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Este documento refleja la
realidad en Francia sobre el
apoyo psicologico en el
tratamiento de las
enfermedades
neuromusculares.

La realidad espafiola es
diferente aunque tengamos
también acceso a este tipo
de especialistas.

Sirva para que cada uno
reflexione sobre las

y enfermedades Rt
neuromusculares

OCTUBRE 2009 (traduccion 2014)

La aparicion de una enfermedad neuromuscular conlleva fuertes cambios emocionales SABER & \ '
desde la comunicacién del diagndstico. Para lidiar con las consecuencias de la ENTENDER
enfermedad en el dia a dia y conseguir, poco a poco, un nuevo equilibrio vital, es INFORMES y

necesario movilizar los recursos personales y, muy a menudo, buscar apoyo alrededor de
uno mismo: en la familia, en los amigos, en asociaciones, etc. Recurrir a un psicélogo es

otra forma de apoyo. La terapia psicolégica ofrece un lugar en el que descargar el

Federacién Espanola
de Enfermedades

comprende a los enfermos. Si bien esto no hace que la enfermedad desaparezca, hablar 11( 4 Neuromusculares
\

Sem

sufrimiento, las emociones y las dudas y esperanzas, un lugar en el que se escucha y se

ayuda a enfocar la situacion de otro modo, a reflexionar sobre ella, y de esta forma a
adaptarse a la misma, sobre todo cuando cambia a menudo. Sin embargo, tomar la
decision de recurrir a un psicélogo sigue siendo dificil. La mayoria de las consultas
multidisciplinares neuromusculares en Francia ofrecen, durante el seguimiento médico,

L}
una cita con el psicélogo del equipo. Cada persona puede solicitar una cita o dirigirse a un AFMTELETHON -
- — INNOVER POUR GUERIR ‘ ‘
profesional de proximidad.
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La enfermedad neuromuscular
Implica una gran carga emocional

La aparicion de una enfermedad neuromuscular puede suponer un
fuerte golpe, sea cual sea el contexto familiar. Las emociones y los
sentimientos se acumulan y las referencias se pierden impidiendo a
veces ver con claridad. Desde la comunicacion de la enfermedad hasta
en el dia a dia a largo plazo, la enfermedad obliga a hacer uso de los
recursos para hacerle frente y conseguir un nuevo equilibrio vital.

Tanto para la persona con una
enfermedad neuromuscular como
para su entorno, existen numerosas
situaciones de estrés. Algunas estan
relacionadas con la propia
enfermedad, con momentos delicados
derivados de su evolucién, con la
organizacion diaria impuesta por el
cuidado, etc. Otras atafien a las
relaciones con los seres queridos (la
pareja, los hermanos, los abuelos o
los amigos), el ambito profesional o
escolar, las dificultades sociales, etc.
La enfermedad neuromuscular obliga
a replantearse el modo de vida, a
tomar decisiones que pueden ser
dificiles en muchas areas
(seguimiento médico y cuidado,
acondicionamiento del hogar,
escolarizacion, etc.), a
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llevar a cabo un gran numero de
tramites administrativos, a buscar
financiacion, etc.

Las personas afectadas también
pueden tener la impresién de no
saber como actuar o de verse
desbordadas frente al camulo de
dificultades, lo que puede provocar
una gran angustia.

A menudo, en la situacion particular de
la enfermedad, es dificil vivir con los
nuevos sentimientos que aparecen:
nunca se habia llorado tanto, nunca se
habia sentido tanta desproteccion,
tanto desanimo, tanta irritacion, etc.

En el caso de la persona afectada y en
el de su entorno, la enfermedad
conduce a vivir emociones Yy
sentimientos muy fuertes (culpabilidad,
verglienza, miedo, ira, tristeza,
impotencia, rechazo, etc.) que, a
veces, se oponen (esperanza y rabia,
paciencia e impaciencia, etc.). La
intensidad y la magnitud de estas
emociones y sentimientos pueden
llegar a ser desestabilizantes.

La enfermedad también lleva a
plantearse  cuestiones  esenciales
sobre la vida y el sentido de la misma,
sobre la transmision de la enfermedad,
etc.

También puede reavivar dolores
pasados que se consideraban
olvidados o asimilados.

¢Coémo sobrellevar todo esto sin
verse superado? Hace falta mucha
fuerza, y esto puede resultar
agotador, tanto fisica como
psicolégicamente.

Hacer uso de los recursos

Ante una situacién nueva, todo el
mundo hace uso de sus recursos.
Cada uno asimila, a su manera,
los acontecimientos que le
suceden, dependiendo de su
historia personal y de la «caja de
herramientas psicolégica» de la
que disponga en ese momento.
Con la aparicion de una
enfermedad neuromuscular,
algunos se centrardn en la accion
y tenderan a no pararse en lo que
sienten y a avanzar, para asegurar
el dia a dia; otros se veran
invadidos por el miedo y la

ansiedad, por lo que tendran
mayores dificultades para
reaccionar, al menos en un primer
momento. Entre estas dos
situaciones, existe todo un
abanico de reacciones.
La capacidad para reaccionar

frente a la enfermedad va
construyéndose poco a poco, pues
evoluciona y se consolida con el
tiempo y la experiencia.
Esto explica la alternancia de
periodos mas o menos faciles.

Encontrar un apoyo eficaz
También es posible apoyarse en
otras fuerzas méas alla de las
propias, como sucede cuando se
busca apoyo y consuelo en el
entorno. En este caso, a menudo
se recurre a la familia cercana y a
los amigos.

A veces, estos no pueden
responder adecuadamente porque
estan involucrados afectivamente
y también es duro para ellos.



Por ello, es posible sentir una cierta
decepcion, pues se esperaba una
respuesta y se tiene la impresién de
no poder ser comprendido ni
ayudado, de estar solo («nadie
puede entenderme ni entender lo
que me pasa»).

Es entonces cuando el apoyo
psicolégico cobra sentido. Este
apoyo, que ofrecen los
profesionales de la escucha, les
permite expresar su sufrimiento y
sus dificultades sin que haya riesgo
de herir o «molestar» a los seres
queridos.

En este espacio, la palabra tiene un
poder liberador: cuando se
imaginaba que ya no podria
contener las emociones y las
dificultades, llega un poco de
desahogo. Después, es mas facil
movilizar la capacidad de respuesta
a la situacion de manera adecuada.

Apoyo psicoldgico y enfermedades neuromusculares

Supe que era el momento de recurrir a un psicélogo

«La distrofia de Duchenne que padece nuestro hijo nunca le ha impedido vivir
como otros chicos de su edad. Hemos vivido momentos dificiles que tuvimos
que superar, pero siempre seguimos adelante, teniendo una muy buena
comunicacion entre nosotros: nuestra familia (nuestro hijo, su hermano, su
hermana y nosotros, sus padres) estd muy unida. Juntos encontramos ese
alivio: es nuestro refugio. Es cierto que recurrimos poco a nuestros seres
queridos porque no siempre es facil.

Nuestro hijo casi habia olvidado la enfermedad cuando el afio pasado tuvo un
accidente cerebrovascular relacionado con la cardiopatia, y, de repente, volvio
de golpe. Esto cre6 una gran angustia tanto en él como en nosotros. Su
movilidad se vio reducida y se despertaba de noche al no poder darse la vuelta
solo, salia muy poco, ya no iba al instituto, etc. Mi presencia a su lado aumentd
dia y noche hasta que se recuperé. Debido al aumento de las dificultades, yo
estaba agotada tanto fisica como mentalmente. Sin embargo, es muy dificil
compartirlo que se vive, es algo muy personal.

En ese momento, decidi recurrir a un psicélogo. Mi médico de cabecera me
recomend6 una psicdloga privada y realicé un seguimiento durante un afio,
con una sesién cada 15 dias. Ella no conocia la enfermedad, pero eso no
importaba. Consegui expresar cosas personales, busqué en mi, comparti mis
miedos y trabajé la separacion con respecto a mi hijo, un aspecto dificil, ya que
la enfermedad te hace mas dependiente. El balance ha sido muy positivo. Por
su parte, mi hijo hizo lo mismo. Hoy estd mucho mejor, ha recuperado la
autonomiay haretomado sus estudios y su vida social».

El apoyo psicologico,
Una ayuda especifica

«Hacer frente» a la enfermedad es facil cuando se cuenta con el
apoyo de los demés. El apoyo psicoldgico es una valiosa fuente de
escucha exterior que ayuda a pensar, a hablar de lo que se
experimentay a seleccionar lo que se siente. Gracias a ello, se

Al no estar implicado a nivel
personal (no hay lazos
afectivos, familiares ni es el

pueden encontrar nuevas maneras de reaccionar.

Algunas personas piensan
que escuchar su propio
sufrimiento es un
comportamiento «egoista».

Sin embargo, escuchar su
sufrimiento permite, a veces,
estar mas disponible para los
demas. Asimismo, demuestra

la intencion de buscar otros
medios de actuacion aunque la
persona se sienta bloqueada por
lo que la oprime. Es un
comportamiento positivo.

El psicélogo es un profesional de
la escucha que ofrece un espacio
que acoge a la persona, a su
sufrimiento y a sus preguntas.

cuidador, etc.), la escucha que
ofrece es diferente a la de los
seres queridos (0 a la de los
profesionales encargados de los
cuidados). Sin dejar de mante-
nerse fuera de la situacion, la
comprende mediante lo que
expresa y no hace juicios de
valor sobre lo que dice.

El espacio de la consulta de un
psicélogo permite:

* No guardarse todo: aunque se
tenga por costumbre solucionar
los problemas por uno mismo
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y se consiga, la enfermedad exige
recursos complementarios.
Mostrarse siempre fuerte tiene sus
limites y requiere mucha energia.
Esto, a la larga, acaba siendo
agotador y el cansancio puede
impedir que la persona se dedique
plenamente a otras acciones:

* Expresar sus pensamientos poco a
poco, dejando que se organicen y
ganen en coherencia.,, lo que
permitira dominar mejor la situacion;

» Expresar las emociones propias y
otorgarles un lugar: al concederse
esta atencién, se acepta mejor lo
gue se siente y aumenta la tolerancia
con uno mismo. Después de esto, es
més facil expresar las expectativas y
necesidades propias y también se
comprenden mejor las de los demas:
» Abordar los recuerdos y dolores
pasados que reaviva la enfermedad;

+ Poner en practica nuevas
estrategias personales que
permitran  avanzar con las
dificultades  impuestas por la
enfermedad.

A veces basta con una o dos
sesiones para comprobar que
algunas cosas ya no son iguales. La
consulta no cambia ni la
enfermedad ni el contexto; sin
embargo, permite verlos de otra
manera y crear otros puntos de
vista durante ese intercambio con el
psicologo. Aunque normalmente
sea de manera sultil, puede suponer
cambios en la manera de ser del
dia a dia y hacerlo més llevadero.

Por ejemplo, puede que se
encuentren las palabras mas
facilmente que cuando se habla con
las personas del propio entorno. Del
mismo modo, llevara a reflexionar
acerca de una organizacion familiar
diferente, que alivie a unos y a
otros, ya que se sabra expresar
mejor qué es lo que

INFORME

crea un problema, o situarse con
respecto a los profesionales de
cuidados, etc. De vez en cuando,
también se pueden permitir pausas
al aceptar confiar los cuidados a
otra persona, o comprender mejor
las necesidades de autonomia de
nuestro hijo, etc.

* En los momentos mas sensibles
de la enfermedad: comunicacion
del diagnéstico, pérdida de
autonomia (pérdida de la marcha,
dificultades en los miembros
superiores, etc.), cambios en los
cuidados (artrodesis vertebral,
necesidad de ventilacion asistida,
alimentacion enteral, etc.)

+ Después de situaciones
dolorosas, como la muerte de un
ser querido afectado (o no), se
puede acudir.

* En los periodos delicados de la
vida del nifio y de su desarrollo:
inicio de la escuela y etapas de
transicion (en el colegio o cambio
de centro), adolescencia, etc.

* Cuando en el adulto joven, la
enfermedad y sus consecuencias
obstaculizan la realizacion

personal.

. En el momento de
independizarse o de formar una
pareja o una familia.

* En caso de que existan, en la
familia, dificultades para el dialogo
0 tensiones mas importantes que
las habituales: en la pareja, entre
padres e hijos, entre los hijos y
también entre otros parientes.

« En caso de que aparezcan
problemas profesionales: incom-
prension por parte de los
comparfieros, dificultades para
cumplir con las obligaciones, etc.

* A largo plazo, cuando se siente
que se han acumulado
demasiadas tensiones que no se
solucionan o cuando se vuelve
dificil abarcar todos los frentes
(familia, trabajo, pareja, amigos,
etc.).

El hecho de solicitar una consulta
con un psicologo no es facil. Se
puede pensar que no cambiara
nada: «¢Para qué molestarse?»

Acudir pronto a la consulta para evitar verse desbordado

psicdlogo:

& EN PRACTICA

Con el paso del tiempo, el cansancio, las frustraciones o el resentimiento pueden
instalarse de forma insidiosa. Si nunca se ha tenido en cuenta lo vivido , la fuerza
necesaria para contener lo que se acumula es considerable. Es entonces cuando se
pueden manifestar el agotamiento fisico y psicolégico y hay que escucharse para
avanzary para que la situacion no se complique.

Deben tomarse en serio algunos signos de acumulacion y pedir una cita con €l

- Signos fisicos: fatiga permanente, dolores de cabeza frecuentes, dolor de espalda,
distintos dolores, dificultades para dormir, problemas de alimentacion, sensacién
constante de tension interior, palpitaciones, sensacién de asfixia («ya no puedo
respirar, tengo la garganta obstruida), etc

- Signos psiquicos: fuerte ansiedad, agitacion o, por el contrario, apatia («ya no tengo
fuerzas para nada», «no tengo ganas de nada»); encerrarse en uno mismo;
aislamiento, confusion interior («yano sé dénde estoy», «yano sé cdmo reaccionar»),
irritabilidad considerable («nadie me soporta»), colera, impaciencia, excesiva
sensibilidad alas criticas, tristeza, llantos frecuentes, depresion, etc.
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«Del psicologo espero que comprenda mis problemas”

“Padezco la enfermedad de Déjerine-Sottas. Tengo 17 afios, actualmente vivo
en un centro durante la semanay los fines de semana vuelvo con mi familia de
acogida. Normalmente estoy contento y tengo ganas de cumplir mis suefios,
como por ejemplo tener una profesion en el ambito de las ventas.
Actualmente, estoy preparando un ciclo de formacion de ventas en un centro
de formacion profesional y todo me va muy bien.

Aunque sea optimista y no sienta la necesidad de hablar de mi enfermedad, a
veces, como todo el mundo, tengo preocupaciones un poco dificiles. Cuando
esto ocurre, puedo hablar facilmente con alguno de mis amigos, lo que me
reconforta, ya que puedo contar con ellos. Sin embargo, cuando todo se
acumula, necesito acudir a un psicdlogo del centro. Con la psicéloga, la
situacién es distinta, ya que no tiene la misma forma de entender ni de
explicar. Cuando estoy con ella, expreso mis problemas de manera distinta,
pues ella esta acostumbrada a recibir a gente y escucharla, con ella me siento
comprendido y eso me permite pensar en lo que me preocupa. Me ayuda a
encontrar soluciones a mis preguntas y lo veo todo mas claro. Nunca he
tenido miedo de acudir a ella, pero si que ocurre que no tengo ganas, que
prefiero encerrarme en mi mismo. Sin embargo, hay un momento en el que
hace falta hablar cuando uno se siente mal, hay un limite que no se debe
sobrepasar. En este caso, los educadores me obligan a acudir a ella y acabo

Se puede tener miedo por lo que
pasara, miedo a ser juzgado, a tener
que recordar momentos tristes, a
verse desestabilizado y a perder lo
gue se ha construido pacientemente
para salir de una situacion dificil.
Tampoco resulta facil admitir que se
necesita ayuda, se puede tener la
sensacion de no estar a la altura. Al
reconocer esta necesidad, ¢no se
corre el riesgo de derrumbarse por
completo y de perder el control de la
situacion? De esta forma, se puede
experimentar un cierto sentimiento
de culpabilidad por enfrentarse a lo
gue nos afecta personalmente,
especialmente si se es el conyuge o
el padre o la madre y no la persona
afectada. La idea de compartir
algunos  pensamientos  también
puede ser un obstaculo: resulta dificil
expresar la frustracion, la ira o el
desénimo, asfi como otros
sentimientos ambivalentes («quiero a
mi marido pero ya no aguanto sus
exigencias», «tengo muchas dudas
sobre nuestro matrimonio»).

Tener que ser consciente de algunas
intimidades 'y compartirlas no es
nada facil.

Al recurrir a un psicélogo se hace
visible la humanidad que hay en
cada uno de nosotros:
vulnerabilidad, fragilidad,

contradicciones y expectativas,
etc.; pero también se ponen de
manifiesto muchos puntos fuertes
que se poseen y que después
pueden ser utilizados con mayor
libertad. Esta doble toma de
conciencia puede ofrecer mucho
apoyo para afrontar el dia a dia.

La consulta psicolégica esta
abierta a las personas afectadas
pero también a todos los
miembros de su entorno préximo
(padres, hijos, hermanos vy
hermanas, etc.). Se puede recibir
a la familia (0 a la pareja)
individualmente o en grupo, si
esto facilita la comunicacion. En
el caso de un seguimiento mas
regular, se reflejan las
modalidades en comin con el
psicologo de la  consulta
neuromuscular.

Si una persona comienza un
seguimiento continuo, los otros
miembros de la familia no tienen
por qué tener un seguimiento con
el mismo profesional (excepto si
se trata de un seguimiento
familiar o de pareja).

«La eleccion de ir o no al psicdlogo es libre»

«No tengo ganas de ir regularmente a un psicélogo, prefiero reservar esta posibilidad
para los momentos en los que me quedo sin recursos, si todo va muy mal. En estos
casos, efectivamente, el psicologo puede ayudarme a ser positivo, a comprender
mejor lo que me pasa y puede aconsejarme. Hace unos afios, cuando no me
encontraba nada bien, acudi a un psicologo infantl Fue un periodo de
hospitalizaciones repetidas y estaba angustiado, asi que si, en aquel momento me

ayud6y me tranquilizo.

Sin embargo, fuera de momentos dificiles, prefiero buscar apoyo en mi familia, en
mis padres, que me dan mucha seguridad, en Ia religion, muy importante para mi, y
también en otros recursos personales. Creo que se debe ser capaz de reaccionar por
simismo. Un psicdlogo no hara que la enfermedad desaparezca y por eso aprendo a

vivir con ella.

Ademas, ya pienso mucho en mis problemas, en mi futuro con la enfermedad y, justo
por eso, intento olvidar un poco, controlar mi angustia, pensar en mis estudios en la
universidad, etc. Si voy a ver a un psicélogo, tendré que pensar en todo lo que me
resulta doloroso, voy a tener que hablary no me apetece».
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Acudir aun profesional de
apoyo psicoldgico:
¢c.donde y como?

El psicélogo es el profesional con el que se contacta generalmente

para tener apoyo psicolégico,
enfermedades neuromusculares.

especialmente en el caso de
Deberia estar presente en las

consultas pluridisciplinares neuromusculares. También es posible
acudir a la consulta de un profesional que le quede cerca de casa y
que integre las técnicas adaptadas a sus necesidades.

La mayoria de las personas
afectadas por una enfermedad
neuromuscular, y su entorno, que
reciben apoyo psicologico recurren
a un psicélogo en primer lugar y
durante  un  periodo  corto.
Habitualmente, su objetico es
encontrar un apoyo puntual (que
puede durar unos meses) en una
situacion dificil.

El psicologo cuenta con una
formacién universitaria especializada
en psicologia de, al menos, 4 a 5
afios, centrada en la comprension
de las emociones, del
comportamiento humano y de la
capacidad a estar atento a las
dificultades de los demas.

El psiquiatra es un médico
especializado en el tratamiento de
problemas mentales. Puede
prescribir medicamentos u ordenar
una hospitalizacion psiquiétrica. Si
estdn formados en psicoterapia,
psicélogos y psiquiatras pueden
practicar esta técnica. (En Francia,
tanto uno como el otro pueden
ejercer en hospitales, en consulta
neuromuscular y en las consultas
especializadas del sector publico.
La seguridad social cubre también
la consulta privada del psiquiatra.
Los honorarios del psicélogo son
libres y no se reembolsan, salvo
determinadas mutuas.

El psicoanalista tiene un enfoque
particular, el psicoandlisis, que se
efectGa con una duracion por lo
general mas larga. Se trata de una
persona, a menudo de un
psiquiatra o de un psicologo, que
ha tenido una formacion
especializada en psicoanalisis,
pero no siempre es asi. Ejerce en
gabinete privado y no se
reembolsa la consulta.

Cabe mencionar también a los
terapeutas  familiares que
intervienen en centros de terapia o
pertenecen a asociaciones. Estos
profesionales formados a la
terapia familiar no son
necesariamente psicélogos.

La psicoterapia es un tratamiento
psiquico con un fin terapéutico y
que va dirigido a nifios, a
adolescentes o a adultos. Algunos
terapeutas se dirigen a toda la
familia o a la pareja. Otros
proponen terapias en grupo.

Las psicoterapias aplican diversos
métodos para tratar los bloqueos
psicolégicos 0 comportamentales, las
manifestaciones  psicosomaticas...
(sesiones individuales, terapia
comportamental...). El psicoterapeuta
también puede emplear un doble
enfoque: el verbal y corporal
(relajacion, hipnosis, etc.) o artistico
(practicas teatrales o pictoricas...).

Los psicdlogos en las
consultas
pluridisciplinares
neuromusculares

El lugar que ocupa el tratamiento
psicologico en las consultas
pluridisciplinares varfa segin el
centro. El interés del
acompafiamiento psicolégico esta
muy reconocido aunque,
sistematicamente, no se proponga
siempre una consulta psicoldgica.
En los sitios en los que se da este
caso, esta entrevista esta prevista en
la organizacion de la visita anual del
seguimiento, y la persona eslibre de
aceptar o no. Del mismo modo, los
pacientes y su entorno pueden
tomar la iniciativa y solicitar una cita
con el psicologo de la consulta, ya
sea durante esa visita o en cualquier
otro momento.

Puede ser interesante reunirse con
el psicdlogo una primera vez, ya
que esto le permitird analizar su
situacion con €l e indicarle lo que le
causa problemas. Si se siente la
necesidad también puede pedir cita
con mayor regularidad o también
puede ser orientado por un
profesional de proximidad.

No dude en acudir a una consulta si
lo cree necesario.

Hoy en dia, la mayoria de las
consultas pluridisciplinares neuro-
musculares, en Francia, cuentan
con, al menos, un psicdlogo.
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Después de la primera consulta psicoldgica, algunos valoran
mejor la importancia de un seguimiento

«Soy psicologo para adultos en un centro de referencia de enfermedades
neuromusculares, estoy integrado en el equipo pluridisciplinar, pero desempefio un
papel diferente al de los médicos. Durante las visitas anuales de seguimiento se prevé
siempre un tiempo de consulta con el psicologo. Esta sesién permite establecer un
primer contacto que facilitard una posible cita mas adelante. La gente me conoce y son
menos reacios a venir. Esta situacion no se vive tanto como un riesgo, pero todavia
existen reticencias alahora de acudirala consulta.

Durante la primera sesi6n, la gente habla a menudo de momentos muy dolorosos de la
enfermedad: la comunicacién de la misma, la pérdida de movimiento, la muerte de
alguna persona cercana afectada por una enfermedad, etc. En general, la consulta
permite abordar las inquietudes, la culpabilidad, lo que no se puede decir ala familia, etc.
Como ese padre, afectado y dependiente que soporta dificilmente la imagen que da a
sus hijosy el hecho de no poder ofrecerles una vida como los demas. Algunos se dirigen a
mi para afrontar un momento dificil, un acontecimiento en su vida cuyas consecuencias
se intensifican en el contexto de la enfermedad, o cuando estan agotados, cuando el dolor
moral es demasiado fuerte.

Ademas, también respondo a llamadas telefénicas y doy cita rapidamente si veo la
urgencia, como a aquella mujer, a la que noté con mucho sufrimiento y que pudo liberar
un poco de su dolor durante nuestra cita. Si es necesario propongo un seguimiento a
largo plazo, lo decidimos juntos. A veces, las personas se sorprenden de lo que dicen,
formulan frases que les incitan a pedir otra cita, valoran mas el interés del seguimiento.

En el caso de un seguimiento, las
consultas pueden ser mas 0 menos
seguidas, dependiendo de las
necesidades de la persona. El
psicoterapeuta también  puede
emplear un doble enfoque, el verbal
y corporal (relajacion, hipnosis, etc.)
0 artistico (practicas teatrales o
pictéricas, etc.).

Lo mejor es pedir cita en la consulta
especializada neuromuscular a
través del neurdlogo o del médico
de familia. El tiempo de espera
varia de una consulta a otra: pida
cita pronto.

Si prefiere un seguimiento cerca
de su casa, el psicélogo de la
consulta neuromuscular puede
indicarle a la gente de su red de
profesionales. Su médico de
cabecera (médico de familia)
también le podra indicar uno o
varios profesionales.

Puede ocurrir que no le vaya bien
con el profesional elegido, es
normal que se sienta mas
cémodo con algunos
profesionales que con otros. La
primera entrevista puede causarle
una impresion extrafia, mientras
que las siguientes se
desarrollaran mejor. Pruebe con
una segunda consulta:  si
realmente cree que serd muy
dificil establecer un vinculo no
dude en buscar otro profesional.

Finalmente, acuda a los servicios
prestados por las asociaciones,
que le dan apoyo y le ayudan en
su busqueda de profesional.
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Empecé a entender la relacion entre mis problemas y mi experiencia familiar

«Con 23 afios aposté por vivir sola, ya que hasta entonces siempre habia vivido en un centro. Veinticinco afios mas tarde no me arrepiento
de nada, pero me supuso mucho esfuerzo y la gestion de dificultades tanto materiales como psiquicas. Cuando tomé esta decision,
experimenté mucho miedo que tuve que controlar, asi que empecé un seguimiento con una psicéloga. Sin embargo, era rebelde y no tenia
perspectiva, no llegabaa confiar en ellayno teniala sensacion de ser escuchada. Pero, jconseguilo que me habia propuesto!

Aquella época fue complicada psicolégicamente, estaba muy angustiada, pero al mismo tiempo se me hacia dificil pedir apoyo. Tenia la
impresion de que un psicologo no me podria ayudar. Ademas, prepararse parairala cita era complicado (atin hoy en dia sigue siendo asf),
asi que busqué otros apoyos, sobre todo en el centro médico social mas cercano. Yo también me responsabilicé. Poco a poco me fui
abriendo, fui creando vinculos, pedi a los demas que me ayudasen en el dia a dia, vivi en diferentes pisos, sola o en piso compartido y, a
pesar de todo, me sentia en un equilibrio fragil

Después de 13 afios en la misma ciudad, decidi dejarla para acercarme a una de mis hermanas y hacer mas fcil el dia a dia. Una vez alli
retomé un seguimiento real con un psicologo durante aproximadamente 5 afios. Empecé a entender el origen de mis problemas en mi
historia personal y laimposibilidad de hablar sobre la enfermedad en mi familia.

Hoy en dia me sigue resultando dificil expresarme sobre lo que siento y sobre mis necesidades, pero creo que he progresado mucho. Me
encuentro mejor».


http://www.asem-esp.org/
mailto:info@asem-esp.org

® SABER Y ENTENDER INFORME

Agradecimientos:

AFM Association francaise contre les Myopathies
http://www.afm-telethon.org

L'annonce du diagnostic... et apres"
Reperes Savoir & Comprendre, AFM, 2005

Conseil génétique et maladies neuromusculaires",
Reperes Savoir & Comprendre, AFM, 2008

Organisation des soins et maladies neuromusculaires",
Repeéres Savoir & Comprendre, AFM, 2008

Texto original : Repére Savoir & Comprendre. AFM Octubre 2009
http://www.myobase.org/opac/index.php?lvi=notice display&id=11920#.VGcc
Q _mG-So

Queremos dar las gracias a todas las personas que han participado en la
elaboracion de este documento y que nos han aportado su testimonio.

Redaccion AFM: M.O. Schanen-Bergot
Revision: M. Frischmann, M.L. Babonneau, C. Réveillere, E. Le Rohellec.

ASEM — Federacion espafiola de enfermedades neuromusculares
Traduccién al espafiol (2014): Lucia Rouco y Natalia Moreiras,
Revision traduccion: Leticia Robles Soneira (Traductora —Vigo).
Revision experta: Carmen Vilaboa y Oscar Diez Meleiro.

Coordinacion Espafia: Jean Louis Bouvy
ASEM Galicia www.asemgalicia.com (sede Vigo)
para la Federacion ASEM (sede Barcelona)

ISSN: 2340-7824
Editada: por Federacién ASEM — 2019

Serie: Saber y entender. Informe

’
AFMTELETHON .

] Federacion Espanola
INNOVER POUR GUERIR 9  § 1’asem e s B

Neuromusculares

Association reconnue d'utilité publique - -
Declarada de Wtilidad Publica
1, rue de I'lnternationale - BP 59 - 91002 Evry cedex

Tél:33(0) 16947 28 28 - Fax:33 (0) 16077 1216 WWW.asem-€esp.org
Siege social : AFM - Institut de Myologie info@asem-esp.org
47 - 83, boulevard de I'Hépital - 75651 Paris cedex 13 Tel. 934 516 544

www.afm-telethon.fr


http://www.afm-telethon.org/
http://www.myobase.org/opac/index.php?lvl=notice_display&id=11920#.VGccQ_mG-So
http://www.myobase.org/opac/index.php?lvl=notice_display&id=11920#.VGccQ_mG-So
http://www.asemgalicia.com/
http://www.asem-esp.org/
mailto:info@asem-esp.org

