Atencion Sociosanitaria y Educativa
en Enfermedades raras

MESA REDONDA: Intervencion desde las Asociaciones. Profesionales y voluntarios.

Alejandra Gutiérrez Regi

Fisioterapeuta ASEMCANI



QUE ES ASEMCAN?

La Asociacion Cantabra de Enfermedades Neuromusculares, ASEMCAN, se dedica a la
promocién de toda clase de acciones e informacién destinadas a mejorar la situacién (duracion
y calidad de vida) de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares, sus familias y
su entorno social.

QUIENES FORMAN ASEMCAN? 96 SOCIOS
EQUIPO DE TRABAJO:

5 Fisioterapeutas.

1 psicoterapeuta

1 trabajador social

PATOLOGIAS:

El término enfermedades neuromusculares hace referencia a mas de 150 diagndsticos
diferentes que pueden afectar al musculo, al nervio o a la unién neuromuscular, estan
caracterizadas por una pérdida progresiva de la fuerza muscular y un deterioro, mas o menos
rapido, de los musculos y nervios periféricos. Las que tienen mdas prevalencia (por lo que son
las mas comunes) son: las Distrofias Musculares, dentro de ellas estaria la de Duchenne, la de
Becker, la de Cinturas, la Facioescapulo-humeral, la de Emery-Dreyfuss, la Oculofaringea, otro
tipo es la Distrofia Miotdnica de Steinert, las Miopatias Congénitas, las Miopatias Metabdlicas,
las Miopatias Distales, las Miopatias Mitocondriales, la Miastenia Gravis, Neuropatias, Atrofias
Espinales, Miositis Osificante Progresiva, la Poliomiositis y Dermatomiositis.

PROCESO:

Individuos acuden a la asociacidn voluntariamente tras haber sido informados por su medico,
trabajador social, amigos 6 conocidos, o bien porque han buscado informacién y han dado con
nosotros.

Las razones por las que se asocian son varias pero pero la mas predominante es la de hacer
uso de los servicios, principalmente de fisioterapia.

Una vez contactan tiene una entrevista personal con la trabajadora donde tienen que aportar
informes que verifiquen su diagnostico. en esta entrevista son informados de los servicios de la
asociacion (fisio, psicoterapia, vavi) asi como de las diversas actividades (ajedrez, mercadillo
solidario, charlas...)

Y a partir de aqui se ponen en contacto con los profesionales.



TIPOS DE PACIENTES:
Recién diagndstico.

Diagnéstico de larga duracion que hasta el momento no habia sentido la necesidad de buscar
ayuda.

Diagnéstico de larga duracion mal informados.

TRATAMIENTO FISIOTERAPICO:

PROBLEMAS COMUNES:

Falta de motivacidn y de concienciacidn de la enfermedad que padecen.
Altas expectativas sobre el tratamiento.

Medios con los que se disponen.

Carencia de sesiones.

En muchos casos nos encontramos con estados muy avanzados y de dificil abordaje.
OBJETIVOS:

Mantener y/o mejorar el estado actual del paciente.

Mejorar calidad de vida.

Evitar deformidades y retracciones.

Mantener las AVDs.

Evitar y/o reducir ingresos hospitalarios.

TRATAMIENTO:

Estiramientos musculares, principalmente:

e Fascia plantar.

e Gemelosy soleo.

e |squiotibiales.

e Cuadriceps.

e Gluteos y piramidal.

e Raquis en conjunto.

e Cervicales.

e Musculatura propia de mmss.

e Musculatura propia de la mano.

Fortalecimiento muscular, se realizaran ejercicios de fortalecimiento sin llegar a producir fatiga



Cinesiterapia activa, mientras el paciente pueda se facilitara la marcha, bicicleta estatica,

trabajo con pelota, ejercicios de manos....

Cinesiterapia pasiva.

Fisioterapia respiratoria:

Ejercicios para evitar la rigidez de la caja tordcica.(ventilacion dirigida, ejercicios de
respiracion diafragmatica, uso de incentivador volumétrico, uso de ambu).
Ejercicios para lograra una tos efectiva.(tos dirigida en sedestacidn, tos asistida con
ambu)

Ayudas mecanicas (cough assist, bipap)
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Acercandonos a las familias

Testimonio:

55 afios, cirujano, humano, divertido, una de esas personas trabajadoras e inteligentes que han
llegado a conseguir todo desde cero, de las que no perdonan una cerveza cada noche con su
mujer y amigos aungue esté cansado, de lo que te cuentan un chiste y se estan riendo tanto
antes de terminarlo que ya te ries td, comilén, un disfrutén de la vida, amante del fino, la playa
y del Real Madrid, padre de dos hijas estupendas, y tiene ELA.

La ELA o Esclerosis Lateral Amiotrofica, es una enfermedad rara, degenerativa, de tipo
neuromuscular, que va atrofiando todos los musculos del cuerpo hasta causar una paralisis
total. Funciones como respirar, comer o hablar, se vuelven imposibles, y se convierte en una
carcel tu propio cuerpo. Lo peor de esta enfermedad, como pasa con casi todas las
Enfermedades Raras, es que no se sabe por qué esta causada, ni tampoco tiene tratamiento
alguno.

Agradezco tener la oportunidad de poder hablaros con més fuerza que nunca, sobre dos cosas
que me encantaria erradicar pronto; la desesperanza y el aislamiento.

Para mi desesperanza significa NO luchar. Cuando a mi padre le confirmaron su diagnéstico en
julio del afio pasado, lo primero que hice fue estudiarlo, buscar informacion y perseguir
cualquier tratamiento, programa experimental o alternativa médica; pero lo Unico que
encontré fue un callején sin salida lleno de estadisticas horribles, donde lo Gnico que repetian
era que el dia que mejor ibas a estar era “hoy”. El sentimiento fue como si te dijeran: “- Tu
vida es un partido de tenis, para vivir tienes que ganarlo, y lo sentimos mucho pero te ha
tocado jugar contra Rafa Nadal.” De primeras te agobias un poco, pero piensas; “Oye, Rafa
Nadal puede tener un mal dia, iY yo no soy tal malo! jVamos a por ello!” Pero cuando te
dispones a entrar en pista, te dicen; “No perdona, es que tu juegas sin raqueta. (...) Ademas,
cada minuto en pista tienes que pagarlo, o se acabd el partido. Y lo mismo pasa con las bolas
que te lancen, tu familia tiene que recogerlas inmediatamente o estés fuera.”

Yo sé que nos ha tocado jugar contra Nadal, sé que es un partido muy complicado, jpero
dadme una raqueta! Quiero poder pelearlo y dejarme la piel en la pista, y mi raqueta aqui es la
investigacion. No es una cura lo que da esperanza, es pelear. Sé que lo posible esta hecho, pero
hagamos lo imposible.

El aislamiento por desgracia, también ha pasado a jugar un papel importante en nuestras
vidas, como en la de tantos afectados por Enfermedades Raras. Algo muy tipico que dicen
cuando se diagnostica una Enfermedad Rara degenerativa, es que cada una es un mundo y que
cada una tiene un ritmo. Es cierto que es asi, pero en consecuencia pienso que cada persona
deberia tener un apoyo médico y un soporte legal adaptado a sus necesidades. En el caso de mi
padre, la enfermedad ha avanzado muy deprisa. En primavera, antes del diagnéstico definitivo,
empez6 a usar una faja para ayudarle a andar, de ahi pasamos a baston, luego muletas,




—_— % ..

SN PG i “wa{% Servicio de Apoyo
o A ; 5t Psicoldgico FEDER
SR d i
§O°“FEDER | — ==
g v\u i Bepadis i Bl s —

comenzaron las necesidades respiratorias y una maquina bipap se fue introduciendo en casa,
silla de ruedas, después tablas de transferencia, una scooter para moverse, luego otra silla de
ruedas distinta, otra maquina bipap, otra maquina para poder toser y eliminar mucosidades y
evitar posibles atragantamientos, luego llegaron una serie d cojines anti escaras, adaptaciones
de bafio, sondas, otra silla de ruedas especial para casa, sillén elevador, luego cama articulada,
y nuestra ultima adquisicion, una grda. Todas y cada una de las ayudas técnicas, han sido muy
importantes y fundamentales, pero la gran mayoria han tenido una vida muy corta. Obtener
ayudas técnicas a tiempo, evita el aislamiento, el miedo a salir y facilita la vida de los afectados
y familiares. Y el hecho es que si no hay un apoyo personalizado por parte de la gerencia
médica, te cuesta cada ayuda técnica, mucho dinero, o lo que es peor, mucho tiempo de espera
del que carecemos y tiene mas valor.

Y mencionar asi mismo, que como conté al principio, la fase avanzada de la enfermedad
supone una paralisis del afectado, lo que significa un grado de dependencia total. El cuidador o
cuidadores principales, solemos ser los familiares, pero el afectado necesita alguien 24h al dia,
y hay ocasiones en las que por trabajo, o razones externas, no podemos cubrir todas esas
horas, o familias que no pueden o son capaces de cuidar al afectado, o mil casos personales
que se pueden dar, entonces ¢qué ocurre?, ;como se ampara eso?, ;qué facilidades podemos
encontrar? Las respuestas no son alentadoras, ayuda externa es dificil y cara de encontrar, con
el dolor que ademas conlleva dejar a alguien de fuera cuidando de tu ser querido. Esa falta de
amparo y de conciencia, también lleva a un aislamiento que lo Unico que hace es reducir la
calidad de vida, y si hoy todas y cada una de las familias afectadas llevamos bien la situacion,
es gracias a las asociaciones que nos dan carifio, apoyo, informacion y educacion, y nos hacen
ver que no estamos solos, que hay familias en las mismas circunstancias que pueden llegar a
entenderte y aconsejarte.

Me despido ya. Muchas gracias a todos, gracias a FEDER y a
la asociacion de ELA Andalucia por todo lo que hacéis, y
decirle a todas las familias que mucho animo, que aun que
cada uno desde su circunstancia, estamos juntos en esto, y
que las ganas de luchar y pelear, no se nos iran jamas.
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Gracias.
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Consideraciones generales.

“Esto no puede estar sucediéndome a mi”
“Yo s6lo quiero volver a ser quien era”
“Para mi la vida ya no tiene ningln sentido”

A través del Servicio de Apoyo Psicoldgico (SAP), FEDER quiere dar respuesta a:
e Nosotros te vamos a ayudar a afrontar lo que sucede.
e Nosotros vamos a trabajar contigo en ser quien quieres.
e Nosotros te vamos a guiar en volver a encontrar el sentido a la vida.

El psicologo en FEDER trabaja en orientar a las personas que padecen estas patologias
y sus familias para que puedan elegir la herramienta méas positiva para afrontar la
situacion, ya que enfrentarse a este tipo de enfermedades crénicas, requiere de ellos
una serie de estrategias para abordarlas. Y a pesar de los apoyos externos, la persona
qgue convive con una Enfermedad Rara, debe desarrollar estrategias internas para
afrontar los retos que conlleva la enfermedad.

El SAP tiene como objetivo estratégico fomentar la normalizacion biopsicosocial de las
personas con ER y sus familias con objeto de mejorar sus condiciones de salud general.

Desde los primeros contactos, el psicologo de FEDER tiene como objetivo establecer
una buena comunicacion y relacion de confianza en la que la persona se encuentre
comoda para expresar sus necesidades. Ser por tanto un recurso para mantener la
esperanzay un apoyo para enfrentarse al proceso de enfermedad.

Quiénes somos

Isabel Motero Vazquez psicologia@enfermedades-raras.org

Alba Ancochea Diaz psicologa-madrid@enfermedades-raras.org
Mamen Almazan Pefia psicosocial-madrid@enfermedades-raras.org
Magdalena Belando Llor psicologa-murcia@enfermedades-raras.org
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Nuestras funciones:

1. Atencion Psicoldgica:

Atencién individual, a familias, afectados y a cuidadores en sede,
mediante cita previa.

Creacién y Coordinacion de Grupos de Apoyo Psicol6gico y Grupos de
Ayuda Mutua.

Apoyo psicoldgico online.

Gestién de usuarios y administracion de la web de psicologia.

Atencion telefonica general (mediante cita previa) y atencion telefonica en
situaciones de crisis.

2. Establecer relaciones de colaboracién con Servicios de Atencidn Psicoldgica:

Establecer relaciones de colaboracion con distintas entidades y servicio
que proporcionen apoyo psicolégico a afectados y familias con
enfermedades poco frecuentes.

Convenir servicios de apoyo psicoldgico gratuitos y preparados a través de
universidades, servicios pro bono, descuentos en entidades vy
subvenciones que cubran servicios especificos que atiendan a aquellas
familias que lo requieran tras nuestra valoracion.

Funcionar como un centro de recursos que identifique y reconozca todos
los servicios de apoyo psicoldgico existentes preparados para atender a
las familias en todo el territorio Espafiol.

3. Formacién y conocimiento:

Proporcionar formacion especializada en la atencion a personas con ER y
sus familias.

Formacién y atencion externa dirigida a profesionales del ambito
sanitario.

Realizacién de talleres de orientacién psicoldgica dirigidos a familiares y/o
afectados.
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4. Documentacion:
e Realizacién de memorias del Servicio.
e Elaboracion de informes.
e Obtencién de datos relevantes destinados a la defensa de los derechos.
e Confeccibn de material necesario para mantener actualizada la
informacion y/o renovar la misma.
e Realizacién de indicadores de evaluacion.

5. Visibilidad y difusion:
e Colaboracion en articulos y entrevistas.
e Participacion en jornadas y eventos.
e Difusion de informacion relevante en materia de psicologiay ER.
e Difusion de las actividades de atencién psicoldgica o psicosocial que se
realizan desde el Servicio.

Planificar es PENSAR antes de HACER

Desarrollar un programa de intervencién psicoldgica para personas afectadas por
enfermedades raras y sus familiares, pasa por describir de forma clara cuél sera el fin
altimo de todos los procesos que se describiran en el modelo de intervencion, y este es
el de “promocion de la salud de personas afectadas por enfermedades raras y
familiares”

Para determinar si tenemos o no éxito a la hora de implementar nuestro Programa de
intervencion tomaremos como referencia el siguiente esquema de ajuste:

Modelo légico del
programa

Ajuste Desajuste

Aluste Exito del programa | Problema en el
modelo ldgico
Desajuste Fracaso del
programa

Implementacion
del programa

]
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Estilo de Gestion de PROMOCION DE SALUD dentro de nuestro Modelo Légico estara
orientado por las siguientes directrices:

Una Actitud Positiva.

Centrarse en el Presente.

Confiar en la Gente.

Lo importante es la Accién.

¢Por qué no hacerlo Divertido?

Los Medios de Comunicacion. Imagen.
Sistemas de Informacion Imaginativa.
Conectarse, “Enredarse”.

B I T T I R I

MODELO LOGICO DE INTERVENCION

Recogida de informacion,
ENTRADA —_—

Presencial NO PRECISA ATENCIC’)N*
Teléfono

Email
Web

Asignacién Psicéloga/o segun
ad distribucion interna de casos

Recogida de informacion,

Si PRECISA ATENCION*

~ Disefio del Plan de trabajo: TIPO DE
INTERVENCION

(INDIVIDUAL: A

PRESENCIAL - TELEFONICA - ONLINE - ADOMICILIO

NIVEL A-> Citas semanales (4/mes)

NIVEL B-> Citas quincenales (2/mes)

NIVEL C-> Citas mensuales (1/mes)

NIVEL D-> Citas semestrales (seguimiento cada seis meses aproximadamente)
*Cada intervencion individual supone entre 8 y 10 sesiones )

GRUPAL
TALLER - GAM - COMUNIDAD VIRTUAL

NIVEL A= recibiendo atencién individual simultanea
NIVEL B-> sin recibir atencion individual simultanea
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PROTOCOLO

Ficha de recogida de informacion

Fecha:

Area de Pricologia
'._ FEDER Tipo Documento: | Derivacon: Tipo atendion:
v RECOGIDA
INFORMACION
SERVICIO DE

ATENCION PSICOLOGICA

5i deseas acceder al Servicio de Atencidn Psicolégica (SAP) por

favor, cumplimentala siguiente documentacion y remitenosla

a la misma direccion:
1. Consentimiento informado para el registro de datos

personales.

2. Datos personales.
3. Contrato terapéutico.
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1.- COMSENTIMIENTO INFORMADO PARA REGISTRO DE DATOS PERSOMALES DEL

SERVICHD DE ATEMCION PSICOLOGICA

notg: cumplimentar o5 opoiones que se adecuen g sU Situecion

Datos de la persona sfectads [oumplimentar obligstorismente}

Apeiiidas: Nomibre:

Genens: masouling D famemning D

Fecha nacimiento: Fl F

& cumplimentar y firmar en caso de que s persona afectada s=a MENDR de edad.

L. ¥
b2 padre ¥ madre
y.fo tutarfa del menar arriba indicada, da su conformidad para que sus datas queden registrados en
la Base de datos de FEDER bajo =l amparo de la 4gencia Espanola d= Proteccian de Datos.

Fecha___ J [ Firme del padre, madre yfo tutor

& cumplimentar y firmar por la persona sfectada, en caso de MAYORES de edad.

Ooe dasu canfarmidad
para que sus datos sean facilitados al Sistema de Informacion de Enfermedades Raras de FEDER.

Fecha ! ! Firma de la persons sfectads

Sus datos seran incorporadas al fichero de datos personales del Servicio de Atencian Psicolagica. Puede
soficitar la actualizacian o cancelacian de cualquisr dato de los ant=ricrments resefadas difgiendase al
telefona 954 989 892 o al correo electranics: psicolosiaiSe nfe rme dad=s-raras ons
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Area de Pricologia

Tipa Documento: | Derivacion:

RECOGIDA
INFORRACION

Tipo. atencion:

2.- DATOS PERSOMALES

= Mombre y apellidos:

« Ed=d:

# Formacidn académica:

# Profesion y situacion laboral:

» M2 Hijos y edad de los mismaos:

» Lussr de residencia:

+ Teléfono/s:

# LCorreo Electronico:

# Situacion familiar [personas con las que resides)

# iHa recibido atencidn psicoldgica con anterioridad?

#* Grado de discapacidad

Hasts 33 %%

T

Oel 33 al 65 %
Mayor de 65%

Mo tiene discapacidad

* En el caso de que tenga reconocido alglin grado de discapacidad podria
indicarnos qué tipo de discapacidad es:

1. Fisica
2. Psiguica
3. Sensorial

# iFs usted usuario de otro servicio o programa de atencion especifica a la

discapacidad? Mo
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Dielegacion Fecha
Area.de Psicologis
g FEDER Tipa Documenta: | Derivagan: Tipo atencon:
o RECOGIDA
INFORMEACHIMN
DHAGHASTICO

+ iCuil es el nombre de |2 enfermedad rara?

* ;Recuerdzalafechadel dizgndsticoy eltiempao transcurrido desde quese inicid
la sospecha?

*+ ;Pertensce azlguna asociacion? 51/ NO. En caso sfirmativo, spuede indicara
cual?

+ :De qué forma os sfecta el dizgnostico en la familia?
s En qué consiste el tratamiento?
*+ ;0Oué esloque miste preccupaen lasctualidad?/: Por qué has decidido buscar
apayo ghora?
DATOS DE LA PERSONA AFECTADA (51 MO ES USTED)
* Mombre y apellidos:
#+ Fechz de nacimiento/ edad:
*+ Formacion académica:
« Profesion y situzcion laboral:
» Grado de discapacidad:

Hasta 33 3%
Del 33 21 65 %
hezyor de 65%

Mo tiene discapacidad

T

* En el caso de que tenga reconocido algun grado de discapacidad podria
indicarnos qué tipo de discapacidad es:

1. Fisica
2. Psiguica
3. Sensorial
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Area de Psicologis
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RECOGIDA
IMFORMACION

3.- CONTRATO TERAPEUTICO

Lz finalidad del presente contrsto es especificar las condiciones generzles del

funcionamienta del Servicio de Atencion Psicologica [SAP) del que usted se va a

beneficiar. En &l se detallan, ademas, una serie de compromisos que deben ser
respetsdas por l2s partes implicadas para su adecusdo desarrollo.

COMDICIONES DE FUNCIOMAMIENTO DEL SERVICIO ¥ COMPROMISOS DEL
PSICOLOGO,

El/la psicologa se compromete avelar por la adecuacion cientifica y profesional
de la intervencian que realice.

El profesional de |2 psicologiz que atendera se decidira tras el analisis del caso
por equipo de profesionsles segin los criterios de especizlizacion,
disponibilidad y localizacion geografica.

El Servicio de Atencign Psicologica se llevard 2 cabo respetando lzs normas
recogidas en el Codigo Deontologico dela profesidn establecido por el Colegio
Oficial da Psicologos. Elle supone, entre otros aspectos, |2 confidencialidad de
los datos aobtenidos dentro del mismao.

El programa de atencion estd compuesto por un maximo de 8 sesiones, las
cuales podrian extenderse de forma excepcional, siempre gue el caso asi lo
requiera, segun la valoracion del profesional.

Las sesiones se desarrollan con una periodicidad quincenal v tendran una hora
de duracion. El profesional valorara laidoneidad de espaciar |as sesiones segun
lzs necesidades concretas de la intervencion.

. 5i la dificultad del problemsa 2 tratar requiere un recursa diferente 3 lo que
desde 2l servicio pusde ofrecerse, el/lz psicdloga se compromete, si usted 2si o
desea, a informarle sobre otros profesionales o centros que se ajusten mas 2
sus necesidades y caracteristicas particulares.




é\: DA A
e

s, — T, Servicio de Apoyo
R oYl — % % Psicolégico FEDER
YO“CFEDER | — =—=
5, ' Federacitn Expatels 8s Enfermedades R -

COMPROMISOS5 DEL BENEFICIARIO DEL SERVICIO.

1. El beneficiario se compromete = asistir de forma regular v puntuzal a las
sesiones programadas. En aguellas ocasiones en las que le sea imposible acudir,
debera avisar con 24 horas de antelacign coma minimao. 5i avisa en un periodo
inferior sin justificar, y esto se produce en mas de tres ocasiones, se daréd de baja
del servicio. En caso de no asistir 2 dos sesiones consecutivas sin informar de ello,
se dara de bajz en 2l servicio.

2. Elbeneficiario se compromete arealizar lastareas entre sesiones indicadas en
cada momento por su psicologofa.

3. En loscasos en los que sea necesario por indicacion de su psicologo/a, v previo
acuerdo, el benefidario se compromete a facilitar el contacto con cualguier familiar
o persona zllegada con objeto de mejorar 1a eficacia de la intervencian.

La firma del presente contrato terapéutico supone el consentimiento por todas las
partas implicadas para que el Servicio de Atenddn Psicoldgica se desarrolle conforme 2
las condiciones resefiadas.

En - de 2014,
EL/LA PACIENTE EL/LA PE-ICEJLDGD_.":'—'-.
Fda.: Fdo.:

Test estandarizados

Trabajamos con herramientas estandarizadas para evaluar la sintomatologia de los
usuarios del servicio, y poder sacar conclusiones tanto sobre el mejoramiento de los
sintomas como de la eficacia del Servicio.

CECAD: Entre las areas de evaluacién preferente aparece de forma destacada la
evaluacién de la ansiedad y conceptos asociados, como miedo, fobia, estrés y arousal.
En su conjunto se resefian 58 técnicas (20%), procedimientos e instrumentos
diferentes. De estas técnicas, 41 son cuestionarios, inventarios y escalas. En segundo
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lugar, en cuanto a area preferente de evaluacion, lo ocupa la depresion, con un 10 %
del total de técnicas e instrumentos. A estos datos debemos unir otro dato aun mas
significativo en nuestro campo de actuacion, y es que el 90% de los casos atendidos
hasta el momento desde el SAP, le han sido aplicados instrumentos para el posterior
abordaje de sintomatologia ansiosa y depresiva.

Desde el SAP tomamos las riendas de lo que puede ser una labor preventiva en el
abordaje psicolégico de las patologias de baja prevalencia. EI hecho de compartir
herramientas de medida de determinadas sintomatologias, y poder obtener medidas
sobre sus perfiles de salud antes y después de la intervencién programada, nos
permite la consecuciéon de nuestros objetivos, lo que a su vez redundara tanto en la
calidad del servicio prestado como en el fin Gltimo del mismo, el de promocionar la
salud de este colectivo. Los objetivos que nos proponemos entorno al buen uso de
instrumentos de medida psicoldgica son:

Aunar uso de instrumentos comunes.

Agilizar el proceso de correccion y cuantificacion de las pruebas.
Minimizar el nimero de errores en la correccion de las pruebas.
Generar informes.

Identificar focos prioritarios de intervencion.

Comprobar la eficacia de las intervenciones.

Impulsar proyectos de investigacion.

No oM~ RE

En términos generales podemos decir que las personas atendidas mejoran los
sintomas que presentaban antes de comenzar la intervencion.
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Nuestros datos
Ne
BENEFICIARIOS
GRUPOQOS; 233 N2 TOTAL
BENEFICIARIOS;

N2 SESIONES
397

GRUPALES; 104

N2 GRUPOS DE
APOYO/TALLERES

;24
4 N2 USUARIOS
INDIVIDUALES
ATENDIDOS; 164
Ne ATENCIONES
REALIZADAS;
1145

La formay el tipo de atencion que proporcionamos a estas personas vienen sujetas por
la demanda de cada consulta, asi como a cuestiones de organizacion del servicio,
quedando reflejadas por cantidades en el siguiente gréfico. Disponemos de atencion

telefonica, online y presencial.

Atenciones
telefonicas; 129

Atenciones on-!

line: mail; 278

Atenciones
presenciales;
441

Atenciones on-
line: chat; 399
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El trabajo con los pacientes va orientado a evaluar y abordar los siguientes items:

- Impacto del diagndéstico y proceso de adaptacion.

- Desarrollo de una Autoestima adecuada y Autoeficacia.

- Adquisicion de Habilidades sociales.

- Estrategias de Afrontamiento del Dolor.

- Pautas para el manejo del Estrés.

- Desarrollo y/o recuperacion de Redes sociales.

- Acompafiamiento y Orientacion en el Duelo.

- Asesoramiento Familiar para favorecer el maximo desarrollo del menor con ER

Intervencion grupal.
TALLERES:

Cuando hablamos de Talleres relacionados con el Apoyo Psicolégico, nos referimos
principalmente a grupos de personas afectadas y familiares que han sido considerados
por el psiclogo para su abordaje de forma conjunta. Socioafectivamente estos grupos
fomentan la salud y la reduccién del malestar psicol6gico y permiten a la persona
hacer una mejor valoracion de su propia situacién gracias a lo que ofrecen: recursos
de afrontamiento, paliar emociones negativas, proporcionar mayor sensacién de
control, aumento de la autoestima y del estado de &nimo positivo.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA (GAM)

Los GAM son convocados por el profesional de la psicologia de la delegacion para
crear un ambiente acogedor donde gestionar los recursos de los miembros para
afrontar la situacion de cambio conflictiva 0 amenazante. En estos grupos las
personas comparten problemas similares y la pertenencia a ellos les proporciona
nuevos lazos y relaciones sociales con el objetivo de compartir recursos o
compensar sus deficiencias en provisiones psicosociales mediante la interaccion con
personas que tienen problemas o experiencias comunes.
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El futuro del SAP

1. Mejorar las herramientas tecnoldgicas con objeto de empoderar también a
los pacientes en un espacio de conexion mutua.

e  Sesiones programadas con especialistas por web cam.
e Cibergrupos.

2. Formacion.

e Perfil del voluntario/a del Servicio.

e Jornadas, ciclos y sesiones formativas.

e | Encuentro de Psicologos de ER. CREER y FEDER. 12 -13 Dic. Burgos.

e | Master en Intervencion Psicologica Integral en Enfermedades poco
frecuentes.

3. Convenios de colaboracion.

e Prestacion de Servicios.
e Formacion.

4. Impulsar proyectos de Investigacion

e Fomentar proyectos de Investigacion Psicoldgica en ER.

5. Estrategia de ER del SNS.

e Ofrecer atencion psicoldgica, apoyo y asesoramiento durante el proceso
de la enfermedad asi como en el momento del diagnéstico y durante el
consejo genético.

e Potenciar y desarrollar herramientas para la capacitacion en cuidados
sanitarios, apoyo emocional y fomento de la autoayuda de las personas
cuidadoras de pacientes con ER.

e Sensibilizar a los profesionales de la salud y dotarles de instrumentos para
la deteccion, valoracion, seguimiento y derivacién adecuados.

Queremos llegar a todos los rincones, a todos los puntos de Espaia
Que ninguna persona que lo necesite se sienta sola




EL ROL DEL TS EN LA ATENCION DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS:
LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

El rol del Trabajador Social en la atencion de las personas
dfectadas por enfermedades raras.
La enfermedad de Huntington

Barbara Huerta Rodriguez, Beatriz Fernandez Sastre, Catalina Gallardo Hidalgo y
David Hernandez Lozano
Equipo de Asociacion Corea de Huntington de Castilla y Ledn

Resumen
El trabajo que presentamos se enmarca dentro de una labor continuada e inter-
disciplinar de la Asociacion Corea de Huntington de Castilla y Ledn con las personas
afectadas por Enfermedad de Huntington y sus familias, donde la figura delL Trabaja-
dor Social viene constituyéndose en un pilar fundamental en el soporte y la atencién
de este colectivo.

Se presenta un recorrido tedrico-practico sobre la realidad concreta de los afec-
tados, de sus familias, de los profesionales y de los voluntarios en la Comunidad de
Castillay Ledn.

Palabras Claves
Enfermedad de Huntington, enfermedades raras, enfermedades crdnicas, trabajo so-
cial, salud y enfermedad.
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INTRODUCCION

La Enfermedad de Huntington (E.H. en lo sucesivo) es un trastorno hereditario del siste-
ma nervioso central, normalmente se desarrolla en la edad adulta y puede presentar gran
variedad de sintomas. Esta provocada por un gen defectuoso en el cromosoma 4, este gen
provoca dafios en las células nerviosas de zonas del cerebro que comprenden los ganglios
basales y el cortex cerebral. Este dafo induce la aparicion de cambios fisicos, mentales y
emocionales.’

Resulta muy dificil saber cudndo comienzan los signos o sintomas de la enfermedad.
Los cambios de comportamiento se reconoceran si son mantenidos en el tiempo; los mo-
vimientos coreicos pueden pasar desapercibidos o ser confundidos con tics, estereotipias
u otros trastornos del movimiento que pueden acompafiar a “una persona con comporta-
miento raro”. La mayor parte de los estudios toman como punto de inicio la primera ano-
malia definida, fuera de las claramente naturales, recogidas por un testigo fiable.>

Son muchas personas las que refieren que, en su dia, sus familiares fueron diagnostica-
dos de Demencia, Alzheimer, problemas de Salud Mental... También las hay que no cono-
cieron a sus predecesores por fallecimiento temprano de estos y la enfermedad ha sido
descubierta cuando los hijos han presentado los sintomas y se les ha realizado la prueba.
Incluso se podria hablar de un tercer grupo, mas localizado en el ambito rural, la enferme-
dad estaba ahi pero no tenia nombre, eran cosas de esa familia, “gente peculiar”.

Algunas personas que saben que corren riesgo de contraer la enfermedad estan pen-
dientes de sus primeras manifestaciones. Se preocupan cuando se les cae un objeto, se
olvidan de un nombre o tienen cambios de humor, sin pararse a pensar que esto le pasa a
todo el mundo.

El temor por la enfermedad les esta generando preocupaciones innecesarias. Ser una
persona con riesgo de E.H. significa que el padre, la madre o alguno de los abuelos de esa
persona es portador del gen alterado de la E.H., independientemente de que se hayan de-
sarrollado sintomas o no.

La E.H. incide de forma progresiva en la habilidad para vivir de manera independiente.
Ird resultando mas dificil realizar el trabajo, las actividades sociales y, en general, las de la
vida diaria. Segun avance la enfermedad se necesitard mds ayuda y la persona enferma se
hard mas dependiente de otras personas como familiares, profesionales de la salud o de
los servicios sociales.

Muchos pacientes y cuidadores de E.H. consideran que los problemas conductuales son
mas complicados que las dificultades motoras o cognitivas. Entre los primeros se incluyen
especialmente la depresidn, la apatia, la irritabilidad y las conductas obsesivo compulsivas.
Ademas de esto, los problemas cognitivos pueden tener también un gran impacto en la
vida diaria. La E.H. afectara ciertas regiones del cerebro que normalmente controlan la pla-
nificacién de tareas para el futuro (funciones ejecutivas) y la capacidad de concentrarse en
mds de una tarea al mismo tiempo (flexibilidad cognitiva). Por lo tanto, los pacientes con
E.H. pueden verse sobrepasados a la hora de realizar actividades o tener dificultades para
prestar atencidn y adaptarse a situaciones cambiantes. Ademas los problemas del suefio

1 ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIA DE HUNTINGTON. Guia sobre la Enfermedad de Huntington. Informacién, orientacion y experiencias de utilidad para
las personas afectadas, sus familiares y sus cuidadores. Prélogo de M* Antonia Ramos. Badalona: Fundaci6 Institut Guttmann, 2005, 149 pp.
2 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp.
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pueden afectar la vida familiar ya sea por una carencia del mismo durante la noche o por un
exceso alo largo del dia.?

Las actuaciones y orientaciones de los distintos profesionales estan dirigidas a las perso-
nas enfermas y familiares/cuidadores, valorando especialmente la informacién y experien-
cia que puedan aportar.

Respecto a las personas que cuidan hay que tener en cuenta que también tienen que
aprender, saber actuar, conocer el porqué de los cambios e incluso ser los destinatarios de
alguno de los cuidados.

En este trabajo se presenta una revision actualizada de la E.H. sefialando, por una parte,
las necesidades de la persona enfermay las de su familia y, por otra parte, las aportaciones
de los distintos profesionales que intervienen en su satisfaccion. En este sentido nos que-
remos centrar en las competencias propias del Trabajador Social como nexo de unidn de
ambas realidades.

1. LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON: CONSIDERACIONES PRELIMINARES
1.1. Vision histdrica

La palabra corea, de choreus=baile, de la que derivan términos como coreografia, cored-
grafo, etc. fue de uso vulgar desde la Antigua Grecia.

Su introduccién en el [éxico médico se debe a Paracelso (1493-1541) ya en el Renacimien-
to. Hizo una clasificacién de las coreas en:

- Chorea naturales: haciendo alusién a las formas organicas.
- Chorea imaginativa: para designar quizas formas de inquietud psicomotora.

- Chorea lasciva: haciendo referencia a la “mania danzante”, una forma peculiar de his-
teria en masa.*

En el siglo XIV Europa era asolada por la peste negra y los aterrados campesinos visita-
ban ermitas sefialadas, implorando la proteccidn de los santos. Aux-La-Chapelle en el dia
de San Juan y Estrasburgo en el dia de San Vito, son testigos de romerias en las que los
penitentes bailaban sudorosos y exhaustos en incesantes contorsiones y grufiidos.

Thomas Sydenham (1624-1689), conocido como el Hipdcrates inglés, describe la corea
infantil en su obra “Normas de vigilancia de las fiebres que aparecen de nuevo”, publicada
en 1686. No la relaciond con la fiebre reumatica optando por denominarla Chorea Sancti
Viti.

Durante un siglo, el término “baile de San Vito” seria aplicado a cualquier forma de mo-
vimiento involuntario.

George Huntington (1850-1918) ejercié al igual que su padre George H. Lee (1811-1881) y
su abuelo Abel Huntington (1778-1858) como médico rural en East Hampton (Long Island-
Nueva York). La publicacién que imprimid para siempre su nombre en la Medicina la escri-
bid a los 21 afos y fue su primer y dltimo trabajo cientifico.

3 RAFFELSBAUER, Dianay European Huntington’s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prélogo de Maruja Sanchez Acero.
Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.

4 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp
5 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp
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Este trabajo On Chorea apenas ocupa cuatro paginas en el Medical and Surgical Reporter,
1872.

El trabajo subraya explicitamente que la enfermedad, denominada como “that disor-
der” (ese trastorno) comienza en la edad adulta, conlleva una tendencia a la locura y al
suicidio y se transmite de generacidon en generacion.®,’

1.2. La Enfermedad de Huntington: una enfermedad rara

La E.H. es una enfermedad neurodegenerativa (deterioro gradual de las células nervio-
sas del cerebro), hereditaria (causada por mutaciones en un gen que se encuentra en todas
las células del cuerpo desde el momento de la concepcidn), autosémica (afecta tanto a
hombres como a mujeres) y dominante (una sola copia del gen alterado de cualquiera de
los progenitores es suficiente para heredar la enfermedad).

Tiene su causa en la mutacién del gen que codifica una proteina llamada Huntingtina.
Esa mutacién produce una forma alterada de la proteina, lo que conlleva la muerte de las
células nerviosas, neuronas, en algunas areas del cerebro.

Cuando un progenitor es portador del gen de la E.H., su descendencia heredara una
copia normal del gen del progenitor sano y tiene un 50% de probabilidades de heredar el
gen alterado del progenitor afecto. Es decir, el riesgo de padecer la E.H. es de un 50% para
cada hijo de una persona portadora del gen. Si una persona no hereda el gen alterado, no
desarrollard la enfermedad ni la transmitira. La E.H. no se salta ninguna generacion.

La mayor parte de las personas desarrollan la enfermedad durante la vida adulta, entre
los 35-55 afios, aunque hay un 10% que la desarrollan antes de los 20 afos, E.H. Juvenil, y
otro 10% a partir de los 60 afos, E.H. tardia o senil.

El recorrido de la enfermedad es gradual y lento, teniendo una duracién media de 15 a
20 afios desde la aparicion de los sintomas. Afecta a personas de todos los grupos étnicos,
tanto a hombres como a mujeres.

Se caracteriza por una combinacién de alteraciones motoras (movimientos involunta-
rios), psiquiatricas (de personalidad o de caracter) y cognitivas (pensamiento). Los sinto-
mas varian de una persona a otra en amplitud, severidad, edad de comienzo y velocidad de
progresion, incluso entre los miembros de una misma familia.?

La evolucion de la enfermedad se divide en tres fases o estadios, comprendiendo cada
uno de ellos unos cinco anos:

- Estadio 1: suele ser una etapa relativamente estable en cuanto a progresién. Puede
presentarse con sintomas neuroldgicos o psiquidtricos. El corea suele ser el sintoma
motor mas importante sin llegar a causar discapacidad. La persona mantiene su acti-
vidad diaria y [aboral. Pueden presentarse trastornos psiquiatricos o tendencia impul-
siva o agresiva.

- Estadio 2: la discapacidad fisica empieza a ser importante: corea, inestabilidad... au-
menta la dependencia para las AVD y disminuye la capacidad decisoria y organizativa.

6 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp

7 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp
8 RAFFELSBAUER, Dianay European Huntington’s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prélogo de Maruja Sdnchez Acero.
Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.
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La asociacién de sintomas motores, cada vez mas importantes, junto a la persistencia
de los psiquiatricos, va haciendo cada vez mayor la carga fisica y psicoldgica para la
familia.

- Estadio 3: el enfermo entra en una etapa de larga y completa dependencia de su fami-
lia y comienza a deteriorarse y reducirse el entorno social al que pertenece.

Aparecen y persisten trastornos motores graves y generalizados, con una discapacidad
fisica total. Presenta una total dependencia de sus cuidadores, en todos los aspectos.?

Puede considerarse la E.H. dentro de las denominadas enfermedades raras (E.R.). Estas
son de baja frecuencia e incidencia en la poblacién. Para ser considerada como tal, debe
afectar a un ndmero limitado de personas, concretamente a menos de cinco por diez mil
habitantes. Las enfermedades de baja frecuencia conllevan algun obstaculo afadido, como
es el acceso a determinados recursos estructurados que dependen directamente del reco-
nocimiento de la discapacidad o de la valoracion de dependencia, valoraciones que presen-
tan algunas dificultades para los afectados por una enfermedad poco frecuente, puesto
que son enfermedades sobre las que es muy complejo determinar el grado de discapacidad
que presentan, debido a factores como el desconocimiento, la cronicidad, los procesos
agudos. Las E.R. en su mayoria son crénicas porque se alargan en el tiempo y complejas
porque su impacto no es sdlo sanitario sino también social y psicolégico.

La E.H. afecta aproximadamente a 1/10.000 habitantes en la mayoria de los paises eu-
ropeos. En Espafia unas 4.000 personas tienen la enfermedad y mds de 15.000 afrontan el
riesgo de haber heredado el gen porque tienen o tuvieron un familiar directo afecto de la
misma. Por lo tanto, la E.H. esta dentro de este grupo de enfermedades y al tener dicha
consideracion, la satisfaccion de las necesidades derivadas de la misma deben aglutinar los
tratamientos propios de las E.R.

1.3. Larealidad en la E.H.

Aunque se conoce el gen defectuoso que la provoca, no se cuenta con un tratamiento
especifico para abordar la enfermedad.

La variabilidad de los aspectos motores y psiquiatricos que interactdan en la E.H. requie-
re un esfuerzo coordinado de diversos profesionales: neurdlogos, psiquiatras, psicélogos,
fisioterapeutas, logopedas, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc. No debe
ser un tratamiento estandar sino que debe hacerse de forma individualizada, para cada
enfermo y segun el estadio en que se encuentre su enfermedad.

Son sin embargo varios los profesionales que deben intervenir para ayudar a las perso-
nas con E.H. y sus familias:

- Elabordaje médico se puede plantear en cuatro aspectos diferentes:

a) Consejo Genético: busca la erradicacién definitiva de la enfermedad. Incluye una
paternidad responsable con diagndsticos presintomaticos, prenatales y preimplan-
tacionales seguin corresponda. b) Tratamiento sintomadtico: abordaje de los signos y
sintomas de la enfermedad; motores (distonia, corea, tics, trastorno de la marcha,
etc.); psiquidtricos: ansiedad, depresién, insomnio, apatia, etc.; y deterioro cognitivo.

9 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacidn, 2003, 198 pp.
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c) Tratamiento neuroprotector: pretende ralentizar el curso o evolucién natural de
la enfermedad modificando los mecanismos que participan en el dafno neuronal. d)
Tratamiento neurorestaurador: encaminado a hacer regresar los efectos destructores
derivados de la progresion de la enfermedad. A mas largo plazo.

- El soporte psicoldgico es primordial al inicio cuando el paciente recibe el diagndstico
de su enfermedad y, con posterioridad, durante el seguimiento. El sentimiento de
no abandono, de que hay un equipo siguiendo su evolucién pueden ayudar a llevar
mejor la enfermedad y a que no aparezcan ciertos sintomas psiquidtricos como la
ansiedad, la desesperanza.™

No hay que olvidar que con toda seguridad la familia necesitara también de este tipo
de ayuda, favoreciendo su participacion en los Grupos de Ayuda Mutua y realizando
terapias individuales cuando sean necesarias.

- La finalidad de la terapia ocupacional y la estimulacién cognitiva es proporcionar al
paciente una actividad que le haga sentirse util e integrado en la sociedad, permitien-
do asi ganar reserva cognitiva y funcional.

- Desde la Fisioterapia, la rehabilitacion motora serd necesaria tanto para prevenir,
manteniendo al paciente fisicamente en forma en la medida de lo posible, como para
aliviar cuando el deterioro motor esté ya interfiriendo en sus capacidades. Ademas,
serd util en la reeducacion de la marcha cuando sea necesario conforme progrese la
enfermedad.

- Otro aspecto a considerar sera la logopedia con ensefianzas tanto a nivel lenguaje:
cuando en el paciente se objetive disartria que pueda empezar a hacer su lenguaje
menos inteligible, como a nivel deglutorio con estrategias de concienciacion del acto
de la deglucién que eviten atragantamientos.”

- Enlo que se refiere a la informacidn, orientacién y asesoramiento sobre la enferme-
dady sus consecuencias se contara con la trabajadora social. Estudiara cada situacion
aportando los recursos mas adecuados a cada situacién individual y familiary, si fuera
necesario, coordinard su gestion.

A algunas personas les produce un gran malestar el no saber sison portadorasono dela
mutacion. Para otras el saber que van a desarrollar una enfermedad mortal es incluso peor.

El que la prueba, test predictivo, esté disponible no quiere decir que haya que hacérsela,
es una decisidon personal que debe tomarse con serenidad, sin presiones y, normalmente,
hay que tener mas de 18 afios para realizarla.

Puede ocurrir que alguno de los abuelos ha tenido la enfermedad pero el padre o la
madre no presentan sintomas y no se han hecho la prueba. Esto supone que si el hijo se la
hace, va a saber quien se la ha transmitido. Esta situacién va a generar conflicto pues resul-
ta casi imposible no revelar la realidad.

A través del andlisis “de exclusidn” se compara el patrén genético del feto con el de
los abuelos, sin necesidad de conocer el riesgo genético del padre o la madre. El Andlisis
Genético Preimplantacional (PGD) proporciona la posibilidad de concebir un hijo sin el gen
mutado de la enfermedad, con independencia de que sea la madre o el padre el portador

10 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp
11 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp
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de la enfermedad.®?,

2. EL CUIDADO DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE HUNTINGTON Y SUS
FAMILIAS

Cuando hablamos de cuidados, nos estamos refiriendo a:

- Los cuidados como necesidad multidimensional de todas las personas, en todos los
momentos del ciclo vital, aunque en distintos grados, dimensiones y formas.

- Por cuidados podemos entender la gestion y el mantenimiento cotidiano de la vida 'y
la salud. Presenta una doble dimensidn: “material”’-corporal e “inmaterial”’-afectiva.

- El “trabajo” de cuidar incluye atencién personal e instrumental, vigilancia y acom-
pafiamiento, cuidados sanitarios y la gestion y relacién con los servicios sanitarios.
Cuidar también implica dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa
‘““encargarse” de las personas a las que se cuida

- Elcuidado es el conjunto de actividades y el uso de recursos para lograr que la vida de
cada persona esté basada en la vigencia de los derechos humanos. Prioritariamente,
el derecho a la vida en primera persona'

Cuidar de una persona implica realizar multiples actividades de distinta naturaleza que
hacen que la vida de la persona cuidadora se vea influida por estas tareas. A menudo, el
cuidador puede sentir que su vida social, familiar y profesional se vea afectada por la nueva
situacion.

El proceso de ajuste a la nueva realidad del cuidador suele desarrollarse a través de di-
ferentes etapas:

- Negacidn del problema: al principio, es frecuente negarse a aceptar la evidencia de
que un familiar necesita la ayuda de otras personas para las actividades cotidianas y
se evita hablar de su deterioro.

La negacion permite controlar miedos y ansiedades.

- Busqueda de informacidn y surgimiento de sentimientos dificiles: a medida que se va
aceptando la situacidn, la persona cuidadora se da cuenta de que la enfermedad va a
cambiar su vida. Por ello comienza a buscar informacidén: causas, evolucién, cuidados
necesarios, cdmo afrontar los problemas de comportamiento, cémo solucionar los
problemas asociados: familiares, laborales, econémicos, etc. En este punto pueden
surgir sentimientos de “malestar” por la injusticia que supone que les haya “tocado”
a ellos vivir esta situacion.

- Organizacidn de los cuidados: las nuevas responsabilidades suponen una carga parala
persona cuidadora. El control de la situacién vendra con una adecuada informacion,
recursos externos de ayuda, la voluntad de la familia para compartir la responsabili-
dad y una idea precisa de los problemas a los que tiene que enfrentarse.

12 RAFFELSBAUER, Diana y European Huntington’s Disease Network. Enfermedad de Huntington. Preguntas y Respuestas. Prélogo de Maruja Sdnchez Ace-
ro. Ulm, Alemania: Pharmawrite, 2009, 24 pp.

13 ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIA DE HUNTINGTON. Guia sobre la Enfermedad de Huntington. Informacién, orientacidn y experiencias de utilidad para
las personas afectadas, sus familiares y sus cuidadores. Prélogo de M* Antonia Ramos. Badalona: Fundaci6 Institut Guttmann, 2005, 149 pp.

14 COVAS, Susana “et al”. Los Hombres y el Cuidado de la Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social. Observatorio de Salud de las Mujeres,
2009,113 pp.
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- Adaptacion: si se tiene controlada la situacion, la persona cuidadora es mas capaz de
manejar las demandas de la persona cuidada: presenta mayor disposicion a buscar la
ayuda de otras personas y se dedican mds tiempo a si mismos.", ¢

Cada persona posee distintas estrategias de afrontamiento para abordar las situaciones
complicadas, pero cuando no es capaz de adaptarse a las circunstancias de una manera po-
sitiva aparece el llamado “Sindrome del Cuidador” que se manifiesta con sintomas de so-
brecarga como nerviosismo, estrés, tristeza, disminucion del apetito, dolores, taquicardias,
alteraciones del suefo, automedicacion, abandono personal, bajo rendimiento laboral, etc.

Llegados a este punto hay que replantearse la situacion y tener en cuenta que cuidarse
requiere el mismo esfuerzo que se realiza para cuidar a otros, ya que la vida del que cuida
tiene tanto valor como la del que es cuidado y merece toda la atencion.

En la E.H. la persona que cuida suele ser un familiar cercano, que conoce la enfermedad.
Junto a la decisién de cuidar esta el ver cdmo su vida se transforma a nivel personal, social y
laboral y cémo florecen sentimientos y emociones que no siempre se es capaz de controlar.

Aspectos como la culpa, la angustia, el miedo, la soledad, la tristeza estan muy presen-
tes en quienes conviven con la E.H. De cdmo incidan estas cuestiones en su vida cotidiana
y de cdmo se aborden va a depender la disposicidn personal para afrontar la situacion, la
implicacién en su cuidado, el reconocimiento de la necesidad de ayuda, la mejora de las
relaciones socio-familiares

El cuidado de un enfermo de Huntington requiere una atencidén progresiva hasta la de-
pendencia total. En este proceso surgen dificultades que impiden una atencién adecuada:

- enrelacién con la persona enferma: no reconoce la realidad, se aisla, se aferra a sus
capacidades, niega los sintomas

- enrelacién con los familiares: ocultan la enfermedad en la familia, se cargan con los
cuidados impidiendo la ayuda de terceras personas, se ven desbordados por la situa-
ciéon

En este sentido hay una cuestion que merece especial atencion, cabe la posibilidad, y

hay muchos casos que asi lo confirman, que la persona que ha estado cuidando también
padezcala enfermedad con lo que se enfrenta a un cambio de rol: ya no es el que cuida sino
al que hay que cuidar. En una misma familia pueden coincidir tres generaciones con alguin
miembro enfermo, lo que supone una alteracién en las funciones y una inevitable compa-
racion en los procesos.

Esta nueva situacién no resulta facil, las reacciones son muy dispares: desde el aislamien-
to y negacion ante cualquier ayuda incluyendo en esta decision a su entorno mas cercano,
hasta una actitud positiva de aceptacion tratando de prevenir o ralentizar el avance de la
enfermedad procurando llevar una vida organizada con los apoyos necesarios.

15 SORIA MARTINEZ, Sonia “et al”. Guia para Cuidadoras y Cuidadores en el Entorno Familiar. Granada: Area de Bienestar y Derechas de la Ciudadania. Dipu-
tacién de Granada. 2009, 113 pp.

16 GOBIERNO DE CANTABRIA. Consejeria de Empleo y Bienestar Social. Cuidar y cuidarte, es mds fdcil... SI SABES COMO. Cantabria: Direccién General de
Politicas Sociales, 2008, 50 pp.
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3. EL TRABAJADOR SOCIAL Y LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON
3.1. El movimiento asociativo relacionado con la E.H.

Se inicia con Marjorie Guthrie, casada con Woody Gutrhie, famoso cantante de musica
Folk que desarroll6 la Enfermedad de Huntington. Tras su muerte, su esposa funda el Co-
mité para combatir la E.H. realizando dos tipos de actuaciones:

1. Servir de elemento de unidn de las familias, con aportacién de informacién y tareas
de ayuda mutua

2. Actuar como lobby frente al Consejo y al gobierno de los Estados Unidos consiguien-
do que serealizara un gran estudio sobre la problematica de la E.H. en Norte América,
fue publicado en 30 volumenes. También consigue la celebracién de los dos primeros
Congresos Internacionales: en 1972, en Ohio, coincidiendo con el centenario de la
descripcidon de la enfermedad y en 1978, en san Diego, California, donde se exponen
las bases para descubrir el gen causante de la enfermedad.

Milton Wexler, prestigioso psicoanalista de Hollywood, con su mujer enferma, puso en
marcha la Hereditary Disease Fundation orientada fundamentalmente a la investigacion de
la enfermedad. Su hija Nancy Wexler fue quien identificd el gen responsable de la E.H.

La Huntington Disease Society of América es una gran organizacion sin fines de lucro, con
el objetivo de promover la investigacion para encontrar una cura a la E.H. en EE.UU. Ofrece
de forma gratuita apoyo y servicio educativo a profesionales de la salud y a las familias.

La Red Europea de Huntington fue promovida por Bernhard Landwhermeyer, neurdlogo
aleman que participd en las investigaciones promovidas por Nancy Wexler en Venezuela.
La constitucion de la red se aprobd en 2006 y esta considerada como la organizacion mas
poderosa sobre la E.H. en el mundo. Retne a investigadores de mas de 18 centros en 26
paises y ha reunido una base de datos y un banco de muestras con registros de mas de
5.000 pacientes

En Espafia, a finales de los afios setenta, eran las organizaciones de pacientes y fami-
liares con enfermedades neuroldgicas las que iniciaban su andadura, sin apenas apoyos.
A partir de los afios 90 han ido surgiendo asociaciones de enfermos y familiares de E.H.
en las distintas provincias de la geografia nacional, siendo actualmente diez las entidades
formadas.”

La mayoria de estas asociaciones mencionadas, si no son todas, cuentan con la figura del
Trabajador Social en quien recaen las siguientes tareas:

- Informacién, Orientacion y Asesoramiento individual y familiar: el profesional, en un
marco cordial y profesional, pone a la persona ante su propia realidad, sus capacida-
des y las oportunidades que tiene en su entorno y le acompanfa en sus decisiones

- Coordinacion socio-sanitaria: el objetivo es llegar a establecer vias de relacion con los
recursos y servicios de la zona

- Difusidn social: La tarea principal es el fortalecimiento del asociacionismo, fomentar
la informacidn y el conocimiento de la enfermedad y sus consecuencias e incentivar
el uso de las nuevas tecnologias y redes sociales

17 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un clasico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198
pp-

Documentos de Trabajo Social - n°51 - ISSN 1133-6552 [ ISSN Electrdnico 2173-8246 [251]



BARBARA HUERTA RODRIGUEZ, BEATRIZ FERNANDEZ SASTRE, CATALINA GALLARDO HIDALGO Y
DAVID HERNANDEZ LOZANO

- Promocion de la salud y participacion: El Trabajador Social busca que la persona sea
protagonista de su propio proceso, participando directamente en la mejora de su
calidad de vida.

- Conocer los factores psico.-sociales y abordar los problemas que aparecen en rela-
cion con la enfermedad entra dentro de su labor investigadora.™

3.2. La Asociacion de Corea de Huntington de Castillay Leén

No se puede perder de vista la realidad concreta en la que estamos: una asociacion de
enfermos y familiares que actualmente atiende a sesenta familias, afectados por una E.R.,
con un ambito de actuacidn regional, Castilla y Ledn, y con una trayectoria de doce afios:
inicid la andadura en Octubre de 2000. Evidentemente esto ha supuesto un ir cubriendo
etapas.

Para su puesta en marcha, a iniciativa de los familiares, se conté con la colaboracién de
la direccidn del Servicio de Neurologia del Hospital de Burgos, convocando a las personas
afectadas y dandoles la oportunidad de conocerse y decidir sobre la posibilidad de formar
una asociacion.

Los pasos siguientes se orientaron, por una parte, hacia la “legalizacién” de la entidad:
busqueda de local, inscripcién en Registros, contacto con otras asociaciones, tramitaciéon y
gestion de ayudas y subvenciones, etc. y, por otra parte, se aposté por el conocimiento de
la realidad hacia adentro y hacia fuera de la asociacidn. Si importante era dar a conocer la
E.H.y sus consecuencias, no lo era menos el saber cémo estaban, qué necesitaban quienes
lo estaban padeciendo en primera persona. De ahi el importante esfuerzo que se realizé
para organizar charlas, talleres, jornadas sobre los distintos aspectos relacionados con la
enfermedad asi como la puesta en marcha del Servicio de Apoyo Familiar para intervenir
cuando las circunstancias requirieran una ayuda externa.

Durante mads de cinco afos fueron los propios afectados quienes se ocuparon de la ac-
tividad asociativa pero reconocieron la necesidad de un apoyo técnico que atendiera las
distintas facetas con el fin de consolidar la asociacidn. Para esta tarea se pensd que un Tra-
bajador Social era el profesional mas adecuado, por formacién y experiencia.

Su incorporacion supuso un importante cambio de trayectoria asociativa comenzando
por la “delegacidon” de funciones. Quienes estaban gestionando, tramitando depositaron
se quehacer y su confianza en el técnico por ser “el que sabe”. Esto significa que desde el
Trabajo Social se va a intervenir de forma directa con la persona a nivel individual, familiar
y comunitario y esto se hara desde:

1. Servicio de Informacion:

El tema delainformacidn enlas E.R. es una cuestion delicada. No siempre se encuentran
fuentes fidedignas y acudir a Internet puede provocar confusién.

Como ya se ha comentado, afrontar un diagndstico de E.H. supone un nuevo plantea-
miento de vida a todos los niveles. Hay que tomar importantes decisiones para el presente
y el futuro que se relacionan con la propia persona, la salud, la familia, la descendencia, el

18 LISTAN CORTES, Ana Rosa “et al”. Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras. Sevilla: Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de
Salud. Junta de Andalucia, 2011, 74 pp.
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trabajo, la vivienda, las relaciones sociales, etc. Al ser una enfermedad hereditaria, es posi-
ble que la informacidn “venga dada”, se conoce la enfermedad, cémo se manifiesta, qué
consecuencias tiene pero bien es cierto que la vivencia de un enfermo a otro, ain dentro
del mismo nucleo familiar, poco tienen en comdn con lo que el conocimiento real de la
situacion suele ser bajo.

El abordaje de la persona se realiza desde tres lineas de trabajo bien diferenciadas pero
relacionadas entre si:

- FEacilitar informacidn sobre ayudas, servicios y recursos. La persona debe ser cons-
ciente de su propiarealidad, conocer sus capacidades y los apoyos con los que cuenta
en su entorno. Se trabaja tanto con el enfermo como con la familia.

- Amortiguar el impacto del diagndstico, la angustia ante la falta de tratamiento espe-
cifico, la incertidumbre de la desinformacidn, la mirada al futuro. Aqui el profesional
realiza labores de acompafiamiento, contencidn y soporte emocional.

- Crearun clima de confianza. El apoyo técnico genera un espacio de comunicacién que
permite el afrontamiento de la realidad y el desarrollo de capacidades.

Es importante tener en cuenta que la respuesta que se ofrece no es algo puntual sino
que se mantiene en el tiempo y asi se establecerdn contactos para seguir facilitando infor-
macion nueva sobre distintas cuestiones que puedan interesar a la persona: avances en
investigacion, creacion de un grupo o la posibilidad de orientar a alguien que acaba de ser
diagnosticado.

2. Escucha activa, empatia, desahogo:

Mucha gente da por sentado, de forma equivocada, que escuchar es un proceso pasivo
consistente en estar silenciosos mientras el otro habla.

La escucha activa consiste en tratar de ver las cosas como el que habla las ve, y tratar de
sentir las cosas como el que las habla las siente. Esta identificacion con el que habla tiene
que ver con la empatia y requiere un esfuerzo mas que considerable.”

Posiblemente la persona afectada haya tenido que repetir su historia en distintas oca-
siones y ante diferentes profesionales, esto puede generarle un importante malestar pues
supone volver a hurgar en la herida que nunca se cierra. De ahi que la visita a domicilio, la
entrevista se ha de convertir en un encuentro cercano, de comprensién, de “complicidad”
ante una situacion que desborda.

En la entrevista, el discurso del otro se constituye en la puerta de entrada a su vida coti-
diana y no la expresion de la misma. El trabajador social debe avanzar co-comprendiendo
activamente el enunciado en el cual el entrevistado manifiesta su situaciéon. Pero lo mas
importante no es que el trabajador social comprenda, lo mas importante es que el otro
comprenda, reconstruya la situacion de modo tal que se le abra todo un abanico de expec-
tativas y alternativas. El didlogo en el que participamos va tejiendo una comunicacién con
nuevas visiones e informaciones.*

La entrevista es la pieza fundamental para entender qué esta pasando. El profesional

19 ARINO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en” Cinta Guinot (ed.) Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
20 ARINO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en” Cinta Guinot (ed.) Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
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debe saber manejar “la urgencia” de la otra persona quien, ain conociendo la situacidn,
precisa de respuestas rapidas y seguras. Ante la variedad de factores que intervienen re-
sulta dificil plantear un encuentro estructurado, lo que estd en juego es la persona, sus
miedos, sus inquietudes, sus decisiones que van mas alla de si mismo.

En muchas ocasiones la presencia del Trabajador Social se utiliza como medio para
afrontar cuestiones que por si mismos no hubieran logrado. El estar con ellos les permite
hablar de su experiencia, de sus proyectos de vida, de “sentirse culpables” por tener o no
la enfermedad y lo que esta situacidn conlleva. Es el momento del “desahogo”, de romper
las barreras, de mirarse cara a caray afrontar la realidad. El Trabajador Social asume el pa-
pel de “terapeuta” y su labor es la de acompafar, facilitar, informar, recapitular, serenar,
orientar.

3. Recursos y Servicios. Trabajo en equipo

Ambos conceptos no siempre deben ir relacionados con la idea de necesidad, también
se refieren a capacidades personales o posibilidades desde el entorno. En la E.H. lo que se
busca es:

- Conocer la realidad personal y familiar.

- Adquirir, recuperar y/o mantener capacidades y habilidades personales que favorez-
can el desenvolvimiento auténomo el mayor tiempo posible, permitiendo la perma-
nencia en el medio habitual de convivenciay la participacidn en la vida socio-familiar.

- Apoyar a las familias en el desarrollo de sus funciones y en especial en la prestacion
de cuidados personales a los familiares enfermos.

- Orientar y prestar la atencion técnico-profesional adecuada a la circunstancia.

Por las caracteristicas propias de la E.H. para su adecuado abordaje y tratamiento se
hace necesario contar con un amplio equipo profesional. Asi lo reconocen y recomiendan
los expertos cuando hablan de un esfuerzo coordinado de neurdlogos, psiquiatras y psico-
logos, rehabilitadores, trabajadores sociales, logopedas, etc.””

Si el primer paso dado por la Asociacion fue ofrecer el Servicio de Respiro Familiar por
entender que habia que dar un espacio personal al cuidador directo, actualmente se amplia
la oferta con sesiones de Logopedia, Fisioterapia y Terapia Ocupacional como pilares basi-
cos de tratamiento y prevencion de la dependencia.

Llegar hasta este punto no ha sido un camino facil pues el “NO” estd muy presente en
el enfermo de Huntington. Como ya se ha mencionado, el rechazo, el aislamiento y, sobre
todo, la apatia son caracteristicas en la enfermedad y su abordaje es complicado. En esta
circunstancia el trabajo en equipo y la coordinacién socio-sanitaria juega un papel funda-
mental y la asociacion es un elemento mas del circuito terapéutico: Servicio de neurologia,
psiquiatria, psicologia, nutricion, Centro de Salud, Centro de Accidn Social, Centro residen-
cial/dia, otras entidades. Aunar esfuerzos, dar a conocer la realidad, motivar el cambio de
actitudes, apoyar decisiones, buscar soluciones, promover iniciativas, implicar a los profe-
sionales son tareas propias del trabajador social encaminadas a lograr una mayor calidad
de vida para las personas afectadas.

El profesional debe insistir en la importancia de la prevencién, de aprender y estar pre-

21 LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ Enfermedad de Huntington. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacién, 2003, 198 pp.
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parado para tratar las dificultades. Hoy en dia sigue pesando mucho “el qué dirdn”, la
“imagen social” y en enfermedades tan llamativas como la E.H. no es facil asumir que te
miren por la calle, que se te caigan las cosas en publico o que tengas dificultades al hablar.
Tanto la persona enferma como el familiar no ven, o no quieren ver, la magnitud del proble-
ma por lo que retrasan considerablemente su tratamiento. En este sentido, la experiencia
demuestra que quienes se implican en su proceso de enfermedad, mejoran sus capacida-
desy retardan el deterioro.

4. Andlisis y respuesta de las necesidades

Uno de los cometidos del Trabajador Social de la Asociacidn es la elaboracidn de un Re-
gistro de Necesidades basado en la realidad diaria de las personas asociadas. Teniendo en
cuenta la dispersion geografica de las familias y que la posibilidad de traslado no siempre es
posible, la forma habitual de contactar es a través de la visita a domicilio. Aqui cobra espe-
cial importancia la observacién como proceso de mayor conocimiento de la realidad sobre
la que se quiere actuar®y la entrevista como facilitadora de las interacciones personales en
el lugar donde se desarrolla la vida cotidiana.?

El instrumento utilizado para conocer la realidad y, en funcién de los resultados obteni-
dos, poder llegar a actuar en ella es el cuestionario, que se pasa tanto a las personas enfer-
mas como a los familiares. (Anexos 1y 2)

La recogida y estudio de los datos nos facilita el conocimiento de las distintas situacio-
nes y si bien es cierto que no se presentan diferencias notables respecto a las caracteris-
ticas de la enfermedad en lo que se refiere a: - igual incidencia en hombres y mujeres, - la
etapa delavida en la que, generalmente, se manifiesta, - que la presencia de la enfermedad
en el seno familiar provoca situaciones de desaliento, preocupacién y/o desbordamiento,
se constata que: -la prestacion de cuidados sigue recayendo en la mujer, - que ha habido
un incremento resenable en la utilizacion de los recursos que pueden ayudar a prevenir la
dependencia, - que si la edad media es de 54 afios significa que la aparicidn de sintomas y
edad del diagndstico se estd dando en la segunda década de la vida, lo que conlleva una
jubilacion muy temprana con la correspondiente dificultad de acceso o falta de recursos
adecuados.

(Anexos 3y 4)
5. Sensibilizacién y difusion social

En los Estatutos de la Asociacidn, en el art.2 sobre los Fines, se establece: “ofrecer infor-
macion sobre la E.H. y todas sus consecuencias médicas, sociales, familiares, laborales, etc. con
el fin de ayudar a los afectados y sus familiares, mediante la programacién de conferencias,
charlas, publicaciones, seminarios, con participacién de especialistas y publico en general. Fo-
mentar la investigacion sobre dicha enfermedad, divulgando los avances médicos referidos a
la misma. Sensibilizar a la sociedad en general y a las Administraciones Publicas y entidades
sanitarias de toda indole en la problemdtica ocasionada por la enfermedad.”

Aunque queda mucho camino por recorrer, se han dado importantes pasos en todo lo
referente a las Enfermedades Raras en general y a la E.H. en particular. El hecho de cono-

22 ARINO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en” Cinta Guinot (ed.) Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de
Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.

23 GALLO RODRIGUEZ, Laura. “Técnicas para la obtencién, elaboracién y proceso de la informacién”. “en” Cinta Guinot (ed.) Métodos, técnicas y documen-
tos utilizados en Trabajo Social. Temas de Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.
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cer el gen que provoca la enfermedad facilita el interés por la investigacion y el deseo de
difundir los avances. Especialmente en Canadd y Estados Unidos el movimiento asociativo
promueve la recaudacién de fondos para que se mantengan las distintas lineas de inves-
tigacion y que en un futuro mas bien préximo se pueda contar si no con la cura, al menos
con tratamientos especificos que hagan de la E.H. una enfermedad crénica mas. En este
sentido se puede acceder a mas de 15.000 articulos publicados.

Mirando hacia el inicio de la actividad asociativa se constata una importante y positiva
evolucion:

o

El interés por ofrecer informacidn relacionada con los distintos aspectos de la enfer-
medad se ha plasmado en charlas, Talleres, Jornadas, en el afio 2011 se celebr¢ las XI
Jornada bajo el titulo “Temas que nos importan” e incluso en un Curso de Verano,
organizado en colaboracién con la Universidad de Burgos, sobre “La Enfermedad de
Huntington a estudio. Realidad y consecuencias”.

El deseo de que las personas afectadas tengan la oportunidad de conocerse, de sen-
tirse apoyadas, de que puedan intercambiar opiniones y experiencias ha motivado la
organizacion de tres Encuentros Nacionales y un Primer Encuentro Internacional de
Jovenes y Familias. Asi mismo se tienen Cafés-tertulia con el fin de ofrecer espacios
de didlogo y encuentro entre los asociados.

La celebracién del Dia internacional de las Enfermedades Raras ha supuesto una
toma de conciencia por parte de la ciudadania sobre estas patologias y un impulso a
lalabor asociativa. En relacion a esto tiene un especial interés la Exposicion “Enferme-
dades jcraras?!” patrocinada por el Foro Solidario Caja de Burgos.

Correo electrénico, Pagina web, Blog, Foro son realidades que estan ahi'y nos abren
grandes posibilidades de comunicacidn y conocimiento, no hay fronteras y la infor-
macion se genera de forma inmediata.

Contar con la colaboracidn de los Medios de Comunicacidon Social es basico para dar
a conocer cualquier iniciativa y llegar a todos los rincones.

CONCLUSIONES Y APORTACIONES INNOVADORAS

Para que lo anteriormente expuesto sea una realidad, entran en juego diversos factores
que repercuten directamente en la labor que el Trabajador Social desempena tanto con las
personas enfermas como con sus familiares:

Coordinacidn: el profesional no actda por si solo, el trabajo en equipo es fundamental
y esto exige aunar esfuerzos, repartir tareas, delegar funciones, establecer criterios
de actuacion, respetar estilos y tiempos.

Dedicacion: una asociacidon no es una empresa, N0 se mueve por criterios comercia-
les, lo que importa es la persona vy sus circunstancias. Esto requiere otro ritmo, otra
forma de hacer las cosas sin perder de vista la “exigencia oficial” liderada por la Ad-
ministracion. Hay que saber conjugar ambas realidades.

Presencia en los Medios: nos podemos preguntar: ;tiene que ser el Trabajador Social
la cara visible de la Asociacidon? No tiene porqué pero, en la mayoria de las ocasiones,
es quien posee la informacion, conoce la realidad, dirige la accién.
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- Participacion directa: a veces surge el tema de las funciones, lo que el profesional
tiene o no que hacer dentro de la entidad. Si bien es cierto que en una asociacion el
poder lo ostenta la Junta Directiva, no es menos cierto que su vision de la realidad
puede estar condicionada por su situacion de afectados, de ahi la importancia y nece-
sidad del trabajo y aportacién profesional planteada desde la objetividad.

Desde un principio, el trabajo desarrollado por la Asociacién se ha orientado, funda-
mentalmente, a la atencién de las personas afectadas por la E.H. pero la experiencia ha
demostrado que este objetivo sdlo se ha cumplido a medias. En su mayoria, han sido y son
las personas enfermas quienes se benefician de los distintos recursos disponibles, quedan-
do un importante vacio de atencién hacia los familiares/cuidadores. Aunque hay un reco-
nocimiento de necesidades por su parte, no se hace efectivo en la practica, lo que supone
mantener un estilo de vida falto de atencidn personal.

Esta circunstancia es lo que ha llevado al equipo técnico a plantearse un nuevo reto: el
desarrollo de un “Programa para Cuidadores de Personas con E.H.” El cuidador necesita
descanso, disponer de tiempos de desconexion de la tarea de cuidar, recuperar relaciones
sociales y actividades de ocio pero, esto que parece tan evidente, tiene que descubrirlo
y demandarlo por si mismo. Esta es la esencia del programa a desarrollar: que sean ellos
quienes tomen la iniciativa para cursar su formacion y conocer que el cuidador es la he-
rramienta basica en el cuidado de una persona enferma, pero esa herramienta debe estar
sanay cuidada para poder llevar a cabo su actividad. Su puesta en marchay los resultados
que se obtengan, serdan motivo de un nuevo trabajo de investigacion.

La realidad nos dice que aun queda mucho por hacer, pero eso no impide ver los impor-
tantes pasos que se estan dando, fruto de la labor conjunta de asociados, profesionales y
personas colaboradoras, constituyéndose en impulso para seguir avanzando.

Documentos de Trabajo Social - n°51 - ISSN 1133-6552 [ ISSN Electrénico 2173-8246 [257]



BARBARA HUERTA RODRIGUEZ, BEATRIZ FERNANDEZ SASTRE, CATALINA GALLARDO HIDALGO Y
DAVID HERNANDEZ LOZANO

BIBLIOGRAFIA

1.

LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ. Enfermedad de Hunting-
ton. Claves y respuestas para un desafio singular. Prélogo de Jerénimo Sancho Rieger.
Madrid: Médica Panamericana, D.L., 2010, XII, 145 pp.

LOPEZ DEL VAL, Luis J. y Juan A. BURGUERA HERNANDEZ. Enfermedad de Hunting-
ton. Un cldsico renovado. Madrid: Linea de comunicacidn, 2003, 198 pp.

. RAFFELSBAUER, Diana y European Huntington’s Disease Network. Enfermedad de

Huntington. Preguntas y Respuestas. Prélogo de Maruja Sanchez Acero. Ulm, Alema-
nia: Pharmawrite, 2009, 24 pp.

. ASSOCIACIO CATALANA DE MALALTIA DE HUNTINGTON. Guia sobre la Enfermedad

de Huntington. Informacidn, orientacién y experiencias de utilidad para las personas
afectadas, sus familiares y sus cuidadores. Prélogo de M* Antonia Ramos. Badalona:
Fundacid Institut Guttmann, 2005, 149 pp.

LISTAN CORTES, Ana Rosa “et al”. Documento Marco de Trabajo Social para las En-
fermedades Raras. Sevilla: Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud. Junta de
Andalucia, 2011, 74 pp.

. SORIA MARTINEZ, Sonia “et al”’. Guia para Cuidadoras y Cuidadores en el Entorno Fami-

liar. Granada: Area de Bienestar y Derechas de la Ciudadania. Diputacion de Granada.
2009, 113 pp.
GOBIERNO DE CANTABRIA. Consejeria de Empleo y Bienestar Social. Cuidar y cuidar-
te, es mds fdcil... SI SABES COMO. Cantabria: Direcciéon General de Politicas Sociales,
2008, 50 pp.

. ARINO ALTUNA, Miren. “La entrevista en Trabajo Social” “en” Cinta Guinot (ed.)

Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social. Temas de Trabajo Social 6.
Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.

. GALLO RODRIGUEZ, Laura. “Técnicas para la obtencidn, elaboracién y proceso de la

informacion”. “en” Cinta Guinot (ed.) Métodos, técnicas y documentos utilizados en
Trabajo Social. Temas de Trabajo Social 6. Universidad de Deusto, Bilbao, 2008, 248 pp.

10.COVAS, Susana “et al”. Los Hombres y el Cuidado de la Salud. Madrid: Ministerio de

Sanidad y Politica Social. Observatorio de Salud de las Mujeres, 2009,113 pp.

[258] Documentos de Trabajo Social - n°51 - ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246



EL ROL DEL TS EN LA ATENCION DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS:
LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

ANEXOS
ANEXO 1

ENCUESTA AFECTADOS COREA HUNTINGTON

Nombre:
Direccioén:
Teléfono:
Edad:
Sexo:

Estado civil: Soltero/a Casado/a  Divorciado/a Viudo/a Separado/a

Situacion laboral:

Ama de casa En activo Sin experiencia Incapacidad
Jubilado/a Taller ocupacional Desempleado/a
Centro de salud:
Etapa de la enfermedad: Primera Segunda Tercera

Tiempo de diagndstico:

Menos de 1 afio De 1 a 5 afios De 6 a 10 afios De 11 a 15 afios

De 16 a 20 afnos Mas de 20 afios

Recursos utilizados:

Centro dia Terapia ocupacional Apoyo psicolégico  Residencia Ninguno

Asociacion Respiro familiar Logopedia Fisioterapia Otros
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ANEXO 2

ENCUESTA FAMILIARES / CUIDADOR NO PROFESIONAL

Nombre:
Direccion:
Teléfono:
Edad:
Sexo:

Estado civil: Soltero/a Casado/a  Divorciado/a Viudo/a Separado/a

Situacioén laboral:

Ama de casa En activo Sin experiencia Incapacidad
Jubilado/a Taller ocupacional Desempleado/a
Estado de salud:
Bueno Apoyo psicolégico Precisa atencién
Atencion corazon Otros

Tiempo de dedicacion:
No precisa atencion Entre 1y 3 horas De 3 a 6 horas De 6 a 10 horas
Mas de 10 horas Dedicacion continua
Parentesco del cuidador:
Pareja Esposo/a  Madre/padre Hijo/a Hermano/a Otros
Influencia de la enfermedad:
Tranquilo/a Desorientado/a Cansado/a Preocupado/a
Desbordado/a Sin esperanzas
Apoyos socio-familiares:
Esposo/a Cuidador profesional Padre/ madre Hermano/a Hijo/a

Asociacion Centro de dia Otros familiares
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ANEXO 3

DATOS SOBRE LOS AFECTADOS POR ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

Se parte de una muestra de 35personas diagnosticadas de E.H., pertenecientes a la Aso-
ciacion de Corea de Huntington de Castillay Ledn
e La media de edad de la poblacidn entrevistada es de 54 afos, va desde los 23 afios
hasta los 8o.

e Enrelacidn al sexo esta bastante equiparado, un 57% son mujeres y un 43% son hom-
bres.

e En cuanto al estado civil, hay variedad: los hombres afectados estan en su mayoria
casados (29%), solteros (12%) y divorciados (2%). En el caso de las mujeres también son
mayoria las casadas (26%), siguiendo las solteras (14%) y viudas con un 12%.

e Enlo referente al proceso de enfermedad, predomina la segunda etapa con un 29%
de mujeres afectadas y un 23% de hombres, le siguen los afectados que estan en la
primera etapa, con un 17% de mujeres y un 11% de hombres y en la tercera etapa se
encuentra el 20% entre hombres y mujeres.
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e Recursos que utilizan: observamos que con el paso del tiempo se va consiguiendo
que las personas utilicen los servicios propuestos, aun asi un 37% entre hombres y mu-
jeres no utiliza ninguno de los servicios y recursos disponibles. Las mujeres destacan
como usuarias de residencias, representando un 11% y un 8% utilizan varios recursos a
la vez (logopeda, fisioterapia, psicélogo y otros). En Centros de Dia hay igualdad de
hombres y mujeres, un 6% y que acudan sélo a terapia ocupacional también es un 6%,
mujeres. De todo ello se deduce una mayor disposicidon en la mujer en su cuidado.

e Situacion laboral: en el caso de las mujeres su ocupacion principal es ama de casa con
un 35%, en los hombres es significativo que un 29% estén jubilados. Hay que destacar
que el 20% entre hombres y mujeres se encuentra en activo. El resto de valores no
tienen especial significado.
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e Setoma el tiempo de diagndstico a partir de haberse hecho la prueba y hay confirma-
cidon de resultados. El tramo entre uno y diez afos arroja los mayores datos: un 40%
de mujeres frente al 26% de hombres. Se equipara entre ambos sexos, un 6%, para el
tramo entre 11y 20 afios. Los valores mas bajos son de aquellos que conocen el diag-
ndstico desde hace menos de un afio y desde hace mas de 20 afos.
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ANEXO 4

DATOS SOBRE LOS CUIDADORES FAMILIARES/ NO PROFESIONALES

Se parte de una muestra de 26 personas, familiares y/o cuidadores de enfermos de Hun-
tington pertenecientes a la Asociacion Corea de Huntington de Castillay Ledn.

Los datos y conclusiones obtenidos son los siguientes:
e De la poblacidn entrevistada, la media de edad es de 54 anos.

e Dentro de la familia, se mantiene la figura de la mujer como cuidadora principal.

e El estado civil del cuidador es variado. El 42% de los cuidadores son mujeres casadas
frente a un 23% hombres casados. La proporcién de solteros/as y viudos/as es menos
significativo y no hay cuidadores separados dentro de nuestra poblacién de estudio.

e En cuanto a la situacidon laboral podemos decir que se equipara el nimero de hom-
bres en activo y mujeres amas de casa que se encargan de la labor de cuidar, alcan-
zando en ambos casos casi un 35%. Las mujeres en activo representan un 19% y el resto
son cuidadores jubilados laboralmente.
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e Haciendo referencia al estado de salud de los cuidadores nos encontramos con que el
19% tanto de los hombres como de las mujeres, se identifican con un estado bueno de
salud. En caso de precisar atencion, también coinciden los datos y es un 15% tanto de
varones como de mujeres. Cuando precisan mas apoyo psicolégico, atenciones ba-
sicas y otras mas relevantes, encontramos que suelen ser las mujeres las que tienen
mas delicado su estado de salud.

e En el capitulo de horas dedicadas a la labor de cuidar, se puede apreciar que los gru-
pos que mas se repiten son los hombres con una dedicacion entre 6 y 10 horas al dia
y las mujeres que dedican entre 3y 6 horas y las que dedican mas de 10 horas, repre-
sentando cada uno de estos grupos a un 19% de los cuidadores. Observamos también
que la atencidn continuada sdlo la realizan cuidadoras femeninas y que en las aten-
ciones de cuidados de 2 horas y entre 1y 3, se equiparan los cuidadores femeninos y
masculinos.
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e Haciendo mencidn al parentesco entre el cuidador y el afectado, destaca la mujer en
su condicion de esposa, un 27% y de hija, un 15%. Tanto las madres como los esposos
representan el 12%. El resto de familiares que se encargan del cuidado son datos me-
nos significativos.

e Sobre lainfluencia de la enfermedad en los cuidadores concluimos que en la mayoria
de los casos, ya sea cuidador femenino o masculino, muestran preocupacién por la
enfermedad, por la evolucién de su familiar (24% de los hombres y 30% de las muje-
res). En cuanto a que la situacion les desborda, se encuentra un 30% de las cuidadoras
mujeres y un 16% de los hombres. Destacamos que a pesar de la situacion complicada,
ningun familiar se muestra sin esperanzas

e Los apoyos socio-familiares con los que cuentan los cuidadores son variados: el 23%
son hijos/as que apoyan a sus madres, el 11% hijos/as que apoyan a sus padres vy el
resto se reparten los apoyos entre las asociaciones (11% a cuidadoras femeninas y 8%
a cuidadores masculinos), centros de dia, esposos/as y otros familiares.
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