia de Marin.

D Escala de Starkstein.

D Neuropsychiatric Inventory subescala NPl de Cummings.

Evaluacion de los problemas conductuales y TCI:

D Questionnaire for Impulsive and Compulsive Disorders in Parkinson's Disease (QUIP).
D Cuestionario disejecutivo, versién espafola ([DEX-SP).

Evaluacion de los sintomas psiquiatricos: no se dispone actualmente de una escala especificay
validada. La evaluacion mediante entrevista deberia considerar el tipo, el tono emocional, la inter-
ferencia en el dia a dia, la modalidad sensorial, la existencia de insight y manejo y orientaciones
para la persona cuidadora.

Evaluacion de los sintomas no motores:

D Parkinson Disease Non-Motor Symptoms Questionnaire (PD NMS Quest).

Algunas de estas escalas, asi como recomendaciones actualizadas respecto a la EP, se pueden
encontrar en la pagina web de la International Parkinson and Movement Disorder Society (2021).
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3.2. Evaluacion cognitiva

La evaluacién cognitiva tiene como objetivo realizar una valoracion exhaustiva de las diferentes
funciones, con la finalidad de determinar el rendimiento de un sujeto en estas. Se busca obtener
el perfil de funciones preservadas y funciones alteradas, de cara a la planificacidn de la rehabili-
tacion cognitiva.

Este proceso se inicia con el motivo de consulta, sequido de la realizacién de una entrevista, una
primera valoracidny, posteriormente, se seleccionan las pruebas que se van a aplicar. Se procede
a la interpretacion de los resultados obtenidos en la evaluaciéon y se concluye con el informe de
los resultados.

Antes de comenzar la evaluacion, es necesario tener en cuenta una serie de aspectos que deberan
ser explicados a la persona que acude a consulta en la entrevista inicial, con la finalidad de facili-
tar su colaboracién y reducir los niveles de ansiedad que puedan generarse ante la incertidumbre
del proceso (Lezak, Howieson y Loring, 2004).

Por esto es importante explicar su proposito y el uso que se dard a la informaciéon recabada,
garantizando con ello la confidencialidad, e indicando cudndo se informara sobre los resultados
y qué tareas que se van a realizar. Finalmente, es importante preguntarles cémo se sienten con
respecto al proceso de evaluacidn y si tienen dudas al respecto.

En la evaluacidn cognitiva es importante realizar una entrevista tanto a la persona que tiene la en-
fermedad como a sus familiares y cuidadores/as, seleccionar los instrumentos de evaluacion méas
adecuados para esta persona vy, finalmente, interpretar los resultados obtenidos (Bldzquez-Ali-
sente, Gonzalez-Rodriguez y Pall-Lapedriza, 2011). Para el proceso de evaluacion podemos utili-
zar diferentes instrumentos (Rodriguez, 2009):

D Instrumentos de cribado o screening que nos permiten discriminar entre normalidad y pa-
tologia. No tienen una finalidad diagndstica y se emplean inicialmente en la evaluacién del
deterioro cognitivo.

D Pruebas especificas para evaluar los diferentes procesos cognitivos:

- Rendimiento intelectual general

- Orientacién

- Atencion, concentraciéon y velocidad de procesamiento

- Memoria

- Lenguaje y comunicacion

- Habilidades motoras y praxias

- Funciones visoespaciales, visoconstructivas y visoperceptivas
- Razonamiento

- Funciones ejecutivas

A continuacién, se indican las principales pruebas que podemos utilizar en la evaluacién cognitiva
tanto de screening como para los diferentes procesos cognitivos. La eleccion de los diferentes
instrumentos dependera del estado de la persona conforme avance el examen, asi como del ma-
nejo del propio evaluador de las distintas pruebas cognitivas, del objetivo de la valoracion (inicial,
seguimiento, empeoramiento, etc.] y del tiempo del que se disponga.
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Tabla 1. Pruebas de cribado.

SCREENING PRUEBAS DE EVALUACION

Screening general, prueba ~ Montreal Cognitive Assessment (MOCA)
inicial. - Otras, especificas de EP:

e Parkinson Disease Cognitive Rating Scale
(PD-CRS)

e Unified Parkinson 's Disease Rating Scale
(UPDRS]

Pruebas de rendimiento intelectual: Escala de inteligencia de Wechsler para adultos (WAIS-IV).

Tabla 2. Pruebas especificas de evaluacion cognitiva.

PROCESO COGNITIVO PRUEBAS DE EVALUACION

Memoria - Figura de Rey [recuerdo)
~ Test de Barcelona (escala de memoria)
~ Test de Alteracién de Memoria(T@M)

Atencidn - Trail Making Test [TMT)
- Test de simbolos y digitos (SDMT]
- Digitos (subtest Barcelona)
- STROOP

Lenguaje - Test de fluencia verbal (FAS], Subtest COWAT
- Test de Boston. Denominacidn

Funciones ejecutivas - Behavioural Assessment of the Dysexecuive
Syndrome (BADS): Zoo, Cambio de Reglas y test
de la Busqueda de llaves.

- TMT (parte B)
- STROOP

Praxias - Test de figura de Rey (ROCF)
- Ideomotrices de imitacién y simbdlicas (subtest
Barcelona)

Gnosias Figuras superpuestas de Poppelreuter
- Test de los relojes

- Visual Object and Space Perception Battery (VOSP)

Para valorar si los cambios observados se encuentran dentro de la normalidad, en funcion
de la edad cronoldgica y el nivel educativo, o si por el contrario, se encuentran indicios de un
proceso neurodegenerativo incipiente, los profesionales de la psicologia de la salud deben
estar dotados de instrumentos de evaluacion especificos que les permitan examinar las dife-
rentes funciones cognitivas y realizar una deteccién precoz de su deterioro en el proceso de
envejecimiento.

Sien el proceso de evaluacidn se detectase deterioro cognitivo leve, seria necesaria la realizacién

de una exploracidn neuropsicolégica por parte de los profesionales de esta area, con el objetivo de
llegar a un diagndstico.
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En la exploracion neuropsicolégica deben ser evaluadas las siguientes funciones:

D Atencidn. Realizar tareas que requieran atencion dividida, o bien, tareas que impliquen un
control flexible de la atencidn.

D Memoria. La evaluacion del rendimiento en memoria es fundamental, puesto que es preciso
diferenciar si su declive es atribuible al proceso de envejecimiento normal por edad y nivel
educativo, o bien, si es indicativo del inicio de un deterioro cognitivo leve. Debemos evaluar es-
pecialmente la memoria declarativa verbal y visual, tanto semantica como episddica, asi como
la memoria de trabajo.

D Funciones ejecutivas. Es preciso evaluar la capacidad de abstraccion, la flexibilidad mental, la
capacidad de inhibicion de la respuesta e, igualmente, las habilidades ejecutivas que requieren
un componente de velocidad de procesamiento de la informacion.

D Lenguaje. En general, la capacidad lingiistica global se mantiene relativamente estable o inclu-
so puede mejorar en el envejecimiento, como el vocabulario o las habilidades discursivas. Sin
embargo, debemos evaluar la capacidad de denominacién y la fluencia verbal, puesto que se
deterioran con la edad y pueden estar afectadas en el deterioro cognitivo leve (Ballesteros, 2009).

D Praxias. En general se evalla la capacidad de ejecucidn de movimientos aprendidos, ya sean
simples o complejos, en respuesta a estimulos apropiados [visuales, verbales, auditivos, etc.).

D Gnosias. Es preciso evaluar el reconocimiento de estimulos previamente aprendidos por medio
de experiencias sensoriales: auditivos, olfativos, visuales, del gusto y tactiles.

3.3. Emision de informes

Cuando se elabora un informe es necesario hacer uso de un lenguaje claro para quien lo leay
estructurary seleccionar la informacion relevante, atendiendo a quien va dirigido.

En la elaboracion de un informe psicoldgico, seria conveniente tener claro su objetivo desde el
inicio. Asi pues, se establece una posible distincién para estructurar los informes segln para qué
0 quién sean emitidos:

Informe de uso interno en la asociacion

En el caso de la historia psicoldgica o evaluacion psicologica inicial, como es una informacién re-
cogida para uso interno y conocimiento sobre la persona que tiene la enfermedad, cuanto més de-
tallada sea, mas ajustado a la situacién individual sera el plan de intervencion que podemos llevar
a cabo. Ademas, con esta informacidn recogida, se puede elaborar un informe resumen con lo mas
relevante y que incluya el plan individualizado de intervencién, que puede entregarse o comentarse
con la persona afectada y la persona cuidadora, segun cada caso concreto. No obstante, siempre es
recomendable y necesario dar un feedback de los resultados de la valoracién, aunque sea a nivel oral.

En los informes de seguimiento o por cambios concretos en la enfermedad, sera preciso clarificar
dichos cambios en la evolucidn de la enfermedad y senalar si son debidos a factores que pueden
estar interfiriendo como un nuevo tratamiento, situaciones estresantes, etc. Serd necesario esta-
blecer un nuevo plan de intervencion que atienda estos cambios. De nuevo, segun el caso, hay que
considerar la conveniencia de compartirlo con la persona afectada y cuidadora.
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Informe multidisciplinar

Ademas, en una asociacion en la que trabajan diferentes profesionales, es necesario aunar la in-
formacion aportada por todo el equipo, siendo de interés realizar un informe multidisciplinar con
un resumen de las principales evidencias encontradas por parte de cada uno de los profesionales,
para poder dar un servicio lo mas holistico e individualizado posible. Seria conveniente extraer el
plan individualizado de intervencion de las conclusiones halladas por cada profesional y ponerlo
en conocimiento de la persona afectada y cuidadora, para incentivar la motivacién en el programa
desarrollado para su rehabilitacion. Puede ser interesante entregar este informe a la persona con
parkinson para que pueda llevarlo a la consulta de neurologia, ya que contendra la informacion
més relevante obtenida de la evaluacion de cada profesional de la asociacién. De nuevo, hay que
atender a las caracteristicas de cada persona y sopesar la conveniencia o no de comunicar los
resultados del informe a la persona con la enfermedad y a su familia, o solo a la persona que se
ocupa de los cuidados.

Informe dirigido a profesionales externos a la asociacion

Cuando se emite un informe dirigido a un profesional, hay que tener en cuenta los requisitos ne-
cesarios para que este pueda manejar toda la informacién, replicar los resultados si lo conside-
rase necesario y poder ajustar su diagndstico lo maximo posible a la situacidon real de la persona
afectada. Para ello, serfa conveniente estructurar la informacion de manera clara y concisa, para
que se evidencien las reas o procesos a destacar por los cambios presentados, las pruebas ad-
ministradas y el resultado obtenido junto con otras consideraciones importantes, segun el caso
concreto.

Informe dirigido a la persona afectada o cuidadora

En estos casos, es importante aclarar todos aquellos aspectos que puedan suscitar alguna duda,
facilitando asi la comprensién del informe a las partes interesadas. En ocasiones, cuando la lec-
tura del informe se realiza con la persona cuidadora y la persona que tiene parkinson, aparte de
resolver las posibles dudas, se da un contexto motivante y psicoeducativo para fomentar la impli-
cacion en el proceso de rehabilitacion. En otros casos, en los que existan, por ejemplo, alucina-
ciones, delirios y casos graves de TCI, puede no ser propicio comentar el informe con la persona
afectada, especialmente si no existe insight, ya que puede tener consecuencias desfavorables para
la relacidn entre la persona cuidadora y la persona afectada o entre alguna de ellas y el profesio-
nal que emite el informe, comunicandose Unicamente al entorno familiary de cuidados.
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Intervencion

4.1. Teoria. Intervencion psicoldgica individual

Actualmente, en la concepcion global de la EP, no podemos focalizar la intervencién terapéutica
Unica y exclusivamente en los sintomas motores. La mayoria de personas afectadas con EP pueden
presentar, a lo largo de la evolucién de la enfermedad, alteraciones emocionales, conductuales y
cuadros psicopatoldgicos susceptibles de mejora con una intervencién psicoterapéutica adecuada.

Desgraciadamente, a menudo estos sintomas de indole emocional son dificiles de comprender,
puesto que no se atribuyen a la propia enfermedad o farmacologia, y, en consecuencia, no se co-
mentan o se tarda en comunicar su presencia al especialista de referencia.

Teniendo en cuenta la alta incidencia de trastornos psicopatoldgicos asociados a la EP y esta
demora en informar sobre ellos , la labor del personal de psicologia dentro del marco de la inter-
vencion psicoterapéutica en una asociacion ird destinada a:

D Dar a conocer los trastornos emocionales mas frecuentes que pueden aparecer a lo largo del
transcurso de la enfermedad. Con el doble objetivo crucial de que cuanto mas se conozcan de
manera temprana, la intervencién psicoterapéutica se podré llevar a cabo con prontitud, previ-
niendo cuadros méas complejos y las graves consecuencias que pueden ocasionar.

D Proporcionar un tratamiento psicoterapéutico centrado en los trastornos emocionales que va-
yan surgiendo.

D Combinary promover la intervencién psicoldgica individual, junto con la intervencién grupal y
familiar.

No es objetivo de la presente guia incidir en las diferentes técnicas psicoterapéuticas, cada profe-
sional, valorard y decidird qué tipo empleara para tratar los diferentes cuadros psicopatoldgicos.
Sin embargo, consideramos préactico explicar brevemente las alteraciones emocionales mas fre-
cuentes asociadas a la EP, que pueden dividirse en tres grandes grupos:

D Alteraciones del estado de animo: clinica depresiva, apatia, ansiedad, labilidad afectiva.

D Trastornos del control de los impulsos: ludopatia, hipersexualidad, compras compulsivas, tras-
torno por atracones, adiccién a los hobbies-punding, adiccion a la levodopa.

D Alucinaciones y delirios: alucinaciones menores, alucinaciones visuales y auditivas, delirios de
celos, robo o perjuicio.

Alteraciones del estado de animo: los estudios que han valorado la presencia de ansiedad, de-

presion o apatia en la EP concluyen que hasta el 40 % de las personas que tienen la enfermedad
presentan sintomas depresivos de suficiente intensidad para afectar al ritmo de vida diario. Entre
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un 40-60 % se encuentra en un estado de ansiedad que cumple los criterios por Trastorno de
Ansiedad Generalizada (TAG), con o sin crisis de angustia, y entre un 30-40 % desarrolla apatia. A
continuacion, se enumeran algunos aspectos que pueden resultar Utiles:

La apatia es un estado de desmotivacion que no tiene por qué asociarse a sintomas de tristeza.
Las personas apaticas tienen muchas dificultades para comenzar proyectos por iniciativa propia
lo que acaba provocando un estado de inactividad, que, a su vez, puede empeorar aun mas los sin-
tomas motores de la EP. Especialmente en varones, la apatia puede ser el Unico sintoma de una
depresién encubierta. Por otro lado, cuando la apatia no se acompana de tristeza puede ser uno
de los primeros marcadores de deterioro cognitivo asociado a la EP.

En el caso de la depresion y la ansiedad, es importante remarcar que el tratamiento difiere si
los sintomas son mas o menos continuos durante el dia o si aparecen en las horas o minutos
previos a que la persona con parkinson note la falta de efecto de la medicacién. Muchas perso-
nas con fluctuaciones motoras experimentan sintomas de tristeza, ansiedad o confusién men-
tal minutos antes de que la medicacién deje de hacer efecto sobre la movilidad (fluctuaciones
emocionales).

Trastornos de control de impulsos (TCI): en los Gltimos afos, se ha podido demostrar que un
porcentaje significativo de personas con EP ha presentado TCl o trastornos adictivos producidos,
al menos en parte, por los fArmacos que aportan dopamina.

Los ultimos estudios realizados concluyen que el 17 % de las personas en tratamiento con algun
agonista dopaminérgico desarrolla TCIl. También es importante resefar que el 7 % de quienes no
estaban en tratamiento con agonistas también presento6 TCI.

Es de especial importancia resefnar que solo un 15 % de las personas con TCl habia comunicado
alguno de estos problemas a su médico, porque creia que no tenian relacion con la enfermedad.

Los TCl més frecuentes asociados a la EP son:

Ludopatia o juego patolégico.
Hipersexualidad.

Compras compulsivas.
Trastorno por atracones.
Punding-hobbysm.

Adiccion a los ordenadores.

Alucinaciones y delirios: la EP tiene una tendencia alta a asociarse con la aparicion de alucinacio-
nesy delirios. Aproximadamente, entre un 40-50 % de las personas con EP puede tener alguno de
estos problemas. Los tipos de alucinaciones y delirios mas comUnmente asociados con la EP son:

Alucinaciones menores: ilusiones visuales, alucinaciones presenciales y de pasaje.
Alucinaciones visuales estructuradas.

Alucinaciones auditivas, olfativas y tactiles (menos frecuentes).

Delirio de celos o celotipia.

Delirio de robo o perjuicio.

Sindromes de falso reconocimiento: sindrome de Capgras, Frégoli, paramnesia reduplicativa, etc.
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4.2. Teoria. Intervencion psicoldgica grupal
Preparacion e intervencién en Grupos de Ayuda Mutua (GAM) para personas con EP.
Preparacion

Los participantes en estos grupos estan unidos por una circunstancia comun que es el diagndstico
de la EP. Por tanto, se trata de grupos coherentes, en cuanto a que las personas que los confor-
man deben tener caracteristicas similares.

La participacion es voluntaria. Es conveniente establecer el nimero de personas que forman
parte al inicio y preferiblemente debe ser reducido.

Debemos establecer otros criterios de inclusidon, como puede ser deseo de pertenencia a un gru-
po y vinculacién, capacidad de escucha y voluntad de compartir la experiencia, motivacioén para
intentar superar o mejorar una situacion.

Es fundamental discutir y acordar con ellos las condiciones basicas para construir el GAM: pun-
tualidad, confidencialidad, confianza, respeto (sin juicios) y constancia en la asistencia y partici-
pacion.

Otras condiciones son: establecer si el disefio del grupo es abierto o cerrado, aunque generalmente
se plantean de manera abierta, lo que permite la inclusidn de nuevas personas a lo largo de todo el
ano. También es importante acordar una periodicidad de los encuentros, normalmente establecida
en un dia al mes, que puede variar en funcién de las necesidades y disponibilidad del grupo.

Las sesiones suelen estructurarse de la siguiente manera: apertura, exposicion de un tema que
responde a una demanda o dindmica de grupo y, finalmente, una comunicacidn libre compartida.
Siempre se debe fomentar la participacion y exposicién de experiencias particulares y trabajar
sobre ellas en las sesiones.

Intervencion

El objetivo general de los grupos GAM es la mejora de la calidad de vida de las personas con EP
que lo constituyen, en los diferentes estadios de la enfermedad.

Para ello es conveniente conocer motivaciones y expectativas comunes por las que se forma parte
del grupo. Entre ellas hay que destacar la demanda de informacidn sobre todos los aspectos de la
enfermedad, la mejora del autocuidado, evitar el aislamiento, asi como el aprendizaje en la solu-
cién de conflictos, el apoyo emocional y la mejora de las relaciones familiares y sociales.

De esta manera, en las sesiones, se trata de aportar informacién sobre sintomas y tratamiento
farmacoldgico, ver las repercusiones psicoldgicas y neuropsiquiatricas de la enfermedad, acom-
panar en el proceso de aceptacion, entender y afrontar las nuevas situaciones que van aparecien-
do, apoyar la reorganizacion familiar y abordar la sintomatologia emocional en cada fase.

Se responde también a la demanda de la pareja de la persona que tiene la enfermedad para afron-
tar la nueva situacion y saber actuar ante los cambios que se van produciendo en el conyuge y la
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aparicion de nuevos conflictos: cambio en los roles, problemas de comunicacidn y momentos de
crisis.

Al margen de estos temas generales, se abordan objetivos més especificos si el GAM esté consti-
tuido por personas con EP mayores de 65 afos o si esta constituido por personas con EP de inicio
temprano (menores de 65 afnos).

Por ello, con personas con péarkinson de inicio temprano, es necesario también abordar temas
como el trato con las hijas e hijos, las relaciones sexuales y los asuntos laborales como la comu-
nicacion de la noticia y la readaptacion del puesto de trabajo.

Intervencion para el desarrollo personal

Desde una perspectiva psicoldgicay de salud mental, a través de los grupos GAM se pueden desa-
rrollar programas mas especificos en los que se aborden temas relacionados con:

D Psicoeducacion en autoestima, autocuidado fisico y emocional (tristeza, enfado, frustracion,
miedo...). Definir roles nuevos, fortalezas, empatia y estrategias de afrontamiento de conflictos.
Aprender a identificar pensamientos negativos y distorsiones.

Mejorar habilidades en la comunicaciéon y entrenamiento asertivo.

Plantear dindmicas de grupo (trabajo de emociones, de fortalezas...).

Cohesion del grupo.

Se recomienda realizar una evaluacion final sobre el funcionamiento general del grupo que refleje
si se han cumplido los siguientes puntos: se ha clarificado la informacién, las personas con la
enfermedad han desarrollado autoconocimiento de ellos mismos, se han sentido comprendidos y
apoyados, han desarrollado habilidades especificas, etc.

4.3. Practica. Parkinson avanzado paliativos

Para introducir este apartado, podemos hacer referencia a la definicién de la OMS que refleja cual
serfa el objetivo principal de la intervencién en cuidados paliativos: “Cuidado total y activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde a un tratamiento curativo. El control del dolor, de otros
sintomas, y de problemas psicolégicos, sociales y espirituales adquiere en ellos una importancia
primordial. El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la maxima calidad de vida posible
para los pacientes y sus allegados”. Como psicélogos/as dentro de un marco asociativo, en una
enfermedad neurodegenerativa como es la EP, la cual va a evolucionar de manera progresiva, una
de nuestras funciones serd velar por la intervencién emocional necesaria en aquellas etapas mas
avanzadas de la enfermedad, como las etapas terminales y de elaboracién del proceso de duelo,
etapas en las que la calidad de vida, tanto de la persona con parkinson como de sus cuidadores
principales, se va a ver afectada en multiples areas.

Entendemos que la intervencion terapéutica en estas fases de la enfermedad debe ser llevada
a cabo por un equipo multidisciplinar, donde no solo se contemplen las necesidades médicas y
farmacoldgicas, sino donde los cuidados de indole emocional serén prioritarios tanto para la per-
sona afectada como para su familia. Para poder llevar a cabo esta intervencion transdisciplinar
serd fundamental la derivacién, apoyo y coordinacién con las y los especialistas en neurologia que
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detecten la necesidad, asi como con el personal de enfermeria o cualquier personal sanitario que
tenga contacto con la persona con parkinson y sus familiares.

En cuidados paliativos adquiere especial relevancia el trabajo en equipo, en el que prevalezca la coo-
peraciony la colaboracidn, ya que las necesidades que se han de cubrir son multidimensionales, in-
tegrales y personalizadas. Nuestro terreno de trabajo deberd incluir, en la medida de las posibilida-
des, las visitas domiciliarias y hospitalarias, velatorio y seguimiento del proceso de duelo posterior.

Los objetivos de nuestra intervencidn terapéutica irdn destinados hacia:

D Identificar aquellos sintomas somaticos o alteraciones psicolégicas, que son percibidos por la
persona con la enfermedad como una amenaza importante. Estableciendo su grado de priori-
zacion desde el punto de vista de la persona afectada.

D Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas. Si no es posible, tratar de disminuir la inten-
sidad de amenaza que representan para quien tiene la enfermedad.

D Detectar y potenciar los propios recursos con el fin de disminuir, eliminar o prevenir su sen-
sacion de impotencia. Aumentar, hasta donde sea posible, su percepcion de control sobre la
situacion y los sintomas.

D Enelcasode que el estado de &nimo de la persona presente caracteristicas ansiosas, depre-
sivas, hostiles, etc. habra que utilizar técnicas de intervencion para evitar que se cronifiquen o
intensifiquen.

D Silapersona estd bien adaptado, se puede plantear, siempre que sea posible, aumentar su gama
de satisfactores, no solo centrarnos en eliminar o paliar su sufrimiento. Por ejemplo, potenciar
que disfrute del tiempo que le quede de vida, obviamente, sin mentir o generar falsa esperanza.

D Elinstrumento mas adecuado para nuestra intervencion sera el counselling, el cual entende-
mos como un proceso interactivo en el que, tomando como base el principio de autonomia de
la persona, se ayuda a esta a tomar las decisiones que considere méas adecuadas para ella en
funcién de sus valores e intereses. El counselling requiere de una serie de actitudes fundamen-
tales, que segun Carl Rogers, padre de la no-directividad, serian: la empatia, la autenticidad
o congruencia y la aceptacion incondicional. Ademés de unas estrategias relacionales que
incluirian: la comunicacion asertiva, habilidades personales de autorregulacidn y habilidades
para la solucién de problemas.

A continuacién se detallaran, grosso modo, los objetivos principales hacia los que encaminar los
protocolos de intervencidon concebidos como instrumentos susceptibles de ayudar a las personas
(afectadas, familiares, profesionales) a afrontar situaciones dificiles que tienen su origen en: una
percepcion de amenaza importante para su integridad fisica o psicoldgica, una percepcion de falta
de recursosy unos estados de &nimo inadecuados para afrontar la amenaza. Estos protocolos de-
ben venir asociados a una buena praxis de las estrategias de counselling y se pueden agrupar en:

D Protocolos de intervencién centrados en la persona con parkinson.
D Protocolos de intervencidn centrados en la familia.

Los protocolos de intervencion centrados en la persona con parkinson irdn encaminados al ma-
nejo e intervencion sobre los sintomas clinicos habituales que pueden aparecer en esta etapa tan
vulnerable: ansiedad, depresidn, hostilidad, miedo, culpa, negacién, retraimiento. Serédn estados
emocionales habituales y, por tanto, objeto de atencidn e intervencidn psicoterapéutica.
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No es objetivo de la presente guia profundizar en las técnicas implicadas en lograr los objetivos
terapéuticos, aunque si podemos enumerar algunas de corte cognitivo-conductual que han lo-
grado una eficacia demostrada sobre el bienestar emocional de la persona afectada como son:
entrenamiento en reestructuracidn cognitiva, entrenamiento en técnicas de resolucion de proble-
mas, técnicas de relajacion, entrenamiento en asertividad, ayudar a la persona con la enfermedad
a contactar con su emocion, identificarla y canalizarla, etc.

Los protocolos de intervencion centrados en la familia comprenderan varios aspectos cruciales
objeto de manejo e intervencion psicoldgica: deteccion de las necesidades de la familia, conspira-
cion del silencio, claudicacion familiary duelo. A nivel general, nuestro objetivo terapéutico deberd ir
dirigido a facilitar el proceso de adaptacion familiar con dos metas concretas: potenciar los recursos
de la familia y disminuir la vulnerabilidad, incidiendo en el manejo y expresién emocional, asi como
en el establecimiento de canales de comunicacion adecuados (evitar la conspiracién del silencio),
o desarrollar habilidades y recursos de afrontamiento, prevenir procesos de duelo complicados, etc.

Como conclusién general, la intervencion emocional en cuidados paliativos se deberd contemplar
dentro de las funciones del profesional de psicologia en el marco asociativo de atencién en una
enfermedad neurodegenerativa como es la EP, cuya méxima no serd otra que velar por la calidad
de vida de la persona afectada y de su entorno familiar hasta las Ultimas etapas de su vida.

4.4. Intervencion cognitiva
El papel de la neuropsicologia en la enfermedad de Parkinson

Como ya se ha comentado, el parkinson es una enfermedad neurolédgica, la cual tiene un perfil
cognitivo concreto. Es recomendable familiarizarse con dicho perfil, para conocer en profundidad
el desempeno psicoldgico y cognitivo de la persona con la enfermedad. Ademas, se deben tener
en cuenta las peculiaridades de cada caso, las motivaciones y las preferencias de cada quien,
para que la estimulacion cognitiva sea lo mas efectiva posible y se pueda generalizar en la vida
cotidiana de la persona afectada.

Asi mismo, hay aspectos conductuales que se entrelazan con el deterioro cognitivo, por ejemplo,
este puede afectar al estado animico, o bien la farmacologia puede influir en ambos. Por estos
motivos, la figura de un profesional que conozca el funcionamiento del cerebro, de sus distintas
areas, de la expresion clinica del deterioro neuronal, etc. es fundamental para una persona con
parkinson.

Realizar una evaluacion cognitiva exhaustiva, hacer un triaje rapido para asignar a grupos o redac-
tar un informe cognitivo son algunas de las formas de ayudar desde esta disciplina a una persona
afectada de péarkinson.

Una de las funciones principales de la neuropsicologia es la intervencion cognitiva, pero no es
exclusiva, ya que otras disciplinas como la logopedia, la fisioterapia o la terapia ocupacional, im-
prescindibles en el tratamiento de la EP, también estimulan a este nivel con sus terapias. De ahf,
la importancia del trabajo en equipo, la coordinacién y comunicacién transdisciplinar, dirigiendo
toda la rehabilitacién en la misma direccidn: la mejora de la calidad de vida de la persona con
enfermedad de Parkinson.
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Planificacion

Antes de programar una rehabilitacion o estimulacidon cognitiva es fundamental haber realizado
una completa evaluacion neuropsicoldgica a la persona con parkinson, asi como una entrevista en
profundidad a la persona cuidadora principal.

Tras dicha valoracién, el trabajo y la coordinacién transdisciplinar van de la mano. El trabajo en
equipo es muy importante para el beneficio de la persona con la enfermedad y para mejorar su
calidad de vida en todas las areas. No solo hay que coordinarse con el equipo de profesionales de
la asociacion (logopeda, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, etc.), sino con otros profesionales
imprescindibles para la persona con parkinson, como el neurdlogo/a. También con el o la psiquia-
tra, aunque en menor medida, ya que muchas veces, a parte del tratamiento antiparkinsoniano,
las personas afectadas también tienen pautado otro tipo de medicacién.

Ademds, hay que tener en cuenta el fendmeno ON/OFF que padecen estas personas a la hora de
programar la estimulacion cognitiva. Lo ideal es que trabajen cuando estadn en ON, por norma
general y como se ha observado a lo largo de los anos en las asociaciones, las personas con EP
suelen rendir mejor por las mananas, pero siempre hay que tener en cuenta las peculiaridades
e individualidades de cada una, asi como el tiempo que llevan con el tratamiento y el tiempo que
dura su fase ON. El rendimiento variard notablemente en funcion del momento del dia en el que
se realice la rehabilitacion.

Por otro lado, hay que tener en cuenta el grado de afectacion del estado emocional segln cada
persona, pues son sintomas muy importantes dentro de la EP, que influyen claramente al rendi-
miento cognitivo. No solo deben considerarse los sintomas emocionales mas comunes como la
ansiedad o la depresién, sino también algunos tipos de ellos no motores muy habituales en la EP,
como la impulsividad o la apatia, entre otros.

A todo eso hay que anadir los propios sintomas motores de la EP, que haran que la persona sea
mas o menos dependiente y pueda manejarse, o no, sola. Por eso, siempre habria que adaptar el
método y la forma en que vamos a estimular en funcién de cada persona, utilizando todo tipo de
instrumentos, como material adaptado o recursos digitales.

Con todo esto y antes de comenzar con la estimulacién cognitiva propiamente dicha, hay que
recomendar que esta sea N=1, siempre que sea posible, ya que serd mas efectiva si es indivi-
dual. No obstante, la estimulacion en grupo tiene otras ventajas que también beneficiarian a la
persona sobre otros sintomas no motores y emocionales, siendo una terapia generalmente mas
motivadora. Ademas, en las asociaciones, sobre todo en las pequenas, no siempre se puede
realizar estimulacién a nivel individual, generalmente por falta de recursos, con lo que el grupo
es la opcion mas ventajosa, intentado que estos sean reducidos y lo mas homogéneos posible
a nivel cognitivo.

Aunque la estimulacidn se realice en grupo, hay que intentar individualizar al maximo la tarea y
que cada persona realice actividades acordes con su nivel cognitivo. Aunque lo ideal seria la im-

plementacion de ambas terapias, la individual mas la grupal.

Hoy en dia se dispone de mucho material de estimulacion cognitiva, disponible online, ademés
de muchas aplicaciones y plataformas de neurorrehabilitacién especializadas. También material
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especifico y juegos de mesa, siendo el profesional el que debe elegir, adaptar y utilizar los recur-
sos mas apropiados para cada persona, personalizandolos si es posible y variando el modo y el
recurso a utilizar segun el objetivo planteado. Ademés de elegir el soporte méas beneficioso y mo-
tivador, lapiz y papel, ordenador, tablet, pantalla digital, juegos o material manipulativo. Trabajar
una misma funcion en diferentes soportes y de diversas maneras siempre sera mas atractivo para
la persona en tratamiento y facilitara la intervencidn cognitiva.

A continuacion, se presentan varios ejercicios de estimulacién divididos por dreasy, aunque es
importante conocer y diferenciar las funciones para poder trabajar y realizar correctamente
la estimulacidn, hay que tener en cuenta la interconexién existente entre todas las funciones
cognitivas, ya que ningun ejercicio trabaja exclusivamente una en concreto. Por ejemplo, si
queremos trabajar el aprendizaje de una lista de palabras, aunque la tarea fundamental es
estimular la memoria, de manera indirecta se involucran la atencién y el lenguaje (lectura,
categorizacion, etc.).

4.5. Propuestas de estimulacion cognitiva
Ejercicios de atencion

La atencion es basica para la ejecucion de cualquier tarea, por lo que su entrenamiento y estimu-
lacién son muy importantes, sobre todo para las personas con EP, ya que es una de las funciones
cognitivas que suele estar afectada. Se debe trabajar la atencién sostenida, selectiva, alternante
y dividida.

D Tareas de cancelacion: localizar un estimulo objetivo entre varios estimulos distractores. (sim-
bolos, niimeros, letras...).
Tareas de lectura y subrayado de una letra concreta en el texto.
Cddigos de numeros, letras y simbolos: transcripcion de mensajes (si son significativos para la
persona que estamos tratando mucho mejor).

D Sopas de letras, sudokus, buscar nimeros [personalizar el material, con nombres de familia-
res, por ejemplo).
Buscar diferencias (dibujos, imégenes, fotografias...).
Laberintos, secuencias, ejercicios de atencién alternante (con cédigos de niumerosy letras, con
simbolos, colores...).

D Ejercicios simultaneos: deletrear palabras a la vez que ordenamos por categorias diferentes
imagenes, se pueden complicar o facilitar las tareas en funcién de cada persona.

Para comprender mejor el funcionamiento de la atencién se recomienda el estudio y conocimiento
de los diferentes modelos cognitivos y neuroanatémicos de la atencién como: las tres redes aten-
cionales de Posnery Petersen (1990), modelo de atencidén para la accion [ATA] de Norman y Shallice
(1986), 0 el modelo de control de la atencion de Corbetta y Shulman (2002), en Mufioz y otros (2009).

Ejercicios de memoria
i La memoria es una funcion basica, y a la vez extremadamente compleja y heterogénea, del ser huma-

no. Este proceso cognitivo es la base sobre la que se asientan actividades tan cotidianas y necesarias

para la supervivencia como caminar, evitar situaciones u objetos peligrosos, saber dénde o cémo
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conseguir alimentos, podernos comunicar con otros seres humanos, orientarnos en nuestro domicilio
y fuera de él, etc. La memoria también es fundamental para fendmenos méas complejos y genuina-
mente humanos, como la formacién de la identidad y la sensacion del paso del tiempo” (Norefia y
Maestd, 2011).

D Ejercicios de memoria sensorial: utilizacién de material diverso de colores, texturas y formas
diferentes, asi como empleo de sonidos o musica en multiples soportes, utilizary jugar con los
sentidos. Tapar los ojos y presentar varios objetos y que la persona intente adivinarlos, luego
debera colocarlos por orden de presentacion. Realizar tareas de discriminacién de sonidos,
reconocimiento de estos y memorizacién de la secuencia. Presentacion en el ordenador de
varias imagenes, que las reconozcay las nombre.

D Ejercicios de memoria a corto plazo: presentacion de objetos, fotos, dibujos, y estimular el re-
cuerdo posterior, con una tarea distractora entre medias. Memorizacidn de tarjetas con image-
nes, después realizar una tarea de calculo mentaly, posteriormente, preguntar por las tarjetas
presentadas. Otro ejercicio puede ser la lectura de un texto o la visualizacién de una fotografia,
para después preguntarle qué es lo que recuerda o hacerle preguntas concretas sobre el es-
timulo presentado.

D Tareas de memoria de trabajo: cualquier tarea que implique el recuerdo, el trabajo mentaly el
manejo de informacién. Por ejemplo: ordenar frases que previamente aparecen desordenadas,
silo queremos hacer mas facil, desordenar una palabra por silabas o por letras (mmoeari-me-
moria). Realizar operaciones sencillas de calculo mental, ordenar alfabéticamente distintas
palabras, etc.

D Ejercicios de memoria a largo plazo: aprendizaje de un texto y responder preguntas relacio-
nadas, completar frases previamente aprendidas, lista de palabras mediante categorizacion,
asociacién de palabras, estudio de personajes histéricos significativos para la persona con
la enfermedad, lista de palabras o creacion de una historia e ir memorizando cada palabra
dada mediante repeticion [mi, mi dia, mi dia ha, mi dia ha sido, mi dia ha sido fantéstico, etc.).
Creacidén de historias mediante fotografias, palabras dadas, o con dados de imagenes aleato-
rias (story cubes). Recuerdo y localizacidn espacial de objetos, dibujos, fotografias, recorrido
de un mapa...

D Ejercicios de memoria episddica: mediante fotos de familiares o eventos significativos para
la persona, se puede trabajar la memoria biografica de muchas maneras. Recordar y asociar
fechas, cumpleafos, direccion, teléfono y trabajo de sus hijas e hijos, nietas y nietos, etc.

Funciones ejecutivas

Las funciones ejecutivas son un conjunto de actividades cognitivas necesarias para la realizacién
de actividades complejas como la planificacion de tareas, llevar a cabo un plan de accion o resol-
ver situaciones dificiles y novedosas.

Los ejercicios para estimular las distintas funciones ejecutivas pueden ser muy variados. Lo que
hay que tener en cuenta para una mejor estimulacién es que las tareas deben tener componentes
novedosos para la persona afectada. También es interesante utilizar actividades que incluyan di-
ferentes reglas de actuacién para resolverlas.
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Para poder elaborar tareas de estimulacion de funciones ejecutivas podemos basarnos en activi-
dades mas sencillas y afadirles complejidad mediante nuevas reglas y formas de realizarlas. Por
ejemplo, una suma con varios sumandos:

23
10

14

30
+71

148

Podemos indicar que debe seguir una direccién concreta para ir realizando las sumas:

23| + |10 + 14

»
-

+

71 + 30

148

<
<%

A continuacioén, se describen brevemente los distintos procesos de las funciones ejecutivas y se
aportan algunas pruebas que pueden ayudar a medir esos procesos:

Velocidad de procesamiento: la cantidad de unidades de informacion que puede manejar el ce-
rebro en una unidad de tiempo determinada. (Trail Making Test Parte Ay Busqueda de Simbolos,
también condicién palabray condicién color del Stroop).

D Ejemplo de ejercicio: tareas de cancelacién medidas con tiempo. Por ejemplo: tachar la letra
A, tachar el nimero 1, tachar la letra A antes de la P, tachar el nimero dos espacios antes del
1...y asi sucesivamente, anadiendo complejidad.

Memoria de Trabajo: capacidad de registrar, mantener y manipular informacion en intervalos de
20 segundos. Bucle fonoldgico (digitos directos). Agenda visoespacial (cubos de Corsi). Registro de
manipulacion (letras y nimeros de Weschler).

D Ejemplo de ejercicio: ordenar palabras alfabéticamente de manera inversa. Recordar una se-
cuencia de imagenes mostrada anteriormente.

Inhibicion: capacidad de inhibir o desechar las interferencias para la tarea que se quiere llevar a
cabo. Inhibicidn verbal (Stroop). Inhibicién motora paradigmas go/no go.

D Ejemplo de ejercicio: apretar un botdn cuando aparezca la imagen de un color concreto o un

nimero. Dar un golpe en la mesa cuando diga la letra A, dar golpes en cada letray no dar el
golpe cuando diga un ndmero, etc.
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Acceso a los almacenes de memoria: Pruebas de fluidez semantica (lista de animales) y fluidez
fonoldgica (palabras con letra P).

D Ejemplo de ejercicio: enumeracidn de palabras segln una categoria concreta (animales, comi-
da, deportes, etc.). Se puede anadir dificultad, (animales acuéticos, comidas hechas con arroz,

deportes sin pelota, etc.).

Ejecucion dual: trabajar en paralelo con dos tipos de informaciéon de diferente dominio. Tarea de
tachado de cuadrados y de repeticion de digitos de Baddeley.

D Ejemplo de ejercicio: realizar operaciones matematicas, debiendo decir nombres de animales
si se hace una sumay nombres de ciudades si se hace una resta.

Flexibilidad cognitiva: capacidad de generar hipdtesis para solucionar un problema. (Wisconsin).
D Ejemplo de ejercicio: formar palabras combinando letras. Sudokus.

Planificacion: capacidad de realizar ensayos mentales para comprobar las hipétesis planteadas
(mapa del zoo y torre de Hanoil.

D Ejemplo de ejercicio: ordenar una secuencia de pasos para realizar una accién compleja (acti-
vidades para planificar una boda, un cumpleafos, etc.).

Branching (ramificacion): capacidad para dejar una tarea y retomarla mas tarde. Proceso inter-
medio entre memoria a corto plazoy a largo plazo (test de los mandados).

D Ejemplo de ejercicio: realizar una actividad de razonamiento durante un minuto, seguir con una
actividad diferente como una tarea visoespacial durante un minuto. Retomar la primera tarea

de razonamiento durante un minuto. Realizar este ciclo hasta finalizar las actividades.

Toma de decisiones: capacidad de valorar las distintas alternativas para escoger la que mejor se
adapte al contexto (Test Gambling Task).

D Ejemplo de ejercicio: describir una situacion y pedir que elija la opciéon mas adecuada entre
diferentes alternativas.

Lenguaje

Esta area en concreto debe ser trabajada en estrecha coordinacidn con el servicio de logopedia de
la asociacion.

De la misma forma que en el resto de areas, ajustaremos la dificultad de las actividades para cada

persona.
D Formacion de palabras con letras o silabas fisicas.

D Deletreo de palabras en orden directo e inverso.

D Lectura corta que incluya un resumen. El resumen puede ser escrito o reproducirlo de manera oral.
D Generar palabras con letras diana o letras a evitar.
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D Redaccién de textos cortos con palabras al azar.
D Lecturay escritura de textos.

Praxias

Como praxia entendemos cualquier ejercicio o movimiento motor voluntario que realizamos para
la consecucion de un objetivo concreto, es decir, es una accidn intencional, por ejemplo: caminar,
comer, abrocharse una camisa, peinarse... Pueden ser movimientos mas o menos complejos,
que deben tener planificacion, programacién, control motor y ejecucién motora. Puede que las
personas con parkinson fallen en la propia ejecucion debido a sus problemas motores, o puede
que, debido a fallos cognitivos de las funciones ejecutivas, de la comprension de la accion o de la
memoria reciente entre otras, las praxias se encuentren alteradas. Por tanto, es muy importante
que desde todas las disciplinas (terapia ocupacional, fisioterapia, logopedia y neuropsicologia) se
trabaje en comun en esta area.

Se incluyen diferentes ejercicios, de menor a mayor dificultad.
Ejercicios de dificultad baja:

Doblar calcetines, servilletas...

Plantar algo.

Anudar cordones.
Hacer un centro de mesa.

En una caja meter material necesario para realizar acciones y, mediante una instruccién, que
realicen todos los pasos, cogiendo los objetos indicados para llevar a cabo la actividad..

Ejercicios de dificultad media:

D Dar instrucciones de dibujo, por ejemplo: dibuje un circulo, a la derecha un cuadrado, dentro
una estrella, etc.

D Completar dibujos inacabados.

Ejercicios de dificultad alta:

D Representacién mimica de profesiones, estados emocionales, etc.

D Realizar dibujos completos, representar figuras geométricas siguiendo una plantilla o sin ella,

dibujar objetos concretos, etc.

Otros ejercicios con los que también se trabajan las praxias son: la realizacion de puzles, utilizar las
tijeras para recortar y hacer tareas manipulativas, construcciones, copia de patrones, secuencias, etc.

Gnosias

Las gnosias son la capacidad que tiene el cerebro para reconocer informacion previamente apren-
dida como pueden ser objetos, personas o lugares a través de nuestros sentidos. Las gnosias se
pueden clasificar en: visuales, auditivas, tactiles, olfativas o gustativas. Como gnosia compleja
encontramos el esquema corporal.
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Se incluyen diferentes ejercicios, de menor a mayor dificultad.
Ejercicios de dificultad baja:

D Seguir una instrucciéon que indica pintar de un color determinado una senal de la derecha o
flecha que senala la izquierda, etc.

Ejercicios de dificultad media:

Poner las principales capitales en un mapa.
Reconocer ruidos con diferentes objetos, reconocer olores (por ejemplo, con hierbas aromati-
cas), etc.

D Identificar senales de tréafico.

D Dibujar las horas en un reloj en blanco.

Ejercicios de dificultad alta:

D Una cuadricula grande y un cuadro pintado. Sequir instrucciones para pintar los cuadros, se-
gln unas instrucciones y que resulte un dibujo concreto.

D Ubicar monumentos importantes en un pais. Pueden verse los monumentos todos en negro y
por la silueta identificar cuales son.

Cognicion social

Son los procesos mediante los cuales interpretamos la informacion en el contexto social, es decir,
cdmo reaccionar cognitivay emocionalmente ante un suceso de manera coherente con lo que esté
pasando [sonreir en una situacion divertida, entristecerse en un velatorio, etc.).

D Ejemplo de ejercicio: Role-playing. Mostrar situaciones concretas y preguntar cémo se deberia reac-
cionar, desde actuar ante un semaforo en rojo, hasta qué hacer ante una discusion. Mostrar las fac-
ciones del rostro y preguntar por el significado de cada uno de los gestos (enfado, alegria, tristeza).

Es recomendable realizar actividades y tareas gréficas, sobre todo en aquellas personas que pre-
senten mayor deterioro cognitivo.

Este tipo de ejercicios junto con el de toma de decisiones son muy recomendables para trabajarlos
en grupo.

4.6. Intervencion psicologica individual con la persona
cuidadora y familiar

La familia y entorno de cuidados juegan desde el primer momento un importante papel en la atencion
a la persona con EP: desde la primera entrevista y evaluacion de la persona afectada, asistiendo junto
a él o ella a la asociacién y aportando informacion distinta y necesaria sobre su situacion, asi como en
momentos de intervencidén con quien tiene la enfermedad, estando la familia o la persona cuidadora
informada sobre esas intervenciones para continuar con las orientacionesy el apoyo en casa, sobre todo
en el caso de quienes presentan una mayor evolucion de la enfermedad y, por tanto, méas dependencia.
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La persona que tiene la enfermedad y sus familiares afrontan la situacion desde el primer mo-
mento y, cuando llegan a una asociacién, comparten sus experiencias cuyo recorrido puede ser
muy distinto en cada caso. Desde familias que han tardado meses o afos en obtener un diagnosti-
co, con multiples visitas a especialistas, incluso con el descarte de otras enfermedades, a familias
que informan sobre la rapidez del diagndstico.

De igual modo, ante el diagnéstico, hay familias que tardan meses o anos, en recurrir a un apoyo
asociativo, mientras que otras lo hacen de inmediato.

Estos factores influyen tanto en la evolucion de la persona con parkinson y el estadio en el que se
encuentra cuando inicia terapias en una asociacion, como también en la evolucion de la familia y
sobre todo el estado de la persona cuidadora principal.

Por tanto, no es igual el acompanamiento y la intervencién con el familiar desde el area psico-
logica en el momento del diagndstico, que en las fases iniciales, o la intervencién en las fases
moderadas y avanzadas de la enfermedad.

Realizar anamnesis

Al igual que ocurria en apartados anteriores donde evaluamos a la propia persona afectada, en
la intervencidon con el familiar serd necesario recoger los datos personales y el motivo por el que
hace la consulta en el departamento de psicologia en ese momento.

Ademas, es importante recoger datos biograficos de interés tanto del familiar, como de la relacién
que tiene con la persona que cuida: cuanto tiempo lleva procurando estos cuidados, como era la
relacién previa con la persona afectada antes del diagndstico, asi como entender la manera en
que se han afrontado los procesos de cambio y las adaptaciones que ha supuesto la enfermedad
hasta ese momento.

En la historia, también deben aparecer los datos sobre el contexto familiar actual, la relacion y
estilo de comunicacion en la familia, cual es el grado de informacién sobre la enfermedad, el co-
nocimiento de recursos y si existe una red de apoyo familiar y social.

Otro punto que detallar en la historia se refiere al estado fisico y cognitivo de la persona cuidadora,
que puede servir para contrastar la informacién con las evaluaciones que hayamos hecho con la
persona afectada.

En este sentido, es conveniente la recogida de informes sobre enfermedades que presente, asi
como conocer los tratamientos médicos actuales que esté realizando. Es conveniente indagar
sobre otros antecedentes de malestar psicoldgico y los tratamientos farmacoldgicos que haya
realizado o esté realizando.

Evaluacion de sintomas presentes
Muchos/as cuidadores/as presentan ademas sintomas asociados a la actividad de cuidar que

también debemos reflejar en la historia: sintomas fisicos (trastornos del suefio, de la alimenta-
cién, cansancio...) y sintomas cognitivos (problemas de memoria y dificultad para concentrarse).
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De igual modo, hay que tener en cuenta los sintomas emocionales, de tal manera que determinemos
el estado emocional actualy en qué momento o fase de aceptacidn de la nueva situacion se encuentra.

Ademas, hay que evaluar si existe sintomatologia de ansiedad, depresion o estrés, identificar fac-
tores que lo desencadenan y tomar conciencia de la gestién emocional.

Por ultimo, se debe evaluar si existe sindrome de sobrecarga en el momento de la consulta:

Para ello, debemos conocer las situaciones dificiles que se estd encontrando, las estrategias de
afrontamiento, el manejo de los sintomas psiquiatricos y cognitivos de la persona con parkinson.
En caso de demencia o de severa dependencia, hay que indagar sobre el manejo de la situacion
por la persona que cuida. También debemos preguntar por el grado de implicacién en las funcio-
nes que estd desempenando y el apoyo familiar actual que tiene, asi como qué tiempo dedica a su
propio cuidado, su salud y su vida social.

Lo mas importante es encontrar un espacio donde la persona cuidadora pueda expresar cdmo se
siente a lo largo del proceso de la enfermedad, hablar de las cosas que le preocupan y buscar una
solucién a sus problemas diarios.

Algunos de los cuestionarios que podemos utilizar para la evaluacion son:

Escala Montgomery Asberg Depression Rating Scale [MADRS).

Cuestionario depresion de Beck.

Escala de autoestima de Rosenberg.

Escala de carga de cuidador de ZARIT.

La escala COPE, abreviada, para estrategias de afrontamiento ante el estrés.
Cuestionario de apoyo social Sarason.

Intervencion

La intervencion psicoldgica se organizara segun los datos que hayamos obtenido en la fase ante-
rior de evaluacién, ademas de estar influenciada por la propia peticién del familiar. Sin embargo,
hay puntos que pueden aplicarse en la mayoria de los casos que vamos a encontrar:

Establecer sesiones periddicas y de seguimiento.
Establecer sesiones conjuntas con la persona afectada por parkinson.

D Establecer sesiones familiares. Es importante que la familia sepa que puede encontrar apoyo
en las asociaciones y las reuniones familiares con el/la psicélogo/a pueden ayudar a entender
la complejidad de la situacion y mejorar el trato con la persona con la EP.

D Decidir sobre su participacion en GAM y compartir la experiencia con otras personas cuidadoras.

4.7. Intervencion psicologica grupal con la persona
cuidadora y familiar

En la enfermedad crdnica, el papel de la familia, sobre todo de aquella persona encargada princi-
palmente de los cuidados del familiar con parkinson, es basico desde el diagndstico de la enfer-
medad y desde el primer momento en que la persona contacta con una asociacion.
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En el ambito familiar y del hogar, la persona cuidadora se enfrenta a nuevas rutinas diarias lo que
provoca una nueva organizacion de su vida en torno a la persona que tiene la enfermedad. Por
tanto, se produce una adaptacion de horarios, actividades, vacaciones, relaciones sociales, etc.
Finamente, se encargan de su ser querido a nivel fisico y emocional, convirtiéndose en el recurso
de mayor importancia para la persona con parkinson, estimulando sus capacidades conservadas
y supliendo aquellas que va perdiendo progresivamente, lo que requiere una serie de cuidados
especiales. Para llevar a cabo este cuidado es necesario que el entorno de cuidados y familia estén
informados y apoyados a través de un recurso como lo es el GAM.

Fase de preparacion o formacion del grupo de personas cuidadoras
y familiares

El GAM es el grupo que busca la posibilidad de compartir un problema o preocupacién sobre el
cuidado, asi como conocimientos y experiencias para resolverlo. La cooperacién y el intercambio
son un beneficio mutuo para los integrantes del grupo

Constituido por personas que comparten una misma circunstancia (la situacién de cuidar), se
encuentran en un espacio y se ayudan entre si. Cada persona puede hablar desde su experiencia
y compartir emociones y sentimientos, y todas las personas tienen la oportunidad de encontrar su
espacio para expresarse.

El nimero de integrantes no debe ser excesivamente amplio, recomendamos que no sea superior
a quince y debe haber una motivacion interna para querer participar y compartir, por lo que se
realizarad una primera entrevista individual con el usuario antes de entrar en el grupo.

El espacio creado debe garantizar seguridad, privacidad y ser un factor facilitador para la comu-
nicacién, considerando las diferencias entre las personas y fomentando la convivencia, el respeto
de opiniones y el desarrollo de la escucha y la empatia.

La primera sesion sera de acogida y presentacion de todas las personas, asi como de puesta en
comun y acuerdo de las normas y principios que regiran el grupo.

Es importante que las normas queden claras al principio y sean compartidas por todos, desde el
marco temporal (dia y hora), asi como la puntualidad, constancia y la frecuencia de reuniones al
mes.

Las sesiones siguen una estructura: apertura, exposicién de un tema que responde a una deman-
da o dindmica de grupo y una comunicacion libre compartida (tiempo para contar y expresar). Se
finaliza con el cierre y despedida.

Por ultimo, generalmente se trata de grupos abiertos en los que puede haber altas y bajas volun-
tarias a lo largo del ano.

En cuanto a la mediacion del psicélogo/a-terapeuta en el grupo, esta persona debe ser préxima,
con alto desarrollo de la empatia, generar apertura, tener conocimientos y habilidades sobre
dindmicas de grupo, tener competencias y habilidades verbales en la comunicacién personal y
grupal y con capacidad de resolver problemas que puedan surgir como silencios, monopolios,
ataques, etc.
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Fase de primeros contactos

Una vez creado el grupo y sus participantes, en este caso cuidadores/as de personas con parkin-
son, seguiremos los siguientes pasos:

En primer lugar, se exponen los objetivos generales del grupo: la importancia de este como me-
dio de socializacidn, como lugar de intercambio de informacién, experiencias apoyo emocional y
promotor del desarrollo personal.

Segundo, se conocen sus demandas mas especificas como grupo: si solicitan informacion sobre
la enfermedad, asesoria para mejorar el cuidado de su familiar por areas o ayuda en el proceso
de aceptacién y afrontamiento de las nuevas situaciones que se generan conforme aparecen las
limitaciones de la persona con la enfermedad. En tercer lugar, se potencia el conocimiento entre
ellos a través de dindmicas, por ejemplo, para conocerse entre ellos o para compartir los motivos
por los que se participa en el GAM.

Por dltimo, el personal de psicologia debe identificar las personas que necesitan mas apoyo de las
que el grupo puede ofrecer.

Fase de desarrollo y cohesion del grupo

Se trata de responder a esos objetivos generales del grupo y a sus demandas mas especificas,
pero ademas se trata de definir, evaluar e intervenir para prevenir el sindrome del cuidador.

En esta fase el grupo ya comprende el encuadre de comunicacion y ayuda mutua. Hay un conoci-
miento de las personas que participan y se trata de responder a esos objetivos generales y a sus
demandas mas especificas, definidos ambos en la fase anterior.

El psicélogo o psicéloga puede funcionar como facilitador en estas sesiones grupales, de la si-
guiente manera:

D Potenciando la participacion dindmica y activa de todos los integrantes, asi como la escucha
activa.

D Observandoyvalorando situaciones que se van dando en el grupo: silencios, monopolios, cam-
bios de conducta, ausencias, interrupciones, resistencias, etc.; evitando posibles conflictos.

D Facilitando el intercambio emocional, bajo un encuadre siempre de acompanamiento.

En estas sesiones, la estructura que se aconseja seguir es:

D Participacion de quienes lo deseen, exponiendo como se encuentran.

D Comentar la Ultima sesién y si se ha realizado la tarea expuesta en ella en el tiempo sin reu-
nion.

D Continuar con la elaboracién de los temas propuestos. Ver también la demanda concreta en el
grupo en ese dia como pueden ser:

- Contenidos de desarrollo personal (autoestima, emociones, fortalezas, asertividad, rees-

tructuracion cognitiva....
- Contenidos sobre relaciones familiares y sociales.
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-~ Contenidos sobre informacion de la EP de sus familiares.
- Contenidos sobre autocuidado [rutinas, organizacion del tiempo, limites, sindrome del cui-
dador...).

Por ejemplo, se puede hacer uso de dindmicas sobre cémo resolver problemas de manera aserti-
va o alguna que sondee los conocimientos emocionales que cada miembro tiene.

Una vez acabada la sesion, se realiza una puesta en comun, evaluando y proponiendo el contenido
o la tarea para la siguiente.

Fase de disolucion: evaluacidn final sobre el funcionamiento del grupo

El fin y disolucién del grupo tiene que estar programado desde el principio, con un ndmero de
reuniones determinadas y una fecha de término.

No solo es conveniente realizar una puesta en comun y evaluacion en el cierre de cada sesidn
GAM, sino que también es conveniente llevar a cabo una evaluacidn sobre el proceso realizado al
final del periodo de sesiones.

En estas Ultimas sesiones se deja constancia de qué objetivos se han alcanzado y de qué apren-
dizajes se han llevado a cabo. Por ejemplo, si se ha fomentado el sentimiento de pertenencia, si
las personas cuidadoras se han sentido comprendidas y apoyadas, si se ha clarificado la infor-
macién y ha disminuido la incertidumbre, si se ha mejorado en el autoconocimiento, si se han
desarrollado habilidades especificas, etc. Ademas de revisar el impacto positivo del grupo en cada
participante, es conveniente también evaluar si ha habido casos de escasa asistencia, abandonos
y los motivos de ello.

Seguimiento

Debido a la cronicidad de la EP, se entiende que las necesidades de la persona irdn modificandose
en funcién de la evolucion de la enfermedad. Es imprescindible establecer unos protocolos den-
tro de las asociaciones que cubran este aspecto, mediante evaluaciones periddicas de caracter
multidisciplinar y otras actuaciones ante cambios y demandas especificas, fuera del calendario
habitual.

Al inicio se dardn unos determinados problemas que pueden ser resueltos con intervenciones
especificas. Pero posteriormente, las necesidades de la persona irdn modificandose y requeriran
otras intervenciones concretas por parte del equipo de la asociacidn o, quizas, sea necesario rea-
lizar un informe de derivacién a otros profesionales externos.

Gracias a la facil y rédpida accesibilidad al personal de la asociacion, es frecuente que la persona
afectada acuda a ellos cuando nota un empeoramiento de algun sintoma. En este caso, tras man-
tener una conversacion con la persona que tiene la enfermedad y cuidadora, podria ser convenien-
te realizar una evaluacion multidisciplinar fuera del calendario previsto para detectar cuél es el
problemay como plantear una intervencion individualizada. Otra posibilidad es que requiera de un
informe de derivacion a otro profesional concreto fuera de la asociacién.
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En cualquier caso, los protocolos de la asociacion deben de contemplar los cambios en la evo-
lucion de la enfermedad y estar preparados, en la medida de nuestras posibilidades, para dar
respuesta a las necesidades que vayan surgiendo, aun cuando la persona afectada asociada no los
comunique directamente o no sea usuaria habitual de nuestros servicios. Por ello, es interesante
contar con un cartel de servicios amplio y adaptado a las diferentes situaciones que puedan darse.
Puede ser de interés contar con una red de coordinacion con profesionales externos, que den res-
puesta o apoyo en problemas especificos, que no puedan ser resueltos desde la propia asociacion.
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Recomendaciones

5.1. Acogida de nuevas personas afectadas en la entidad

La primera visita a una asociaciéon de parkinson despierta en la persona con la enfermedad y en
la familia multiples sentimientos y sensaciones encontradas. Por un lado hay miedo a un futuro
desconocido que se agrava por la falta de informacion, por otro, alivio al encontrar personas que
les comprenden porque viven la misma situacion.

La recepcion por parte del personal debe ser muy cuidada, ofreciendo confianza y comprension,
deben mostrar cercania, estableciendo desde la primera entrevista una relacién cordial y afectuo-
sa que infundira confianza y sequridad.

En la entrevista llevada a cabo por el equipo de trabajadores sociales o especialistas en psicologia
se debe recoger toda la informacién sobre la persona afectada (anamnesis). La familia necesita
orientacion y guia en la conversacion por lo que es recomendable que quien realiza este primer
encuentro tenga un guion de preguntas que ayuden a ordenar la informacién. Algunos de los pun-
tos a abordar serian:

Datos personales.

Informacion de su vida laboraly nivel escolar.
Biografia.

Nucleo familiar y relaciones personales.
Enfermedad y medicacion.

Nivel de dependencia y uso de ayudas técnicas.

Valoracién de la persona con la enfermedad acerca de cémo le ha afectado el parkinson en
areas como la memoria, atencion, razonamiento, lenguaje, calculo, lectura, escritura, etc. asi
como la presencia de algun tipo de dificultad visual o auditiva.

D Alteraciones psicoldgicas como ansiedad, depresidon, control de impulsos, etc.

Una vez recabada la informacidn general pasamos a una explicacion del funcionamiento del cen-
tro, los servicios que se ofrecen [talleres de estimulacién cognitiva, motora, logopedia, terapia
grupal e individual o transporte). Asi mismo, se explica el horario, la documentacién necesaria,
las normas internas y las cuotas. A su vez, se le informaré a la familia de las ayudas sociales exis-
tentes en la actualidad y de toda la informacién sobre la enfermedad con la entrega de dosieres,
haciendo especial hincapié en la importancia de la medicacion, los buenos hébitos de salud e
higiene, junto con la estimulacion.

Después, es importante que la persona afectada y su familia visiten el centro conociendo al equipo
(fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, personal auxiliar sanitario, logopeda, personal voluntario y
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de préacticas..) y los espacios de trabajo. También es conveniente que conozcan a los companeros,
momento propicio para que los usuarios y usuarias comenten su experiencia en la asociacion,
dejando resueltas la mayoria de las dudas y adquiriendo con ello mayor confianza.

Por Ultimo, se concierta una fecha concreta para acudir a las sesiones en los préximos dias, en
las cuales deberan estar presentes tanto la persona con parkinson como la persona cuidadora
principal. La persona afectada se integra en el grupo de trabajo que se ha considerado convenien-
te en funcion de la primera entrevista y su familiar se redne en privado con el personal de trabajo
social y psicologia para concretar la sintomatologia y hablar con mayor libertad sobre diferentes
cuestiones familiares y personales. La conversacién se enfoca principalmente en cémo vive la
familia la enfermedad poniendo énfasis en la importancia de los talleres individuales y grupales
para familias y personas con la enfermedad.

Pasados unos dias de prueba en la asociacion de parkinson, el equipo técnico realizara al nuevo
usuario o usuaria las pruebas pertinentes de valoracion y elaborard un informe valorativo del es-
tado actual, que serd entregado a la persona examinada para que lo haga llegar a su neurélogo/a.

Es imprescindible que la familia siempre se vaya de la asociacion con la sensacion de sentirse

apoyada, debemos ser un pilar fundamental en la vida de la persona con parkinson y debemos
acompanarlos en este nuevo reto que se les presenta.

5.2. Formacion general en la enfermedad de Parkinson
El plan de formacion

Niveles de intervencion en la planificacion de la formacion

Profesionales.

Estudiantes.

Personas que tienen la enfermedad.
Familiares y personas cuidadoras.

Programacion

Definicion de programacion didactica: se trata de planificar qué tipo de metodologia va a utilizar-
se, qué objetivos se quieren alcanzar y el contenido de la formacién. Estos puntos se detallan a
continuacion.

Metodologia: en funcidn de la audiencia a la que se dirija la formacidn, utilizaremos una metodo-
logia mas tedrica o practica.

D En el caso de profesionales sanitarios se recomienda utilizar metodologia teérica como una
clase magistral, permitiendo preguntas al finalizar la sesién.

D Paraestudiantes es recomendable una metodologia mixta teérico-practica. En la parte tedrica
se optard por un modulo participativo entre formadores y alumnado. Posteriormente se pro-
pondran ejercicios practicos de casos clinicos para realizar en grupo.
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D Para personas afectadas y familiares, la metodologia serd principalmente préactica. Mediante
ejercicios realizados de manera individual y en grupo.

Objetivos: toda formacidn debe tener objetivos realistas, alcanzables y modificables. Una vez fina-
lizada la formacion, estos seran evaluados para comprobar su eficacia y si han sido alcanzados.
Como ejemplo veremos los siguientes objetivos:

D General:

~ Formar al equipo de auxiliares de enfermeria del drea de Neurologia del Hospital General,
en trastornos psicolégicos derivados de la EP.

D Especificos:

- Conocer los trastornos psicolégicos mas comunes que pueden darse en la EP.

— Conocer las pautas de actuacién ante un sintoma psicoldgico en una persona con parkinson.

- Analizar qué trastornos psicolégicos son los mas predominantes en el area de Neurologia
del Hospital General.

~ Disponer de la documentacion validada para su consulta, en relacién con los trastornos
psicolégicos en la EP.

Contenidos: los contenidos se pueden estructurar en funcidn del profesional que dirija la forma-
cion y sobre todo a quién esté dirigida. Sin embargo, siempre se debe mantener una estructura
coherente. Un ejemplo del contenido de la formacidn podria ser el siguiente:

D Introduccidn:

- Breve resumen de los puntos claves que se van a tratar en la sesion de formacion.
~ Justificacion y marco teérico del tema (ha de ser breve, esta informacién puede ampliarse
en materiales adjuntos que se faciliten a las y los participantes).

Abordaje del tema de la sesion (con teoria y practica, actividades, puesta en comun...).
Conclusiones.

Frases a modo resumen de los contenidos clave de la sesidn.

Turno de preguntas.

Recursos didacticos

Se recomienda la utilizacién de soportes para presentaciones, un dosier con los puntos de la for-
macidn, ya sea en formato papel o digital (PDF) 0 ambos, asi como las actividades planteadas que
lo requieran. Facilitar material de oficina (papel, boligrafo...).

La programacion de una sesion formativa

Se realizarad un cronograma de los dias y horas en los que se impartirad la formacién, asi como

también se buscara el lugar adecuado para ello. La duracion de la actividad diaria seré a dis-
crecion de la persona que dirija la formacién, teniendo en cuenta la limitacion temporal de los
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participantes y su condicidn fisica. Ademas, se deberan realizar descansos de 10 minutos cada 50
minutos de sesion formativa.

Evaluacion

La evaluacién se podra realizar al término de cada sesién de formacion o al finalizar todo el pro-
grama. Este punto es importante porque indica cdmo mejorar la formacion tanto en contenido,
como en asistencias.

En el caso de evaluacidn entre sesiones se recomienda incluir:

D Listado de asistencia

En el caso de evaluacion al finalizar la formacion se recomienda utilizar:

D Encuesta de calidad
D Listado de asistencia

En lo referente a la evaluacion de la formacidn, deberemos responder a estas preguntas:
D ;Se han alcanzado los objetivos establecidos? ; Qué ha ocurrido para no conseguirlo?
D ,;Qué aspectos han sido los mas favorables?

D ;Qué aspectos pueden mejorarse?

Recomendaciones a la hora de realizar la formacion

D Cuidar el tono de voz, que debe adecuarse al contexto.

Colocarse frente a los participantes, evitando obstaculos entre quien imparte la formaciény las
y los asistentes (no es recomendable colocarse sentado detras de la mesa).

Realizar gestos que acompanen el discurso, sin excesivos aspavientos.

Practicar la comunicacion no verbal delante del espejo.

Ensayar el discurso.

Preparar posibles preguntas que puedan hacer los asistentes en relacion con el tema tratado
y su respuesta.

D Planificar actividades extra, por si la sesion termina antes de la hora planteada.

5.3. Preparacion de la consulta neurolégica

La visita a la consulta de neurologia debe ser preparada con antelacidon. Es muy importante llevar
organizada toda la informacidén relevante que podamos aportar en la consulta y con ello ayudar al
profesional a conocer mejor el estado o evolucién de la enfermedad.

Es recomendable llevar un registro diario de los sintomas y de la medicacién habitual que toma
la persona afectada para sus otras patologias. También se deberdn anotar todas las dudas que
se han ido presentando. Seria conveniente que un profesional o familiar le ayude a recabar esta
informacion, del mismo modo que seria de gran utilidad que un familiar acompafe a la persona
con la enfermedad a la consulta y con ello poder aportar mas informacion.

Protocolo de Psicologia en la enfermedad de Parkinson 44



Objetivos de preparacion

D Que la persona consiga transmitir a su neurélogo/a su situacién, de manera global (no solo los
sintomas motores, por ejemplo), detallada y breve.

D Ordenar el discurso sobre la historia clinica de la persona que acude a consulta, para que el
equipo de neurologia pueda tomar buenas decisiones al respecto de la medicacién.

D Discriminar los sintomas a comunicar en la consulta de neurologia, para incidir en los relevan-
tes y descartar los que sean de otra especialidad (para optimizar tiempos).

D Educar a la persona con la enfermedad para que lleve sus sintomas, dudas, etc., apuntados,
y que vaya con papel y boligrafo a la consulta. Incidir especialmente en esto para crear esta
cultura.

Objetivos de revision de postconsulta
Resolver posibles dudas de algun farmaco.

Aumentar la adherencia al tratamiento.
Realizar un seguimiento para completar el historial clinico.

Trabajar en la psicoeducacion de la persona con parkinson y de la familia.
Metodologia

Es recomendable trabajar en formato presencial. El profesional debera proveerse de papely lapiz,
o disefar un cuestionario tipo previamente para anotar la informacion que sea relevante. Se pue-
den desarrollar preguntas clave con respuesta de si 0 no, para detectar sintomas. Otra posibilidad
serfa crear campos abiertos para redactar. También se puede dar un cuadro para autoregistro de
ON'y OFF, etc.

Lo ideal es tener una primera consulta, explicar el formato y los objetivos, que se lleve la tarea de
registrar su sintomatologia y analizarlo en la siguiente consulta.

En esta segunda consulta, se corrige, se pasa a limpio, y después de la visita a neurologia, queda
abierta la posibilidad de seguimiento (telefénico y presenciall, para resolver dudas.

Es recomendable revisar las siguientes areas con la persona que tiene la enfermedad:

D Area socioeconémica. Proporcionar informacidén relevante en torno a red de apoyo, autonomia,
posibilidades de acceder a recursos, tramites sociales gestionados, etc.

D Sintomas motores. Rigidez, temblor, inestabilidad, lentitud, dolores, caidas, bloqueo de la mar-
cha, etc.

D Sintomas no motores. Trastornos digestivos, trastornos del sueno, sudoracion, cambios de
temperatura, tension, presién ortostatica, eneuresis, etc.

D Sintomas psicolégicos. Trastornos del &nimo, problemas de ansiedad, apatia, trastornos psico-
ticos (alucinaciones, delirios, etc.), trastornos del control de impulsos, etc.

D Sintomas cognitivos. Dificultades en cualquier esfera cognitiva y capacidad de afrontar activi-
dades de la vida diaria.

D Episodios ON-OFF. Se puede hacer un autoregistro de 3 o 4 dias, muy Util para ver la distribu-
cién de los periodos OFF.
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Aspectos relevantes

Las personas suelen reconocery detectar mas facilmente los sintomas motores y no motores, que
los psicolégicos o cognitivos. Nuestro papel crucial en neurologia es detectar un sintoma como un
delirio celotipico, una desinhibicién sexual, un cuadro de depresidn, las dificultades de memoria,
etc.

Por el tiempo limitado de consulta, por el estilo de relacion médico-paciente que se establece
normalmente, etc., en ocasiones, las personas que acuden a nosotros no tienen la confianza (o
simplemente no se les ocurre], contarnos este tipo de problemas. Es més, muchas veces este
tipo de episodios se dan en una situacién de anosognosia, es decir, no tienen conciencia de ellos.

Aqui, el papel de la psicologia debe enfocarse en que la persona gane conciencia y que confie en
el criterio profesional para consequir que comparta con su neurélogo/a estos sintomas. Conocer
estos sintomas es crucial para el curso y evolucién de su enfermedad. Si la persona con la enfer-
medad no es capaz por si mismo de realizar esta tarea correctamente o existe un deterioro cog-
nitivo severo, debemos entrenar a la familia o a la persona cuidadora principal para que prepare
correctamente la consulta con neurologia.

5.4. Coordinacion con otras entidades y disciplinas

Como ya hemos comentado anteriormente, el trabajo con personas afectadas de parkinson debe
ser multidisciplinar para garantizar la mejor calidad de vida, dentro de las circunstancias particu-
lares de cada afectada y afectado. Por lo tanto, los especialistas en psicologia deben coordinarse
y trabajar conjuntamente con otros profesionales y entidades.

Para facilitar la coordinacion entre profesionales que trabajan en la misma entidad se deben re-
cordar ciertas pautas:

D Lafiguradel coordinador/a [que puede ser alguien del equipo de la asociacion) es fundamental
para entender qué ocupacion y area tiene asignada cada profesional. No en todas las asocia-
ciones o entidades la figura de coordinacién recae sobre el departamento de psicologia.

D Se recomienda establecer reuniones entre cada terapeuta para facilitar la coordinacién y el
trabajo con las personas afectadas. Dependiendo del contexto de la entidad, del volumen de
trabajo y la cantidad de personas que deben atenderse, se establecerdn un nimero adecuado
de reuniones. Se recomienda que los y las terapeutas puedan reunirse al menos una vez al
mes, para estudiar los distintos casos.

La comunicacién con profesionales ajenos a la entidad o asociacién es parte del trabajo diario.
En concreto, con los departamentos de Neurologia de los hospitales. Es importante conocer el
hospital de referencia y el profesional de neurologia encargado de las personas que estamos
atendiendo.

Como norma, en las asociaciones, los y las profesionales mantienen un seguimiento mas cercano
de la evolucién de la persona afectada. Mientras que en las consultas de neurologfa el segui-
miento se alarga mucho mas en el tiempo. Por lo tanto, se tendrd mas facilidad para identificar
cambios repentinos en las fluctuaciones, conductas impulsivas o cualquier otra problematica que
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pueda surgir. Esta informacidon es de utilidad para el departamento de neurologia que puede co-
rregir la toma de medicacién o impulsar otra via de actuacion.

En consecuencia, mantener la comunicacién con los distintos departamentos sanitarios no solo
nos da una vision méas amplia de la persona a la que atendemos, si no que ayuda a mejorar su
calidad de vida con la enfermedad.

De la misma manera, se recomienda mantener el contacto con profesionales de otras especiali-
dades en el caso de que la persona afectada acuda a sus servicios, como pueden ser oncologia,
psiquiatria, neuropsicologia y psicologia.

5.5. Recomendaciones finales

D Buscarinformacion actualizada, veraz y contrastada sobre la EP, los recursos disponibles y las
ayudas sociales ya que nos permitiran conocer mas profundamente esta enfermedad y aseso-
rar eficazmente a las personas usuarias y sus familiares en las terapias.

D Actualizar la medicacién de las personas que forman parte de la asociacion para estar atento
a nuevos efectos secundarios y dar el aviso a las familias en caso de aparecer fluctuaciones en
el desarrollo normal de la enfermedad.

D Implicar ala persona afectada en su proceso, motivandola y trabajando para que llegue a crear
una red social con otros companeros y companeras que se encuentren en la misma situacion.

D Debemos mostrarnos siempre afables y cordiales, la empatia es importante cuando conversa-
mos con la familia y la persona con la enfermedad. Es imprescindible ofrecer confianza para
que puedan sincerarse con nosotros/as, siendo la confidencialidad la regla de oro.

D Esimportante observary prestar atencién a los cambios graduales que van apareciendo en la
persona afectada. Conforme evoluciona la enfermedad, debemos hablarle de la nueva sinto-
matologia, cuidados a tener en cuenta, modificaciones en el hogar, etc.

D Ensefiar a la familia a optimizar las revisiones neuroldgicas. El parkinson es una enfermedad
donde el neurdlogo/a y una adecuada medicacion juegan un papel esencial en el desarrollo de
la enfermedad. Hay que realizar las valoraciones e informes pertinentes para dejar plasmada
la evolucion real de la persona con la enfermedad.

D Debemos apoyarnos y mantener una relacion fluida con el equipo de trabajo, la coordinacién
entre profesionales es fundamental para un buen funcionamiento, tanto de las diferentes tera-
pias como de la asociacidén en si misma.
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Anexos

ANEXO I. Parkinsonismo

El parkinsonismo comprende una gran variedad de trastornos neurolégicos que van mas alla de
la conocida EP. La etiologia del parkinsonismo es muy variada, ya que puede ser causado por
farmacos, infecciones, traumatismos craneales (TC), vasculopatias y estar asociada a otras enfer-
medades. Comparte signos y sintomas con la EP como el temblor, bradicinesia y rigidez, aunque
los sintomas del parkinsonismo abarcan un espectro mas amplio, ya que generalmente afecta a
multiples sistemas y 6rganos. Por ello es, importante buscar aquellos que lo distinguen de esta.

Es imprescindible realizar un buen diagndstico y no confundirlo con la EP, debido a que tanto el tra-
tamiento como el prondstico de la enfermedad son muy diferentes. La sospecha de parkinsonismo
generalmente se produce cuando se presentan caracteristicas atipicas. Una de las mas relevantes es
la ausencia de respuesta a la levodopa, ademas de alucinaciones no causadas por farmacos, inesta-
bilidad postural, congelamiento de la marcha, movimientos atipicos distintos al temblor y demencia.

Tabla 3. Resumen parkinsonismos

GRUPO DE ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS, 0 SECUNDARIAS U OTRAS CAUSAS,

SIMILARES A LA EP, PERO CON CLINICA Y EVOLUCION DIFERENTE

Parkinsonismos plus. - Alteracion supranuclear de la mirada (parélisis de la mirada verticall.
Paralisis supranuclear - Alteraciones del movimiento, posturales y de la marcha simétricas
progresiva (caidas mas comunes hacia atrés).
- Disartria y disfagia (sintomatologia bulbar).
(PSP) . - .
— Deterioro cognitivo fronto-subcortical.
- Labilidad emocional, apatia y desinhibicion.
Degeneracion corticobasal - Parkinsonismo asimétrico.
(DCB) - Deterioro cognitivo de perfil fronto-subcortical (disfuncién frontal
ejecutival.
- Afectacion sensitiva cortical ([entumecimiento u hormigueo del
miembro afectado).
- Apraxia ideomotora.
- Afasia no fluente.
Atrofia Multisistema - Tipos de AMS: parkinsoniana o cerebelosa (Wenning et al., 1994).
(AMS) e AMS-P: temblor postural, distonia craneocervical, hipofonia'y

disartria de tono agudo. Alteracidn precoz de los reflejos posturales
y disfuncién autondmica.

e AMS-C: ataxia de miembros y de la marcha, alteraciones de la
oculomotricidad y habla lenta e interrumpida (habla escandidal.
Disfuncion autondmica.

— Alteracion en fluencia verbal, memoria de trabajo o planificacion entre
otras.
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GRUPO DE ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS, 0 SECUNDARIAS U OTRAS CAUSAS,

SIMILARES A LA EP, PERO CON CLINICA Y EVOLUCION DIFERENTE

Otras enfermedades - Demencia frontotemporal.
neurodegenerativas - Enfermedad por cuerpos de Lewy.
- Atrofias espinocerebelosas.
- Enfermedad de Huntington.
- Otras.

Parkinsonismos secundarios - Farmacoldgico.
- Vascular.
- Post-traumatico (incluida encefalopatia pugilistica).
- Hidrocefalia.
— Trastornos metabdlicos (enfermedad de Wilson, enfermedad de Fahr...).
- Inducido por téxicos.
- Lesiones ocupantes de espacio (tumores, hematomas...).
- Enfermedad por priones (enfermedad de Creutzfeldt-Jakob...).
- Otras.

Informacion recopilada de la Guia oficial de recomendaciones clinicas en la enfermedad de Pérkinson (Arbelo, J. M. et al.,
2019)

Tabla 4. Dificultades en la estimulacidn cognitiva con personas con EP

APATIA - Ofrecerle alternativas mas motivadoras.
- Adaptar la tarea a sus preferencias.
- Realizar actividades o tareas cognitivas altamente atractivas para la persona.

ALTERACIONES - Preguntar por el estado de dnimo de la persona con EP antes de comenzar la
EMOCIONALES. estimulacién cognitiva.

ANSIEDAD/ - Valora'r laswprlorldades d.e. intervencion en fulnC|on de como se gncuentrgn.
DEPRESION - Coordinacién con la familia antes de las sesiones por si ha habido cambios o
factores estresantes que debamos conocer.

INSOMNIO - Hacerles saber que se estan durmiendo.
- Activarles fisicamente (ponerse de pie y hacer la tarea en marcha).
- Dar un paseo o beber agua.

BRADIPSIQUIA — Repetir las instrucciones mas despacio.
- Simplificar el discurso.
- Cambiar la tarea.

FASE OFF ~ Esperar a que se le pase el bloqueo o llegue la siguiente hora de la toma de
medicacion.

— Cerciorarse de la toma correcta de la medicacion, y recordarles cuando les
toca, si es en hora de terapia cognitiva.

- Valorar la medicacién de rescate, a veces pueden utilizarla para poder
trabajar en la asociacion y estar activos.

- Intentar que la terapia cognitiva coincida con la fase ON.

DESINHIBICION - Retirar la atencion o ignorar el comportamiento desinhibido.
SEXUAL - Hacerle ver lo inapropiado de su comportamiento.
- Ser mas directo y distante emocionalmente a la hora de dirigirse a las
personas.

— Parar la intervencion unos minutos hasta que cese la conducta, o incluso
finalizarla si es muy complicado continuar.

DESMOTIVACION - Replantear la tarea, puede que sea repetitiva, aburrida o poco atractiva.
~ Aumentar o simplificar la tarea, adaptandola a cada persona.
- Cambiar de tarea si sigue con desgana.
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ALTERACIONES - Coordinacion con servicios de logopedia y fisioterapia antes de comenzar la

MOTORAS. estimulacién cognitiva.

- Sise atragantan con agua o su propia saliva, esperary no alarmarse, ya
que suele ceder de manera espontanea. Si vemos que la cosa se complica,
podremos avisar al resto de profesionales y valorar qué hacer.

- Evitar las caidas: realizar la estimulacion sentados. Quitar obstaculos y apoyo
en los traslados para las personas con alteraciones de la marcha, o en silla de
ruedas. Aun con todas las precauciones pueden caerse por muchos motivos
[blogueo, freezing, mareos...), en ese caso valorar la situacion desde la
tranquilidad, avisar al fisioterapeuta de la asociacion y llamar a los servicios
de emergencias si es necesario.

CAIDAS/DISFAGIA

Tabla 5. Dificultades en la estimulacion cognitiva con personas con EP y demencia

DELIRIOS - No razonar.
- Intentar desviar la atencidon hacia la tarea.

- Utilizar material y actividades altamente motivadoras y tranquilizadoras para
la persona.

- Dar un pequefo paseo e intentar la estimulacién mas tarde.

— Cambio de terapeuta.

ALUCINACIONES - Sison consecuencia de la medicacion, algunas personas son conscientes de
las mismas y llegan a controlarlas.

- Sino son conscientes e interfieren en la vida cotidiana, hay que intentar que
permanezcan tranquilos, escuchary saber qué es lo que “estan viendo”, para
poder ayudarles de la mejor manera posible.

- Siles genera agitacion o sufrimiento es mejor finalizar la estimulacion e
intentar que se calmen.

- Sino les preocupa o genera malestar, se recomienda desviar la atencion. Un
cambio de tarea o de lugar, suele distraerles y pueden volver a centrarse en la
tarea.

- En ocasiones “solucionando” lo que les produce ansiedad, hace que se
tranquilicen (“matar las arafas que ve en la mesa”).

AGITACION/ - Conocer bien a cada persona.

AGRESIVIDAD - Manejar las estrategias de control de situaciones conflictivas.

- Mantener la calma.

- Dirigirse con respeto, empatia y tranquilidad.

- Preguntar qué es lo que les hace estar agitados.

- Cambiar de terapeuta a veces les ayuda a calmarse.

- Reducir la estimulacién ambiental (cambiar de lugar, reducir la iluminacién,
poner musica, etc. en funcién de cada persona).

- Dar un paseo.

- Hablar con la familia y coordinarse con el/la neurélogo/a.

- Reflexionar si nuestra intervencion es la adecuada o debemos modificar algo.

DETERIORO - Adaptacion de la tarea al nivel de deterioro de cada persona.
COGNITIVO SEVERO - Lo mas importante es que la persona permanezca tranquila.
- Estimulacién sensorial.

- Musicoterapia.
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ANEXO Il. Modelo cumplimentado de informe
neuropsicoldgico [ficticio)

Apellidos: M. P. Fecha de evaluacion:
Nombre: J.

Fecha de nacimiento: 9/02/1952

Edad: 60 anos

Direccion: C/xxxxxxx, N.° X

Teléfono: XXX XXX XXX

Nivel de estudios: superiores

Ocupacion: jubilado

Dominancia manual: diestro

Motivo de consulta: exploracién neuropsicoldgica por seguimiento anual.

Protocolo de evaluacion

Entrevista presencial

Observacion

Coordinacién con neurologia

Estudio de informes previos

PD-CQ/FS (Parkinson ‘s Disease-Cognitive Questionnaire and Functional Scale): 0/24
GDS (Escala de depresion geriatrica de Yesavage): 4/15

GDS (Escala de deterioro global de Reisberg]: 1

T@M (Test de alteraciéon de memoria): 10,5,15,9,10 Total: 49/50

Figura B de Rey (Memoria visual): Copia 22/22, memoria inmediata 20/22, m. demorada 15/22
Imitacién posturas bilateral: 8/8

Semejanzas-abstraccion: 10/10

Span de digitos (WMS-II1): D: 14, |: 8, total: 22

PD-CRS (Parkinson ‘s Disease Cognitive Rating Scale):

~  Memoria verbal inmediata (evocacién libre) 11/12
~ Denominacion por confrontacion 20/20

— Atencién mantenida 10/10

- Working memory 9/10

- Dibujo esponténeo de un reloj 7/10

- Copia de un reloj 10/10

~ Memoria verbal diferida (evocacidn libre) 10/12

-~ Fluencia verbal alternante 17

— Fluencia verbal de accién 15

- Puntuacion total: 99

PD NMS Quest (Cuestionario de sintomas no motores en enfermedad de Parkinson): 13/30
PDQ-39 (Cuestionario de calidad de vida en la enfermedad de Parkinson): 68/156

Escala para la depresién de Hamilton: 1, no depresién

Figuras de Poppel (valoracién de la visopercepcion y gnosias)

Trail Making A: 24/21 - B: 23/24

Copia de figuras: D: 18/18, T: 36/36
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Entrevista

El paciente permanece tranquilo y colaborador a lo largo de toda la valoracién.
Orientacion

Orientado en tiempo, espacio y persona.

Memoria

Memoria a corto plazo: conserva memoria inmediata tanto de niUmeros, palabrasy frases. Conserva
memoria reciente tanto verbal (resultados muy buenos en el T@M) como visual (figura B de Rey).

Memoria operativa: destacar los buenos resultados en la prueba de digitos del WMS-III, tanto en
directos como en inversos, asi como la subprueba de working memory del PD-CRS.

Memoria a largo plazo: conserva memoria semantica y episddica. Buenos resultados en el T@M,
asi como en las preguntas que valoran datos personales, familiares o datos concretos de aspectos
importantes de su vida.

Atencion

Buenos resultados en la parte Ay B del TMT, asi como en las pruebas de atencién del PD-CRS. El
usuario presenta buenos resultados y una correcta ejecucion en las pruebas cognitivas que mi-
den atencion tanto selectiva como alternante. Sin embargo, se observan alteraciones en atencién
dividida, cuando tiene que prestar atencion simultdnea a mas de un estimulo, y también hay alte-
raciones atencionales en su vida cotidiana. Le resulta muy complicado cambiar el set atencional
y, si estd realizando una tarea y aparecen otros estimulos, le cuesta volver a centrarse en lo que
estaba haciendo. Asimismo, se muestra muy despistado y disperso por lo general, olviddndose de
actividades importantes o, incluso, de las tomas de la medicacion lo que repercute negativamente
en su calidad de vida. Aun provocandole estados muy fuertes de wearing off, bloqueos intensos o
caidas, la persona afectada continla sin prestar atencion y sin dar la importancia que merece la
toma correcta de la medicacion.

Funciones ejecutivas

No se evidencian alteraciones significativas en abstraccion o secuenciacién. Sin embargo, apa-
recen alteraciones como rigidez cognitiva o dificultades en planificacién. Suele ser muy desorga-
nizado, no es capaz de valorar las consecuencias de sus actos y se muestra despreocupado en
ciertas situaciones, con los consiguientes efectos negativos que le supone su conducta. Le cuesta
dejar de hacer una actividad u accién una vez la comienza, mostrandose algo perseverante e im-
pulsivo en su comportamiento.

Lenguaje
Discurso entrecortado, rapido e incomprensible para el interlocutor, su expresion oral es cada vez

més rapida, con un tono de voz mondtono y bajo, con lo que se hace complicado entender lo que
quiere expresar. No obstante, es incapaz de esforzarse por hacerse entender, y no modifica su
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modo de hablar, manteniendo la misma velocidad, el mismo ritmoy tono de voz, sin ser consciente
de las alteraciones cada dia méas evidentes en su lenguaje expresivo.

Mantiene comprensién, repeticion y denominacién. Conserva lectura y escritura, aunque cada dia
con mas dificultades, tanto la lectura en voz alta, como la escritura, que progresivamente es mas
ininteligible, debido a sus trazos rapidos, impulsivos y a sus dificultades en motricidad fina.

Praxias
Conserva praxias constructivas, no apraxia ideomotora ni ideativa. Conserva imitacion de gestos.
Alteraciones perceptivas

No se aprecia alteracién en la percepcion de objetos, ni alteraciones visoespaciales. Unicamente
cabe destacar que, en el test del reloj, al recibir la orden, dibuja los niUmeros fuera de la esfera,
aunque mas que una alteracién visoespacial, se puede explicar como una alteracién en las fun-
ciones ejecutivas, debido a su impulsividad en la respuesta, asi como su rigidez y alteracion en la
inhibicion de respuesta.

Trastornos emocionales

Presenta labilidad, mostrando periodos ON y OFF a nivel emocional, encontrandose en momentos
muy positivo, activo e incluso hipomaniaco, para pasar en otros momentos a encontrarse muy
deprimido, con sentimientos de inutilidad y ansiedad manifiesta.

Alteraciones conductuales

Presenta trastornos del control de impulsos, mostrando conductas impulsivas e hipersexualidad,
con mensajes o verbalizaciones fuera de lugar a compaferas o profesionales de la asociacién, o
una tendencia a comer ciertos alimentos que sabe son perjudiciales para su salud, ya que presen-
ta disfagia, y aun asf los sigue consumiendo de manera impulsiva.

Actividad funcional, familiar y social

Persona independiente para las actividades béasicas e instrumentales de la vida diaria. En oca-
siones y debido a los fuertes bloqueos que sufre en los periodos fin de dosis, al tratarse de una
persona con EP de muchos anos de evolucion, su mujer tiene que ayudarle a vestirse o ducharse,
situacion que lo deprime y frustra mucho.

Continla conduciendo, aun después de haber tenido varios accidentes en un ano, no es consciente
de que las discinesias que sufre dificultan mucho la conduccién y que sus bloqueos pueden ser
muy peligrosos al volante, aunque se trabaja con la persona de cara a que asuma sus limitaciones
y deje de conducir, él no acepta estas dificultades y continia haciéndolo.

Vive con su mujer en Segovia, aunque segun la informacion que aporta el entrevistado hacen vidas

totalmente separadas. Contintan acudiendo a terapia de pareja desde hace muchos anos, pero él
mismo verbaliza que no es efectiva.
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Tiene dos hijas, la mayor padece EM y la pequena presenta crisis epilépticas.

A nivel social, es una persona muy extrovertida, activa y que siempre esta realizando proyectos
relacionados con la enfermedad de Parkinson o con su vida profesional.

Resumen y observaciones

Persona de 60 afios, con 18 afos de evolucidn de la EP. Tras la evaluacidén neuropsicolégica de
seguimiento, se observan alteraciones en las funciones ejecutivas, en el sistema atencional y
dificultades cada dia méas evidentes en la expresion del lenguaje, asimismo presenta alteraciones
emocionales y trastornos del control de impulsos.

Serfa conveniente reevaluarlo en un periodo de 6 meses de cara a estudiar si hay progresion en su
sintomatologia. Ademds, se recomienda continuar trabajando con él a nivel individual para mini-
mizar el impacto que su conducta tiene sobre su enfermedad de Parkinson y mejorar su calidad
de vida.

También se seguira trabajando con la cdnyuge de manera individual y en el grupo de autoayuda
para familiares, como se venia haciendo hasta ahora.

Ademas, se realizara coordinacion con el resto de profesionales de la asociacion para reorganizar
los objetivos comunes y trabajar de manera transdisciplinar.
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ANEXO Ill. Resumen. Programa de rehabilitacion cognitiva

NOMBRE Y APELLIDOS

AFECTACION NPS

TIPOLOGIA DE LA INTERVENCION

FECHA

FUNCION COGNITIVA

ATENER EN CUENTA

PAUTAS DOMICILIARIAS

O Individual O Grupal

O Fecha revisién:

O Velocidad de procesamiento

O Estimulacién
[ Sustitucion
O Compensacion

[ Atencidén sostenida

O Estimulacion
O Sustitucion
O Compensacion

O Memoria de Trabajo

O Estimulacién
O Sustitucion
O Compensacion

O Memoria a corto plazo

O Estimulacion
O Sustitucion
O Compensacion

O Memoria verbal a largo plazo

O Estimulacién
O Sustitucion
O Compensacion

[ Fluencia verbal

[ Estimulacién
[0 Sustitucion
O Compensacion

O Flexibilidad cognitiva

O Estimulacion
O Sustitucion
O Compensacion

[ Visoconstructivas

O Estimulacion
O Sustitucion
O Compensacion

O Planificacién

O Estimulacién
[ Sustitucion
O Compensacion

O Presenta fendmeno ON/OFF

[0 Ansiedad

O Depresion

O Apatia

[ Otros
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