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1. RESUMEN

La esclerosis lateral amiotrofica, también conocida como ELA, es una enfermedad
con caracter degenerativo en las neuronas motoras superior e inferior, que se inicia en la
etapa adulta y tiene un origen desconocido. Esta enfermedad provoca un cambio en la
calidad de vida de la persona que la sufre y crea una dependencia en la realizacién de
ciertas actividades de la vida cotidiana.

La ELA entra dentro del grupo de enfermedades raras. El deterioro progresivo de
estas enfermedades hace muy necesaria la intervencion del Trabajo Social. La intervencion
que realiza el trabajador social en un paciente con ELA estd centrada en las necesidades
del mismo y en sus familiares con el objetivo de acompafiarlos durante este proceso,
ofrecerles apoyo y los recursos disponibles existentes, para mejorar sus condiciones de
vida.

El trabajador social tiene un papel fundamental para dar una respuesta a las
necesidades de los pacientes con ELA. Las intervenciones varian seglin la persona afectada
y son personalizadas y especializadas. Asimismo, el principal objetivo de estos

profesionales es promover la autonomia de estas personas.

Palabras clave:
Trabajo social, intervencion, ELA, cuidador, equipo multidisciplinar, necesidades,

recursos, calidad de vida.

Abstract

Amyotrophic lateral sclerosis, also known as ALS, is a disease with a degenerative
character in the upper and lower motor neurons, which begins in adulthood and has an
unknown origin. This disease causes a change in the quality of life of the person who
suffers from it, and creates dependence in the performance of certain activities of daily
living.

ALS falls into the group of rare diseases. The progressive deterioration of these
diseases makes the intervention of Social Work very necessary.

The intervention performed by the social worker in a patient with ALS, is focused
on the needs of the patient and his family, with the aim of accompanying them during this
process, offering support and existing resources available to improve their living

conditions.



The social worker has a fundamental role in responding to the needs of ALS
patients. Interventions vary according to the affected person, being personalized and
specialized. Likewise, the main objective of these professionals is to promote the

autonomy of these people.

Keywords:
Social work, intervention, ALS, caregiver, multidisciplinary team, needs, resources,

quality of life.

2. INTRODUCCION

Este trabajo ha consistido en una revision bibliografica donde se ha permitido
conocer de cerca como se interviene el trabajo social en las enfermedades raras como la
ELA vy las necesidades que van surgiendo en los pacientes conforme avanza la misma al ser

una enfermedad degenerativa.

El trabajo se enfoca en la intervencion tan necesaria de los profesionales del trabajo
social en el proceso de las enfermedades raras, en este caso, en la enfermedad de la

esclerosis lateral amiotréfica, conocida también como ELA.

Se conoceradn las funciones que desempeifia el trabajo social en el &mbito sanitario
dentro de la enfermedad de la ELA y cuales prestaciones y recursos se ofrecen a estos
pacientes y a sus familiares y cuidadores. Ademas de comprobar como los factores sociales
y personales del afectado pueden influir en el proceso. Cabe sefalar la importancia que
tiene en estas enfermedades el reconocimiento de la dependencia para que las personas
afectadas puedan acceder a los servicios y prestaciones que se expondran a lo largo del
trabajo.

El cuidador juega otro papel importante para ayudar a los pacientes con ELA. Le
prestara los servicios que el paciente necesite durante todo el dia y del que se hablara
también en este TFG.

También se expondra la legislacion vigente en relacion a las enfermedades raras,
como es la ELA, para saber que requisitos y condiciones son necesarias para poder acceder
a los servicios que se ofrecen a estas personas.

Debido a la pandemia que origind la enfermedad de la covid-19, los servicios

sanitarios se vieron desbordados, lo cual tuvo un impacto directo en los pacientes con ELA



a la hora de llevar un seguimiento y control de la enfermedad. En este documento se veran
las repercusiones que este virus ha tenido en la ELA.

Por ultimo, se conocera la intervencion del trabajador social en el proceso de los
cuidados paliativos y en el proceso de duelo. En esta tltima fase los profesionales deben
acompafiar a los familiares y al paciente en su etapa final de la vida. Cuando no es posible
curar a una persona con una enfermedad degenerativa como la ELA es importante cuidarla

y acompanarla durante el progreso de la misma.

3. DEFINICION Y SINTOMAS DE LA ELA
3.1 Definicion e historia

La primera descripcion de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) se debe a Charles
Bell que realizd un trabajo en el que expuso el caso de una paciente que empez6 con una
debilidad muscular, desarroll6 disfagia y disartria, ademds de fasciculaciones, y finalmente
quedo paralitica (Gutierrez- Rivas, 1999).

Pese a las descripciones previas de esta enfermedad fue Charcot en 1865 quien
describi6 la anatomia patoldgica de la ELA gracias a un examen diagndstico que le realizd
a una paciente fallecida (Gutierrez- Rivas, 1999).

La ELA se puede describir como una enfermedad neurodegenerativa progresiva que
afecta a las neuronas motoras superiores (corteza cerebral) y a las neuronas motoras
inferiores (tronco del encéfalo y médula espinal) que ocasiona una debilidad muscular y
que mas adelante provoca una paralisis. Esta enfermedad afecta a la comunicacion oral, a
la deglucion y a la respiracion, sin afectar a los sentidos, el intelecto y los musculos de los

ojos (Guia para la atencion de la ELA en Espana, 2009).

3.2 Diagnostico y tratamiento

El origen de esta enfermedad es desconocido y en un 90% o 95% de los casos la
aparicion de la misma surge de manera esporadica. En el 10% de los casos la aparicion de
la ELA sugiere un caracter hereditario (Gutiérrez- Rivas, 1999). En Espaia se diagnostican
1,4 casos cada 100.000 personas y un total de 4.000 personas padecen esta enfermedad
(Aguilar y Olmedo, 2022) y 900 mueren cada afio a causa de esta (Fundacion Luzon,

2017).



La ELA perjudica seriamente la autonomia de la persona a la hora de llevar a cabo
sus actividades cotidianas. Necesita un cuidador para la realizacion de las mismas. Esta
dependencia aumenta conforme la enfermedad avanza hasta el fallecimiento del paciente.

La aparicion de esta enfermedad suele darse en la etapa adulta y de manera
repentina. Los sintomas que son claves a la hora de la deteccion de la misma se dan, como
se ha mencionado anteriormente, en las neuronas motoras superior e inferior, ademas de
una alteracion bulbar y respiratoria.

No existe ninguna cura para esta enfermedad, pero si algunos farmacos y
tratamientos para paliar la ELA. Es aqui donde entra el trabajo multidisciplinar, basado en
las intervenciones de psicologos, logopedas, trabajadores sociales..., para que hagan el
proceso de la enfermedad lo més llevadero posible, facilitar la autonomia en el paciente y

mejorar su calidad de vida (ADELA, 2004).

3.3 Sintomas de la enfermedad

Segun la Guia para la atencion de la ELA en Espana (2009), la enfermedad
presenta los siguientes sintomas, que varian en funcion de la persona:
e Sintomas en la neurona motora inferior:

- Debilidad muscular: Esta pérdida de fuerza muscular aparece cuando se han
perdido el 50% de las neuronas motoras. Al principio afecta a un grupo de
musculos y se difunde conforme avanza la enfermedad.

- Atrofia muscular: El tamafio y el volumen de los misculos disminuye. Este
sintoma aparece junto a la debilidad muscular y se puede observar en las
manos, piernas y lengua.

- Fasciculaciones: Son contracciones musculares involuntarias e indoloras,
aparentemente visibles cuando el musculo estd en reposo, que se producen
bajo la piel del paciente.

- Calambres musculares: Estas contracciones involuntarias son dolorosas y

pueden afectar a cualquier musculo.

e Sintomas en la neurona motora superior:
- Debilidad muscular: En este sentido no se habla de la pérdida de fuerza

como ocurre en la neurona motora inferior, sino de la pérdida de destreza.



Este sintoma le impide al paciente realizar maniobras de prono-supinacioén o
golpeteo con las manos o los pies.

- Espasticidad: Se manifiesta como un aumento del tono muscular y dificulta
la movilidad de los misculos antagonistas, lo que crea una rigidez y tension
en los mismos.

- Hiperreflexia: Este sintoma se puede representar por la ausencia de
respuesta al golpear con un martillo el tendon de un musculo, por la
consecucion repetida de contracciones en un mismo musculo o por la
difusion del reflejo en otros musculos.

- Reflejos patologicos: Estos reflejos se despiertan en el paciente con unas
condiciones anormales y la presencia de los mismos refiere a que algo va
mal en la funcidn del sistema nervioso.

- Labilidad emocional: Este sintoma se presenta como llanto o risa
incontrolada en el paciente ante un estimulo emocional o incluso sin la

aparicion de este.

e Otros sintomas y signos (Pardo y Noya, 1999):

- Sintomas respiratorios: Se presentan a causa de la debilidad muscular
respiratoria 'y es uno de los motivos principales de la muerte en los
pacientes con ELA. Es posible que se manifieste como la respiracion
paradojica (el diafragma se mueve hacia arriba en la inhalacion y hacia
abajo en la exhalacion). Estas complicaciones respiratorias se inician
durante el progreso de la enfermedad.

- Pérdida de peso: Suele presentarse cuando la enfermedad ya estd muy
avanzada a causa de la pérdida de musculatura y la falta de alimentacioén por
la disfagia.

- Fatiga: Aparece a la hora de realizar tareas motrices como puede ser hablar
o caminar. En el habla se manifiesta al perder la capacidad de articular las
palabras (disartria) y al caminar se manifiesta con una debilidad en el

paciente al haber estado haciendo algun recorrido.

3.4 Impacto economico de la ELA



En Espafia no existen investigaciones sobre el impacto econémico de la ELA,
aunque en otros paises como Irlanda han realizado estudios donde se calcula que desde el
momento en el que se diagnostica la enfermedad hasta que fallece el coste mensual suele
rondar los 1.795,21 euros. Estos gastos van dirigidos un 72% a los costes derivados de los
cuidados necesarios para los pacientes, un 21% a los costes que supone el trabajo de las
unidades multidisciplinares y un 7% dirigido a las ayudas que se ofrecen (Camacho et al.,
2015).

Con respecto al impacto econdomico directo que tiene sobre las familias y pacientes,
un estudio estadounidense calculd que de los 32.337 ddlares que supone anualmente esta
enfermedad unos 19.574 son pagados por la familia o el paciente. Dentro de estos gastos
estan los gastos médicos, la contratacion de cuidadores de ambito privado y la adaptacion
de la vivienda (Camacho et al., 2015).

Estos gastos varian seglin la evolucion de la enfermedad en el paciente, cuanto mas
rapido avance la enfermedad mdas gastos supondra debido a las necesidades que surgen y
ademas estos gastos se dardn en un corto periodo de tiempo.

Por otro lado esta enfermedad supone una pérdida de ingresos en el paciente debido
a los impactos negativos que provocan los sintomas de la ELA en la persona. Asimismo,
un estudio estadounidense calculd una pérdida de unos 58.821 doélares al ano en estos

pacientes (Camacho et al., 2015).

4. NECESIDADES EN LOS PACIENTES Y CUIDADORES.

En este punto se habla de las necesidades de los pacientes con ELA aparte de las
que aparecen en sus cuidadores. Para éstos ultimos también supone un cambio drastico en
sus vidas, en las cuales pueden ocurrir situaciones como un aumento de gastos para las
necesidades del paciente (tratamiento, alimentacion...), asi como el gran tiempo dedicado
al mismo. Esto puede afectar a los cuidadores en el ambito laboral, ya que convive con el
paciente y tiene que estar pendiente de sus necesidades para poder prestarle los cuidados
necesarios.

El papel del cuidador es imprescindible en la vida de los pacientes con ELA, pues
ellos son los que les prestan servicios fundamentales como puede ser la alimentacion, los
desplazamientos o los cuidados personales. Los cuidadores en la mayoria de los casos son
familiares cercanos al paciente. Varios estudios muestran que suele ser una mujer

(Paz-Rodriguez et al., 2005).



Una de las principales necesidades de los cuidadores se centra en el apoyo
psicologico y social debido al estrés que acumulan durante todo el proceso de la
enfermedad, ademds del cambio en la relacion con el paciente. Este estrés es debido a la
presion que tiene el cuidador para satisfacer las necesidades del paciente. Asimismo puede
presentarse por las limitaciones que aparecen en la vida del mismo, ya que el cuidador
tiene que prestar los servicios todos los dias (Paz-Rodriguez et al., 2005). Suelen aparecer
sintomas ansioso-depresivos y sensacion de impotencia, por ver como avanza la
enfermedad y no poder hacer nada por mitigarla.

Con respecto al paciente todos los sintomas que presenta la enfermedad,
mencionados anteriormente, requieren cuidados. Estas necesidades aumentan conforme
avanza la enfermedad, ya que la ELA, aunque progresa rapido, pasa por diferentes fases
hasta que el paciente es totalmente dependiente del cuidador.

El paciente, ademas de los cuidados personales, alimenticios, etc,. también necesita
un apoyo psicologico y social, porque ve como su vida ha cambiado por completo a causa
de una enfermedad y por esto, sufren un gran impacto emocional (Paz-Rodriguez et al.,
2005). Esto genera en el paciente impotencia al no poder hacer nada ante la situacion y ver
como las dificultades aumentan durante el deterioro progresivo de la ELA.

En el paciente aparecen diferentes sentimientos como son la soledad, el miedo y el
dolor. La persona comienza a temer a la enfermedad y a las consecuencias de la misma. Se
genera un miedo a lo desconocido. También teme ser rechazado por la sociedad o ser una
carga para sus familiares, ya que durante el progreso de la enfermedad se pierde autonomia
para realizar las actividades de la vida diaria. Todo esto produce preocupacion e
indefension en el paciente, bien sea por el trabajo, por su economia, su familia, etc.

El impacto psicologico que causa la ELA en las personas afectadas es muy grave.
Se dan cuenta perfectamente de como pierden la fuerza, las habilidades para realizar tareas,
como su salud empeora, como afecta a su lenguaje verbal y como empiezan a depender de
otras personas.

Para hacer mas llevadero el progreso de la enfermedad tanto para el paciente como
para sus familiares lo ideal es tratar a los pacientes como personas y hacerles ver que no
son débiles o inutiles. Hay que escuchar sus necesidades, identificar y ayudar a que
desarrollen sus propios recursos para que no se sientan tan dependientes de los demas y
crear alternativas para satisfacer su vida de manera digna.

Es importante conocer tanto la enfermedad del paciente como al paciente. Con esto

se quiere decir que una vez se detecta una enfermedad en el paciente, no solo hay que



centrarse en los aspectos bioldgicos de la enfermedad, sino también en los aspectos
psicosociales del paciente. Esto ultimo lo propone el modelo de Stjernswird al combinar
un equilibrio entre ciencia, técnica y humanidad. (Osler, como se cita en Salas y Lacasta,

1999).

5. MARCO LEGAL

A continuacidn se trata la legislacion existente en relacion con las enfermedades
que causan dependencia. Esta la Ley de Dependencia que surge con la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia, dirigida a las personas dependientes que no pueden valerse por si
mismas. Ante esta ley todas las personas que cumplan con los requisitos tienen acceso para
poder beneficiarse de los recursos que se prestan, que son los que se mencionan a
continuacion (BOE):

-Servicio de prevencion de las situaciones de dependencia y de promocion de
autonomia personal. El objetivo de este servicio es prevenir la aparicion o el agravamiento
de enfermedades o discapacidades mediante la cooperacion del area de servicios sociales
con el area de salud a través de actuaciones y programas especificos de caracter preventivo
y rehabilitador que estan orientados a personas con discapacidad, mayores o en situacion
compleja de hospitalizacion.

-Servicio de teleasistencia. Las personas beneficiarias de este servicio no podran
tener servicios de atencion residencial . Se trata de una asistencia a través del uso de
tecnologias de la comunicacion y la informacién que da respuesta a situaciones de
emergencia, soledad y aislamiento sin que la persona se mueva de su entorno habitual. Este
servicio puede complementarse con la ayuda a domicilio.

-Servicio de ayuda a domicilio. Se trata de actuaciones que realizan empresas o
entidades especializadas en esta funcion para atender a las necesidades diarias de las
personas en situacion de dependencia que no puedan desempenar por ellos mismos, ya
sean servicios domésticos (limpieza, cocina, etc.) o personales.

-Servicio de centro de dia y de noche. Ofrece una atencion durante el periodo
nocturno o diurno a las personas en situacion de dependencia con la finalidad de promover
la autonomia personal y dar apoyo a la familia o cuidadores. Este servicio incluye centros
de dia para menores de 65 afios, centros de dia de atencion especializada, centros de dia

para mayores y centros de noche.



-Servicio de Atencion residencial. Son servicios de caracter personal y sanitario
realizados en centros adaptados segun el grado de dependencia de la persona. Este servicio
puede ser temporal (fines de semana, vacaciones, periodos de descanso de los
cuidadores...) o permanente (residencia habitual de la persona).

- Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores
no profesionales. Se concederd una ayuda econdmica para cuidados familiares cuando el
paciente sea atendido por su entorno familiar y retina las condiciones del art. 14.4 en
funcion del grado de dependencia y la capacidad econdémica de la que disponga dicha
persona. El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia promovera a los cuidadores programas de formacion, informacioén y medidas

para atender los periodos de descanso.

Una vez mencionados los recursos y servicios que ofrece la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion
de dependencia, se detallan los diferentes grados de dependencia que se recogen en el
articulo 26 de la misma. Para determinar el grado de la persona antes sera valorada con la
finalidad de ofrecerle el recurso que mas se adapte a sus necesidades. Los niveles son los
siguientes (BOE):

e Grado I. Dependencia moderada: La persona necesita ayuda al menos una vez al
dia para realizar actividades bésicas diarias o necesita apoyo intermitente para su
autonomia personal.

e Grado II. Dependencia severa: Para realizar las actividades basicas diarias la
persona necesita ayuda al menos dos o tres veces al dia, aunque no un apoyo
permanente del cuidador.

e Grado III. Gran dependencia: La persona requiere un apoyo continuo del cuidador a
la hora de realizar las actividades basicas de la vida diaria, ya que por su
discapacidad fisica, mental o sensorial no tiene autonomia personal.

Otro aspecto importante a mencionar en este apartado es la Ley de Muerte Digna,
ya que la ELA es una enfermedad degenerativa y con un indice de mortalidad muy alto.
Por tanto, la persona tiene derecho a llevar este proceso de manera digna y respetar su
voluntad. Dicha ley tiene por objeto proteger los derechos de la persona durante el proceso
de muerte, regular los deberes del personal sanitario que atiende a estos pacientes y las

garantias que las instituciones sanitarias estan obligadas a proporcionar en este proceso.
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Por otro lado incluye garantizar el acceso a los cuidados paliativos y al tratamiento
del dolor, derecho a la atencion sanitaria en el domicilio en la etapa final, prohibir la
obstinacion terapéutica, actualizar la normativa que regula la voluntad vital anticipada y
regular la aplicacion de la toma de decisiones de las personas en las situaciones terminales
(Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte).

Con respecto a la muerte digna de la persona hay que mencionar la Ley 3/2021, de
24 de marzo, de regulacion de la eutanasia, que persigue poner fin a la vida de una persona
que estd en una situacion de padecimiento grave, cronico e imposibilitante, o que tenga una
enfermedad grave e incurable en la que existe un sufrimiento insoportable que no puede ser
aliviado en unas condiciones que se consideren aceptables. Dicha ley detalla el derecho
que toda persona tiene a solicitarla, cumpliendo las condiciones exigidas, y recibir la ayuda
necesaria para morir dignamente (BOE). Los requisitos para solicitar y recibir la ayuda
para morir de manera digna son (Blanco, 2020):

- Tener una enfermedad grave e incurable, como es la ELA.

- Tener nacionalidad espafiola y ser mayor de edad.

- Tener por escrito su proceso médico.

- Haber hecho la solicitud dos veces de forma voluntaria: Entre una solicitud y otra
deben pasar al menos 15 dias, a menos que el médico dicte la pérdida de capacidad
del paciente.

- Dar consentimiento informado para recibir la ayuda para morir.

6. EL TRABAJO SOCIAL EN LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.
6.1 Trabajo social sanitario y neurolégico

El Trabajo Social en el ambito de la atencién primaria de salud se remonta al 1984
tras la reforma sanitaria en la que se relaciona a la medicina con los problemas sociales
(Abreu, 2009). La intervencion de los trabajadores sociales en este ambito debe basarse en
apoyar a las familias y al paciente por los problemas que ha ocasionado la enfermedad en
ellos (Aguilar y Olmedo, 2022). Es en el siglo XIX cuando se relaciona la enfermedad con
la desigualdad de riqueza y bienestar social. Surgen dos movimientos:

- Settlement: Liderado por Jane Adams, que se preocupa por la modificacion del
entorno y promueve la reforma social. Este movimiento hizo que se originara el

trabajo social comunitario y con grupos (Abreu, 2009).
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- Casework: Liderado por Mary Richmond. Se centra en el trabajo con el individuo y

su familia, y establece diferentes fases (Munuera, 2012):

1. Investigacion. La intervencion se inicia con una primera entrevista al
usuario, para después estudiar su entorno familiar y social.

2. Diagnostico. Se contrastan los resultados obtenidos en la entrevista con un
diagnostico de la dificultad social del individuo.

3. Tratamiento. Basado en las capacidades que tiene la persona y en una
transformacion del entorno.

La intervencion del trabajo social depende de la fase de la enfermedad en la que se
encuentre el paciente. El profesional debe conocer el entorno en el que vive el paciente, su
cultura, su sexualidad, sus hdbitos y sus sentimientos para realizar una intervencion
adecuada (Aguilar, y Olmedo, 2022).

El trabajador social debe mantenerse al lado de la familia del paciente durante todo
el transcurso de la enfermedad y coordinarse con centros hospitalarios, asociaciones y
centros de atencidn primaria para tener mas variedad de recursos y considerar los tramites
administrativos de caracter urgente para acelerar el proceso (Documento de Consenso para
la Atencion a los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica, 2017).

Los cambios que se producen en la vida de los pacientes y sus familiares y
cuidadores son tan drésticos que surge la necesidad de adaptarse a una nueva situacion.
Esto puede provocar en el ambito familiar un desequilibrio que tendra que ser detectado y
solventado por los trabajadores sociales que deberan actuar cuando se den casos como los
que se exponen a continuacion (Documento de Consenso para la Atencion a los pacientes
con Esclerosis Lateral Amiotréfica, 2017):

e (Cuando un miembro de la familia se considere cuidador principal y paralice las
funciones del mismo.

e Cuando el cuidador y el paciente se aislen del resto.

e En el momento en el que no se deje expresar al paciente sus deseos y
preocupaciones por motivo de una sobreproteccion al mismo.

e C(Cuando el paciente pierda su posicion dentro del entorno familiar a causa de que un
miembro ejerza sus funciones.

e Si la familia del paciente se aisla de su circulo y provoque que el paciente no tenga
ningun contacto fuera del &mbito familiar.

e En caso de que algun miembro de la familia tome las decisiones por el enfermo.

12



El Trabajo Social Neuroldgico (TSN) se basa en la intervencién por pacientes

afectados por una enfermedad neurologica mediante métodos y técnicas especificas del

trabajo social para lograr una recuperacion (funcional, laboral y social) en pacientes

recuperables o para promover su autonomia mediante la utilizacion de recursos y contribuir

asi en la inclusion y participacion social de la persona . Los principales objetivos del TSN

son (Aguilar, y Olmedo, 2022):

e Asistencia: Se basa en asesorar al paciente y darle informacion, facilitarle los

recursos que mejor se adapten a sus necesidades, acompaifarle durante el proceso
de la enfermedad, etc.

Rehabilitacion e integracion: Aqui se intenta que el paciente recupere las
capacidades perdidas, como puede ser su nivel de autonomia personal. Ademas se
trabaja la integracion e inclusion del paciente en caso de que lo necesite.
Prevencion: Se trata de prevenir o evitar que los problemas se extiendan o agraven
mediante la intervencién del trabajador social, el cual incorpora los recursos
necesarios para ello.

Accesibilidad: Es importante que el paciente tenga acceso a diferentes

oportunidades sin que cuente con obstaculos, barreras sociales, fisicas...

En el caso de que un paciente esté hospitalizado es importante asegurarse que

cuando le den el alta tenga una calidad de vida aceptable. Es por esto por lo que los

trabajadores sociales deben detectar los problemas personales y sociales que se presenten y

ofrecerles una respuesta. Algunas de las funciones especificas del trabajador social

sanitario durante el proceso de la enfermedad neuroldgica del paciente consisten en

(Aguilar, y Olmedo, 2022):

Asesorar y acompafiar al paciente durante el proceso del diagndstico de la
enfermedad, asi como dar orientacion al mismo y a sus familiares cuando lo sea
necesario, detectar factores que puedan influir negativamente en la persona
afectada y ofrecer apoyo tanto al cuidador como al paciente para hacer frente ante
la nueva situacion en la que se encuentran.

Gestionar recursos: ofrecer e informar sobre los que mas se adapten a las
necesidades del paciente y de sus familiares.

Crear espacios de liberacion para evitar emociones negativas en los familiares y en
el paciente, servir de apoyo a los familiares ante el duelo, escuchar las necesidades

que surgen en el entorno familiar y el paciente, etc.
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- Motivar y empoderar al paciente: mostrar aspectos positivos como pueden ser los
logros que ha obtenido durante la rehabilitacion, asi como transmitirles tranquilidad

durante el proceso de la enfermedad.

6.2 Papel del trabajador social y las prestaciones y recursos que ofrece a los pacientes

con ELA.

El trabajador social cuenta con una vision tanto presente como futura para hacer
frente a las dificultades de los pacientes y sus familiares. Para ello realiza diferentes
actuaciones con el objetivo de que se afronte la enfermedad de la manera mas adecuada,
fomenta la autonomia y garantiza un proceso asistencial éptimo.

Estos profesionales tienen un papel relevante a la hora de valorar la situacion de
dependencia del paciente y su grado de discapacidad (Fundacion Luzon,2017). Esto
permite al paciente poder beneficiarse de las prestaciones que se ofrecen a este colectivo.

La dependencia y el grado de discapacidad son valoraciones distintas pero
complementarias. La dependencia de una persona se reconoce cuando necesita la ayuda de
otra para realizar actividades cotidianas bésicas, como pueden ser comer, asearse, etc.,
(Fundacion Luzon,2017). El grado de discapacidad es otro tipo de valoracion en el que la
persona no tiene por qué ser dependiente de otra persona.

El papel del trabajador social segtn el Proceso asistencial integrado de ELA (2018)
consiste en:

- Estudio y valoraciéon sociofamiliar del paciente: En esta fase se realiza una
entrevista a los familiares y al paciente para conocer la situacion (econdmica,
laboral...) en la que se encuentran. Se retnen los datos necesarios para realizar el
diagnostico social, como puede ser las necesidades que tiene el paciente,
informarse sobre la persona que va a ejercer de cuidador para valorar si esta
capacitado, conocer la voluntad del paciente por si quiere permanecer en su entorno
familiar o prefiere irse a un centro residencial, etc.

- Diagnéstico social: A través de este se identifican los problemas y las necesidades
existentes para dar una respuesta.

- Plan de intervencion: Gestionar y dar acceso a los recursos que cubran las

necesidades descritas en el diagnostico.
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Unidad de coordinacion de la dependencia de la consejeria de politica social: A
través de esta unidad se agilizaran la prestacion de recursos, las valoraciones, etc.
en el plazo maximo de un mes.

Seguimiento y derivacion: En este proceso se realiza un informe en el que se
describen las actividades que se efectuen tanto en el hospital como fuera de ese
entorno, ademas de derivar al paciente a otros servicios asistenciales.

Evaluacion: Comprobar si los objetivos propuestos al inicio de la intervencion se
han cumplido y en caso contrario reformular unos nuevos.

Para que el plan de intervencion se lleve a cabo de la manera adecuada el trabajador
social estara en contacto directo con el resto del equipo multidisciplinar (médicos,
psicélogos, logopedas....) para que en caso de que se produzcan alteraciones

durante el proceso el profesional pueda responder de forma rapida.

Los recursos o ayudas técnicas que ofrecen los profesionales del trabajo social a sus

usuarios tienen la finalidad de dar autonomia al paciente para prevenir o reducir el

problema que le causa la enfermedad en sus vidas. Estas ayudas van a depender de la

necesidad que tenga el usuario y pueden ser sillas de ruedas, elevadores, rampas, telefonia

adaptada... (Galan y Méndez, 2015).

El trabajador social tiene la funcion de informar y orientar al paciente y a sus

familiares de los distintos recursos que hay en la sociedad. A continuaciéon se enumeran

algunos de los recursos existentes dirigidos a pacientes con ELA (Guia para la atencion de

la ELA en Espaiia, 2009):

Pensiones de incapacidad laboral (contributivas y no contributivas): Es una
prestacion econdmica mensual en la que la cantidad depende del grado de
dependencia del paciente y de la base reguladora.

Centros base: Son centros que atienden a personas con discapacidad.

Centros de atencion de minusvalidos fisicos (CAMF): En los mismos se ofrece una
asistencia integral a las personas con discapacidad fisica.

Centros ocupacionales: En estos se llevan a cabo programas de desarrollo personal
y terapia.

Subsidio de movilidad y compensacion para gastos de transporte: Con esta ayuda se
cubren los desplazamientos producidos fuera del hogar.

Asistencia sanitaria y farmacéutica.
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- Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas: Aqui se ofrece
informacion a los pacientes sobre el acceso a los recursos y las ayudas técnicas.

- Programas de turismo y termalismo para personas con discapacidad.

- Servicio de Informacion sobre Discapacidad (SID): Es una plataforma de la que
todo el mundo puede ser beneficiario, en la que se ofrece informacion sobre la
discapacidad.

- Ayudas individuales: Se trata de una prestaciéon economica anual dirigida a la
adaptacion de la vivienda o a las necesidades que no hayan sido cubiertas por el
Servicio Nacional de Salud (SNS).

- Catalogo ortoprotésico: Incluyen prestaciones ortoprotésicas que son cubiertas por
los Servicios de Salud.

- Teleasistencia: Es un servicio de atencion las 24 horas del dia todos los dias del afio
para el cuidado y seguridad del paciente.

- Residencias para personas con discapacidad fisica: Estos centros de dia o
residencias estan hechos para una estancia temporal del paciente, quien se
beneficiara de manutencion, cuidados personales, apoyo... La persona beneficiaria
de esta prestacion debe tener entre 18 a 60 afios de edad.

- Centros de dia para personas con discapacidad fisica: En estos centros se pretende
potenciar las capacidades y habilidades del paciente, que como anteriormente, debe
tener entre 18 y 60 afios de edad. Ademas se ofrece comedor y transporte.

- Tarjeta de estacionamiento: Esta tarjeta permite a los beneficiarios aparcar en
determinados espacios debido a sus dificultades de movilidad.

- Asistencia juridica gratuita: En esta ayuda no se tendra en cuenta los ingresos que
tenga el paciente.

- Cuidados paliativos: Es una atencion sanitaria que tiene como finalidad mejorar la
calidad de vida del paciente que sufre de una enfermedad sin cura, como es la ELA.

Asi se conseguira tratar el dolor padecido y otros sintomas adversos.
Para poder beneficiarse de esta serie de prestaciones y recursos la persona
debe pasar por un proceso de valoracion de la dependencia y un proceso de

valoracion de discapacidad que se expondra a continuacion.

Proceso de valoracion de la dependencia
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Una persona se considera dependiente cuando necesita la ayuda de otra para
realizar actividades cotidianas, tales como la alimentacion, el aseo, la movilidad, etc. Esta
dependencia puede ser provocada por alguna discapacidad o enfermedad, como por
ejemplo la ELA (Fundacién Caser, 2020).

El proceso de valoracion de la dependencia se realiza por unos informes referentes
a la salud de la persona y una evaluacioén llevada a cabo por profesionales como los
trabajadores sociales (Plena inclusion, s.f.). El tramite a seguir para dicha valoracion
consiste (Fundacion Caser, 2020):

1. En primer lugar se lleva la documentacion necesaria para poder empezar
con la valoracion.

1. Posteriormente se cita a la persona para hacerle una valoracion y para ello
se cuenta con los informes y evaluaciones previas de los profesionales.

2. Tras esto se le reconoce algunos de los tres grados de dependencia
mencionados anteriormente.

3. Una vez reconocido el grado de dependencia los servicios sociales elaboran
un Programa Individual de Atencién (PIA) en el que se desarrolla la
intervencion mas adecuada a las necesidades de la persona.

4. Por ultimo se notifica la resolucion del reconocimiento de prestaciones en
un plazo maximo de seis meses desde su solicitud.

En algunos casos se pueden hacer revisiones del grado de dependencia de la
persona, bien porque haya empeorado o mejorado su situacion de dependencia, o bien

porque haya habido algun error en el diagndstico o la aplicacion del baremo.

Proceso de valoracion del grado de discapacidad

Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) la discapacidad es un fenémeno
complejo que presenta limitaciones entre las caracteristicas de la persona y las
caracteristicas del entorno en el que vive. El reconocimiento del grado de discapacidad
tiene la finalidad, al igual que el del grado de dependencia, de ofrecer una serie de recursos
para mejorar la calidad de vida de la persona. Para su reconocimiento se valora la salud
fisica y mental de la persona solicitante, ademas de su entorno (laboral, familiar, educativo
y cultural), y asi poder detectar los factores que impidan una correcta integracion en la
sociedad. Las personas que obtengan un 33% o mas de discapacidad podran beneficiarse
de algunos recursos y prestaciones como los siguientes (IASS, 2022):

e Prestaciones no contributivas
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Tarjeta de aparcamiento

Adaptacion de la vivienda

Adaptacion en pruebas selectivas y en el ambito laboral
Atencidn en centros especializados

Proteccion familiar por hijo a cargo con discapacidad, etc.

En el servicio de valoracion del grado de discapacidad hay profesionales como

trabajadores sociales, psicologos y médicos, que ademas de orientar e informar al usuario

sobre este proceso, reconocen la discapacidad de la persona solicitante. Los tramites para

obtener este reconocimiento son (IASS, 2022):

1.

Presentar una solicitud al centro de valoracion del grado de discapacidad:
En este proceso habrd que entregar la documentacion requerida por el
centro (DNI e informes que describan el diagndstico).

Se citard a la persona para el reconocimiento.

Reconocimiento de discapacidad de la persona: En esta fase el equipo
multidisciplinar, compuesto por médicos, psicologos y trabajadores
sociales, realiza un informe en funcién de las pruebas diagnoésticas que
hayan obtenido.

Resolucion del reconocimiento: La persona es declarada con un grado de
discapacidad y ademads se valora si es dependiente de otra persona. El grado
de discapacidad puede ser de caracter temporal o definitivo.

Por ultimo, como ocurre en la valoracion de la dependencia se realiza una
revision del grado de discapacidad cuando se dictamine que el
reconocimiento es de cardcter temporal, cuando la discapacidad aumente

después de dos afios y cuando el equipo multidisciplinar lo solicite.

6.3 El trabajo social en el ambito de los cuidados paliativos

Segun la OMS los cuidados paliativos se entienden como una mejora de la calidad

de vida de los pacientes y familiares afectados por alguna enfermedad amenazante para la

vida mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de una deteccion temprana,

y se tratan el dolor y otros problemas fisicos y psicologicos de la persona afectada. Desde

esta definicion también se abordan las necesidades que pueden surgir tanto en el paciente

como en sus familiares durante el proceso de la enfermedad.
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Los profesionales del trabajo social no se consideran s6lo unos gestores de
recursos, sino que profundizan en lo que importa verdaderamente, que en este caso son los
deseos y necesidades que surgen en el paciente antes de morir. A través de la intervencion
desde el trabajo social se intenta crear un sentimiento de alivio y calma, se cubren dichas
necesidades para que el paciente pueda partir tranquilo (Vanzini, 2010). También es
importante intervenir en el proceso de sufrimiento por el que pasan las familias debido a la
enfermedad del paciente. De esta manera si se consigue disminuir este sufrimiento el
paciente se sentird mas comodo (Moro y Lerena, 2012).

El principal objetivo del trabajador social en éste drea debe basarse en potenciar las
capacidades del paciente y sus familiares para que se pueda dar un cambio. Asimismo, el
paciente debe saber cudles son las dificultades que obstaculizan el proceso (Agrafojo,
2014).

Los trabajadores sociales durante los cuidados paliativos pueden encontrarse en el
paciente con las llamadas “etapas del morir” (Kiibler-Ross, 1996, como se cita en Di Maio,
2015):

e Negacion: Surge cuando se le comunica al paciente el diagndstico y se
manifiesta al creer que hubo un error en los resultados, se consultan a otros
médicos y se siguen elaborando planes de futuro.

e Conflicto: El paciente tiene un conflicto con los sanitarios y las personas
cercanas a €1, como pueden ser sus familiares.

e Negocio: En esta fase el paciente hace oraciones a Dios y cree asi que se va
a curar.

e Depresion: El paciente es consciente de la situacion y entra en una
depresion al cerrar la comunicacion con los demas.

e Aceptacion: El paciente asimila la situacion y pasa a recordar momentos y a

dejar asuntos que tenga pendientes zanjados.

Durante el proceso de los cuidados paliativos surgen diversas necesidades que el
trabajador social debera cubrir. Algunas de estas son (Moro y Lerena, 2012):
e Necesidades biologicas: Necesidades de aseo personal, alimentacion,
cambios posturales para evitar tlceras, etc.
e Necesidades psicosociales: Estas necesidades se centran en el apoyo
emocional, el acompafnamiento, la necesidad de brindar al paciente un

entorno tranquilo, en respetar su voluntad, etc.
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e Necesidades espirituales: La necesidad de encontrar un sentido a la vida, lo

que provoca en la persona una serie de miedos e inquietudes al enfrentarse a

la etapa final de su vida.

En el ambito de los cuidados paliativos es esencial que exista una coordinacion

entre los profesionales que formen parte del equipo multidisciplinar para llevar a cabo de la

mejor manera posible la intervencion con el paciente y sus familiares. Algunas de las

acciones que ejerce el trabajo social en este ambito son (Vanzini, L., 2010):

Hacer un diagnostico de la realidad y situacion familiar en la que se
encuentra el paciente.

Identificar factores de riesgo y priorizar intervenciones.

Elaborar objetivos y crear un plan de intervencion para la problematica a la
que se va a asistir.

Asesorar y ayudar a la familia en los tramites de documentacion.

Identificar los impactos emocionales que se puedan dar y derivar a otros
profesionales para una atencién mas especializada.

Realizar una intervencion con las familias para detectar los posibles
conflictos que puedan surgir y mediar ante ello.

Asesorar y apoyar al cuidador.

Realizar la atencidn al duelo de los familiares.

A la hora de intervenir con estos pacientes se debe conocer cudl es su rol dentro de

la unidad familiar para actuar de manera eficaz (Vanzini, 2010). Por ultimo cabe mencionar

que los cuidados paliativos son un proceso necesario para lograr que el paciente, en este

caso de ELA, tenga una muerte digna.

7. INFLUENCIA DE LA PANDEMIA POR LA COVID-19 EN LAS NECESIDADES
DE LOS PACIENTES CON ELA

La covid-19 es una enfermedad infecciosa que ha tenido un gran impacto a nivel

mundial. Este virus ha afectado a pacientes con enfermedades neurodegenerativas, como

pueden ser los afectados por ELA, puesto que al estar los servicios sanitarios desbordados

se ha hecho imposible llevar un seguimiento de la enfermedad de estos pacientes.
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La nueva situacion sanitaria que causo la covid-19 ha producido un aumento de la
mortalidad de las personas afectadas por ELA, ya que uno de los sintomas de este virus es
la insuficiencia respiratoria, lo que para estos pacientes ha supuesto un factor de riesgo
afiadido. A esto se le suma la medida obligatoria del uso de la mascarilla, que se implantd
para evitar el contagio, lo que provoco aun mas dificultad en la respiracion de los pacientes
con ELA.

De igual manera esta situacion también afectd a los equipos multidisciplinares,
incluidos los profesionales del trabajo social, ya que al dictaminarse un confinamiento se
tuvieron que cancelar las visitas domiciliarias, lo que produjo una dificultad para llevar un
seguimiento de los usuarios afectados por el ELA y supuso un deterioro funcional en estos
pacientes. Asimismo estos profesionales también se encontraron con complicaciones a la
hora de ofrecerles los recursos necesarios para mejorar su calidad de vida, como puede ser
la silla de ruedas o la sonda nasogastrica (Bermudo et al., 2021).

Esta pandemia ha provocado que la asistencia médica se limite en los pacientes de
riesgo como son los de ELA a casos de urgencia debido al riesgo que puede acarrear que
estos pacientes se contagien del virus. Del mismo modo también se han visto limitados
algunos fArmacos que ralentizan el avance de la enfermedad .

El diagnostico de ELA es muy complejo puesto que esta enfermedad presenta una
gran variedad de sintomas, lo que hace mas dificil su deteccion, y mas si con la situacion
de pandemia no se pueden hacer las valoraciones de manera presencial. La covid-19 ha
ocasionado un retraso en las pruebas diagndsticas y repercute de manera negativa en el
paciente.

Uno de los principales papeles de los profesionales del trabajo social durante la
pandemia es ofrecer toda la informacion posible de la covid-19 al paciente con ELA y a su
cuidador y familiares. La actuacion de los trabajadores sociales paso a ser telematica para
evitar posibles contagios e intentar ofrecer la mejor actuacion posible junto al resto del
equipo multidisciplinar.

Un estudio realizado por Veterans Affair, el Centro de ELA de Ohio, afirma que la
modalidad telematica para la asistencia de estos pacientes y sus cuidadores permite
adquirir informacidon de su domicilio y los recursos de los que dispone, ademés de crear
nuevos paradigmas de interaccion entre los pacientes y los cuidadores con el equipo
multidisciplinar. Este método influye de manera positiva en los afectados de ELA ya que
evitan el cansancio y fatiga que provoca el traslado al hospital para sus seguimientos. Es

mas comodo tener una conversacion en el domicilio. (Bermudo et al., 2021).
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Por otro lado, la situacion de la covid-19 ha tenido una repercusion negativa en la
salud mental de los pacientes con ELA debido a que ademds de las consecuencias
psicoldgicas que acarrea padecer esta enfermedad se le suma el miedo a poder ser
contagiados por este virus. Esto puede ocasionar una depresion y ansiedad en el paciente
debido a la soledad a la que se enfrentan al estar aislados y la dificultad de acceder a
recursos que necesitan. (Bermudo et al., 2021).

Los cuidadores y familiares también se han visto afectados en esta pandemia ya que
las necesidades de los pacientes han aumentado y ello ha provocado una mayor
responsabilidad y sobrecarga y estrés. (Bermudo et al., 2021).

Por ultimo el acompanamiento de estos pacientes durante el proceso de la
enfermedad es fundamental puesto que tanto los afectados por ELA como sus familiares

conocen la evolucion de la enfermedad y se han visto perjudicados por la pandemia.

8. LA INTERVENCION DEL TRABAJO SOCIAL EN EL PROCESO DE DUELO

El duelo es un proceso doloroso e inesperado que experimenta una persona a raiz
de la muerte de un ser querido o de una pérdida con la que tuviera vinculos afectivos
significativos (Flérez, 2002). En la ELA los familiares o personas cercanas a estos
afectados pasan por este proceso donde es necesaria la intervencion del trabajo social para
poder manejar la situacion de la mejor manera. Se necesitan cuatro actividades basicas para
la superacion de este proceso (Worden, 1997, como se cita en Lema y Varela, 2021):

e Aceptacion de la pérdida: Se llevan a cabo una serie de técnicas como la
visualizacion de imagenes de la persona con el fallecido, recordar
experiencias vividas junto a él, etc.

e Trabajar las emociones y el dolor que ha provocado la pérdida: Para ello la
persona debe seguir con sus actividades cotidianas para descansar y
despejarse de ese sufrimiento que le produce la pérdida.

e Adaptacion al medio sin el fallecido: En esta fase se trabaja el desarrollo de
habilidades para realizar actividades que antes elaboraba el fallecido,
ademas de hacer tareas que sirvan para el proceso de aceptacion de la
pérdida.

e Recolocacion emocional del fallecido: Aqui la persona debe crear nuevas
relaciones y adaptarse a un nuevo medio. No se trata de reparar lo que se ha

roto dentro de la persona, sino de adaptar a esta a un nuevo medio.
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En cuanto al asesoramiento de los profesionales se plantean los siguientes
objetivos:
- Oftrecer la informacion necesaria para conocer el proceso del duelo.
- Ayudar a finalizar los asuntos pendientes con el fallecido.
- Aceptacion de la pérdida, para evitar o superar la fase de negacion.
- Ayudar a la persona a expresar sus emociones.
- Ayudar a eliminar los obstaculos que impiden el proceso de superacion.

- Colaborar en la despedida del fallecido y ayudar a volver a la vida normal.

Durante el proceso de duelo existen una serie de indicadores que hay que evaluar a la hora
de hacer la intervencion, tales como la vinculacion afectiva con el fallecido, modo del
fallecimiento, el apoyo social, la resolucion de duelos anteriores y la comunicacion (Lema
y Varela, 2021).

La intervencién de los profesionales del trabajo social en el proceso de duelo de
esta enfermedad se basa en identificar los recursos personales con los que cuentan las
personas a la hora de enfrentarse a los cambios que supone la pérdida de un ser querido,
ademas de desarrollar nuevas habilidades. Para ello se utilizan técnicas tales como la
entrevista en la que el trabajador social debe manejar una serie de herramientas para evitar
interrupciones, empoderar a la persona, manejar correctamente las verbalizaciones, etc.
(Lema y Varela, 2021).

Durante el afrontamiento de la pérdida de una persona afectada por ELA los
profesionales del trabajo social necesitan desarrollar unas técnicas para poder manejar las
emociones que se presentan en ellos durante dicha situacion (Gonzalez, 2017).

Es necesario que desde el trabajo social se ofrezca una formacion sobre el conjunto
de reacciones que puede originar la pérdida de un ser querido afectado por la ELA para
realizar una correcta intervencion, ya que como afirman algunos profesionales, para otras
enfermedades si se proporciona formacion pero para esta enfermedad no se da (Gonzilez,

2017).

9. CONCLUSIONES

Durante la realizacion de este trabajo se ha podido comprobar el desconocimiento

general existente sobre esta enfermedad, ya que no se sabe su origen, no existe ningun
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tratamiento especifico para la misma, es una enfermedad que no tiene cura y en ocasiones
es confundida con otras enfermedades como la esclerosis lateral multiple.

Los enfermos de ELA son personas con su capacidad intelectual intacta pero dentro
de un cuerpo que deja de trabajar hasta quedar totalmente inmdvil. Son conscientes en todo
momento de lo que ocurre a su alrededor y de como la enfermedad les estd llevando a la
etapa final de sus vidas. Por esto surge la necesidad de apoyo del equipo multidisciplinar
compuesto entre otros por trabajadores sociales. Estos profesionales ejercen un papel muy
relevante durante el transcurso de la enfermedad a la hora de administrar y gestionar
recursos, asi como para asesorar y acompanar tanto al enfermo como a sus familiares y/o
cuidadores.

La calidad de vida de estos pacientes puede mejorar notablemente con la
intervencion de los profesionales del trabajo social quienes ofrecen las prestaciones y
servicios necesarios en cada etapa de la enfermedad y los cuidados paliativos adaptados a
cada caso.

Para realizar una intervencion especializada con cada paciente los trabajadores
sociales sanitarios deben conocer las condiciones en las que se encuentra la persona y el
entorno en el que habita, su &mbito familiar, su cultura, etc.

Es importante escuchar sus deseos y preocupaciones, ademas de tener una buena
comunicacion con el paciente para que este se sienta respetado en todo momento. Los
trabajadores sociales no deben olvidar que los enfermos de ELA se vuelven personas
totalmente dependientes y esto provoca un cambio dréstico en sus vidas que afecten
también a su estado animico.

Las asociaciones tienen un papel relevante durante el proceso degenerativo que
conlleva la ELA, puesto que gracias a los contactos directos y actividades que crean las
asociaciones entre los pacientes, estos se sienten acompafiados y apoyados por personas
que pasan por la misma enfermedad que ellos.

Un aspecto a destacar en la ELA es que a causa de ser una enfermedad
degenerativa muchos pacientes temen mas por su propia dignidad que por la muerte, es
decir por la manera en que sienten sus limitaciones y su dependencia a los que le rodean
cuando realizan sus funciones fisioldgicas o las actividades de la vida diaria.

A lo largo de este trabajo se ha mencionado la importancia de la muerte digna de la
persona, pero como bien afirma Francisco Luzon, presidente de la Fundacion Luzén y ya

fallecido, antes de una muerte digna es necesario una vida digna.
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Durante la carrera de trabajo social no se trabaja el tema del duelo y a la hora de
intervenir con usuarios que pasan por este proceso resulta dificil hacer una buena
actuacion. Algunos profesionales afirman que cuando se da una buena intervencion en
enfermedades como la ELA se debe a la experiencia que ha adquirido el profesional a lo
largo de los afios.

Las intervenciones de los trabajadores sociales en pacientes con ELA podrian
mejorar y alcanzar mayor eficacia si estos tuvieran un mayor conocimiento de la
enfermedad, existieran mas recursos especificos para esta enfermedad y si todos los
tramites administrativos que se tienen que gestionar durante la intervencion fuesen
considerados prioritarios y urgentes.

Por ultimo destacar que la formacion de los profesionales del trabajo social es
imprescindible dentro del ambito sanitario, no solo para intervenir en todo el proceso de la
enfermedad de la ELA (junto a otros profesionales de la salud), sino también en las
diferentes enfermedades que tengan un mal prondstico y se acompanen de unos cuidados
paliativos, ya que estas enfermedades tienen en comun la existencia de un deterioro
degenerativo e irreversible que necesita de una actuacion especializada, una

implementacion de los recursos adecuados y una respuesta diferente en cada una de ellas.
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