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El para qué de esta guia

Como toda guia, este documento es una herramienta de orientacidén que
pretende ser util.

Util para conocer los principales efectos sociales de las enfermedades
neurolégicas en las personas que las sufren y en sus relaciones con el
entorno, que es el objeto especifico de la practica profesional del trabajo
social. Lo que exige una intervencién profesional especializada.

Se trata de un documento didactico, con una clara intencionalidad
practica, que puede servir para iniciar un proceso de formacién en
Trabajo Social Neuroldgico (TSN) y para familiarizarse con las especifi-
cidades que requiere una buena practica profesional en el campo de las
enfermedades neuroldgicas.

La formacién de grado en trabajo social es generalista y, de ordinario, solo
existe una Unica asignatura en toda la carrera sobre trabajo social
sanitario. Asignatura que también es generalista y que, en todo caso, no
aborda el campo neurolégico con la profundidad que éste requiere.
Tampoco existe, hasta la fecha, formacion de postgrado que permita
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lograr una especializacién en Trabajo Social Neuroldgico. En este sentido,
la guia que tienes en tus manos pretende contribuir al necesario acervo
de conocimiento disciplinar, sistematizado y basado en la evidencia.

No es un documento cerrado, sino una guia inicial para el correcto
acercamiento al sujeto de intervencién (las personas concretas que
sufren una enfermedad neuroldgica). Los dafos y secuelas que estas
enfermedades producen son irreparables en muchos casos, afectando al
lenguaje y la comprension. Por ello resulta imprescindible tener un
dominio profesional especifico del trabajo social, que garantice, de
entrada, una adecuada comunicacién con la persona afectada. Asi como
un proceso de intervencion profesional adaptado a la realidad, que sea
eficaz y rehabilitador.

Como cualquier herramienta que pretende servir de guia y orientacion,
ésta es un instrumento de navegacion para el trabajo social neuroldgico;
una brdjula que, si bien no garantiza llegar siempre y rapido al lugar
deseado, si permite no perderse en el camino, avanzando siempre hacia
un horizonte de humanidad y salud. Entendida ésta, como la manera de
vivir autdnoma, solidaria, gozosa e interdependiente.

Esperamos tus aportaciones para mejorarla y seguir avanzando.
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¢ Por qué

es necesario

el trabajo social
neurologico?




Importancia e impacto de las
enfermedades neuroldgicas

Las enfermedades neuroldgicas son propias del sistema nervioso central
y periférico, afectan al cerebro, la médula espinal, los nervios craneales y
periféricos, el sistema nervioso autonomo, la placa neuromuscular y los
musculos.

Estas enfermedades tienen una importancia creciente en la actualidad,
pues afectan a un porcentaje cada vez mayor de poblacion y tienen
importantes repercusiones sociales, sanitarias y econédmicas. Ademas del
impacto econdmico ocasionado por los tratamientos clinicos y
farmacoldgicos y por los cuidados de larga duracién que requieren los
pacientes, las repercusiones laborales, educativas, familiares y sociales de
estas enfermedades en las personas y su entorno de convivencia son
profundas y duraderas. En muchos casos los efectos incapacitantes son
permanentes hasta el momento de la muerte. La OMS estima que hay mil
millones de personas con trastornos neurolégicos (un 15% de la poblacion
mundial), que pueden producir discapacidades multiples: fisica (motora),
sensorial (visual, auditiva), cognitiva (intelectual, mental), sensitiva y
alternaciones del comportamiento. Estas discapacidades, ya sean
temporales o permanentes, comprometen en diversos grados la
autonomia funcional de las personas en la realizacion de sus actividades
de la vida diaria, ademas de aquellas relativas a la interaccidn social
(empleo, educacién, sociabilidad, ocio, convivencia, etc.).

Aunque se han identificado mas de 600 enfermedades neuroldgicas, las
mas conocidas y de mayor prevalencia son las siguientes: Alzheimer,
Parkinson, ictus, esclerosis multiple, cefalea y migrafia, corea Huntington
y epilepsia. Son enfermedades que provocan graves dafios tanto en la
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persona que la padece como en su entorno relacional, familiar y social;
viéndose afectados multiples ambitos vitales: laboral, social, comunitario,
econdmico, etc. Considerando la sociedad en su conjunto, estos trastor-
nos agrupan padecimientos con importantes repercusiones sociales y
econdmicas, debido a los costes de tratamientos clinicos, farmacoldgicos,
terapéuticos, de cuidados y laborales.

La morbimortalidad asociada a las enfermedades neuroldgicas va en
aumento y, con ello, la potencial discapacidad secundaria, discapacidad
fisica (motora), sensorial visual, sensorial auditiva, cognitiva (intelectual),
mental y discapacidad multiple.

Demencias

Son enfermedades caracterizadas por trastornos graves de conducta, sin
conciencia de la enfermedad, con juicio distorsionado de la realidad, cuya
sintomatologia predominante consiste en un deterioro progresivo del
intelecto. La OMS estimd en 2016 que 47,5 millones de personas en todo
el mundo padecian demencia y que la incidencia anual de demencia era
cercana a 7,7 millones, dato que representa un nuevo caso cada cuatro
segundos.

Segun su etiologia, existen dos grandes grupos: demencias cerebrales o
primarias y demencias sistémicas o secundarias. Las cerebrales o prima-
rias son degenerativas, presentan procesos atrofiantes del encéfalo,
disminucién del tamafio y destruccién de las células nerviosas. En este
grupo se encuentra la enfermedad de Alzheimer, que es la causa mas
frecuente de demencia en los paises occidentales (60 a 70% de los casos).
A diferencia de otras demencias, el Alzheimer conlleva un proceso
neurodegenerativo que ocasiona una demencia progresiva en la edad
adulta, alcanzandose la muerte en un periodo generalmente inferior a las
dos décadas.
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En este primer tipo de demencias, también se encuentra la enfermedad
de Huntington, un trastorno hereditario que causa que las neuronas
mueran en varias areas del cerebro, incluidas aquellas que ayudan a
controlar el movimiento voluntario. Los sintomas de la enfermedad
empeoran progresivamente, incluyen movimientos incontrolados (lla-
mados corea), posturas corporales anormales y cambios en el compor-
tamiento, las emociones, el juicio y la cognicién. Los pacientes con esta
enfermedad son mas proclives a cometer suicidio que el resto de la
poblacién. Presentan depresion y comportamiento agresivo, devastando
a la familia.

El Parkinson es otro tipo de demencia cerebral o primaria que destaca por
ser el segundo trastorno neurodegenerativo mas prevalente en la actua-
lidad. En Espafia, su prevalencia entre los mayores de 65 aios es del 1,5%.
Es un trastorno cronico de naturaleza neurodegenerativa que afecta al
estado fisico, social, funcional y emocional. En las fases avanzadas de este
tipo de demencia se requiere cuidado permanente, vigilancia constante y
personal especializado, ya que el paciente no es capaz de valerse por si
mismo.

El segundo tipo de demencias, secundarias o sistémicas, son causadas por
enfermedades no primariamente degenerativas cerebrales. En este grupo
se encuentra la epilepsia, una enfermedad cerebral que consiste en una
predisposicidn a presentar crisis epilépticas repetidas. La epilepsia es una
de las enfermedades neuroldgicas crénicas mas frecuentes y se estima
gue afecta a mds de 70 millones de personas en todo el mundo. En Espafia
hay 62,6 casos al afio por cada 100.000 habitantes. La prevalencia de
trastornos psiquiatricos se incrementa en personas con epilepsia; siendo
mas alta que en la poblacidn general o que en pacientes con otros tras-
tornos médicos cronicos.

Todas las demencias tienen un impacto significativo en la vida personal,
familiar y social del paciente, asi como en la sociedad en su conjunto,
precisando gran apoyo social para garantizar la autonomia funcional y la
integracion relacional.
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Cefalea y migrana

Aunque con frecuencia se confunden, no son lo mismo. La cefalea genera
una sensacion dolorosa de intensidad variable, localizada en la bdveda
craneal, parte alta del cuello o nuca y mitad superior de la cara (frente) y
es una importante causa de absentismo laboral. La migrafia es un tipo de
cefalea primaria de evolucidn crdnica y manifestaciones episddicas, que
se define como una cefalea recurrente con crisis de entre 4 y 72 horas de
duracion y con caracteristicas concretas: localizacién unilateral, caracter
pulsatil, intensidad moderada o grave. Tiene una prevalencia superior al
10% en todo el mundo. Su aparicién en los afios medios de la vida de una
persona (los mas activos y productivos), puede provocar incapacidad
temporal para realizar acciones de la vida cotidiana, laborales y sociales,
afectando la calidad de vida de las personas.

Esclerosis

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) es una enfermedad neurodegene-
rativa caracterizada por una debilidad progresiva secundaria a la muerte
de motoneuronas corticales y espinales, que conduce al fallecimiento por
insuficiencia respiratoria transcurridos 3-4 afios desde el inicio de los
sintomas. En Europa tiene una incidencia media anual de 2,36 y una
prevalencia que oscila entre los 2 y 5 casos por cada 100.000 habitantes.
En Espafa anualmente se detectan 1,4 casos cada 100.000 personas, lo
que se traduce en unos 3 nuevos pacientes diagnosticados al dia.
Aproximadamente 4.000 personas viven con la enfermedad. Pese a su
escasa prevalencia, constituye un problema de salud con un alto impacto
sociosanitario y econdmico (en ocasiones ignorado), por su gravedad y
por el sufrimiento que supone para pacientes y familiares: su gran
capacidad invalidante, la necesidad de cuidados permanentes y cam-
biantes, la gravedad de las complicaciones y los problemas emocionales
y psicoldgicos que genera son aspectos diferenciales que requieren
respuestas agiles, coordinadas y accesibles para la persona enferma vy su
entorno familiar.
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Otra enfermedad neuroldgica crénica, autoinmune, inflamatoria y dege-
nerativa del sistema nervioso central es la Esclerosis Multiple (EM).
Destaca por ser el trastorno neuroldgico incapacitante no traumatico mas
comun en adultos jévenes. En el mundo la padecen 2,5 millones y en
Europa afecta a 700.000 personas. Estudios epidemiolégicos confirman a
Espafia como una regién de prevalencia media—alta. El aumento de
prevalencia se ha producido de manera paulatina a lo largo de las ultimas
décadas y ha ocurrido eminentemente a expensas de un mayor nimero
de casos en mujeres (se han alcanzado ratios de sexo de 3,5 a 1). Mas del
80% de los gastos que ocasiona la esclerosis multiple estan relacionados
con la discapacidad y no con las terapias. Se trata de una enfermedad de
alto impacto sanitario, econémico y social; lo que hace necesario su
conocimiento para una buena intervencidn social que redunde en la
calidad de vida de las personas que la padecen.

FEGAQ.,’Q.E...E’
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Ictus

Este déficit neuroldgico es consecuencia de una lesién focal del sistema
nervioso central de origen vascular. El término ictus procede del latin y
significa golpe o ataque. Hace referencia a cualquier trastorno de la
circulacion cerebral, generalmente de comienzo brusco, que puede ser
consecuencia de la interrupcion de flujo sanguineo a una parte del
cerebro. Consiste en una alteracién brusca en una zona del parénquima
encefalico.

Existen dos tipos de ictus, segun el tipo de lesién:

— Isquemia cerebral o ictus isquémico (trombosis, embolia o apoplejia).
La oclusién o taponamiento de un vaso hace que la sangre no pueda
llegar a una determinada zona del cerebro, quedando ésta sin oxigeno
y sin los nutrientes que necesita, por lo que se lesiona. Si esta situa-
cién se mantiene el tiempo suficiente, el tejido se muere y ocurre el
infarto cerebral.

— Hemorragia cerebral o ictus hemorragico (derrame o hematoma
cerebral). En este caso se produce una rotura de un vaso dentro del
cerebro (hemorragia intracerebral) o en sus envolturas (hemorragia
subaracnoidea). Esa sangre no se puede liberar al exterior ya que el
cerebro estd encerrado en los vasos del craneo, por eso la sangre
presiona el tejido blando, impidiendo que éste se oxigene adecua-
damente, provocando también la muerte de los tejidos que estan
comprimidos.

Ya se trate de hemorragico o isquémico, el ictus es una enfermedad
cerebrovascular con impacto social creciente. Si bien la tasa global de
mortalidad por ictus estd disminuyendo en paises con bajos y altos
ingresos, el numero absoluto de personas que han sufrido ictus y
supervivientes, asi como la discapacidad global por ictus, es alta y esta
aumentando. El ictus es la primera causa de discapacidad en adultos y la
segunda causa de demencia. La discapacidad se debe al amplio y
heterogéneo nuimero de secuelas que provoca (funcionales, psiquicas,
intelectuales y sociales), afectando de forma muy importante la vida



cotidiana, pues altera de forma diversa y compleja las funciones cogni-
tivas y funcionales. Las seis areas que se ven afectadas por el ictus
(cognitiva, emocional, comunicacién y lenguaje, motora, sensitiva y
visual) sufren importantes efectos que interactian y retroactian unos con
otros, generando déficits complejos que van mas alld de cada area de
funcidn. Es la quinta causa principal de pérdida de productividad, medida
por los afos de vida ajustados por discapacidad.

El ictus supuso en Espafa el 70% de los ingresos hospitalarios neuro-
I6gicos de 2018 y entre el 3 y el 6% del gasto total sanitario anual. Se trata
de un coste importante para el Sistema de Salud, pero también para
pacientes y familias, ya que provoca un gran sufrimiento evitable (porque
puede prevenirse a través del apoyo social desde el comienzo de la
enfermedad). En la cadena asistencial en ictus (sociedad, servicios de
emergencia y hospitales) los segundos eslabones funcionan coordinada-
mente, pero no asi el primero, que es fundamental para prevenir y evitar
dafios iniciales.

Se estima que una de cada cuatro personas sufrira un ictus a lo largo de
su vida. De esta estimacién mas de 80 millones de supervivientes globales
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sufrirdn secuelas donde el foco de atencidn en estrategias de prevencion
serd imprescindible.

La Sociedad Europea del Ictus calcula en los préximos 15 afios un aumento
del 35% de casos de ictus en la Unidn Europea, relacionados con el
envejecimiento de la poblacién y el estilo de vida. Para tener una idea del
impacto que esto supone, si lo comparamos con el cancer, no existe un
solo tipo de cancer que tenga la dimensidn del ictus.

Por ello se dice que el ictus es la pandemia silenciosa del siglo XXI, ya que
afecta a 120.000 familias al afio, sdlo en Espafia.

La creencia social que considera el ictus como una enfermedad de
personas mayores es falsa, porque un tercio de las personas afectadas
esta en edad laboral. En esa franja de edad el ritmo de vida y habitos poco
saludables son una especie de ‘bomba de relojeria’ que hace que muchas
personas entre 35y 55 sufran ictus.

En la pagina siguiente se sintetizan las areas personales afectadas por
estas enfermedades, junto con algunos ejemplos de cuidados que pueden
compensar dichas afecciones.
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Enfermedad Areas afectadas Posibles cuidados y necesidades
‘ . . . L . Apoyos para afrontar posibles olvidos que afecten a su dia a dia (citas, manejo del
Area cognitiva o intelectual (memoria, expresidn, razonamiento, X .
. ) . . , . dinero, etc.), para reconocer a personas y objetos de su entorno, apoyo en las
Alzheimer orientacion, etc.), area motora (control del cuerpo) y area psico- - . . L . -,
. L, . . tareas domeésticas y de autocuidado (higiene, medicacion), de orientacion en el
emocional. Gran repercusion social en la vida de a persona. . .
tiempo y en el espacio, etc.
Cefaleay Area psicoldgica y cognitiva de la persona. El dolor puede sertan | Llevar un seguimiento habitual, sobre todo ante cambios en el dolor, manejo de
S persistente o grave que la persona quede incapacitada los recursos para prevenir las posibles consecuencias sociales y laborales, apoyo
migrana temporalmente. para realizar Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), etc.
Area motora (movimientos involuntarios), area psicoldgica . . L
Corea S o , . " g En su progresion presenta alteraciones psiquidtricas que menoscaban la salud.
. (irritabilidad, agresividad, apatia) y drea cognitiva (pérdida de . . ., . S . .,
Huntington . . . Ayuda en cuidados de estimulaciéon cognitiva, ejercicio fisico, alimentacidn, etc.
memoria, lenguaje y toma de decisiones, etc.).
. ‘ e 4 . El estado neurolégico se deteriora hasta incapacitar fisica y totalmente,
Esclerosis Area cognitiva, drea motora y drea conductual de la persona. . L . . .
precisando apoyos ortoprotésicos y de asistencia personal para las ABVD.
Area motora (espasmos y convulsiones involuntarios). Segun su Necesidad de una persona que prevenga las lesiones durante las crisis, cuidar la
Epilepsia origen, puede afectar a dreas cognitivas como la vision, el medicacion y que no se introduzcan objetos ni alimentos en la boca durante las
lenguaje, etc.. crisis, entre otros.
Aunque cada persona y cerebro es Unico, el ictus puede afectar a . . . .
g . P . Y . o P . Cuidados destinados a prevenir o controlar factores de riesgo que puedan
una o varias de las dreas funcionales (cognitiva, emocional, . - . . .
Ictus ., . . ] producir nuevas crisis. En ocasiones, necesidad de ayudas para desplazamientos
comunicacion y lenguaje, motora, sensitiva y visual) o a todas -
(ortoprotésico y apoyo humano).
ellas.
Parkinson Afectacién del drea motora, pero pueden aparecer sintomas de Apoyo ante caidas y en la dificultad para andar, cuidado y supervisién en

depresidn y deterioro cognitivo-intelectual.

alimentacion, tareas de higiene diaria y vestido, entre otras.
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2. Eltrabajo social en el campo
neurologico

La intervencidn profesional del trabajo social debe ofrecer un apoyo
integral a las familias y al paciente, quienes se enfrentan a la dolorosa
aceptacion de las consecuencias que ha provocado la enfermedad en su
realidad social. La forma en la que las familias elaboran el duelo general-
mente sigue unas pautas que son universales: desorientacion, regresion,
reorganizacion y crecimiento. La intervencion y funciones de la trabaja-
dora social neurolégica® van a depender de la fase en la que se encuentre
el paciente y su familia, asi como del apoyo que requiera.
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Desde el inicio de su intervencién con la persona y la familia, la traba-
jadora social que interviene con personas afectadas por una enfermedad
neurolégica (ya sea desde un servicio hospitalario especializado o desde
servicios generalistas, dentro y fuera del sistema de salud), debe utilizar
ciertos conocimientos especializados sobre la enfermedad concreta que
padece el paciente. Se trata de una intervencion profesional que ha de
adaptarse no solo a la situacion individual, familiar y social de la persona,
sino también a los efectos del diagndstico y al prondstico de éste. Lo que
requiere de una formacion especifica, que varia segun se ejerza un Trabajo
Social Neuroldgico especializado en el ambito hospitalario, o se trate de
atender a personas con enfermedad neurolégica desde dambitos de inter-
vencion profesional generalistas (dentro o fuera del sistema de salud, o
en la comunidad).

1 Utilizaremos en el texto la expresién trabajadora social como genérico para referirnos a cualquier profesional del trabajo social. Asimismo, nos referiremos al paciente como genérico,
incluyendo en esta expresion a todas las personas afectadas por una enfermedad neurolégica. Omitiremos el uso de el/la, los/las, a fin de no hacer farragosa la lectura del texto. Sirva esta

aclaracion inicial y explicacién del uso que hacemos del genérico.
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Qué conocimientos se requieren para ejercer Trabajo Social Neurolégico
y para ejercer Trabajo Social generalista con personas con enfermedad neurolégica

Trabajo Social Neurolégico

Trabajo Social generalista
cuando atiende a personas con enfermedad neurolégica

Conocimientos acerca de:

La morfologia, estructura y funciones del cuerpo humano, especialmente la
estructura y funciones del Sistema de Integracién Nervioso y Endocrino, y
del Sistema Cardiovascular, Respiratorio y Renal.

Conocimientos de neurologia y neurocirugia referidos a la naturaleza y
secuelas de las enfermedades neuroldgicas, terminologia clinica y pruebas
diagnésticas.

Los procedimientos diagndsticos y terapéuticos (especialmente los
rehabilitadores).

Conocimiento avanzado sobre organizacién y funcionamiento de equipos
multidisciplinares de neurologia.

Destreza en la aplicacién de escalas de valoracion, adaptando su uso a las
diferentes secuelas de cada paciente.

Dominio de protocolos y habilidad en el disefio y manejo de guias de
intervencidn con personas y familias con enfermedades neuroldgicas:
técnicas de tratamiento social, escalas de valoracion y evaluacidn, técnicas
y herramientas especificas de intervencion social de valoracion y de
comunicacién con personas con enfermedad neurolégica. Manejo de los
protocolos clinicos de las diferentes enfermedades neuroldgicas.

Conocimiento avanzado y manejo de recursos especializados de atencion,
tratamiento y rehabilitacion integral, dentro y fuera del sistema de salud.

Conocimiento cientifico y actualizacidn sobre hallazgos clinicos y sociales
en el campo neuroldgico: competencia investigadora y participacion en
grupos y redes cientificas sobre enfermedades neuroldgicas.

Conocimientos acerca de:
e Las principales enfermedades neuroldgicas.

e Funciones del trabajo social en la atencidn a personas con
enfermedades neuroldgicas, ya sea dentro del sistema de salud, del
sistema de servicios sociales u otros sistemas de proteccidn social, asi
como en asociaciones y en la comunidad.

e Conocimiento sobre las fases de intervencién social, segun la
enfermedad neuroldgica de la persona que se atiende. Por ejemplo:

- El dafio personal, familiar y sociosanitario de las diversas
enfermedades neuroldgicas.

- Eltrabajo social en el proceso rehabilitador de personas que han
sufrido ictus, asi como en el acompafiamiento de personas que
sufren enfermedades neurodegenerativas.

- Eltrabajo social en la evaluacién social del ictus, esclerosis,
parkinson, entre otros.

e Desarrollo de la entrevista en trabajo social, segun la enfermedad
neuroldgica que padezca la persona atendida.

e El proceso de comunicacidn, adaptado a los dafios producidos en el
lenguaje.

e Conocimiento general sobre los diferentes recursos para personas con
enfermedad neuroldgica.

e Factores socioambientales de riesgo y proteccion en la atencion social
a personas con enfermedad neuroldgica.
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; Qué es
el trabajo socia
neurologico?




El Trabajo Social Neuroldgico (TSN) es la
intervencion social profesional con
personas con enfermedad neuroldgica
que se desarrolla mediante la utilizacion
de un conjunto de métodos y
procedimientos técnicos especificos del
trabajo social, para lograr el acceso a la
recuperacion integral de la persona
(funcional, social y laboral) en pacientes
qgue son potencialmente recuperables, o
para mantener el rendimiento funcional
y contribuir a evitar o ralentizar el
avance de la enfermedad en las
personas que sufren procesos
neurodegenerativos.
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3. Objetivos y funciones del TSN

La intervencién profesional propia del TSN, se concreta y operacionaliza
en los siguientes objetivos y funciones profesionales especificas.

Objetivos

El objetivo general del trabajo social es dar respuesta a situaciones de
necesidad y a problemas que nacen en las relaciones entre personas y or-
ganizacion social, respetando y promoviendo la autonomia y respon-
sabilidad de las personas, mediante la utilizacién personalizada de los
recursos institucionales y sociales, y la promocion de recursos personales,
ambientales e institucionales adecuados. Como disciplina que ejerce su
practica profesional en los diferentes sistemas y servicios de bienestar, ese
objetivo general o estratégico del trabajo social se desglosa en cuatro
objetivos tacticos:

+ Asistencia: aqui se encuadran todas las practicas profesionales de
informacion y orientacion social, ayuda psicosocial, acompafiamiento
social o seguimiento, asesoramiento y consejo, apoyo social, media-
cion, etc.

+ Rehabilitacién e integracién: la rehabilitacién es un objetivo de
orientacidn regeneracionista (intento de recuperacién de cualidades
o capacidades perdidas) por la que se explora y activan potencia-
lidades subsistentes en una situacién inicialmente negativa (como es
el caso de una enfermedad discapacitante, por ejemplo). También se
incluyen bajo esta denominacion las acciones “habilitadoras” dirigi-
das a la insercion, integracidn o inclusidn de personas y colectivos en
desventaja.

+  Prevencién: ya sea para evitar o reducir la aparicidn, agravamiento o
extension de problemas que pueden ser abordados mediante la
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accion profesional del trabajo social o por la prestacion de deter-
minados servicios.

Accesibilidad: para que el objetivo de la integracion pueda lograrse,
es preciso tanto la accién rehabilitadora y habilitadora como la am-
pliacidn de oportunidades sociales que permitan a las personas inte-
grarse segun su propio plan de vida. Este objetivo de accesibilidad
comporta implementar medidas y acciones de evitacién o supresion
de obstaculos y barreras fisicas, sociales, ambientales, mentales, etc.

De acuerdo con los objetivos anteriores, el fin ultimo del trabajo social
neuroldgico en un hospital es garantizar al alta hospitalaria la provision de
recursos indispensables que aseguren la calidad de vida y el bienestar del
paciente en las mejores condiciones posibles, respetando tanto los valo-
res individuales de la persona como los Derechos Humanos.

Para el logro de este fin, el trabajo social neuroldgico se propone los
siguientes objetivos operativos:

Detectar problematicas sociales y ofrecer una respuesta integral a
los problemas derivados de la situacién sociosanitaria del paciente
desde su ingreso hospitalario; estableciendo planes de posthospita-
lizacidn que faciliten el soporte necesario para seguir las indicaciones
terapéuticas; y manteniendo una calidad de vida dptima tanto de la
persona enferma como de sus cuidadores principales.

Movilizar las potencialidades del paciente utilizando sus recursos
personales, familiares y sociales, asi como los recursos institucionales
de su entorno, propiciando su participacion en el proceso de
recuperacion o atencioén a su enfermedad neuroldgica.

Contribuir a la capacitacion familiar para que ésta se involucre en el
proceso de atencién y cuidado a la persona con enfermedad neu-
roldgica.

En definitiva, estimular la decisién y responsabilidad de la persona en su

proceso de enfermedad neurolégica, respetando sus valores, patrones y
pautas culturales; transformando el diagnostico en un sentido de auto-
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promocién y enriquecimiento de la persona y su familia, desatando todas
sus potencialidades y fortalezas, enmarcando la actuacidon de forma
realista en cada situacién concreta.

El objetivo central de la intervencién profesional del trabajo social
neurolégico es lograr la recuperacién maxima del paciente potencial-
mente recuperable y, en los casos en que no resultara posible restaurar
todas las areas funcionales afectadas, contribuir a su plena inclusion y
participacioén en la sociedad.

Funciones

El trabajo social sanitario atiende las necesidades sociosanitarias produ-
cidas por la enfermedad, debiendo realizar un abordaje integral de las
mismas desde su diagndstico.

En el ambito neuroldgico, esta
practica profesional siempre debe
adaptarse a las particulares y
especificas caracteristicas y
circunstancias de los pacientes con
enfermedad neuroldgica. Y, muy
especialmente, las relacionadas con
las necesidades sociosanitarias que la
enfermedad genera en el paciente, su
entorno de convivencia, y su relacion
con el mismo.

Entendidas como la accidn y el ejercicio propio del campo profesional, las
funciones del trabajo social son las siguientes:

Gestora y mediadora entre personas e instituciones: prestando ser-
vicios de sostén y ayuda a personas en situacion de dependencia;
poniendo en relacién a personas y familias con entidades prestadoras
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de servicios; informando y orientando sobre recursos disponibles;
canalizando y derivando a recursos externos o alternativos facilitando
la accesibilidad a los mismos. Para el desarrollo de esta funcion se
requieren competencias especializadas propias de la ‘relacion de
ayuda’y la ‘gestién de caso social’, en tanto que proceso de provision
de servicios profesionales en que se valoran las necesidades de la
personay su familia, y en colaboracidon con estas, la trabajadora social
aconseja, articula, coordina, monitoriza, evalia y defiende las nece-
sidades, intereses y derechos de las mismas, proponiendo paquetes
de medidas y/o servicios acordes a las necesidades cambiantes de las
personas atendidas.

Asesora-orientadora-consejera social: buscando alternativas que per-
mitan satisfacer las necesidades sociales basicas, orienta a las personas
para organizar sus actividades con miras a la consecucién de deter-
minados objetivos tendentes a la resolucién de problemas vy la satis-
faccion de necesidades; ayuda a realizar mas efectivamente los servicios
existentes y a poner en contacto con ellos a las personas y grupos; hace
posible que las personas conozcan los procedimientos y estrategias que
les permitan utilizar los servicios existentes.

Terapeuta social: mediante la utilizacién de diversos enfoques tedrico-
metodoldgicos la trabajadora social puede desarrollar tratamientos e
intervenciones sociales de diversa indole, encaminados a lograr la
restauracion de capacidades y roles de funcionamiento social satisfac-
torio de las personas a las que atiende.

Investigadora de problemas, necesidades y conflictos relacionales,
identificadora de recursos y potencialidades para la accidn: realiza
diagndsticos sociales; estudia y analiza la situacién de las personas y
grupos afectados por necesidades y problemas; identifica situaciones
inhumanas inaceptables, individuales y colectivas, en su dmbito de
actuacion; detecta recursos que pueden servir de ayuda a las personas
o que pueden tener una incidencia positiva en el proceso de solucion de
problemas; reconoce las fortalezas y potencialidades de las personas y
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es capaz de ponerlas en acto, desarrollando diferentes estrategias de
empoderamiento.

Movilizadora de recursos externos e internos, institucionales, técni-
cos, materiales, financieros y, sobre todo, humanos. Identifica las po-
tencialidades humanas de individuos y grupos y promueve su utilizacion
y desarrollo. Facilita y promueve la participacién de las personas en el
estudio de sus necesidades, la toma de decisiones para afrontarlas y la
organizacién para llevarlas a cabo. Trata de generar procesos de toma
de conciencia social ante problemas y necesidades. Detecta, dinamiza y
fortalece redes sociales, especialmente redes de apoyo social y
solidaridad.

Planificadora de tratamientos, intervenciones y proyectos para
mejorar la calidad de vida: ayudando a las personas a desarrollar
acciones para el bienestar social y la mejora de su calidad de vida.
Planifica las acciones de su unidad operativa, programa sus propias
actividades y elabora proyectos especificos; formula estrategias de
optimizacidn de recursos y proximidad de actividades.

Evaluadora de su servicio o programa, y de su practica profesional:
Controla y valora las actividades propias, las actividades y el funcio-
namiento de los programas y servicios en que interviene directa o
indirectamente. Aunque la evaluacion sistematica del programa o
servicio no es una funcion exclusiva de la trabajadora social, sino
compartida con el resto del equipo, si es una funcion especifica la
evaluacion reflexiva de su propia practica profesional.

Las funciones del trabajo social sanitario son el resultado del desempefio
de las funciones anteriormente descritas, tanto en el nivel primario como
en el hospitalario.

En el caso de pacientes con enfermedades neuroldgicas las funciones
profesionales especificas del trabajo social neuroldgico son las siguientes:
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Asesorar, acompaifiar y proporcionar apoyo social:

realizar el acompanamiento social del paciente y las personas de
su entorno de convivencia habitual, desde su diagndstico,

solucionar las incidencias y conflictos que pueden aparecer
durante el ingreso hospitalario,

realizar la anamnesis social de la situacion personal del paciente,

presentarse como profesional de referencia a quien la familiay la
red de allegados mas cercanos pueden recurrir para pedir
orientacion o consejo cuando sea necesario,

detectar en el entorno del paciente los factores de naturaleza
social que pueden influir negativamente en el estado de salud de
los miembros,

facilitar informacion realista y veridica al afectado y a su familia
en todo momento,

proporcionar apoyo y soporte a la persona cuidadora principal,
trabajando la adaptacién a la nueva situacion,

ayudar en el proceso de confrontacidn con la nueva realidad y las
posibles consecuencias que puedan surgir.
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Gestion de recursos; bisqueda, organizacion y creacion de recursos:

detectar aquellos recursos necesarios o deseables, diferencian-
dolos de los existentes dentro del marco de actuacion de aquellos
gue hayan de generarse,

aportar asesoramiento y orientacion de todos los recursos socio-
sanitarios disponibles dirigidos a la reintegracion del paciente,

coordinarse con los distintos contextos en los que se encuentra
ubicada la persona (asociaciones, servicios sociales, ambito
laboral, educativo, etc.), para disefiar y aplicar programas preven-
tivos y de tratamiento social,

identificar, en la red de apoyo primario y familiar, la necesidad de
otros servicios de atencidén (como pueden ser el servicio de
psicologia, psiquiatria, entre otros),

favorecer la integracion social del paciente neuroldgico, a través
del tratamiento y la intervencion social.

Ser nexo de union entre las diferentes perspectivas de atencién e
intervinientes, aportando un abordaje global e integral biopsico-
social:

ser interlocutor entre los distintos profesionales del recurso, facili-
tando las comunicaciones interfamiliares y sugiriendo encuentros
para clarificar posiciones,

conseguir consensos y sugerir pautas de funcionamiento que con-
tribuyan a la armonia del entorno familiar,

organizar las visitas al paciente adecuando la frecuencia a sus
deseos, sentimientos y situacién clinica.

Comunicacion inter e intra institucional:

gestionar los recursos y la intervencion, fuera y dentro del hos-
pital, fomentando la atencidn integral al paciente y sus allegados
durante el proceso de ingreso y al alta,



proporcionar una valoracion global de las necesidades y trabajar
de forma coordinada y conjunta con el equipo de este campo,
para facilitar una atencién adecuada a la situacidn clinica y social
del paciente, coordinandose con otros sistemas de proteccion si
asi se requiriese.

Promocidn y desarrollo de espacios de liberacion:

ayudar a dispersar y prevenir los sentimientos de culpabilidad que
puedan aparecer en el paciente y familiares,

canalizar el duelo de los familiares y el paciente para afrontar y
adaptarse a las nuevas situaciones,

reforzar los elementos positivos de cuidado que realiza la familia
y la red de apoyo,

escuchar las demandas y detectar las necesidades que ayuden a
proporcionar apoyo emocional, potenciando la expresion de
emociones y promoviendo asi la normalizacion de sentimientos,
preocupaciones y miedos.

Proporcionar una mirada optimista y luchadora que ayude a empo-
derar a las personas y mantener la esperanza:

facilitar la confrontacién y aceptacion de la nueva realidad del
paciente,

clarificar con la persona las actividades que esta puede desem-
pefiar tras la intervencidn, estableciendo con ella el cambio en la
autoimagen y la construccion de nuevos valores, que pueden
haberse visto dafiados e influir en su calidad de vida y bienestar,
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constatar los logros conseguidos con la rehabilitacion durante y
tras la estancia en el hospital, reforzando el esfuerzo, la moti-
vacion y el teson de la persona afectada,

transmitir al paciente y a la familia la calma y tranquilidad nece-
sarias durante toda la intervencién.




El trabajo social neuroldgico en el
sistema de salud y en la comunidad

La relacidon de ayuda que se establece en la practica profesional del
trabajo social, al intervenir con las personas en sus contextos de vida y
convivencia, debe considerar siempre las particularidades y situaciones
especificas que viven las personas con enfermedad neurolégica. Algo cada
vez mas frecuente, ya sea que se intervenga en el sistema de salud (en
hospital o en centro de salud) o en la comunidad (en servicios sociales
comunitarios o en asociaciones de pacientes).

En la cartera de servicios y prestaciones del sistema de salud se incluye la
atencion sociosanitaria, que comprende el conjunto de cuidados desti-
nados a aquellos enfermos, generalmente crénicos, que por sus espe-
ciales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacion simultanea y
sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su auto-
nomia, paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion
social. En el ambito de los servicios de salud, la atencidn sociosanitaria se
lleva a cabo en los niveles de atencion que cada Comunidad Auténoma
determinay, en cualquier caso, debe comprender los cuidados sanitarios
de larga duracidn, la atencidn sanitaria a la convalecencia y la rehabi-
litacion en pacientes con déficit funcional recuperable. Sera garantizada
por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacion
entre las administraciones publicas correspondientes.

El trabajo social en Atencion Primaria de Salud

La atencién primaria es el nivel basico que garantiza la globalidad y
continuidad de la atencién a lo largo de toda la vida del paciente, es el
nivel asistencial con funciones de gestidén y coordinacién de casos y
regulacién de flujos. Comprende actividades de promocién de la salud,
educacion para la salud, prevencion de la enfermedad, asistencia
sanitaria, mantenimiento y recuperacion de la salud, rehabilitacion fisica
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y trabajo social. Atiende al individuo, la familia y la comunidad, mediante
programas y actividades de promocidn de la salud, prevencion, asistencia
y rehabilitacion, a través de sus medios basicos y de los equipos de apoyo
a la atencidén primaria.

La zona basica de salud es el marco territorial de la atencién primaria en
salud donde desarrolla su actividad la trabajadora social, integrada en el
equipo de atencion primaria. El trabajo social en el centro de salud conoce
el medio en el que vive la persona con la enfermedad, tiene proximidad
fisica y mayor accesibilidad a la misma, mantiene una relacion frecuente
con la persona y recibe informacion sobre el ambito mas intimo y
reservado de ésta y su familia. Conoce, ademas de su estado de salud
pasado y presente, sus habitos, costumbres, relaciones, formas de vida,
sexualidad, sentimientos, aficiones y deseos.
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Como ya se explicé anteriormente, las enfermedades neuroldgicas tienen
un impacto sociosanitario de gran magnitud: solo el ictus es la primera
causa de discapacidad en adultos; las demencias como el alzhéimer,
suponen una alteracidon neurodegenerativa de inicio insidioso y curso
progresivo que se caracteriza por la pérdida de memoriay otras funciones
cognitivas. Estas enfermedades incapacitan a las personas, limitando o
imposibilitando el desempefio de las actividades habituales en su vida
diaria, perjudicando su salud, provocando incapacidad laboral y en
muchos casos aislamiento social. La trabajadora social de atencion
primaria de salud tiene una posicion privilegiada para poder detectar las
limitaciones sociales y familiares que el impacto de la enfermedad
neurolégica tiene en la vida de los pacientes, y para intervenir en la
mejora de su bienestar general; siempre que tenga formacion acerca de
las caracteristicas clinicas y las repercusiones personales, familiares y
sociosanitarias de cada enfermedad.
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La trabajadora social que interviene en un centro de salud debe saber
establecer o impulsar servicios educacionales y de consulta dirigidos a la
mejora de la salud neuroldgica y a estimular el sentido de responsabilidad
individual en lo concerniente a la prevencidn. En el caso del ictus, por
ejemplo, tiene que proporcionar seguimiento y control para evitar facto-
res de riesgo que puedan provocar un ictus de repeticién. Ademas, debe
promover acciones para que las personas que sufren enfermedad
neurolégica puedan obtener, mediante servicios adecuados publicos o
privados, asesoramiento clinico para una correcta atencion de su enfer-
medad neurolédgica. También debe participar en la toma de decisiones
terapéuticas y en la ejecucién de las mismas, con mayor o menor inten-
sidad segun la patologia neuroldgica existente.

Como profesional que actua en el nivel de atencién primaria no suele
estar ante la presencia de una situacién puntual, sino ante un proceso
asistencial que se prolonga durante un periodo de tiempo mdas o menos
largo. Por su accesibilidad a la persona que sufre una enfermedad neuro-
I6gica ira modulando su intervencion segun la evolucion y modificaciones
del proceso clinico, es decir la evolucion de la enfermedad. Por todo ello,
se requiere de formacidn profesional especializada que garantice una
intervencidn social de calidad a los pacientes y familiares, que contribuya
al menor deterioro general posible, que potencie la adquisicion de
habitos saludables de proteccidén y control de factores de riesgo que
incrementan la repeticion de la patologia o intensifican el proceso
neurodegenerativo.

Entre las actuaciones a desarrollar por la trabajadora social del equipo de
atencién primaria de salud, estan el asesoramiento sobre medidas que
promuevan la integraciéon en su comunidad y eviten el aislamiento; la
activacion de redes de apoyo social comunitario; la orientacion sobre la
distribucidon y organizacion de la vivienda segun evoluciona la enfer-
medad para evitar caidas o esfuerzos innecesarios; o el abordaje de
conflictos familiares; entre otras.
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El trabajo social en servicios sociales

En los servicios sociales comunitarios o centros de accidon social, se
orienta, asesora y acompana a las personas, familias y grupos que pre-
cisan de apoyos profesionales para lograr el ajuste mas equilibrado
posible entre su autonomia personal y su integracion relacional. Cuando
se trata de intervenir con personas que tienen una enfermedad neuro-
légica, el trabajo social debe ser competente para proporcionar los si-
guientes servicios:

Proponer y facilitar de forma idénea las prestaciones y recursos para
el acceso a servicios de atencidn especializada que cubran o atiendan
los dafios de la enfermedad neuroldgica.

Asesorar y valorar el grado de dependencia, con precision y segui-
miento, pudiendo coordinarse con la especialista de trabajo social
neurolégico, para una valoracion social especifica segun la enferme-
dad neuroldgica que se padece.

Orientar adecuadamente sobre los servicios y prestaciones que
cubran las secuelas de la enfermedad.

Valorar y calificar las situaciones de discapacidad, determinando su
grado y tipo, con la finalidad de que la persona pueda tener acceso a
los beneficios, derechos econdmicos y servicios previstos en la legis-
lacion.

Informar, asesorar y valorar los recursos tecnoldgicos de apoyo o
ayudas técnicas mas adecuados a las necesidades de cada persona.
Siempre contando con el asesoramiento de la especialista en trabajo
social neuroldgico.

Establecer actuaciones tanto en el domicilio de la persona como fuera
del mismo, con el fin de atender las necesidades y actividades de Ia
vida diaria, prevenir la pérdida de autonomia, incrementarla, mejorar
la calidad de vida y dotar de espacios de descanso y respiro familiar a
las personas cuidadoras y a las familias en general.
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Contribuir, con su seguimiento en el medio, a facilitar la convivencia
y la integracion social de las familias abordando situaciones de crisis,
riesgo o vulnerabilidad familiar originados por el impacto de la enfer-
medad. Transmitir y ensefiar habilidades basicas, de mediacién y de
conducta, a los miembros de la familia o unidades de convivencia que
tengan dificultades para atender adecuadamente las necesidades
basicas de autonomia, manutencidn, proteccion, cuidado, afecto y se-
guridad de sus miembros.

Facilitar la asistencia técnica y material que precisen para el desen-
volvimiento normal en su medio familiar y social, y para la adquisicién
o recuperacion de las capacidades y habilidades personales y psico-
I6gicas, necesarias para un desempefio auténomo.

Proporcionar proteccion juridica y defensa de los derechos de la per-
sona (abogacia social), ya que las enfermedades neuroldgicas provo-
can pérdida de la capacidad de autogobierno.
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El trabajo social en las asociaciones de pacientes

Con frecuencia, las personas con una determinada enfermedad neuro-
Iégica y sus familiares constituyen asociaciones para organizar la ayuda
mutua y generar servicios a los que de otro modo no podrian acceder.

Una asociacidén es una agrupacion de personas que se organizan para
desarrollar una actividad colectiva de forma estable, democratica y sin
animo de lucro.

El trabajo social que interviene en el marco de una asociacién de personas
gue sufren enfermedades neuroldgicas concretas (alzhéimer, parkinson,
ela, etc.), debe poseer formacidn en el campo neuroldgico, para estar en
condiciones de:

Ofrecer servicios de acogida, asesoramiento, apoyo, orientacién y
tratamiento social a las personas afectadas y sus familiares (especial-
mente a quienes son cuidadoras principales). Estos servicios profe-
sionales deben adaptarse al grado de comprension, expresion, discer-
nimiento, movilidad, etc. que produce o va a producir la enfermedad
neuroldgica.

Organizar actividades terapéuticas, formativas, sociales y de ocio.

Ofrecer servicios dirigidos a la promocion de la autonomia y la adqui-
sicion de competencias personales y sociales.

Coordinarse con el equipo de profesionales y la junta directiva, en la
planificacidn, seleccion y organizacion de actividades y programas
especificos que deben desarrollarse con el colectivo concreto.

Detectar necesidades especificas de las personas que sufren la enfer-
medad neurolégica de que se ocupa la entidad, asi como de sus
cuidadoras principales.

Orientar a la asociacidn sobre tipos de ayudas existentes por parte de
las administraciones publicas, entidades bancarias y empresas.
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Visibilizar las problematicas asociadas a la enfermedad, mediante la
sensibilizacion social y el empoderamiento comunicacional.

Coordinarse e interlocutar con otros agentes.

Promover la innovacion de servicios y prestaciones.

Las trabajadoras sociales que atienden a personas con una enfermedad
neurolégica, independientemente de que lo hagan en unos espacios
profesionales generalistas, sanitarios o sociales, deben tener formacion
especifica en estas enfermedades para lograr la mejor calidad de vida y la
integracion social de la persona en su medio, para prevenir la pérdida de
autonomia, para restaurar capacidades sociales perdidas, para dotar de
espacios de descanso y respiro familiar a las personas cuidadoras y a las
familias en general; y para promover y reivindicar la creacién o mejora de
recursos o prestaciones para estos pacientes.
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El conocimiento neurolédgico y su
q aplicacion al trabajo social contri-
buye a que los procesos de atencién

y sonalizados y se adapten a la situa-

cién de interaccién con el entorno

gue vive la persona con enfermedad

neurolégica. Permite, ademas, pro-

- mover actuaciones que contribuyan
a evitar que la enfermedad se repita

o se agrave, asi como la detecciény

En las personas con posibilidades de recuperacién, manejara el tipo de
tratamiento rehabilitador o de tratamiento requerido para contribuir a la

mayor autonomia posible, teniendo que manejar los recursos especificos

para las diferentes patologias neuroldgicas. Promover programas
especificos de caracter preventivo y/o rehabilitador. Disefiar acciones
formativas, de atencidn y estimulacién, recuperacion de habilidades y
acceso a productos de apoyo o de habilitacidn psicosocial, actividades de

individualizada y familiar sean per-
anticipacién de apoyos para las secuelas que inevitablemente sucederan.
promocién de las condiciones de vida saludables.

La trabajadora social neuroldgica debe acompafiar, coordinar y contribuir
a la formacién especifica de las profesionales de trabajo social que
intervienen en dmbitos generalistas. Porque, independientemente del
lugar donde actue, cualquier trabajadora social ha de tener una forma-
cion especifica que le permita realizar una valoracidn singularizada y un
diagndstico de trabajo social sobre las situaciones personales que
inherentemente son (o seran) causadas por la enfermedad. El conoci-
miento especializado le permitirda adelantarse a futuras demandas
sociales que vendran ocasionadas por la evolucion de la enfermedad.
Tiene que saber comunicarse con personas con dafios en el lenguaje,
utilizando la comprension profunda como medio de deteccion de
necesidades, pero también de empoderamiento en la implicacién vy
efectos de su tratamiento rehabilitador. Se trata, en definitiva, de adaptar
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la intervencién a los dafios psicofisicos ocasionados. Es necesario para
valorar con exactitud el grado de dependencia de una persona y orientar
sobre el recurso social mas adecuado. Todo ello es necesario para
posibilitar que la persona siga desempefiando su actividad laboral, para
el apoyo de la vida independiente y/o auténoma, en definitiva, su
bienestar y calidad de vida. Del mismo modo que un neurdlogo formay
asesora a médicos de familia, la trabajadora social neuroldgica forma y
asesora a trabajadoras sociales de atencion primaria y servicios sociales.

Por otro lado, se tienen en cuenta las capacidades preservadas por la
persona, sus deseos, etc. La trabajadora social que atiende desde niveles
generalistas a personas con enfermedades neuroldgicas, para garantizar
un plan de intervencién eficaz debe ser capaz de mantener una buena
comunicacién con la persona, que debe adaptarse a los dafios ocasio-
nados por la enfermedad.

La comunicacion forma parte del proceso
asistencial. Sin intercambio de informacién y
consentimiento no hay proceso asistencial,
ya que éste solo es posible mediante la vo-
luntad del paciente de someterse al mismo.
La comunicacidn tiene que ser proporcional
a la gravedad del estado y al riesgo de la
actuacion sanitaria. f

La informacién es un proceso continuo derivado de la evolucién de la
salud y de la actuacién médica, que esta intimamente ligado al mismo y
se inscribe en él de manera indisoluble. No puede haber intervencién o
asistencia sin informacién y no se puede tener ni transmitir informacion
sobre el estado de salud y las propuestas de tratamiento al margen del
proceso asistencial. Es necesario, que la informacion sea adecuada y
comprensible. No se trata de que sea exhaustiva, sino suficiente, que
cumpla con las necesidades de la persona enferma para formar su
voluntad, segiin su comprensién y sus deseos. La finalidad de la informa-
cion es la de proporcionar a quien es titular del derecho a decidir, los ele-
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mentos adecuados para tomar la decisién que considere mas conve-
niente a sus intereses.

El trabajo social con personas con enfermedad neuroldgica debe cumplir
los mandatos de la Ley 8/2021, de 2 de junio por la que se reforma la
legislacidn civil y procesal relativa a las personas con discapacidad, que
garantiza el pleno ejercicio de su capacidad juridica en condiciones de
igualdad, de acuerdo con la Convencidn Internacional sobre derechos de
las personas con discapacidad.

¢Como prever las eventuales medidas de apoyo
s & conforme a la voluntad y preferencias de la
= persona con necesidades de apoyo?

¢Qué hacer cuando circunstancias sobrevenidas
hacen necesario el establecimiento de medidas
de apoyo, como es el caso de un ictus?

¢Como actuan las personas con necesidad de
apoyo en los tramites juridicos, compraventas,
herencias, préstamos, etc.?

Esta ley elimina la distincidn entre capaces e incapaces legales, con todas
las consecuencias derivadas de ello; por lo que toda persona ha de
ejercer, plenamente y en condiciones de igualdad, todos los derechos
humanos vy libertades fundamentales; y debe ser reconocida su
personalidad juridica. Para ello se deberan proveer medidas de apoyo a
aquellas personas que por su propia condicién las necesiten para el
ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad. Medidas de apoyo
gue deberan ser necesarias, proporcionales y revisables y siempre
partiendo del respeto a la autonomia de la voluntad de la persona
necesitada de apoyos. La nueva ley no se limita a regular la situacion de
las personas que ya necesitan apoyos, sino que incluye mecanismos de
prevencion de situaciones en las que puedan ser necesarios en un futuro.
Las enfermedades neurolégicas degenerativas o una enfermedad sobre-
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venida como el ictus, hacen necesario que se cumpla el mandato de esta
normativa, lo que exige un conocimiento especializado en el campo y un
abordaje desde la prevenciéon. Como trabajadoras sociales somos
conscientes del valor de las aportaciones que realizan y pueden realizar
las personas con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus
comunidades, pero solo lo lograremos si somos capaces de entender el
dafio de la enfermedad y de fortalecer las capacidades no dafiadas que
permiten seguir desempefiando un papel activo en el entorno social. Es
necesario que contribuyamos a un efectivo desarrollo de la persona que
sufre demencia, esclerosis multiple, ictus, ELA, parkinson, entre otros. La
interaccion con su entorno, que tanto se menciona en la ley, se vera mas
fortalecida si somos capaces de contribuir como profesionales del trabajo
social a la mayor recuperacién funcional de la persona o, en su caso, a
discernir con claridad los apoyos actuales y futuros que iran precisando
por la previsible evolucion de la enfermedad neurodegenerativa,
posibilitando la permanencia en su entorno.

Debemos conocer las limitaciones
qgue la enfermedad ha ocasionado
para ser capaces de identificar las
barreras de su entorno y los fac-
tores facilitadores que ayuden a
garantizar su participacion plena y
efectiva en la sociedad, lo mas
igualitaria posible a pesar de sus
limitaciones funcionales (pérdida
de movilidad, del lenguaje, de la
capacidad de comprension, entre
otros).

Una ley que empodera y garantiza
el establecimiento de medidas de
apoyo concretas, adecuadas y pro-
porcionales.
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Se potencia y refuerza en esta ley la necesidad de medidas preventivas
ante futuras situaciones de dificultad con el entorno o ante el agrava-
miento de las ya existentes. Asi, cualquier persona con discapacidad
ocasionada por una enfermedad neurolégica podra contar con el apoyo
que precise, abogando por el respeto de sus derechos, voluntad y
preferencias en el ejercicio de su capacidad juridica, incluso con caracter
preventivo (mediante guarda de hecho, curatela, defensor judicial y otras
medidas voluntarias). La existencia de enfermedades degenerativas o el
mero avance de la edad (factor de riesgo en enfermedades como el ictus)
en un mundo en que aumenta la esperanza de vida, convierte a estas
medidas preventivas en una herramienta muy util para la totalidad de la
poblacién siendo muy conveniente su difusién y promocién.

Estas medidas de apoyo se inician con la admisién judicial de la demanda
para proveer apoyos, y es posteriormente el juzgado quién solicitara la
informacidn pertinente, para respetar la voluntad de la persona con
discapacidad. Se contempla un sistema de colaboracidn interprofesional
de los ambitos social y sanitario, entre otros, que puedan aconsejar las
medidas de apoyo que resulten idéneas en cada caso (“dictamen
pericial”). Es decir, el trabajo social ha de colaborar para implantar las
medidas de apoyo para el adecuado ejercicio de la capacidad juridica, que
tienen por finalidad permitir el desarrollo pleno de su personalidad y su
desenvolvimiento juridico en condiciones de igualdad. Todas ellas
deberan ajustarse a los principios de necesidad y proporcionalidad.

El trabajo social tiene obligacion de colaborar en los actos para los que
una persona necesita apoyos, pues conoce la trayectoria vital de la
persona con discapacidad, sus creencias y valores, asi como los factores
socioambientales del entorno en que vive, entre otros.

La ley establece la peticion de revision de medidas en el plazo de un afio
realizandose de oficio a los tres afios. El trabajo social es un activo
importante para promover la revision necesaria de esas medidas, si
conoce la evolucién de la enfermedad. Su desconocimiento impediria o
dificultaria proporcionar a las personas los apoyos necesarios en funcion
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de las limitaciones que van surgiendo, evitando sobreesfuerzo perjudicial
gue contribuye a un empeoramiento funcional.

Es responsabilidad del trabajo social en este campo, por el nimero
creciente de personas con enfermedades neuroldgicas que demandaran
y requeriran estas medidas de apoyo, contribuir a garantizar la respuesta
a esos ajustes y adaptaciones derivadas de la enfermedad neuroldgica;
para que las personas puedan participar en condiciones de igualdad en
todos los procesos. Es innegable que deberiamos asumir aquellos casos
enmarcados dentro de nuestro nivel de conocimiento, por lo que resulta
prioritario tener formacién especializada en este ambito de intervencion
profesional.
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¢,COmo se hace
trabajo social
neurologico?




Proceso de intervencion del trabajo
social neurolégico

Los efectos secundarios mas frecuentes en las personas con enfermedad
neuroldgica, que requieren atencién especializada desde el trabajo social,
son los siguientes: dificultades fisicas y cognitivas, deterioro del funcio-
namiento ejecutivo, cambios en el comportamiento de la persona vy
cambios en la regulacién emocional y la personalidad. Todos ellos tienen
repercusion significativa en las tareas propias del trabajo social, incluidas la
evaluacidn de las necesidades, la evaluacidon de la capacidad mental, la
evaluacidn del riesgo y la proteccidon consecuente.

Los equipos especializados de apoyo a las personas con enfermedades
neurolégicas son escasos y muchas personas tienen dificultades para
obtener los servicios que necesitan. Acceder al apoyo profesional puede
ser dificil porque las necesidades heterogéneas de estas personas no
encajan facilmente en las especialidades tradicionales de trabajo social. Las
personas con enfermedades neuroldgicas no salen del hospital y regresan
a sus domicilios con una imagen completa, clara y precisa de como los
cambios causados por su lesidon les afectaran. Por ello, resulta
imprescindible disefiar e implantar un proceso especifico de intervencion
del trabajo social neurolégico en el contexto hospitalario, con pacientes
gue sufren enfermedades neuroldgicas y con sus familias. Esta interven-
cion ha de contemplarse desde el ingreso hospitalario y continuar después
del alta hospitalaria, en un proceso de atencidn estructurado secuen-
cialmente, que al menos incluya las siguientes fases y acciones clave?.

2 El proceso de intervencion que se describe a continuacion es resultado de la investigacion
y sistematizacion de la practica profesional de trabajo social neuroldgico, realizado desde
2015, en el servicio de neurologia del Hospital Clinico Universitario de Valladolid (HCUV).
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ACCIONES-CLAVE

proceso de intervencion TSN
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Recepcidn y acogida

El ingreso hospitalario con diagndstico de enfermedad neuroldgica del
paciente es puesto en conocimiento de la trabajadora social neuroldgica.
Médicos especialistas o enfermeria realizan una interconsulta por el
programa informatico del HCUV, por via telefénica o informan a la
trabajadora social de neurologia en las sesiones clinicas del Servicio Médico
de Neurologia.

El proceso de atencidn social comienza siempre entre las 24-48 horas desde
la comunicacién a la trabajadora social neuroldgica. Se inicia esta fase con
la visita en planta al paciente y la localizacién de familiares o personas de
su entorno. El proceso se adapta, desde el inicio, al dafio y nivel de
comunicacién y entendimiento del paciente. La trabajadora social
neuroldgica, a través de la historia clinica y del neurdlogo, averigua y analiza
previamente a la visita dos aspectos claves y relevantes: su capacidad
cognitiva y si padece trastornos de comprensiéon y comunicacion (afasia,
disartria) para encuadrar la entrevista en planta con el paciente.

Esta primera visita se centra en que el paciente conozca a la trabajadora
social de neurologia, sus funciones y competencias, los motivos por los que
recurrir a esta profesional, el modo de localizacién e intervencidon que va a
realizar, etc. En definitiva, que conozca a la profesional que va a garantizar
el acompafiamiento social desde ese momento.

Anamnesis social

La trabajadora social neuroldgica inicia una recogida de datos de la
situacidn clinica y sociofamiliar, para adentrarse en el conocimiento de la
persona, de su medio y su familia o unidad de convivencia, a través de
diferentes herramientas de recopilacién de informacién: fundamental-
mente mediante entrevistas a la propia persona, a su familia, al equipo de
neurologia y a otras instituciones con las que guarde relacidn, entre otros.
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Posteriormente se realiza la valoracion del trabajo social neuroldgico,
considerando al paciente, la familia y la unidad de convivencia.

En las entrevistas iniciales con el paciente desde su ingreso hospitalario, se
trata de conocer las necesidades que presentaba previamente a la
aparicion de la enfermedad, aquellas que van surgiendo y las que se prevé
surgiran por las secuelas producidas por la enfermedad neurolégica ya
diagnosticada. Se realiza una valoracion exhaustiva, basada en identificar y
conocer los siguientes aspectos:

e La enfermedad acontecida: tipo de enfermedad neurolégica, secuelas o
déficits producidos, prondstico (temporal o permanente), capacidad de
conocimiento y comprension, antecedentes de ictus de repeticion (en
caso de ictus), factores de riesgo modificables y no modificables
presentes en el paciente, nivel de conocimiento que tiene sobre Ila
enfermedad sobrevenida;

e Caracteristicas de su personalidad: capacidad de superacién, afronta-
miento, tolerancia a la frustracion. Identificando aquellos factores per-
sonales que aumenten su vulnerabilidad, para intervenir sobre ellos y
reducir su impacto, también los factores protectores que incrementen
respuestas resilientes en los pacientes;

e Situacion socioecondmica: ingresos econdmicos del paciente y la unidad
de convivencia, deudas, situacion laboral (tipo de contrato que tiene y
horario);

e Vivienda: tipo de vivienda en la que vive (chalé, piso, casa), barreras que
dificultan su permanencia en la misma (sin ascensor, bafiera, puertas
estrechas), régimen de tenencia (alquiler, cedida en uso, propiedad
pagada, propiedad pagando hipoteca y las cantidades), accesibilidad a
servicios de primera necesidad;

e Lugar de residencia: zona rural o urbana, distancia desde la vivienda a
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los recursos para cubrir sus necesidades basicas, y distancia a los
recursos que garantizan la rehabilitacién que precisa (estado de las
carreteras, vias de acceso, transportes publicos).

e Fase del ciclo vital en la que se encuentra el paciente cuando es
diagnosticado: si tiene hijos pequefios, adolescentes, en proceso eman-
cipacion, con ascendientes viviendo en el hogar, con padres o madres
jubilados, etc.

La familia (que podria ser una red de apoyo esencial) puede ser muy amplia
y no pertenecer al nucleo de convivencia, o la persona puede no vivir con
ningun familiar. Por tanto, la trabajadora social neuroldgica debe diferen-
ciar entre la unidad familiar y de convivencia y recoger informacion de
ambos microsistemas sociales.

La trabajadora social neurolégica, para realizar una intervencién persona-
lizada y de calidad con la familia, hace una valoracién basada en datos
referidos a la enfermedad acontecida, el ecosistema familiar, su estructura
y funcionamiento, estilos de interaccidn, situacion socioecondmica, vivien-
da, lugar de residencia, problemas de salud en la familia y en la persona
cuidadora principal, si existe.

La unidad de convivencia puede estar constituida por miembros de la
familia y/o estar compuesta por otro tipo de personas: compafieros de
piso, amigos, entre otros. Se recopila la siguiente informacién sobre los
miembros de la unidad de convivencia: el reparto de las tareas de la
vivienda, la situacion sociolaboral de los miembros, la existencia de pro-
blemas de salud, si algin miembro de la unidad de convivencia desempefia
el rol de cuidador.

Toda esta informacién se incorpora sistematizada a la historia social del
paciente para proceder con eficacia en las fases siguientes.
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Datos sociales comunes de la familia y la unidad de convivencia

Como se reparten las tareas internas del hogar y de la
familia con otros sistemas sociales.

Si estd unida o dispersa, vinculacidn ante los problemas que
han ido sufriendo.

Si han tenido enfrentamientos en alguna ocasién, qué
motivos les hacen enfrentarse, como abordan esos
conflictos.

Como se expresan: Expresion asertiva o no de lo que
sienten, si lo hacen de manera frecuente o solo cuando
estan al limite. Si se dan cuenta de lo que expresa cada
uno, si son capaces de expresarlas para que todos se den
cuenta.

Manejo de la expresion emocional: Si expresan o no las
emociones, en qué ocasiones son capaces de manejarlas,
qué les ayuda a ese manejo.

Impacto de las emociones: A qué y a quién esta afectando,
de qué manera afecta, durante cudnto tiempo dura esa
afectacién aproximadamente.

Cémo han resuelto las adversidades, cuando enfrentaron
problemas quién asumié el liderazgo, quién se dejé llevar,
como se repartieron las responsabilidades, tipo de
representaciones dominantes en la unidad familiar o
convivencial.

Capacidad de contencién, quién consuela cuando hay un
problema, quién muestra mas afecto, quién se enfrenta al
sufrimiento, si hay alguien que sufre mas, quién carga sus
penas en el otro, si hay alguien que sea el portador del
problema y otro va de victima.
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Diagnostico social sanitario y valoraciéon de TSN

En esta fase se identifican y describen los factores que inciden en la
situacién de necesidad/problema psicosocial del paciente y su entorno
(fortalezas y amenazas). La valoracién social realizada por la trabajadora
social neuroldgica, esta condicionada por la afectacién y extension de la
enfermedad, sujeta a cambios segun la evolucion de la misma, y tiene que
reflejar las dreas afectadas en la persona, el prondstico, si existe posibilidad
de recuperacion y en qué areas, conocimiento y percepcién del paciente y
la familia ante la enfermedad neuroldgica, el tratamiento clinico social
establecido, asi como las ayudas técnicas y apoyos sociales que precisa al
alta. Se aplican escalas y cuestionarios que valoran aspectos clinicos y
aspectos relacionados con la vida diaria del paciente y su entorno social,
gue permiten establecer con criterios validados el diagndstico social
sanitario para, en base al mismo, establecer el plan de intervencién social.

Escalas basicas de valoracion
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Las herramientas de medicién utilizadas con mas frecuencia en el
diagndstico por la trabajadora social neuroldgica son las escalas de Lawton
y Brody (evalua las actividades instrumentales de la vida diaria), la escala
Gijon (para identificar el riesgo social existente), la escala de Zarit (para la
deteccion de sobrecarga familiar), la escala Barthel (para evaluar la
capacidad funcional de la persona en las ABVD), la entrevista psicosocial
individual y familiar, la historia del vinculo y las evidencias documentales.
Se recogen los cddigos diagndsticos Z de la clasificacion internacional CIE-
10. La valoracion social realizada por la trabajadora social de neurologia se
integra en la siguiente fase, como parte de la valoracion multidisciplinar del
alta hospitalaria. Esta valoracion queda registrada en el programa infor-
matico del hospital.

Adicionalmente, cuando la situacién lo precisa, la trabajadora social de
neurologia utiliza una o varias de las siguientes escalas complementarias.

Escalas complementarias de valoracion

Valora la opinidn que tiene el paciente sobre su salud.

Cuestionario SF-12 . . L, .
Se realiza antes de la intervencién y un mes después.

Escala Gijon Valora el sistema sociofamiliar del paciente.

Escala Lawton y
Brody

EvalUa la autonomia fisica y las actividades
instrumentales de la vida diaria del paciente.

Muestra el apoyo emocional, material, social y afectivo

Cuestionario Mos
gue posee la persona.

Apgar familiar Detecta disfunciones en el ambito familiar.

La Escala Oslo 3 es una medida del apoyo social percibido
utilizada en estudios europeos. Tiene la gran ventaja que es de 3
items. Esta escala estd recomendada en el grupo técnico de

Escala OSLO 3, de | estadisticas de salud y la encuesta europea de salud. La escala de

Escala Zarit Permite conocer el grado de sobrecarga del cuidador.

Permite obtener una valoracién funcional del paciente y
su capacidad para realizar actividades basicas de la vida
diaria.

Escala Barthel

medida del apoyo social Oslo 3 forma parte de la lista ECHI (indicadores de
soporte social salud de la Comunidad Europea) desde 2014 y esta clasificado
percibido como un indicador de envejecimiento saludable, de
desigualdades de salud, de riesgos de salud prevenibles, y de
salud mental, dado que es un indicador que apunta a medir un
factor de proteccidn en tiempos de estrés.
Desarrollado por el Grupo de Clasificacién, Terminologia y
WHODAS 2.0.

Estandares de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dentro
del marco del proyecto conjunto con el Instituto Nacional de
Salud (NIH) - OMS/NIH, sobre la Evaluacién y Clasificacion de
Discapacidades. Este Cuestionario para la Evaluacién de la
Discapacidad es un instrumento de evaluacion genérico

Cuestionario para
la evaluacién de la
salud
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desarrollado por la OMS para brindar un método estandarizado
de medicién de la salud y la discapacidad entre las culturas. Fue
desarrollado a partir de un conjunto integral de dimensiones de
la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) que son lo suficientemente
confiables y sensibles para medir la diferencia generada por una
intervencién determinada.

Cuestionario de
apoyo social
funcional Duke-
UNC-11

Destaca por su sencillez y brevedad. El cuestionario Duke-UNC,
modificado y validado por Broadhead, evalua el apoyo percibido
(no el real). Segun el autor la calidad del Apoyo Social (AS) es
mejor predictor de la salud que el apoyo estructural, y dentro de
las diferentes dimensiones que pueden identificarse en el AS
funcional el instrumento original incluia items sobre la cantidad
de apoyo, el apoyo confidencial, el apoyo afectivo y el apoyo
instrumental.

Cuestionario de
Funcionamiento
Familiar (FF-SIL)

Este instrumento mide 14 variables del funcionamiento familiar,
a partir del grado de frecuencia en que ocurren o no 14
situaciones en la familia.

Cuestionario
SWEMWSABS de
evaluacion del
bienestar
emocional
positivo

La Warwick-Edinburgh Mental Well Being Scale se desarrollé
para permitir la monitorizacion del bienestar mental en la
poblacién general y la evaluacion de proyectos, programas y
politicas que apuntan a mejorar el bienestar mental.

Existen dos versiones de la escala: la escala original de 14 items y
la breve de 7. La escala breve es conocida como la Short
Warwick-Edinburgh Mental Well Being Scale o SWEMWABS.

Escala de estrés
de Holmes y Rahe

La escala de reajuste psicosocial de Holmes y Rahe es una lista
de 43 acontecimientos estresantes en la vida que pueden
contribuir a que las personas desarrollen una enfermedad.

Inventario de
depresion de Beck
(BDI-I)

Es un cuestionario autoadministrado que consta de 21 preguntas
de respuesta multiple. Es uno de los instrumentos mas
comunmente utilizados para medir la severidad de una
depresion.
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Valoraciéon multidisciplinar

Se realiza una valoracion con los diferentes profesionales, que suele seguir
un procedimiento diferente segln se trate de una enfermedad neuroldgica
u otra.

En los casos de ictus (que es la enfermedad neuroldgica que mas se atiende
por ingreso hospitalario) la valoracién multiprofesional incluye todo lo que
conlleva el proceso de rehabilitacion post-alta.

En el caso de otras enfermedades neuroldgicas, no siempre se interviene y
valora desde la hospitalizacion, porque pueden diagnosticarse desde con-
sulta ambulatoria. Asi, por ejemplo, en casos de ELA, parkinson y otras de-
mencias, puede ocurrir que a lo largo de la enfermedad ingresen en el hos-
pital, o que solo sean atendidos de manera ambulatoria (lo que muchas
veces implica menor seguimiento (por sobrecarga de los centros de aten-
cién primaria o por otros motivos). En estos casos de atencion ambulato-
ria, la trabajadora social neuroldgica del hospital se coordina con asocia-
ciones de enfermos de ELA, de parkinson, etc.

En el caso de ELA la trabajadora social neuroldgica mantiene reuniones
individualizadas con neurdlogo®, neumdlogo, nutricionista, equipo de
salud mental, enfermeria de consultas de ELA y rehabilitadora. Cuando
no es posible una reunién presencial, se mantienen contactos teleféni-
camente. Existe en el hospital un plan funcional de los profesionales
implicados en el proceso de atencidn de estos pacientes. Los pacientes
con ELA estan en su domicilio cuando reciben el diagndstico y los re-
cursos que necesitan estan en su comunidad (centros de dia, asociacién
de ELA), por lo que el trabajo coordinado con asociaciones y centros de
servicios sociales resulta fundamental.

En el caso de parkinson se realiza coordinacién con neurélogo de con-
sultas de parkinson, enfermeria y otros especialistas que por sus secue-
las estén interviniendo con el paciente.

3 La referencia al género masculino o femenino de miembros del equipo multiprofesional de neurologia, las hacemos aqui considerando el género de nuestros/as colegas en el HCUV.
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En el caso de demencias tipo alzhéimer u otras la valoracion multidis-
ciplinar se realiza igual que en los casos de Parkinson.

En el caso de ictus, por tratarse casi siempre de pacientes ingresados en
el hospital donde se produce el diagnéstico, la valoracion multipro-
fesional se realiza en reuniones formales semanales del equipo multi-
disciplinar que atiende al paciente con ictus (rehabilitador, enfermeria,
neurdlogo, trabajadora social neuroldgica, celador, logopeda, fisiote-
rapeuta, entre otros). También se realizan reuniones informales si algun
caso lo requiere antes de la siguiente reunion programada.

En este espacio se abordan las complejidades de los problemas sociosa-
nitarios que se vayan sucediendo. Se pretende minimizar los déficits, maxi-
mizar la funcidn, prevenir las complicaciones especificas de cada paciente,
logrando cuando es posible su mayor recuperacion.

La trabajadora social neuroldgica forma parte del equipo sanitario de
atencidn al paciente con enfermedad neuroldgica, lo que permite en el caso
de ingreso hospitalario que el paciente desde su ingreso disponga de la
atencidn social necesaria. Su intervencién profesional se integra desde el
inicio en las actuaciones conjuntas del equipo, lo que permite dar respuesta
al conjunto de las areas afectadas del paciente y su familia.

En estas reuniones de coordinacidn con el resto de profesionales se
establece previamente una valoracion clinica que, junto con la valoracién
social, originan la propuesta inicial del Plan individualizado post-alta hospi-
talaria que necesita el paciente.

La decision personal del paciente, junto con la disponibilidad real de
recursos para recibir el tratamiento rehabilitador integral requerido, son los
dos aspectos basicos que determinaran el Plan individualizado post-alta
hospitalaria que efectivamente reciba el paciente. Dicho en otras palabras:
el tratamiento rehabilitador integral que el paciente necesita es lo que se
incluye en la propuesta inicial de Plan individualizado. Pero esa propuesta
inicial no serd, en muchos casos, el Plan individualizado definitivo que
finalmente reciba el paciente; ya que su implementacion esta condicionada
por la disponibilidad del recurso, las posibilidades de acceso al mismo y el
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compromiso efectivo del paciente y de su entorno familiar con dicho
tratamiento.

Una vez el paciente estd estabilizado clinicamente y presenta una clara
situacidn clinica, el equipo valora las areas afectadas y la estimacién pro-
nostica. La valoracidon temprana del prondstico de funcion a medio y largo
plazo permite comunicarnos con el paciente y sus familiares en funcién de
su capacidad de comunicacidn, identificar unos objetivos realistas de reha-
bilitacién y planificar la derivacion del enfermo mas iddnea al alta hospi-
talaria.

Los pacientes que sobreviven a un ictus, por ejemplo, pueden sufrir dete-
rioro cognitivo; pero la informacién necesaria y especifica sobre lesiones
cerebrales y suimpacto cognitivo no se incluye en la formacién universitaria
de grado, que es generalista. En este espacio de encuentro entre los dife-
rentes profesionales, se contribuye a paliar esta deficiencia y que la
trabajadora social neuroldgica establezca su valoraciéon correctamente.
Ante un diagndstico de deterioro cognitivo, la trabajadora social neuro-
légica informa, asesora y orienta a la familia sobre la legislacion civil y
procesal vigente en cada momento, sobre apoyos y medidas de proteccion
a las personas con discapacidad. Si no existe familia es la propia trabajadora
social neuroldgica quien inicia el procedimiento de solicitud de medidas de
apoyo para proteger la integridad del paciente al alta hospitalaria.
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La valoracién clinica determina el plan post-hospitalizacidn al alta. Si el
paciente presenta una situacién paliativa o una perdida funcional que
conlleva una dependencia funcional crénica, la trabajadora social neuro-
I6gica realiza la valoracion social y establece el apoyo al alta en base a esta
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Identificar a través del test Mini-Mental. Tiene mucha
relacion con el acceso y seguimiento del tratamiento
rehabilitador. Tiene valor predictivo para el pronéstico,
muchos pacientes con deterioro cognitivo presentan

valoracién clinica y las necesidades sociofamiliares del paciente.

Valoracioén clinica (en ictus)

ASPECTOS

OBJETIVOS/MOTIVOS

Conocer en qué medida se ha limitado o disminuido el
sistema funcional o mecanico del cuerpo del paciente, para
qué actividades, con qué caracter (temporal o permanente).

Es un factor de riesgo tanto en el padecimiento de un ictus
como en su rehabilitacidn, frecuentemente las personas de
mas edad tienen un deterioro funcional previo.

Identificar/Conocer:

Si sufren o experimentan alteraciones del estado de dnimo a
raiz de padecer un ictus.

Como lo manifiestan.

Identificar y tener en cuenta si presenta flacidez y
espasticidad intensas. Mantenidas son un factor de mal
prondstico.

Identificar trastornos del lenguaje y conocer la gravedad
inicial.

Identificar la falta de control de tronco en sedestacion. Este
constituye un factor de mal prondstico.

Identificar alteraciones en la deambulacién. Teniendo
presente que la alta probabilidad de recuperacién en la
marcha normal esta relacionada con déficit motor,
afectacion sensitiva, visual y edad.

Identificar a través de la escala Barthel. El mal pronéstico
funcional se prevé cuando el indice Barthel sefiala menos de
20 puntos, dependencia total.

cuadros afasicos marcados, trastornos de funcién ejecutiva.

Es necesario identificar las disminuciones o deficiencias
visuales porque implican aislamiento, dificultad de
relacionarse, incapacidad de visualizar la secuencia de
ejercicios del plan de rehabilitacién establecido.

Isquémico u hemorragico.

A través de la escala Nihss

Estado funcional tras un ictus, se aplica la escala Rankin.

Se recogen estos aspectos fundamentales:
Mayor volumen de lesidn: mayor gravedad
Localizacién: se asocia a peor pronostico.

La valoracidn clinica determina si el paciente es susceptible de tratamiento
rehabilitador porque cumple los criterios de inclusion para adherirse al
mismo: capacidad cognitiva preservada que le permite seguir las instruccio-
nes rehabilitadoras, no tiene pérdida irrecuperable de funcion, no presenta
una situacidn que requiere atencion paliativa. Se interviene en base a esta
situacién clinica.

La trabajadora social aporta al equipo multidisciplinar la valoracién social
realizada en la fase anterior. Esta valoracion social permite obtener y orga-
nizar la informacidn necesaria para decidir el tratamiento rehabilitador del
paciente al alta hospitalaria. Por tanto, se establece una valoracién integral
gue describe la repercusién funcional del individuo para realizar actividades
y desenvolverse en su entorno. Ademas, en un contexto donde el acceso al
tratamiento rehabilitador integral esta condicionado por la ausencia de
tratamientos publicos integrales, la trabajadora social expone las difi-
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cultades que pueden influir en su acceso y utilizacién, y por tanto en el Obstaculos o barreras que impiden
prondstico funcional. la deambulacién (escaleras, no
ascensor, o rampas).
Valoracidn de trabajo social neurolégico Régimen de tenencia.

Ingresos econémicos de la persona
y procedencia (trabajo,
prestaciones, jubilacion).

Deudas y gastos de primera
necesidad.

Identificar si el paciente contaba
con apoyo social previo (amigos,
vecinos, entre otros).

Si cuenta con apoyo social por
valoracién de reconocimiento
dependencia.

Si habia iniciado previamente al
ingreso hospitalario alguna
intervencion social.

Problemas que ha tenido a lo largo
de su vida y como los ha afrontado.
Capacidad de superaciény
afrontamiento.

Existencia de familia.

La implicacién de la familiaen la
consecucién de los objetivos y en el
programa de tratamiento
rehabilitador del ictus es
fundamental.

Si las relaciones son sanas y
positivas entre los miembros.

Existencia de cuidador y qué
relacién tienen.

Tiempo y dedicacién al cuidado
Que conocimiento tiene del
cuidado a ejercer.

Si es dependiente funcional o
necesita atencién.

Trabajo que desempefia.

Tipo de contrato (fijo, temporal,
negocio propio).

Horario.

Localidad en la que reside
Disponibilidad de recursos en la
misma.

Distancia de los recursos que
precisa y de los familiares.
Estado de carreteras y medios de
transporte disponibles.

Si existe posibilidad de sufrir dafio
derivado de una causa social. Si ese
riesgo social perjudica en su estado

de salud-recuperacion.

Condiciones de habitabilidad de la
vivienda.




Planificacidn del tratamiento rehabilitador al alta hospitalaria

Al alta hospitalaria el paciente y su familia se van a enfrentar con unos
déficits y secuelas al mundo exterior. Es necesaria una adecuada plani-
ficacidn del recurso rehabilitador integral al alta para mantener y garan-
tizar la continuidad de la atencidn sociosanitaria que se necesita.

Propuesta multidisciplinar del tratamiento rehabilitador requerido

Las valoraciones del equipo multidisciplinar expuestas en la fase anterior
determinan el tratamiento rehabilitador integral que se precisa al alta
hospitalaria. En esta fase se establece la propuesta de tratamiento reha-
bilitador idénea para la mayor recuperacion integral de este paciente. La
trabajadora social neuroldgica convoca al equipo y recoge en un docu-
mento el tratamiento rehabilitador integral propuesto, guardado en la
historia clinica del paciente.
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COMPONENTES DEL PLAN

PACIENTE

. Terapias rehabilitadoras

que precisa

Areas afectadas en la persona y
tratamiento que cubre cada
area/dominio.

. Intensidad necesaria de

cada terapia.

Tiempo de terapia que precisa en cada
dominio para su buena recuperacién.

. Estimacion—duracion del

tratamiento
rehabilitador.

Cuanto tiempo durara el programa de
rehabilitacion. Se establece duracién
del recurso y controles de seguimiento.

. Tolerancia o capacidad

de resistencia del
paciente al tratamiento

Nivel de tolerancia del paciente en el
mismo. Cualidades, conocimientos y
aptitudes que influyen en proceso
rehabilitador.

. Necesidades para la

realizacion de las ABVD

Se plasma individualmente las tareas
para las actividades de la vida diaria que
no realiza el paciente a consecuencia de
las dreas afectadas.

. Decision

paciente

Al paciente se le pregunta cual es su
preferencia al alta hospitalaria (ir al
domicilio o no quiere volver al mismo).
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La trabajadora social neuroldgica:
Implica de manera activa al paciente y familiares en el tratamiento y
en la toma de decisiones.

Busca recursos que respondan al tratamiento prescrito por el equipo
multidisciplinar.

Posibilita, mientras el paciente lo necesite, la continuidad del trata-
miento rehabilitador.




La intervencién de trabajo social neuroldgico es clave para lograr que el
tratamiento rehabilitador que se implante sea el propuesto por el equipo
multidisciplinar. O, si ello no fuera posible, para que el tratamiento cubra la
mayor cantidad de dominios posibles de los afectados en el paciente.

El neurdlogo y la trabajadora social comunican al paciente la valoraciéon
integral post-alta y el plan rehabilitador integral propuesto inicialmente
para lograr la maxima recuperacion. Se dedica tiempo en esta fase a con-
seguir que el paciente y su familia comprendan los objetivos reales de la
rehabilitacion para evitar falsas esperanzas o expectativas inalcanzables. La
trabajadora social neuroldgica inicia junto al paciente el establecimiento
del plan rehabilitador integral que recibira al alta hospitalaria, potenciando
su autonomia, decisidn y participacion. En el transcurso de esta fase puede
evidenciarse que el paciente no ha tomado conciencia de las secuelas
producidas por el dafio cerebral, un problema muy caracteristico que
impide o dificulta su recuperacion. La recuperacién o mantenimiento de su
salud, la superacidn de sus discapacidades conlleva necesariamente que
sea conocedor de su situacién y su capacidad para utilizar los recursos del
entorno fisico y social.

Ante esta situacion la competencia del trabajo social neurolégico es clave:

Realiza acciones orientadas a incrementar en los pacientes la
comprension del suceso acontecido,

Potencia el discurso motivador que contribuya a la adherencia del
paciente al plan de rehabilitacion integral. Destaca con sus
verbalizaciones las fortalezas del paciente en su proceso
rehabilitador.

Cuando el paciente es consciente del suceso acontecido y de sus
limitaciones y necesidades al alta hospitalaria, tiene dos alternativas de
decisidn: desplazarse temporalmente a un centro de rehabilitacion integral
(residencial o ambulatorio) o retornar a su domicilio.
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Desplazarse a centro de rehabilitacion: Esta decision estd condicionada
por circunstancias personales e institucionales, ya que los centros de
rehabilitacion integral existentes (sea en régimen de internamiento
residencial o de atencion ambulatoria) tienen criterios de exclusién (como
la edad) y porque el desplazamiento a este tipo de centros exige que las
personas cuidadoras principales del paciente vivan temporalmente en la
ciudad donde estan ubicados los centros, lo que no siempre es factible para
muchas familias.

& --

Retornar al domicilio: Cuando no es posible desplazarse a un centro de
rehabilitacion integral, o el paciente manifiesta su deseo de volver al
domicilio, la situacion clinica y social puede presentar dificultades para
recibir el tratamiento rehabilitador integral propuesto, por alguno de los
siguientes motivos:

a) Ensulocalidad sélo puede recibir el tratamiento rehabilitador cubierto
por el sistema publico, lo que implica recibir tratamiento sdlo en
algunos dominios afectados (fisioterapia y logopedia) pero no en otros,
gue solo son accesibles a nivel privado.

b) Eltratamiento rehabilitador publico no esta garantizado en su localidad
de residencia (la rehabilitacion domiciliaria, por ejemplo, sélo se oferta
en ciertas zonas).

c) El paciente necesita ayuda de una tercera persona para ejecutar las
actividades bdasicas de la vida diaria y no cuenta con los apoyos
necesarios. En este caso, si el paciente tiene familia, pero ésta no puede
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(o no quiere) colaborar, la trabajadora social interviene con la familia disponibilidad. Entre los recursos* que gestiona la trabajadora social de
para posibilitar e incentivar su colaboraciéon cuando ello sea posible. neurologia estan los siguientes:
Los motivos mas frecuentes de esta situacidn son los siguientes: H

¥ ¥

insuficiencia para manejar la situacion; la familia estd en riesgo de - - 3
- -
. o« - :
5 g

antecedentes de problemas emocionales y convivenciales; tienen
horarios laborales incompatibles con el apoyo; viven lejos del lugar de
residencia del paciente, entre otros.

exclusién; la persona con la que vive es dependiente; existen “

Ante estas situaciones, la trabajadora social neu-
rolégica orienta y asesora sobre posibilidades de
contratacidn de apoyo personal en el domicilio para
desempefar sus actividades bdsicas de la vida
diaria. Si la situacién econdmica del paciente no

permite sufragar los servicios de un asistente o : "y

personal, se interviene con la familia para promo-

ver su colaboracién econdmica en la cobertura de la

atencién a las necesidades personales y domés- o Son unidades especificas para per-
ticas, aunque no siempre tengan esa posibilidad. sonas en situacion de dependencia con un proceso crénico de enfermedad

o patologia asociada al envejecimiento, donde reciben, una vez estaba-
lizadas y a su salida del hospital, cuidados sociales y sanitarios de baja inten-

La trabajadora social neuroldgica conoce los diferentes recursos publicos, sidad de forma simultdnea mientras logra su recuperacion o su rehabili-
concertados y privados que dan respuesta a las areas afectadas del tacion.

paciente. Conoce su ambito de actuaciéon (nacional, autonémico, local), su o Se presta asistencia sanitaria a pacientes afectos
ubicacidn, el sistema de acceso, objetivos, criterios de inclusidn y exclusion, de procesos clinicos y/o patologias ya diagnosticadas, con deterioro funcio-
normas de funcionamiento, tratamientos que ofrecen y su duracion, nal previsiblemente recuperable, que precisan cuidados continuos y de
profesionales que forman parte del equipo, su coste en el caso de los rehabilitacion durante la convalecencia debido a incapacidad funcional que
privados o de los publicos que implican copago. presentan una vez superada la fase aguda de enfermedad.

Ademas, en el caso de los tratamientos publicos o concertados, conoce las ° Unidad de convalecencia de larga estan-
plazas disponibles y la fecha aproximada de posible ingreso, algo funda- cia, se ofrece asistencia sanitaria, que incluye vigilancia del enfermo, control
mental para no retrasar el acceso al tratamiento rehabilitador; y en el caso de sus procesos, diagnostico y tratamiento de posibles complicaciones y
de recursos privados realiza los contactos pertinentes para conocer su rehabilitacion.

4 Se mencionan a continuacion, a modo de ejemplo ilustrativo, los recursos utilizados por la trabajadora social neurolédgica del HCUV.



Es la rehabilitacidon que se realiza en el domi-
cilio del paciente con accidente cerebrovascular, enfermedades del sistema
nervioso central, lesiones de médula espinal, entre otros. Este tipo de trata-
miento suele cubrir Unicamente el drea motora.

Es la rehabilitacién que se presta en el hospital
0 en centros concertados de manera ambulatoria, principalmente cubre
area motora y logopedia. En centros concertados esta sujeta a lista de espe-
ra. La rehabilitacién ambulatoria en el hospital, o en un centro concertado,
conlleva dificultades de movilidad y transporte para pacientes, derivados
del horario de ambulancias y de otros medios de transporte (si no hay linea
regular para el traslado a la ciudad desde el pueblo o no dispone de fami-
liares que puedan proporcionar el traslado).

Es el centro de referencia nacio-
nal de dafio cerebral y pertenece a la red de centros del IMSERSO. Ofrece
una atencién funcional integral y orientacion para reinsercién social. Esta
ubicado en la ciudad de Madrid y acceder al mismo esta condicionado por
el caracter recuperable o no del paciente y por la edad, que es un criterio
de exclusién (sélo pueden acceder pacientes hasta 54 afios, inclusive). Por
ser una de sus finalidades la integracidn social, el tratamiento exige que los
fines de semana el paciente permanezca en su domicilio, saliendo del centro
los viernes hasta el lunes. Cumplir este requisito se dificulta en pacientes
gue viven en viviendas con barreras o que no cuentan con soporte familiar
los fines de semana.

Es un hospital de neurorrehabilitacién. El Sistema Nacional de
Salud ofrece publicamente tres meses de tratamiento en este centro, que
atiende diversas patologias neuroldgicas. El tratamiento consiste en un
proceso de neurorrehabilitacién altamente especializado dirigido a restituir,
minimizar y/o compensar las alteraciones funcionales. Se proporciona una
atencion integral, continuada, personalizada y basada en la intervencion de
un equipo multidisciplinar experto. El ingreso a través del Sistema Nacional
de Salud, totalmente financiado, esta limitado por la edad, ya que solo
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admiten pacientes menores de 60 afos. En las normas del centro estd la
obligacién de los familiares de permanecer cerca del paciente, durante los
tres meses de estancia que financia el sistema publico, estando accesibles y
colaborando con el equipo rehabilitador. Esto supone organizar el traslado
de la familia a Badalona, la busqueda de una vivienda asequible cuyo
alquiler pueda permitirse el paciente, asi como la reorganizacién de sus
responsabilidades familiares y laborales. La estancia de los familiares en
dicha ciudad supone un gasto privado no financiado que muchas familias no
pueden asumir.

Los criterios para el acceso a
recursos publicos transcienden al
diagndstico clinico y al prondstico,
ya que tienen en cuenta la edad y la
situacion sociofamiliar, lo que limita
el acceso al tratamiento
rehabilitador integral.

La trabajadora social neurolégica maneja los recursos privados a nivel local,
autondmico y nacional. En su intervencidn social de concienciacién e
implicacion al paciente, si éste o su familia pueden afrontar el gasto y estan
de acuerdo en afrontarlo para lograr la maxima recuperacion posible, se
inicia el contacto con centros que ofertan parte de ese tratamiento
rehabilitador. Si el paciente o su familia no pueden afrontar econémica-
mente los tratamientos rehabilitadores no cubiertos por el Sistema Publico
de Salud, se gestiona el acceso Unicamente al tratamiento rehabilitador
publico garantizado.

Esta circunstancia hace que, inevitablemente, existan serias dificultades
para acceder’ al tratamiento rehabilitador integral propuesto por el equipo
multidisciplinar:

5 Dos estudios realizados en 2019 y 2021 arrojan resultados parecidos: no llega al 54 por ciento los pacientes que logran acceder al tratamiento rehabilitador integral, del total que lo
requeririan por prescripcién facultativa. Cfr. Olmedo, Aguilar y Arenillas (2019 y 2021).



El tratamiento rehabilitador integral no esta financiado por el Sistema
Publico de Salud: muchos pacientes y sus familias no puedan pagar los
tratamientos que solo son privados.

Dificultad de acceso del paciente al tratamiento rehabilitador que se
ofrece desde el hospital (porque no tiene coche, porque no conduce,
o por falta de transporte publico accesible).

No hay apoyos familiares ni formales para atender sus ABVD.
La vivienda no cumple los criterios de habitabilidad o de deambulacién

Recurso fuera de su Comunidad Auténoma (como el centro de neuro-
rehabilitaciéon Guttman) donde la edad es un criterio de exclusién. Y
aunque se cumpla ese criterio de inclusion, este recurso exige presen-
cia familiar prolongada, que muchas veces no es factible.

La rehabilitacién visual no estad contemplada en la cartera de servicios
del Sistema Publico de Salud.

La persona desea permanecer en su entorno, pero alli no se garantiza
el tratamiento que precisa.

El plan rehabilitador propuesto ini-
cialmente por el equipo multidis-
ciplinar se ve condicionado por estas
situaciones, fundamentalmente la li-
mitacidén de acceso a recursos publi-
cos que garanticen el tratamiento de
todos los dominios afectados y, en su
defecto, la imposibilidad econdmica
de afrontar los tratamientos rehabi-
litadores no cubiertos por el Sistema
Publico de Salud. Este plan propuesto
va transformandose y culmina en el
plan rehabilitador integral al que si
podra acceder el paciente.

Guia practica de trabajo social neuroldgico

La trabajadora social comunica al resto del equipo las acciones realizadas y
el resultado de su intervencion:

Explica el tratamiento rehabilitador que finalmente recibira el
paciente,

La duracién de esos tratamientos,
Los compromisos adquiridos del paciente y la familia,

Los tratamientos prescritos que no va a recibir y los motivos
(ejemplo: implican un coste que no pueden asumir o una distancia
geografica que dificulta su traslado, entre otros).

Se registra en un documento el tratamiento rehabilitador en el que, si
accede el paciente, se recogen: los dominios afectados en los que recibira
tratamiento, duracidn de este, los tratamientos cubiertos por el Sistema
Publico de Salud y los privados, lugares donde recibira el tratamiento vy el
tipo de tratamiento (ambulatorio o residencial), las acciones especificas en
las que colaborarad la familia.

Este tratamiento rehabilitador que recibira finalmente el paciente culmina
un proceso largo y complejo que parte del plan inicial rehabilitador integral
propuesto por el equipo y que sufre de modificaciones por los factores
anteriormente descritos, que condicionan la accesibilidad, quedando regis-
trado en la Historia Clinica del paciente.

Una vez clarificado el plan rehabilitador post-alta que va a recibir el
paciente, la trabajadora social neuroldgica tramita los recursos publicos a
los que tiene acceso y contacta con los recursos privados que cubren
dominios afectados y que ha elegido el paciente y la familia para su trata-
miento al alta. La trabajadora social neurolégica no solo gestiona el recurso
gue precisa al alta, sino que tiene que manejar los tiempos con precision,
pues es fundamental la disponibilidad del recurso lo antes posible para po-
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tenciar su mayor recuperacién. Uno de los mayores retos es también poder
incluir a los pacientes en los programas de rehabilitacién en el mo-mento
adecuado.

e -

Plan de RHBI propuesto
/ Plan de RHBI viable (definitivo)

Alta hospitalaria

El plan de rehabilitacion integral funcional que va a recibir ya esta iden-
tificado y los tratamientos gestionados. El especialista comunica a la traba-
jadora social neuroldgica que estan controlados todos los aspectos médicos
qgue impliquen un riesgo vital y es el momento de iniciar el tratamiento
rehabilitador post-alta. La actuacién de la trabajadora social neuroldgica
debe ser rapida y precisa, movilizando y preparando el recurso al alta, para
lograr el inicio precoz de la rehabilitaciéon que contribuya a un mayor éxito
de recuperaciéon. Comprende dos tipos de acciones:

La trabajadora social neurolégica es el enlace y se coordina con los
tratamientos rehabilitadores que va a recibir el paciente desde su destino
al alta. Informa nuevamente a la familia y al paciente que retorna a su
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domicilio del centro (publico y/o privado) donde va a recibir la rehabi-
litacion ambulatoria. Se insiste con caracter preferente si estos recursos
tardan en empezar que lo comuniquen, se debe garantizar que el inicio del
tratamiento rehabilitador no se dilate en el tiempo.

Al alta hospitalaria, el paciente que retorna a su domicilio y por sus areas
afectadas, tiene pérdida de funcionalidad, en funcidn del dafio funcional
ocasionado se le ofrecen las ayudas técnicas que le garanticen un minimo
de funcionalidad, independencia y posibilidad de desplazamiento al trata-
miento rehabilitador al alta hospitalaria. Entre ellas: andador o silla de rue-
das, pero también cama adaptada, silla de confort y reposapiernas.

Seguimiento rehabilitador post-alta hospitalaria

La trabajadora social neurolégica realiza un seguimiento periddico con el
paciente y familia cada tres a seis meses desde el alta hospitalaria.

La duracién del seguimiento depende de dos factores:
— el tiempo de permanencia en el recurso que acude al alta hospitalaria,

— las necesidades sobrevenidas que pueden acontecer al paciente y a
su familia.

El seguimiento tiene como objetivos:
Conocer el nivel de funcionalidad del paciente varios meses
después del alta hospitalaria,
Saber su grado de adaptabilidad a la nueva situacion,

Detectar las necesidades sociosanitarias que tiene y su nivel de
cobertura,

Explorar su estado emocional,

Conocer la reorganizacion y funcionamiento de la familia, entre
otros.



Segun estas valoraciones, se re-evalla y re-enfoca el plan rehabilitador
multidisciplinar establecido al alta hospitalaria. La finalidad es garantizar la
continuidad asistencial del tratamiento rehabilitador.

Este seguimiento, con la participacion del paciente, la informacion de
terceros y el transcurso del tiempo, permite identificar significativamente
los impactos de una lesién, generando conocimiento sobre las brechas
entre lo que se dice y lo que se hace. Este seguimiento se realiza en una
triple vertiente: con el paciente, con la familia y con otros profesionales.

Con el paciente

La trabajadora social neurolégica mantiene entrevistas con el paciente y
realiza gestiones telefdnicas para verificar la evolucion funcional del mismo,
su adherencia al tratamiento rehabilitador y la posible deteccién de otras
necesidades que puedan estar surgiendo.

El seguimiento del trabajo social neuroldgico con los pacientes es funda-
mental para la deteccidn de riesgos sociales que dificulten o impidan su
tratamiento rehabilitador:
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e Lascargas familiares en el domicilio que hacen necesarios servicios que
las cubran,

e El gasto econémico del tratamiento,
e Dificultad de acudir al lugar de rehabilitacion,
e Eldeseo ointencién de abandonar el centro,

e Desmotivacion por seguir con el tratamiento rehabilitador. No siempre
asumen sus secuelas o las secuelas les generan en muchas ocasiones
estados de frustracion o derrota que pueden condicionar el abandono
de dicho tratamiento,

e Ausencia de apoyos formales o familiares que cubran las necesidades
gue la persona tiene, continuidad y evitar suspension en el tratamiento
rehabilitador.

e Necesidad de traslados continuos por rehabilitacion ambulatoria, que
no pueden por diferentes factores mantenerse a lo largo del tiempo.

En definitiva, durante todo el proceso de seguimiento, pueden suceder
acontecimientos inevitables que conlleven la pérdida de la autonomia
personal, lo que supone un mal funcionamiento psicosocial y se asocia a
una peor calidad de vida.
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Se mantienen entrevistas con la familia y se hacen gestiones telefdnicas
para verificar su estado de salud, los apoyos y dedicacion que destina al
cuidado, deteccion de sus necesidades personales y en el cuidado.

Son muchos los motivos por los que el seguimiento del trabajo social
neuroldgico con los familiares de pacientes es necesario, pues dependiendo
de cual sea la situacién clinica del paciente (recuperacion temporal, croni-
ficacidn), la posicién de los diferentes miembros ira volviendo a los para-
metros previos a la enfermedad, o requerird modificaciones permanentes
(particularmente, si el resultado es una situacidon de discapacidad que
conlleve ciertos niveles de dependencia funcional).

En definitiva, mantener controlado el conocimiento de las capacidades y
limitaciones que durante el proceso rehabilitador presenta la familia, para
darle el soporte preciso que van necesitando y contribuir a su calidad de
vida y la del paciente.

La coordinacidn con diferentes profesionales y los recursos de la comunidad
se hace imprescindible para garantizar la continuidad en la atencidn socio
sanitaria. La continuidad asistencial es considerada uno de los componen-
tes fundamentales para el logro de la calidad en la atencidn sanitaria.
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Indicadores para seguimiento con la familia

INDICADORES DE
RIESGO

VALORACION TRABAJO SOCIAL
NEUROLOGICO

Deteccion y valoracion:

- Muestra sobrecarga y el proceso
rehabilitador no ha finalizado (Escala Zarit).

- Problemas familiares, sentimientos de
frustracion, ansiedad, inseguridad, que
generan situaciones de mucho estrés y
origina disfunciones que perjudican proceso
rehabilitador.

- Posible claudicacién familiar.

Deteccion y valoracion:

Afectacion de su estado de salud, su bienestar
y sentimiento de incapacidad de afrontar esta
responsabilidad, pasando a constituir para el
area sanitaria un paciente "oculto" o
"desconocido", que requiere de un diagndstico
precoz e intervencidn inmediata, antes de
presentar el Sindrome del Cuidador.

Deteccion y valoracion:

Los roles se invierten con frecuencia.
Se evaden responsabilidades.

Los compromisos en el cuidado no se
respetan.

Reduccién de salidas fuera del domicilio.
Reduccién de contactos con amigos y vecinos.
No acuden a ninguna actividad.

Sus salidas se limitan a consultas médicas del
familiar (pasando a un plano secundario las
suyas), a compras de alimentacion.
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Indicadores para seguimiento con los profesionales

CON QUIEN

PARA QUE (coordinacion con TSN)

Profesional centro
rehabilitador

A través de
gestiones
telefénicas o por
correo electrdnico,
reuniones en el
centro.

Conocer su evolucidn clinico-social.

Identificar su nivel de adaptabilidad en el centroy
colaboracion en su proceso de recuperacion.
Controlar el alta del centro para proporcionar y
organizar continuidad del tratamiento rehabilitador
si procede (se recibe informe al alta que determina
si precisa de mas tratamiento rehabilitador).
Recepcionar el informe al alta del centro
rehabilitador y puesta en conocimiento del equipo
neuroldgico del hospital.

Equipo neurolégico

Comunicacién continua con el equipo neurolégico
sobre la evolucién clinico-social del paciente.
Facilitar el informe de alta del centro de
rehabilitacidn al equipo neurolégico.

Organizar seguimiento con el equipo neuroldgico al
alta del centro recuperacién y conocimiento de la
situacidn clinica.

Redisefiar conjuntamente el tratamiento
rehabilitador que va necesitando. Durante el
seguimiento puede verificarse si la persona no ha
recuperado la totalidad de las funciones afectadas
y si precisa continuidad del tratamiento
rehabilitador, analizando de nuevo areas afectadas,
tratamiento requerido, recursos actuales segun
situacidn sanitaria, socioecondmica y personal.
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Reinsercidn social y profesional del paciente

Durante el seguimiento del paciente y su familia al alta hospitalaria, y
durante el tratamiento rehabilitador integral, puede comprobarse si el
paciente recupera total y plenamente las capacidades previas, o si el
paciente ha quedado con secuelas que no va a recuperar mas, lo que
influye en el funcionamiento social, el mantenimiento de la salud vy, por
tanto, en su reinsercion social.

La trabajadora social neuroldgica, en base a la situacidén personal y los
déficits persistentes tras la finalizacion del proceso de rehabilitacion
funcional, realiza las siguientes actuaciones:

Establece e identifica prioridades de accidn y se definen metas a
alcanzar con el fin de evitar el aislamiento social de la persona y el
deterioro de su salud.
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+ Interviene con la finalidad de contribuir a rescatar sus capacidades y
no acentuar la discapacidad: que comprendan, manejen y hagan fren-
te con éxito a los impedimentos duraderos de su enfermedad.

+  Proporciona rehabilitacion psicosocial, destinada a capacitar a la per-
sona mediante entrenamientos especificos, instauracion de habitos, o
bien ofertando soporte social necesario para lograr un funcionamien-
to minimamente aceptable.

+ Orienta al paciente y familia para el reconocimiento legal de su
incapacidad laboral.

Cuando es posible la reinsercion laboral del paciente, la trabajadora social
neuroldgica orienta hacia servicios especializados de empleo para personas
con discapacidad o a la realizacion de formacién profesional para que la
persona con discapacidad se capacite.
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El objetivo de todas estas intervenciones es contribuir a la integracion de
la persona en su medio y para ello es fundamental contar con el soporte
formal, familiar, relacional, residencial y comunitario que lo permita.

Por tanto, el tratamiento del trabajo social es una parte significativa del
programa de rehabilitacién de dafio cerebral. Se favorece que el paciente,
su familia y el equipo de rehabilitacién trabajen juntos para alcanzar metas
realistas, determinadas individualmente.

Los conocimientos y habilidades de la trabajadora social neurolégica estan
dirigidos a asistir al paciente y a su familia en el proceso de ajuste social en
su entorno relacional y a facilitar el regreso del paciente que ha sufrido
dafio cerebral a la comunidad al mas alto nivel posible de funcionamiento
emocional, social y laboral.
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Flujograma del
proceso de intervencion

de Trabajo Social Neurolégico
en el HCUV

FASE 1. Acogida/Recepcion
Se establece Ia relacién asistencial

:

FASE 2. Anamnesis Social
Se identifican dreas de necesidad y recaban datos

}

FASE 3. Diagnéstico TS/Valoracién TSN
Se definen y concretan los factores en la situacion

.
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FASE 4. Valoracién multidisciplinar
Propuesta del plan rehabilitador integral que
precisa al alta

EQUIPO

I

MULTIDISCIPLINAR

FASE 5. Planificacién tratamiento RHBI
Establecimiento del plan RHBI que va a recibir la

persona

FASE 6. Alta Na

hospitalaria

Organizacién de apoyos extrahospitalarios

}

FASE 7. Seguimiento RHBI post-alta: Verificar el

estado general y evolucion funcional del paciente

Buen estado de
salud funcional

Sl

FASE 8. Reinsercién social y profesional
Mantenimiento en su entorno y actividad
laboral

Apoyos por su situacién de dependencia
funcional: Establecer los apoyos que cubran sus
limitaciones funcionales




Vivencias profesionales

Mujer adulta con ELA en un centro de servicios sociales

Era el afio 2007 y tu acudias a mi despacho en silla de ruedas eléctrica.
Padecias Esclerosis Lateral Amiotrdfica.

Recuerdo dedicarte poco espacio y tiempo para el abordaje de la enfermedad
en tu vida. En aquella época, yo era trabajadora social de un Centro de Accion
Social: te atendia para la ayuda de emergencia, el recambio de pilas para la
silla de ruedas eléctrica, la valoracion de la situacion de dependencia para un
apoyo formal publico y el conflicto sociofamiliar derivado de la enfermedad.

Tenias casi 50 afos, habias sido abandonada por tu marido al poco de
diagnosticarte la enfermedad, uno de tus hijos te maltrataba, no aceptaba tu
falta de autonomia funcional para atenderle a él y no acepté asumir el rol de
cuidador.

Tengo en mi memoria con nitidez, visitar tu domicilio para conocer el entorno
donde te desenvolvias y asi valorar el reconocimiento de un grado de
dependencia. Sobrecogida al ver los pufios de tu hijo marcados en las puertas,
una pared de la habitacion pintada de rojo con la palabra PUTA.

Ahora, 14 afios después y siendo ahora bastante mds conocedora de la
enfermedad, me pregunto: i cudnto mejor te podria haber hecho sentir si te
hubiese ofrecido espacio para hablar sobre tu diagndstico, tus deseos,
informarte de las ultimas voluntades, de cdmo querias morir? Es decir, del
origen de todos los males que te acontecieron: soledad, aislamiento, malos
tratos... Abordar la descarga emocional de que te culpabilizaras porque una
enfermedad tan cruel te sobreviniera y ocasionase las mayores miserias a las
que se enfrenta la persona: repudio de un hijo, amenazas, renegar de una
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madre. Qué rumbo hubiese tenido tu vida, si a través de entrevistas de
ventilacion emocional yo hubiera sabido abordar tu enfermedad, fomentando
tu narrativa e interiorizando que no era culpa tuya sufrir la misma...

El apoyo y la cobertura social los hubieses tenido a tiempo, pues ahora soy fiel
conocedora de las fases por las que transita la enfermedad y los apoyos
estarian preparados y disponibles para cuando cada nueva necesidad se
produjese.

Coémo recuerdo lo que tardo en llegar un apoyo domiciliario, casi en la recta
final de tu enfermedad, y la grua en tu domicilio, entre otros. Y, sobre todo,
abordar tus ultimas voluntades, donde, con quién y cémo morir.

Si la universidad me hubiera proporcionado la formacion y la competencia
especializada en trabajo social neuroldgico que ahora tengo, estoy sequra de
que mi intervencion profesional contigo hubiera sido la correcta.




Hombre joven con ictus maligno en el hospital

Corria el mes de abril del 2015 y tu sufrias un ictus maligno. Contabas con 21
hermosos afos, vivias con tus padres, trabajabas con ellos en el negocio
familiar y llevabas tiempo con tu novia. Un chaval muy sociable que contaba
con bastantes amigos. Tu vida cambid ese dia. Llegas a mi hospital con
inestabilidad clinica, luchando por sobrevivir. Los neurdlogos enseguida me
pusieron en conocimiento de tu situacion clinica. Era todavia inviable ir a
verte, tu vida seguia en peligro.

Tenia que acoger con agilidad y predisposicion tu caso, el apoyo social podia
ser necesario. Por ello, contacté con tus padres, con los que mantuve una
primera entrevista. A la semana de tu ingreso fui a verte. Aun lo recuerdo:
estabas postrado en la cama, apdtico, con mirada triste, te habian
intervenido quirurgicamente y te habian eliminado parte del cerebro
(craniectomia descomprensiva). No aceptabas verte asi fisicamente. Era dificil
comunicarse contigo, apenas podias articular palabras, el primer contacto
transcurrié con mi presentacion y evitar que tu hablaras, pues la afectacion
de la enfermedad te lo impedia y era un sobreesfuerzo que tu te comunicases.
Te explique mis funciones, que ya conocian a tus padres, quienes estuvieron
presentes en la habitacion. Te iria a visitar en dias posteriores para conocer tu
evolucion.

El daiio era de tal magnitud que te abrumaba que en la habitacion estuviese
mucha gente. Pero si empezaste a verbalizar que querias recibir visita de
algun amigo. Me encargué de que la presencia de los amigos fuera un
aliciente y no un efecto negativo en tu situacion de salud: organicé las visitas
de tus amigos de dos en dos, espaciados en horario, para evitarte un
sobreesfuerzo que dafiaba tu estado de salud.

Iba a visitarte unicamente hablando yo, acompafidndote en tu ritmo de
expresion. Lo crei conveniente para que tu dificultad de comunicacion no te
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hundiera. Contacté con el voluntariado de lectura para que te leyeran todos
los dias. Los dias posteriores ibas recobrando la ilusion, te aconsejamos
colocar fotos en la habitacion, especialmente del escudo de tu aficion, el
Barcelona. Empezabas a comunicarte y yo empecé a hacerte preguntas, a
conocer a fondo tu personalidad y si estabas dispuesto a afrontar un proceso
rehabilitador y poner todo de tu parte. Durante todo este proceso tu padre
cayo en una depresion, no aceptaba ver a su hijo con tal afectacion, mantuve
varias entrevistas con él y le derivé al equipo de salud mental.

Segun ibas evolucionando positivamente, en el equipo multidisciplinar
teniamos que decidir qué tratamiento recibir y dénde. La Guttman fue el lugar
elegido. Trabajé contigo la implicacion en tu tratamiento rehabilitador en
Badalona, organizamos una visita al Camp Nou. Todas las acciones se iban
dando antes de tu marcha, para lograr la aceptacion y colaboracion en el
tratamiento rehabilitador. Tuvimos varias entrevistas para determinar quién
seria tu acompafiante a Badalona y dénde se alojaria.

EL negocio familiar se estaba viendo tocado, el ingreso hospitalario tan largo
(dos meses) perjudicaba poder atender el negocio. Medié con los familiares
para que asumieran la atencion del negocio durante la permanencia tuya en
el hospital, y de tus padres contigo.

Segun evolucionaba la enfermedad, yo iba adaptando mi discurso y mi
intervencion: tuve que empezar el acompafiamiento terapéutico contigo a los
ocho dias del ingreso, el dafio ocasionado no me permitia hacerlo antes.

El alta hospitalaria llegd y se preparo todo para tu traslado a Badalona.
Colaborabas intensamente en el tratamiento rehabilitador y tu madre pasé
muchas horas contigo en el centro.



Durante mi sequimiento de tu tratamiento rehabilitador, tu novia te dejo y
eso provocd una profunda tristeza en ti, que hubo que abordar desde la
distancia contigo y con tus padres. Una busqueda de incentivos que hiciesen
que siguieras adelante y no se retrasara tu recuperacion. El tratamiento
rehabilitador finalizé en Guttman pero tus secuelas continuaban. El equipo
meédico me trasladé que podias seguir recuperdndote. Organice todo para tu
traslado al Ceadac: los fines de semana ibas a casa y yo organizaba con tus
padres salidas para estimularte.

Al cabo de los meses volviste a la provincia de Valladolid, pero no recuperado
del todo. Ya desde casa, y habiéndote iniciado el reconocimiento de tu
situacion de dependencia, buscamos un centro para que acudieses a
rehabilitacion ambulatoria. No podias trabajar, por ello Inicié el
reconocimiento de la incapacidad que si que te concedieron.

En 2021, las secuelas de la enfermedad han disminuido bastante pero el dafio
de la enfermedad fue tal que sigues con ellas: dificultad de movilidad
apoydndote en alguien o en un baston para tus desplazamientos, alteraciones
del pensamiento, sentimientos que fluctuan, esto ha provocado tener que
realizar acciones que compensen este dafo, colaborar en voluntariado para
sentirte apoyado, acudir a la piscina que te gusta, entre otros.
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Hombre adulto con ictus isquémico en el hospital

Era verano del afio 2019 y me llamaban con urgencia desde el Servicio de
Neurologia, porque un paciente de 53 afios habia sufrido un ictus provocando
problemas de comunicacion y expresion que impedian recabar datos de él y
de su familia. La acogida de la trabajadora social urgia en primera instancia,
por la necesidad de localizar a la familia y poder conocer mds de su entorno.
Antes de subir a planta para afrontar la entrevista, era necesario conocer qué
secuelas tenia el paciente por el ictus: lenguaje no fluente, emision de
palabras aisladas con distorsiones articulares (presencia de disartria) y
neologismos. Realiza estructuras gramaticales ininteligibles. Comprension
verbal gravemente afectada.

Después de un andlisis previo de la realidad a la que me enfrentaba para
poder realizar la acogida y lograr el objetivo que a priori nos plantedbamos:
localizar a personas de referencia en tu vida. Hablé con la logopeda y planteé
una visita conjunta en planta, y descubrir de qué herramientas disponiamos
para poder lograr un numero de teléfono del paciente al que llamar.
Organizamos la visita y la entrevista, las dificultades del lenguaje del paciente
no permitian utilizar frases largas, teniamos que emitir frases muy cortas,
mensaje directo y palabras muy sencillas.

El objetivo lograr un teléfono, una presentacion muy sencilla acorde al nivel
de entendimiento del paciente “Soy Verdnica, trabajadora social de
neurologia” y ella mi compafiera Fatima” logopeda del Hospital” necesitamos
que nos facilite un teléfono de la persona con la que quiere que contactemos.

Hubo que repetir esta frase cuatro veces hasta lograr que el paciente
comprendiese y escribir en una pizarra TELEFONO PERSONA DE REFERENCIA.
El paciente que no tenia afectada el drea motora fue capaz de escribir en la
pizarra el teléfono del centro donde acudia durante el dia. Posteriormente se
contacto con el centro y a través de éste se localizo a dos hijas, con las que no
tenia ningun tipo de relacion desde la separacion de su exmujer y madre de
estas.



El paciente evolucionaba muy lento, muchas dificultades en el lenguaje,
denominacidn viso-verbal y verbo-verbal gravemente afectadas. Comprension
verbal gravemente afectada. Lectura preservada pero enlentecida con
distorsion de palabras, respeta las reglas de puntuacion. Esta fue la fortaleza
que aproveché para establecer todo mi plan de intervencion: que la lectura la
tenia preservada, y a través de este medio establecimos nuestro primer nivel
de comunicacion.

En este caso las secuelas del ictus, lejos de dispersar o alejar a una familia que
antes del ingreso hospitalario estaba disgregada y sin contacto, se logré que
las dos hijas (fundamentalmente la mayor) colaborasen intensamente en el
apoyo a su padre. Si bien manifestaron no llevdrselo a casa, si decidieron
apoyar en el acceso al recurso rehabilitador que necesitase. El paciente tenia
movilidad fisica preservada pero el problema del lenguaje era un obstdculo
para mantenerse en su comunidad, ¢como iba a por el pan?, utilizaba el
autobus, dacudia al médico? si no podia expresarse. Tuvieron que
intensificarse las entrevistas durante su ingreso y el tiempo invertido en las
mismas. Tener que escribir para que comprendiese suponia una mayor
inversion de tiempo. Las preguntas tenian que ser muy cortas, sujeto, verbo y
predicado. Y muy especificas: i Quiere acudir a un centro a rehabilitarse?
Preguntas formuladas para que el paciente contestase si o no, una labor de
adaptacion y sintesis que permitiese que comprendiese, respondiera, se
involucrara y se respetara su voluntad.

El paciente fue trasladado a un centro de rehabilitacion del lenguaje, sus hijas
acudian a verle todos los dias y la imposibilidad de que la recuperacion fuese
total conllevd iniciar a través de las hijas la peticion de medidas cautelares.
Nombraron defensor judicial a una fundacion para el cuidado de su persona y
la administracion de sus bienes. El paciente, que carecia de apoyo social
previo y no tenia relacion con los familiares, llevaba una vida independiente
acudiendo durante el dia a un centro diurno y vivia en un piso compartido. La
secuela producida por el ictus en el lenguaje, indicador de aislamiento social
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de mantenimiento del tratamiento terapéutico, entre otros, propicio el
amparo legal.

El paciente debe ser seguido en consulta ambulatoria, necesita seguir con la
rehabilitacion del lenguaje y con pautas profesionales para mantener un nivel
aceptable de interaccion social y mantenimiento en su medio.




26 de octubre
dia del dano
cerebral
adquirido
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Mos: Apoyo social

Duke-UNC: Apoyo social funcional
SF-12: Salud percibida

Gijon: Sistema sociofamiliar del paciente
Zarit: Sobrecarga del cuidador
Holmes-Rahe: Reajuste psicosocial

Lawton-Brody: Actividades instrumentales de la vida diaria
[ndice de Barthel: Actividades Basicas de la Vida Diaria
OARS: Recursos sociales

FF-SIL: Funcionamiento familiar

APGAR familiar

Beck: Depresion

WHODAS: Discapacidad
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Cuestionario Mos de apoyo social
Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Vd. dispone:
1. Aproximadamente, ;Cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Vd.?
(Personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar de todo lo que se le
ocurre).
Escriba el n® de amigos intimos y familiares cercanos

[La gente busca a otras personas para encontrar compaiiia, asistencia u otros tipos de
ayuda ;Con qué frecuencia Vd. dispone de cada uno de los siguientes tipos de apoyo cuando
lo necesita? (Marque con un circulo uno de los niimeros de cada fila)

Nunc | Poca | Algun | La mayoria
CUESTIONES: ;Cuenta con ALGUIEN? a S as de las Siempre
Vece | veces veces
s
2. Que le ayude cuando tenga que estar en la cama 1 2 3 4 5
3. Con quien pueda contar cuando necesite hablar 1 2 3 4 3
4. Que le aconseje cuando tenga problemas 1 2 3 4 5
5. Que le lleve al médico cuando lo necesite 1 2 3 4 5
6. Que le muestre amor y afecto 1 2 3 4 5
7. Con quien pasar un buen rato 1 2 3 4 5
8. Que le informe y ayude a entender la situacion 1 2 3 4 5
9. En quien confiar o con quién hablar de si mismo y 1 2 3 4 5
sus preocupaciones
10. Que le abrace 1 2 3 4 5
11. Con quien pueda relajarse 1 2 3 4 5
Valoracion del test: , 12. Que le prepare la comida si no puede hacerlo 1 2 3 4 5
_ Se utiliza la sum? df:l .Valor corréspondlénte a: 13. Cuyo consejo realmente desee 1 2 3 4 5
Indice global de apoyo social: Todas las respuestas. . - -
Apoyo emocional: Respuestas nlimero: 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19. 14. Con quien hacer cosas que le sirvan para olvidar 1 2 3 4 5
Ayuda material: Respuestas a las preguntas: 2, 5, 12 y 15. sus problemas
Relaciones sociales de ocio y distraccion: Respuestas a las preguntas: 7, 11, 14 y 18. 15. Que le ayuda en sus tareas domésticas si esta 1 2 3 4 5
Apoyo afectivo: Respuestas a las preguntas 6, 10 y 20. srifatitio
Tnterpreiucion. 16. Alguien con qgien compartir sus temores y 1 2 3 4 5
problemas mas intimos
Méximo | Medio | Minimo 17. Que le aconseje cdmo resolver sus problemas 1 2 3 4 5
Indice global de apoyo social 94 57 19 personales
CTyEIEIOG oI 2l = : 18. Con quién divertirse 1 2 3 4 5
Ayuda material 20 12 4
Relaciones sociales de ocio y distraccion 20 12 4 19. Que FOlnprenda St problemas _ 1 2 3 4 >
Apoyo afectivo 15 9 3 20. A quien amar y hacerle sentirse querido 1 2 3 4 5




Cuestionario Duke-UNC

CUESTIONARIO DUKE -UNC-

Poblacion__diana: Poblacién general. Se trata de un cuestionario
autoadministrado, que consta de 11 items y una escala de respuesta tipo likert (1-
5). El rango de puntuacién oscila entre 11 y 55 puntos.

La puntuacién obtenida es un reflejo del apoyo percibido, no del real. A
menor puntuacién, menor apoyo. En la validacién espafiola se opté por un punto de
corte en el percentil 15, que corresponde a una puntuacién < 32. Una puntuacion
igual o mayor a 32 indica un apoyo normal, mientras que menor a 32 indica un

apoyo social percibido bajo.

Bibliografia
» Broadhead WE, Gehlbach SH, Degruy FV, Kaplan BH. The Duke-UNK

functional social support questionnaire: measurement of social support in

family medicine patients. Med Care 1988; 26: 709-23.

> De la Revilla L, Bailén E, Luna J, Delgado A, Prados MA, Fleitas L.
Validacién de una escala de apoyo social funcional para su uso en la

consulta del médico de familia. Aten Primaria, 1991; 8: 688-92.

» Bellon JA, Delgado A, Luna J, Lardelli P. Validez y fiabilidad del cuestionario
de apoyo social funcional Duke-UNC-11. Aten Primaria, 1996; 18: 153-63.
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Nombre

Unidad/Centro
CUESTIONARIO DUKE-UNC -

Poblacién diana: Poblacién

autoadministrado

general. Se

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

trata

Mucho menos

de

de lo que deseo

Menos de lo

Fecha

N° Historia

un

que deseo

Casi como

cuestionario

Tanto como
deseo

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas gue se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL
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Cuestionario de Salud SF-12 version 2°

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber cémo se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de
hacer sus actividades habituales.

Gracias por contestar a estas preguntas.

"%
Para cada una de las siguientes preguntas, por favor marque con una la casilla que

mejor corresponda a su respuesta.

1. En general, usted diria que su salud es:

(1) Excelente

O (2) Muy buena
O (3)Buena

O (4) Regular

O (5) Mala

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un
dia normal. Su salud actual, ;le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi,

jcuanto?

2. Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o

caminar mas de 1 hora.

O (1) Si, me limita mucho

(2) Si, me limita un poco

O (3) No, no me limita nada

3. Subir varios pisos por la escalera.

(1) Si, me limita mucho

(2) Si, me limita un poco

' (3) No, no me limita nada
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Durante las 4 Gltimas semanas, ;con qué frecuencia ha tenido alguno de los siguientes
&
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

4, ¢ Hizo menos de lo que hubiera querido hacer?

0 (1) Siempre

0 (2) Casi siempre
O (3)Algunas veces
0 (4) Solo alguna vez
O  (5) Nunca
5. ¢ Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas?

O (1) Siempre

0 (2) Casi siempre
O (3)Algunas veces
O (4) Sélo alguna vez

1

(5) Nunca

Durante las 4 dltimas semanas, ;con qué frecuencia ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de algin problema
emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

6. ¢ Hizo menos de lo que hubiera querido hacer por algun problema emocional?

O (1) Siempre

O (2) Casi siempre

0 (3) Algunas veces
O (4) Sélo alguna vez
O (5) Nunca
Z. ¢Hizo su trabajo o sus actividades cotidianas menos cuidadosamente que de

costumbre, por algtin problema emocional?
O (1) Siempre

0 (2) Casi siempre

O (3)Algunas veces
0 (4) Solo alguna vez

O (5) Nunca

6 Schmidt S, Vilagut G, Garin O, Cunillera O, Tresserras R, Brugulat P, Mompart A, Medina A, Ferrer M, Alonso J Reference guidelines for the 12-Item Short-Form Health Survey version

2based on the Catalan general population. Med Clin (Barc) 2012; 139:613-25.
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8. Durante las 4 ultimas semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su

trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

O (1)Nada

O (2)Un poco
0 (3) Regular

0 (4)Bastante
O (5) Mucho

Las preguntas que siguen se refieren a como usted se ha sentido y cémo le han ido las
cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca

mas a como se ha sentido usted. Durante las Gltimas 4 semanas ¢ con qué frecuencia...

9. Se sintié calmado y tranquilo?

0 (1) Siempre

0 (2) Casi siempre
0 (3) Algunas veces
O (4) Sdlo alguna vez
C  (5) Nunca

10. Tuvo mucha energia?

O (1) Siempre

O (2) Casi siempre

0 (3) Algunas veces
0 (4) Sdlo alguna vez
O (5) Nunca

11. Se sintid desanimado y deprimido?
O (1) Siempre
O (2) Casi siempre
O (3) Algunas veces
O (4) Sélo alguna vez
O (5)Nunca

12. Durante las 4 dltimas semanas, ;con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar
a los amigos o familiares)?

(1) Siempre

(2) Casi siempre

(3) Algunas veces

(4) Sélo alguna vez

(5) Nunca

I I R A O |
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Escala Gijon de valoracion sociofamiliar

Indicacion: valoracion Inicial soclofamiliar en el anciano para la deteccidn de riesgo soclal.
Administracién: Heteroadministrada.

Interpretacion:. Recoge cinco areas de valoracion: situacion familiar, situacion economica,
vivienda, relaciones sociales y apoyo de las redes sociales.

De 5 a 9 Buena/aceptable situacion social

De 10 a 14 Existe riesgo social

Mas de 15 Problema social

Reevaluacion: Cuando las condiciones sociales cambien o se sospeche riesgo social.
Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de criterio, utilizando como criterio el juicio
experto de un profesional experto. No se ha estudiado ni la validez de contenido ni la validez de
constructo. La fiabilidad interobservador es muy elevada (indice de kappa de

0,957). La consistencia Interna es muy baja( alfa de Crombach 0,142).

ESCALA “GIJON” DE VALORACION SOCIO-FAMILIAR EN EL ANCIANO

1. Vive con familia sin dependencia fisico/psiquica.

2. Vive con conyuge de similar edad,

3. Vive con familia y/o conyuge y presenta algin grado de dependencia.
4. Vive solo v tiene hijos proximos,

5. Vive solo y carece de hijos o viven alejados.

B- SITUACION ECONOMICA.:

1. Mas de 1,5 veces el salario minimo.

2. Desde 1,5 veces el salario minimo hasta el salario minimo exclusive.
3. Desde el salaro minimo a pension minima confributiva.

4. L1LS.M.I. - F.AS. — Pension no contributiva.

3. Sin ingresos o inferiores al apartado anterior.

C- VIVIENDA:

1. Adecuada a necesidades.

2. Bamreras arguilectonicas en la vivienda o portal de la casa (peldanos, puerias, estrechas,
bafios._ )

3. Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (bano incompleto, ausencia de agua
caliente, calefaccian).

4. Ausencia ascensor, teléfono,

5. Vivienda inadecuada (chabolas, vivienda declarada en ruina, ausencia de equipamientcs
minimos).

D - RELACIONES SOCIALES:
1. Relaciones sociales.
2. Relacion social solo con familia y vecinos
3. Relacion social solo con familia o vecinos.
4. No sale del domicilio, recibe visitas.
5. No sale y no recibe visitas.

E- APOYOS DE LA RED SOCIAL:
1. Con apoyo familiar o vecinal.
2. Voluntariado social, ayuda domiciliaria.
3. No tiene apoyo.
4. Pendiente de ingreso en Residencia Geriatrica.
5. Tiene cuidados permanentes.

Observaciones: Total:

Dx social:

1.- El calculo individual Ge 105 INgresos, en el caso de mainmonios se oblendra de |a suma de las pensiones de ambos mas
1/3 del SMI. dividiendo el resultado entra 2
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

RESULTADO
Cada respuesta se valora asi:

Frecuencia Puntuacion

Nunca 0

Cas1 nunca 1

A veces 2

Bastantes veces 3

Casi siempre 4

e Una puntacién inferior a 46 puntos se considera indicativa de:

“no sobrecarga”.

e Una puntuacion superior a 56 puntos se considera indicativa de:

“sobrecarga intensa”.

10.
11
12.
13.
14.

16.
17.

18.
19.
20.
21.
22
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(Sientes que tu familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
(Sientes que debido al tiempo que dedicas a tu familiar ya no dispones de
tiempo suficiente para ti?

(Te sientes tenso cuando tienes que cuidar a tu familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

(Te sientes avergonzado por la conducta de tu familiar?

(Te sientes enfadado cuando estas cerca de tu familiar?

(Crees que la situacion actual afecta de manera negativa a tu relacion con
amigos y otros miembros de tu familia?

(Sientes temor por el futuro que le espera a tu familiar?

(Sientes que tu familiar depende de ti1?

. Te sientes agobiado cuando tienes que estar junto a tu familiar?

(Sientes que tu salud se ha resentido por cuidar a tu familiar?

(Sientes que no tienes la vida privada que desearias debido a tu familiar?

(Crees que tu vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de tu familiar?
(Te sientes incomodo para invitar amigos a casa, a causa de tu familiar?

(Crees que tu familiar espera que le cuides, como si fueras la tnica persona con

la que puede contar?

. (Crees que no dispones de dinero suficiente para cuidar a tu familiar ademas de

tus otros gastos?

(Sientes que seras incapaz de cuidar a tu familiar por mucho mas tiempo?
(Sientes que has perdido el control sobre tu vida desde que la enfermedad de tu
familiar se manifesto?

(Desearias poder encargar el cuidado de tu familiar a otras personas?

. Te sientes inseguro acerca de lo que debes hacer con tu familiar?

(Sientes que deberias hacer mas de lo que haces por tu familiar?

(Crees que podrias cuidar de tu familiar mejor de lo que lo haces?

En general: ; Te sientes muy sobrecargado por tener que cuidar de tu familiar?
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Escala de reajuste psicosocial de Holmes y Rahe

Esta escala de reajuste social investiga 43 acontecimientos asociados con diferentes grados de alteracién y estrés, en la vida de

una persona normal.

Instrucciones

Anote el valor que corresponde con cada una de las situaciones enumeradas a continuacién si se han presentado durante el ultimo

ailo y sume el total obtenido..

1. Muerte del conyuge 100
2. Divorcio 73
3. Separacién 65
4. Privacion de la libertad 63
5. Muerte de un familiar préximo 63
6. Enfermedad o incapacidad, graves 53
7. Matrimonio 50
8. Perder el empleo 47
9. Reconciliacién de la pareja 45
10. Jubilacién 45
11. Enfermedad de un pariente cercano 44
12. Embarazo 40
13. Problemas sexuales 39
14. Llegada de un nuevo miembro a la familia 39
15. Cambios importantes en el trabajo 39
16. Cambios importantes a nivel econémico 38
17. Muerte de un amigo intimo 37
18. Cambiar de empleo 36
19. Discusiones con la pareja (cambio significativo) 35
20. Pedir una hipoteca de alto valor 31
21. Hacer efectivo un préstamo 30
22. Cambio de responsabilidades en el trabajo 29
23. Un hijo/a abandona el hogar (matrimonio, universidad) 29
24. Problemas con la ley 29
25. Logros personales excepcionales 28
26. La pareja comienza o deja de trabajar 26
27. Se inicia o se termina el ciclo de escolarizacion 26
28. Cambios importantes en las condiciones de vida 25
29. Cambio en los habitos personales 24
30. Problemas con el jefe 23
31. Cambio en el horario o condiciones de trabajo 20
32. Cambio de residencia 20
33. Cambio a una escuela nueva 20
34. Cambio en la forma o frecuencia de las diversiones 19
35. Cambio en la frecuencia de las actividades religiosas 19
36. Cambio en las actividades sociales 18
37. Pedir una hipoteca o préstamo menor 17
38. Cambios en los hébitos del suefio 16
39. Cambios en el nimero de reuniones familiares 15
40. Cambio en los habitos alimentarios 15
41. Vacaciones 15
42. Navidades 12
43. Infracciones menores de la ley 11
Valoracion

La unidad de puntuacion se denomina “unidad de cambio vital” (UCV). La persona esté en riesgo de experimentar trastornos
psicosomaticos si la suma es de 200 o méas umdades en un solo afio, estos valores aumentan la incidencia de trastornos

Psicosomaticos.

El contenido ha sido adaptado de:
‘Harold Kaplan, Benjamin Sadock y Jack Grebb, Sinopsis de Psiquiatria. Editorial Médica Panamericana. 7 Edicion.
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Escala de Lawton y Brody de actividades instrumentales de la vida

diaria

Capacidad para usar el teléfono

Utiliza el teléfono por iniciativa propia

Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares
Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar
No es capaz de usar el teléfono

Hacer compras

Realiza todas las compras necesarias independientemente
Realiza independientemente pequefias compras

Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra
Totalmente incapaz de comprar

Preparacién de la comida

Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente

Prepara adecuadamente las comidas si se le propercionan los ingredientes
Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada
Necesita que le preparen y sirvan las comidas

Cuidado de la casa

Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)

Realiza tareas ligeras, corno lavar los platos o hacer las camas

Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza
Necesita ayuda en todas las labores de la casa

No participa en ninguna labor de la casa

Lavado de la ropa

Lava por si solo toda su ropa

Lava por si solo pequefas prendas

Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro
Uso de medios de transporte

Viaja solo en transporte piblico o conduce su propio coche

Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
Viaja en transporte piblico cuando va acompafiado por otra persona
Solo utiliza el taxi o el automévil con ayuda de otros

No viaja

Responsabilidad respecto a su medicacién

o
(=4
4
(=]
w0

Es capaz de tomar su medicacion a fa hora y con Ia dosis correcta
Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente

No es capaz de administrarse su medicacién

Manejo de sus asuntos econémicos

Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo
Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras, bancos...
Incapaz de manejar dinero

PUNTOS
1
1
1

0
PUNTOS

1

0

0

0
PUNTOS

1

0

0

0
PUNTOS

1
1
1
1
0
PUNTOS
1
1

0
PUNTOS

La informacion se obtendrd de un cuidador fidedigno.

TOTAL

La méxima dependencia estaria marcada por la obtencion de cero puntos, y 8 puntos expresarian una independencia total.
La escala es mas dtil en mujeres, ya que muchos hombres nunca han realizado algunas de las actividades que se evaldan.

Lawton MP, Brody EM of older people: self-maintaining and instrumental

daily living.

1969 Autumn; 9(3):179-86.
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indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, ete, pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona
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10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequeiia ayuda fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de estar
sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas. Es incapaz de
permanecer sentado.

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda y de
hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda maés de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecdnica excepto su andador. Si utiliza una
protesis, puede ponérsela y quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervisién o una pequefia ayuda fisica por parte de otra
persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervision

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Subir y bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision de otra
persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracién de enemas o
supositorios por otra persona.

Maxima puntuacion: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas)

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo (sonda, orinal, pafal, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacién de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de manejarse

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> o igual de 60 Leve

100 Independiente

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda: es capaz de usar el
bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a €l o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillon
15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para
entrar o salir de la cama.
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Escala de recursos sociales (OARS)
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Apellidos Nombre

Entrevistador/a Fecha

Me gustaria que respondiese algunas preguntas acerca de su familia y amigos:

¢Cual es su estado civil?

1. Soltero il
2. Casado Izl
3. Viudo [
4. Separado E

No responde [l

¢Cuantas veces durante la semana pasada le visité alguien que no vive con usted, fue usted de visita o rea-
liz6 alguna actividad con otra persona?

3. Una vez al diao mas []
2. Dedos aseisveces []
1. Unavez |
0. Ninguna [l
No responde |l

¢Hay alguna persona en la que tenga confianza?

2: S O
0. No [
NS/NC [

¢Vive su conyuge en la residencia?

T: Si |
2. No [F]
No responde A

¢Con qué frecuencia se siente solo?

0. Bastante a menudo [

1. Algunas veces [
2. Casinunca [l
3. NS/NC [l

Durante el dltimo afio, ;con qué frecuencia salié de la residencia para visitar a la familia o amigos en fines
de semana o vacaciones, de compras o de excursion?

1. Una vez a la semana o mas )
2. Una a tres veces al mes ]
3. Menos de una vez al mes o solo en vacaciones []
0. Nunca [i]
No responde o]

¢Ve a sus familiares y amigos tan a menudo como quisiera o esta algunas veces triste por lo poco que vie-
nen a verle?

1. Tan a menudo como deseo ]|
2. Algunas veces me siento triste por lo poco que vienen []
No responde O

¢Con cuantas personas tiene la suficiente confianza para visitarlos en su casa?

3. Cincoomas [
2. Tresocuatro []
1. Unaodos []
0. Ninguna ]
No responde [

¢Cuantas veces hablé (amigos, familiares u otros) por teléfono durante la Gltima semana? (Si la persona no
tiene teléfono la pregunta también es valida.

3. Unavezaldiaomas [

2. Dos veces [
1. Unavez =]
0. Ninguna [l

O

No responde

¢Hay alguien que le ayudaria en cualquier cosa si se pusiera enfermo o quedara incapacitado (por ejemplo,
marido/mujer, otro familiar, amigo)? (Ancianos en residencias: la persona debe ser ajena al centro)

1:: SI |
0. Nadie dispuesto y capaz de ayudarme [
No responde O

Si es «Si», preguntar a y b.

a) ¢Hay alguien (ancianos en residencias: ajenc a la residencia) que cuidaria de usted tanto tiempo como lo
necesitase o sdlo por un corto espacio de tiempo u ocasionalmente (por ejemplo, acompanarle al médico)?
1. Alguien que cuidaria de mi indefinidamente.
2. Alguien que me cuidaria durante un breve espacio de tiempo.
3. Alguien que me ayudaria de vez en cuando.
No responde.

b) ¢Quién es esa persona?

Nombre

Relacion




ESCALA DE VALORACION (OARS)

Evaluar los recursos sociales del anciano que esta siendo valorado en una de las seis categorias siguientes. Rodear
aquella que mejor describa las circunstancias presentes del anciano.

1.

2.

Excelentes recursos sociales. Las relaciones sociales son muy satisfactorias y amplias. Al menos una persona
cuidaria de él/ella indefinidamente.

Buenos recursos sociales. Las relaciones sociales son en su mayor parte satisfactorias y adecuadas y al menos
una persona cuidaria de él/ella indefinidamente o las relaciones sociales son muy satisfactorias y amplias y una per-
sona cuidaria de €l/ella durante un corto espacio de tiempo.

Recursos sociales ligeramente deteriorados. Las relaciones sociales son insatisfactorias o de mala calidad,
pobres; pero, al menos, una persona cuidaria de €l/ella indefinidamente o las relaciones sociales son en su mayor
parte satisfactorias y adecuadas, aunque la ayuda que podria obtener seria sélo por un corto espacio de tiempo.

Recursos sociales moderadamente deteriorados. Las relaciones son insatisfactorias o de baja calidad y pocas,
y solamente podria obtener una ayuda un espacio de tiempo corto o las relaciones sociales son mas satisfactorias
o adecuadas aunque solo obtendria ayuda de vez en cuando.

Recursos sociales bastante deteriorados. Las relaciones sociales son insatisfactorias, o de baja calidad y pocas;
y la ayuda que obtendria seria momentanea o las relaciones sociales son mas satisfactorias aunque ni siquiera
obtendria ayuda momenténea.

Recursos sociales totalmente deteriorados. Las relaciones sociales son insatisfactorias, o de baja calidad y no
obtendria ningun tipo de ayuda.
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Instrumento FF-SIL de percepcion del funcionamiento familiar

A continuacion, se presenta un grupo de situaciones que pueden ocurrir o no en su familia.

Usted debe clasificar y marcar con una X su respuesta segin la frecuencia en que la

situacion se presente.

Casi
nunca

Pocas
veces

‘ A veces

Muchas Casi
veces siempre

1. Se toman decisiones para cosas
importantes de la familia.

2. En mi casa predomina la
armonia

3. En mi casa cada uno cumple con sus
responsabilidades

4. Las manifestaciones de carifio forman
parte de nuestra vida cotidiana

5. Nos expresamos sin insinuaciones, de
forma clara y directa

6. Podemos aceptar los defectos de los
demas y sobrellevarlos

7. Tomamos en consideracion las
experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles

8. Cuando alguno de la familia tiene un
problema, los demas lo ayudan

9. Se distribuyen las tareas de forma que
nadie esté sobrecargado

10. Las costumbres familiares pueden
modificarse ante determinadas situaciones

11. Podemos conversar diversos temas sin
temor

12. Ante una situacion familiar dificil, somos
capaces de buscar ayuda en
ofras personas

13. Los intereses y necesidades de cada cual
son respetados por el niicleo
familiar

14. Nos demostramos el carifio que nos
tenemos

Fecha:
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APGAR familiar de evaluacion del funcionamiento familiar

No. De expediente No. de miembros de la familia
Tipo de familia: Estructura Demografia
Desarrollo Tipologia
Integracion/funcionalidad Etapa del ciclo vital

De los siguientes aspectos sefale con una cruz la categoria de respuesta que mas
se apegue a su situacion familiar. Para cada pregunta se debe marcar solo una x

Aspecto Nunca Casinunca | Algunas Casi Siempre
veces siempre

1. Me satisface la ayuda que recibo de mi
familia cuando tengo algun problema y/o
necesidad

2. Me satisface la participacion que mi
familia brinda y permite

3. Me satisface como mi familia aceptay
apoya mis deseos de emprender nuevas

actividades
4. Me satisface como mi familia expresa Proporciona una evaluacién sobre el grado de funcionalidad de la familia
afectos y responde a mis emociones como Cada una de las respuestas tiene un puntaje del 0 a 4 puntos (0: nunca; 4: siempre)

Realizar sumatoria (puntaje de 0 a 20)

rabia, tristeza, amor. e
Interpretacion:

5. Me satisface como compartimos en mi

familia: Funcién Puntaje
a) el tiempo para estarjuntos Bl‘.len fu.r1IC|onarT1.|ento familiar 18-20
b) 5 arnacios e 15 s Disfuncion familiar leve 14-17

r P Disfuncion familiar moderada 10-13
c) el dinero Disfuncién familiar severa <9




Inventario de depresién de Beck

Instrucciones: Este cuestionario consta de 21 grupos de afirmaciones. Por favor, lea con
atencién cada uno de ellos cuidadosamente. Luego elija uno de cada grupo, el que mejor
describa el modo como se ha sentido las tiltimas dos semanas, incluyendo el dia de hoy.
Marque con un circulo el numero correspondiente al enunciado elegido Si varios
enunciados de un mismo grupo le parecen igualmente apropiados, marque el nimero mds
alto. Verifique que no haya elegido mas de uno por grupo, incluyendo el item 16 (cambios
en los habitos de Suefio) y el item 18 (cambios en el apetito)

1. Tristeza
0 No me siento triste.
1 Me siento triste gran parte del tiempo
2 Me siento triste todo el tiempo.
3 Me siento tan triste o soy tan infeliz que no puedo soportarlo.

2. Pesimismo
0 No estoy desalentado respecto del mi futuro.
1 Me siento mds desalentado respecto de mi futuro que lo que solia estarlo.
2 No espero que las cosas funcionen para mi.
3 Siento que no hay esperanza para mi futuro y que sélo puede empeorar.

3. Fracaso
0 No me siento como un fracasado.
1 He fracasado mds de lo que hubiera debido.
2 Cuando miro hacia atrds, veo muchos fracasos.
3 Siento que como persona soy un fracaso total.

4. Pérdida de Placer
0 Obtengo tanto placer como siempre por las cosas de las que disfruto.
1 No disfruto tanto de las cosas como solia hacerlo.
2 Obtengo muy poco placer de las cosas que solia disfrutar.
3 No puedo obtener ningtin placer de las cosas de las que solfa disfrutar.

5. Sentimientos de Culpa
0 No me siento particularmente culpable.
1 Me siento culpable respecto de varias cosas que he hecho o que deberia haber
hecho.
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2 Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.
3 Me siento culpable todo el tiempo.

6. Sentimientos de Castigo
0 No siento que este siendo castigado
1 Siento que tal vez pueda ser castigado.
2 Espero ser castigado.
3 Siento que estoy siendo castigado.

7. Disconformidad con uno mismo.
0 Siento acerca de mi lo mismo que siempre.
1He perdido la confianza en mi mismo.
2 Estoy decepcionado conmigo mismo.
3 No me gusto a m{ mismo.

8. Autocritica
0 No me critico ni me culpo mds de lo habitual
1 Estoy mds critico conmigo mismo de lo que solia estarlo
2 Me critico a mi mismo por todos mis errores
3 Me culpo a mi mismo por todo lo malo que sucede.

9. Pensamientos o Deseos Suicidas
0 No tengo ningiin pensamiento de matarme.
1 He tenido pensamientos de matarme, pero no lo haria
2 Querria matarme
3 Me mataria si tuviera la oportunidad de hacerlo.

10. Llanto
0 No lloro mas de lo que solia hacerlo.
1 Lloro mds de lo que solfa hacerlo
2 Lloro por cualquier pequefiez.
3 Siento ganas de llorar pero no puedo.

11 Agitacién
0 No estoy mds inquieto o tenso que lo habitual.
1 Me siento mds inquieto o tenso que lo habitual.
2 Estoy tan inquieto o agitado que me es dificil quedarme quieto

3 Estoy tan inquieto o agitado que tengo que estar siempre en movimiento o

haciendo algo.

12 Pérdida de Interés
0 No he perdido el interés en otras actividades o personas.
1 Estoy menos interesado que antes en otras personas o cosas.
2 He perdido casi todo el interés en otras personas o cosas.
3.Me es dificil interesarme por algo.

13. Indecision
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

0 Tomo mis propias decisiones tan bien como siempre.

1Me resulta mas dificil que de costumbre tomar decisiones

2 Encuentro mucha mds dificultad que antes para tomar decisiones.
3 Tengo problemas para tomar cualquier decision.

Desvalorizacién

0 No siento que yo no sea valioso

1 No me considero a mi mismo tan valioso y ttil como solia considerarm
2 Me siento menos valioso cuando me comparo con otros.

3 Siento que no valgo nada.

Pérdida de Energia

0 Tengo tanta energia como siempre.

1. Tengo menos energia que la que solfa tener.

2. No tengo suficiente energia para hacer demasiado
3. No tengo energia suficiente para hacer nada.

Cambios en los Habitos de Suefio

ONo he experimentado ningtin cambio en mis hédbitos de suefio.

1*. Duermo un poco mds que lo habitual.

1b. Duermo un poco menos que lo habitual.

2a Duermo mucho mds que lo habitual.

2b. Duermo mucho menos que lo habitual

3%, Duermo la mayor parte del dia

3b. Me despierto 1-2 horas mds temprano y no puedo volver a dormirme

Irritabilidad

0 No estoy tan irritable que lo habitual.

1 Estoy mds irritable que lo habitual.

2 Estoy mucho mds irritable que lo habitual.
3 Estoy irritable todo el tiempo.

Cambios en el Apetito

ONo he experimentado ningiin cambio en mi apetito.
1*. Mi apetito es un poco menor que lo habitual.

1b. Mi apetito es un poco mayor que lo habitual.

2a. Mi apetito es mucho menor que antes.

2b. Mi apetito es mucho mayor que lo habitual

3* . No tengo apetito en absoluto.

3b. Quiero comer todo el dia.

Dificultad de Concentracion

0 Puedo concentrarme tan bien como siempre.

1 No puedo concentrarme tan bien como habitualmente

2 Me es dificil mantener la mente en algo por mucho tiempo.
3 Encuentro que no puedo concentrarme en nada.
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20. Cansancio o Fatiga
0 No estoy mds cansado o fatigado que lo habitual.
1 Me fatigo o me canso mads facilmente que lo habitual.
2Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer muchas de las cosas que solia
hacer.
3 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer 1a mayoria de las cosas que solfa
hacer.

21.Pérdida de Interés en el Sexo
0 No he notado ningtin cambio reciente en mi interés por el sexo.
1Estoy menos interesado en el sexo de lo que solia estarlo.
2 Estoy mucho menos interesado en el sexo.
3 He perdido completamente el interés en el sexo.

Puntaje Total:




WHODAS 2.0 para la evaluacidn de la discapacidad
i@} WHODAS 2.0

CUESTIONARIO PARA LA
EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Version de 12-preguntas, Administrada-Entrevista

Introduccién

Este instrumento ha sido desarrollado por el Grupo de Clasificacion, Terminologia y Estandares de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dentro del marco del proyecto conjunto con el Instituto
Nacional de Salud (NIH) - OMS/NIH, sobre la Evaluacion y Clasificacién de Discapacidades

Antes de utilizar el instrumento los entrevistadores requieren un entrenamiento apropiado
empleando el Manual “Medicién de Salud y Discapacidad™ Manual para el Cuestionario para la
Evaluacién de Discapacidad — WHODAS 2.0 (OMS 2010), el cual incluye una guia para la
entrevista y otro material de capacitacion.

Las versiones disponibles para la entrevista son las siguientes:

= 36- preguntas — Administrada por entrevistador®
- 36- preguntas — Auto-administrable

- 36- preguntas — Administrada- Proxy®

- 12- preguntas — Administrada por entrevistador ©

= 12- preguntas — Auto-administrable

+ 12-preguntas — Administrada- Proxy

= 12+24- preguntas — Administrada por entrevistador

* Version computarizada para entrevista (iShell) esta disponible para las entrevistas asistidas por
computadora asi como para la captura de los datos.
b Familiares, amigos y cuidadores

© La versién de 12 —preguntas explica el 81% de la varianza de la versién mas detallada de 36 preguntas.

Para mayores detalles de las versiones, por favor refiérase al Manual Medicién de Salud y
Discapacidad: Manuel para el Cuestionario para Evaluacion de discapacidad de la OMS- WHODAS
2.0 (OMS 2010).

El permiso para traducir este instrumento en cualquier idioma se debe obtener de la OMS, y todas
las traducciones deben ser preparadas de acuerdo con las directrices de traduccion de la OMS,
como se detalla en el manual que acompaiia.

Para mayor informacion, por favor visite who.int/whodas o contacte a:
Dr T Bedirhan Ustiin

Clasificacion, Terminologia y Estandares

Estadisticas de Salud e Informética

Organizacion Mundial de Salud (OMS)

1211 Ginebra 27

Suiza

Tel: + 41 22 791 3609
E-mail:ustunb@wheo.int

Pagina 1 de 5 (12-preguntas, Administrada-Entrevista)
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CUESTIONARIO PARA LA Entrovica
T EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

=

Este cuestionario contiene la version administrada por entrevistador de 12 preguntas del WHODAS
2.0.

Las instrucciones para el entrevistador se escriben en negrita y cursiva - no leer
éstas en voz alta.

Texto para el entrevistado esté escrito en

1

indar d presion en color azul

Lea este texto en voz alta.

Seccion 1 Hoja frontal

Las preguntas F1-F5 deben ser completadas por el entrevistador, antes de comenzar la
entrevista
F1 Namero de identificacion del entrevistado
F2 Nuamero de identificacion del entrevistador
F3 Numero de entrevista (1, 2, etc.)
F4 Fecha de la entrevisia
dia mes afo
F5 Situacion en el momento de la entrevista Independiente en la 1
(seleccione sdlo la opcidn mas adecuada) comunidad
Necesita asistencia 2
Hospitalizado 3

Por favor contintie con la pagina siguiente..

Pigina 2 de 5 (12-preguntas, Administrada-Entrevista)
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¥ CUESTIONARIO PARA LA Entrevista
e EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Seccién 2 Datos Demograficos y de indole General

Esta entrevista ha sido desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) con el fin de
entender mejor las dificultades que pueden tener las personas debido a sus condiciones de salud.
La informacién que usted proporcione en esta entrevista es confidencial y sera utilizada sélo para la
investigacion. La entrevista tardara en completarse de 5 a 10 minutos.

En el caso de entrevistados procedentes de la poblacién general (No de poblacién clinica), diga:

Aunque usted este sano(a) y no tenga dificultades, me gustaria hacerle todas las preguntas incluidas
en esta entrevista, para asi obtener una informacion completa

Comenzarée con algunas preguntas generales.

Al Anote sexo observado Femenino 1
Masculino 2
A2 ICuantos afios tiene? afios
A3 £ = =
ICuantos afios en total estudio en la escuela, colegio, instituto, afios
universidad, efc.?
Ad (Cual es su estado civil actual? Nunca ha estado casado(a) 1

(Seleccione Ia opcién mas adecuada)

Actualmente esta casado(a)

Separado(a)

Divorciado(a)

Viudo(a)

=220 IS 1N B U )

Viviendo en pareja

A5 ggg]rgﬁ las siguientes apciones describe mejor su situacion Asalariado(a)
(Seleccione la opcion mas adecuada) Trabaja por su propia 2
cuenta, como por ejemplo
en su propio negocio o
Trabajo no remunerado, 3
como por ejemplo voluntario,
obras de caridad, etc

-

Estudiante 4
Responsable de los 5
lquehaceres

de la casa

Jubilado(a) 6

Desempleado(a) 7

(por motivos de

salud)

Desempleado(a) 8

(por otros

motivos)

Otras (especifique) 9

Por favor contintie con la pagina siguiente..

Pagina 3 de 5 (12-preguntas, Administrada-Entrevista)
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CUESTION‘ARIO PARA LA Entrevista
EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

@ WHODAS 2.0 12

¢

R

Seccion 3 Preambulo

Diga al entrevistado:

La entrevista es acerca de las dificultades que tienen las personas debido a las condiciones de salud.

Eentregue la tarjeta #1 al entrevistado

Por “condicion de salud” me refiero a una enfermedad u oiros problemas de salud de corta o larga
duracion, lesiones, problemas mentales o emocionales (o de los nervios) y problemas relacionados
con el uso de alcohol o drogas.

Le recuerdo que, cuando conteste a las preguntas, piense en todos sus problemas de salud.
Cuando le pida que me hable acerca de las dificultades que tiene a la hora de realizar una
actividad, por favor, tome en consideracion .. ..

Senale la tarjeta #1

Aumento del esfuerze

Malestar o dolor

Lentitud

Cambios en el modo en que realiza la actividad

Diga al entrevistado:

A lo largo de toda esta entrevista, cuando esté respondiendoc a cada pregunta me gustaria que
pensara en los Ultimos 30 dias. Me gustaria que respondiera a estas preguntas pensando en cuanta
dificultad tiene usted cuando realiza esta actividad seguin acostumbra a hacerlo.

Entregue la tarjeta #2 al entrevistado:

Cuando responda a las preguntas, utilice esta escala

Lea la escala en voz alta:

Ninguna, Leve, Moderada, Severa, Extirema/No puede hacerlo

Aseglirese de que el entrevistado pueda ver facilmente las tarjetas # 1y # 2 durante toda la
entrevista

Por favor contintie con la pagina siguiente..

Pagina 4 de 5 (12-preguntas, Administrada-Entrevista)
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i_‘ £ /} CUESTIONARIO PARA LA S
=7 EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Seccion 4 Preguntas principales

Muestre la tarjeta #2 al entrevistado

En los altimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha Ninguna | Leve Moderada| Severa Extrema
tenido para: Ino puede
hacerlo
31 Estar de pie durante s periodos de 1 2 3 4 5
tiempo, como por ejemplo 30 minutos?
S2 Cumplir con sus guehaceres 1 2 3 4 ]
de la casa?
S3 1 2 3 4 5
54 1 2 3 4 5
actividades
g5 Cuanto e ha afectado e aln 1 2 3 4 5
su “condicion de salud™?
En los ultimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha Ninguna| Leve Moderada| Severa | Extrema
tenido para: /no puede
hacerlo
s6 e en hacer algo durante diez 1 2 3 4 5
s7 argas distancias, como un 1 2 3 4 5
kilémetro [0 algo equivalente]?
S8 ) el cuerpo (Bafiarse)? q 2 3 4 5
S9 1 2 3 4 5
510 1 2 3 4 5
S 1 2 3 4 5
$12 0 diario o las 1 2 3 4 5
H1 durante cuantos dias ha tenido esas
Anote el nimero de dias
H2 s dias fue no pudo re
is bituales o en el trabajo d A el i de diae
n de salud? -_—
H3 Jue no
abituales E.le‘r}HIO-S Anote el ntmero de dias
s habituales o -
16n de salud?

Con esto concluye nuestra entrevista, muchas gracias por su participacion.

Pagina 5 de 5 (12-preguntas, Administrada-Entrevista)
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WHODAS 2 » 0 Tarjeta 1

g/ Asen
B
\A\ A CUESTIONARIO PARA LA

= EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

Condiciones de Salud:

e Enfermedad u otros problemas de salud
 Heridas, lesiones

¢ Problemas mentales o emocionales

¢ Problemas con al alcohol

¢ Problemas con drogas

Tener dificultades con una actividad
quiere decir:

e Mayor esfuerzo
» Molestia o dolor
e Lentitud o torpeza

e Cambios en la forma o modo en que realiza
la actividad

Tenga en cuenta solo los ultimos 30 dias
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WHODAS 2.0 Tarjeta 2

CUESTIONARIO PARA LA
EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

1 2 3 4 5
Ninguna Leve Moderada Severa Extrema
o ho
puede

hacerlo
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Migraciones, Interculturalidad y Ciudadania de la UCLM (GIEMIC). Creadora del
Laboratorio de Sociologia Visual, ha realizado tres peliculas documentales. Su
labor docente e investigadora abarca mas de veinte paises americanos,
africanos y europeos, destacando sus trabajos en el ambito de la intervenciéon
con grupos, el desarrollo comunitario en contextos multiculturales, y la
planificacién, gestidn y evaluacién de programas sociales. Su tesis doctoral
(1994) fue pionera en la evaluacion de procesos de participacién comunitaria
en salud y desde 1997 es asesora cientifica de la revista Comunidad, del
Programa de Actividades Comunitarias de Atencién Primaria de la SEMFyC.
Desde 1982 es consultora internacional de diversas agencias y organismos
internacionales. Ha sido directora del Instituto Internacional de Ciencias
Sociales Aplicadas. Trabaja siempre para el empoderamiento de las personas en
situacién de opresion, en perspectiva de género, desde un enfoque de
derechos y comprometida con la transformacién social. Actualmente desarrolla
aplicaciones conceptuales, metodoldgicas y practicas para avanzar hacia un
Trabajo Social Emancipatorio, en todos los campos de la accién social.
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Diplomada en Trabajo Social, licenciada en
Antropologia Social y Cultural, master en Intervencién
Social, con mencién en el campo neuroldgico, y
doctora en Ciencias de la Salud (programa de
neurociencias) por la Universidad de Valladolid, con
mencion cum laude, por su tesis: La rehabilitacion
integral post-ictus: factores sociales de acceso,
recuperacion a largo plazo y trabajo social neuroldgico
(codirigida por Maria José Aguilar y Juan F. Arenillas). Ejerce como trabajadora
social desde el afio 2006, y desde 2015 estd dedicada al campo neuroldgico en el
Hospital Clinico Universitario de Valladolid. Miembro de diversas comisiones y
comités técnicos en el ambito sociosanitario, entre las que destaca el grupo
cientifico sobre Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas, Parkinson y
Parkinsionismo, del Ministerio de Sanidad. En el Comité sociosanitario de la
Fundacion Luzdn, asesorando y orientando sobre la atencidn sociosanitaria a
personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica. Participa activamente en la Asociacion
Espariola de Trabajo Social y Salud, de la que ha sido delegada en Castilla y Ledn. Ha
realizado contribuciones relevantes en numerosos congresos nacionales e
internacionales, jornadas y seminarios de especializacion sobre trabajo social
sanitario, y especificamente en el campo neuroldgico. La Fundacién Luzon
reconocié en 2021, como mejor comunicacion social, su ponencia sobre
intervencién del trabajo social con personas diagnosticadas de ELA. En 2020 recibid
el Premio de Trabajo Social por su trabajo: Las 4 “q” del trabajo social neuroldgico:
qué, quién, porque y para qué. Tiene publicaciones en revistas de neurologia de
reconocido prestigio internacional, sobre rehabilitacidn integral post-ictus, factores
de acceso e impacto a largo plazo y el papel del trabajo social neuroldgico en dicho
proceso. Desde 2016 es también profesora en la Facultad de Educacién y Trabajo
Social de la Universidad de Valladolid.
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