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1. RESUMEN

La ELA es una enfermedad de neurodegeneracion con afectacion muscular,
dejando a la persona que la padece en un completo estado de dependencia y discapacidad,
en el que todo momento debera estar atendida por un cuidador. Actualmente en Espafia
esta enfermedad supone junto a la distrofia las enfermedades mas discapacitantes.

Para una correcta atencion a los afectados por la ELA es necesaria la intervencion
de un equipo multidisciplinar, donde el trabajador social es una figura primordial. Tendra
un rol importante en la calidad de vida de estas personas, pero también en la de sus
familiares y cuidadores. EI ambito social en el en que la persona enferma se desenvuelve,
los factores de riesgo que pueden afectar, y la mejora de la calidad de vida a través de
recursos y prestaciones son algunas de los aspectos de loss que se hace cargo la unidad
de Trabajo Social.

En el documento se aborda desde un marco teérico donde se pone en contexto a
la ELA, hasta la intervencion que el trabajador social realiza a lo largo del tratamiento e
intervencion que dichos pacientes reciben al ser diagnosticados por ella.

Palabras clave:

ELA, Dependencia, Intervencion, Trabajo Social, Equipo Multidisciplinar.

Abstrac

ALS spell out a neurodegenerative disease with muscular invovelment, leaving
the person who suffers it in a complete state of dependence and disability, in which every
moment must be attended by a caregiver. Currently in Spain, this disease, together with
dystrophy, are the most disabling diseases.

For a correct attention to those affected by ALS, it is necessary the intervention of
a multidisciplinary team, where the social worker is a key figure. He or she will play an
important role in the quality of life of these people, but also in that of their families and
caregivers.

The social environment in which the sick person develops, the risk factors that can
affect, and the improvement of the quality of life through resources and benefits are some
of the things taken care of by the Social Work unit.

The document deals with a theoretical framework in which ALS is put into
context, as well as the intervention that the social worker carries out throughout the

treatment and intervention that these patients receive when they are diagnosed by ALS.
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2. INTRODUCCION

El presente documento es un Trabajo de Fin de Grado en Trabajo Social que se ha
basado en una revision bibliografica a partir de fuentes documentales como libros,
articulos bibliograficos y guias especializadas en el tema.

El documento se ha redactado con el objetivo de conocer y estudiar una de las
ramas del Trabajo Social, la rama sanitaria. Esta parte del Trabajo Social no es muy
conocida para muchos, ya que aun no llega a estar del todo interiorizado el hecho de que
los factores sociales inciden a lo largo de la enfermedad.

En este caso el documento se ha centrado en la intervencion e importancia de la
labor que desempefian los trabajadores sociales a lo largo de la evolucion de la
enfermedad, y la importancia del analisis de los factores sociales.

En el documento se pueden diferenciar dos partes, en la primera se aborda la ELA
como enfermedad, tratando la sintomatologia, la evolucion y el coste, entre otros.

En la segunda parte de este Trabajo Fin de Grado se encuentra la parte que aborda
la profesion de Trabajo Social, en el contexto sanitario, ademas de en el de la ELA. A lo
largo de esta parte se incide en la importancia del trabajador social, en su funcién como
agente de cambio de la realidad social. Ademas se mencionan y especifican las labores
de los trabajadores sociales en los procedimientos importantes para los pacientes con
ELA, en que pueden acceder a recursos para la mejora de la calidad de vida.

La mayoria de los recursos proceden de la valoracion de la situacion de
dependencia y del reconocimiento del grado de discapacidad, a lo largo del acceso y
tramitacion de los enfermos de la ELA a los recursos que estas ofrecen son los

trabajadores sociales los que se encargan de gestionar el proceso.



3. ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

3.1. Definicion y Tipos

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa perteneciente al grupo de las
conocidas como enfermedades raras. Esta enfermedad fue descrita por primera vez por el
neurdlogo francés Charcot en 1865. Existen diversos nombres para referirse a ella. En
Francia se la conoce como la enfermedad de Charcot, en Gran Bretafia se le denomina
enfermedad de la motoneurona y en Estados Unidos “enfermedad de Lou Gehrig”. Este
ultimo nombre hace referencia a un conocido jugador de beisbol que fallecio a

consecuencia de dicha enfermedad (Chaverri, 1997).

La ELA forma parte de un grupo de trastornos conocidos como enfermedades de las
neuronas motoras, causados por el deterioro gradual y muerte de ellas (Guia para la
atencion de la ELA en Espafia, 2009). Las neuronas motoras son aquellas células
nerviosas encargadas de controlar el movimiento. En la ELA se ven afectadas

fundamentalmente dos clases de neuronas motoras:

¢ Neuronas motoras superiores: localizadas en la corteza cerebral, la parte mas
externa del cerebro.
e Neuronas motoras inferiores: se encuentran en la medula espinal y en el tronco

del encéfalo (encargado de unir la medula y el cerebro) (Chappotin, 2014).

Los mensajes de las neuronas motoras en el cerebro (neuronas motoras superiores)
son transmitidos a las neuronas motoras en la médula espinal y a los ntcleos motores del
cerebro (neuronas motoras inferiores) y desde la médula espinal y los ndcleos motores
del cerebro a los musculos 0 musculo en particular. Dichas neuronas motoras inician y
proporcionan los enlaces de comunicacion vitales entre el cerebro y los musculos
voluntarios. Estos musculos son los responsables de movimientos como masticar,

caminar y hablar.

EnlaELA, tanto las neuronas motoras superiores como las inferiores se degeneran

0 mueren y dejan de enviar mensajes a los musculos. Los masculos, incapaces de



funcionar, se debilitan gradualmente, comienzan a contraerse y a atrofiarse (Guia para la
atencion de la ELA en Espafia, 2009).

A consecuencia del efecto progresivo sobre la funcion de los mdasculos
voluntarios, en los ultimos estadios de la enfermad las personas que padecen ELA pueden
llegar a quedar totalmente paralizadas, pero sin verse afectada su sensibilidad e
inteligencia, asi como tampoco se afectan los musculos relacionados con el control de
esfinteres y la sexualidad (Comunidad de informacion, acompafiamiento y ayuda para
personas y familiares con ELA, 2019). Los primeros sintomas que presentan las personas
con dicha enfermedad puede que no sean percibidos por la misma persona que sufre la
enfermedad, ya que pueden ser leves, como espasmos musculares, calambres, rigidez o
debilidad. Conforme la enfermedad avanza las personas pueden llegar a tener problemas
y trastornos en la funcion de habla, asi como en la funcién de deglucion, llegando incluso

a la desnutricion debido a esta dificultad para la alimentacion.

Conforme la enfermedad avanza los musculos de brazos y piernas se debilitan.
Llegando a parecer mas delgadas estas extremidades debido a la atrofia de los musculos.
El paciente con esta enfermedad pierde la capacidad para caminar por lo que llega a ser
necesario el uso de sillas de ruedas. Mas adelante en el avance de la enfermedad los
pacientes no podran usar las manos, los brazos y su respiracion se vuelve complicada, ya
que los musculos del sistema respiratorio también se ven afectados y llega incluso a haber

insuficiencia respiratoria (Genetic and rare diseases information center gard, 2018).

En cuanto a los tipos de ELA la Comunidad de informacion, acompafiamiento y
ayuda para personas y familiares con ELA (2019) expone que se pueden encontrar
diferentes clasificaciones dependiendo del criterio que se use. Las primeras
manifestaciones de la enfermedad pueden provenir de la zona bulbar o de la zona espinal.
Cuando afecta primero a las neuronas del bulbo raquideo se le denomina ELA bulbar, los
sintomas iniciales son disfonia, disartria y por lo general problemas de deglucion
(Chaverri, 1998). Este tipo suele tener peor pronostico y afecta apenas a un 25%
(Chappotin, 2014).

Otra forma de comienzo es la afectacion de las neuronas que estan en la médula
espinal, la denominada ELA espinal, por lo que los primeros sintomas que presenta el

paciente son sintomas espinales, lo que conlleva una afectacion de los musculos de las
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extremidades, que produce contracciones involuntarias, atrofia de los musculos y
debilidad (Chaverri, 1998). La ELA espinal tiene un mejor prondstico que la bulbar,
ademas de ser la méas comun (Chappotin, 2014). Es necesario decir que a lo largo de la

enfermedad se acaban superponiendo los sintomas bulbares y espinales (Chaverri, 1998).

Existe otra clasificacion de ELA en la que se distinguen dos tipos de ELA:

e ELA esporadica: en esta se desconoce el origen de la enfermedad, y es la forma
mas comun de la enfermedad (90-95%).

e ELA familiar: es de origen genético, de naturaleza hereditaria autosomica
dominante. Es la forma menos comdn con un 10% de afectacion (Comunidad de
informacién, acompafiamiento y ayuda para personas y familiares con ELA,
2019).

3.2. Magnitud: epidemiologia descriptiva

En el caso de la ELA hasta los 70 afios es mas frecuente en hombres que en
mujeres con una proporcion de 3 hombres por cada 2 mujeres. Una vez llegados al rango
de los 70 afios esta diferencia desaparece (Madrigal Mufioz, 2006).

La edad media de inicio es a los 50 afios, pero el 80% de los casos son
diagnosticados en el rango de edad desde los 40 hasta los 70 afios (Madrigal Mufioz,
2006). Su incidencia universal es entre 1-2 casos por 100.000 al afio, aunque existen
algunos casos especificos en las regiones del Pacifico Occidental donde la incidencia
puede llegar a ser entre 50 y 150 veces mayor (Kurland, Mulder, 1954). En Espafa la
incidencia se encuentra en 1 por cada 100.000 habitantes y afio. La edad de inicio media
es de 60,5 afios en la ELA esporadica y 50,5 en los casos de ELA familiar (Comunidad

de informacion, acompafiamiento y ayuda para personas y familiares con ELA, 2019).

En Esparia la prevalencia es de 3,5 personas por cada 100.000 habitantes al afio
(Comunidad de informacion, acompafiamiento y ayuda para personas y familiares con
ELA, 2009). La prevalencia universal oscila en los 3,7 habitantes al afio por cada 100.000
habitantes (Comunidad de informacién, acompafiamiento y ayuda para personas y
familiares con ELA, 2019). Existe mayor prevalencia en algunas regiones del Pacifico

Occidental, siendo la prevalencia 50 veces mayor a la mundial (Roman (1996), Lechtzin,
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Wiener, Clawson, Chaudhry, Diette (2001), Cluskey, Ramsden (2001), Braunwald,
Fauci, Kasper (2001), Cotran, Kumar, Collins (2000), Fustinioni, Pérgola (2000)).

La evolucion de la enfermedad es progresiva con una duracion de 2-6 afios
aproximadamente, y con una supervivencia media de 1 a 3 afios (Braunwald, Fauci,
Kasper (2001), Rowland, Shneider (2001)).

3.3.Costes

Actualmente no se ha realizado ningin estudio sobre el coste econémico de la
enfermedad en Espafia. Un estudio irlandés revel6 que el coste por mes de un paciente
con ELA era de 1.795€, de los cuales un 21% representa el uso de las unidades
multidisciplinares, un 72% hace referencia a los costes asociados a la comunidad y un 7%
destinado a adquirir ayudas técnicas (Connolly, Heslin, Mays, Corr, Normannd and
Hardiman, 2014). Otra investigacion canadiense reflejé que los gastos anuales en una
persona que padece ELA eran 32.337 ddlares, los cuales eran destinados a la adecuacion
de la vivienda, ayudas técnicas para movilidad, asi como gastos sanitarios privados
(Gladman, Dharamshi, Zinman, 2014). Por altimo, otro trabajo en EE. UU. constat6 que
el coste total de la enfermedad por paciente ascendia a 1.433.992 dolares, de los cuales
un 85% era financiado por los seguros, un 9% por el ambito familiar y un 6% por
asociaciones relacionadas con la enfermedad (Obermann, Lyon, 2014). Ademas del
impacto econémico la ELA conlleva un fuerte impacto personal tanto para el paciente
como para la familia. El paciente sufre una rapida pérdida de su funcionalismo lo que
conlleva a tener grandes necesidades que tiene que satisfacer por un gran esfuerzo por
parte del cuidador (Manual ELA. Consejo General de Colegios Oficiales de

Farmacéuticos, 2013).

La ELA produce en los pacientes una dependencia grave, lo que puede provocar
en ellos sensacion de soledad y exclusion social, ademas de otros sentimientos como la
inutilidad y frustracion (Manual ELA. Consejo General de Colegios Oficiales de

Farmaceéuticos, 2013).

Con respecto a los cuidadores que son familiares, que suele ser la situacion mas

frecuente, tienen que dedicar mucho tiempo al paciente, lo que supone una reduccion de
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la jornada laboral del cuidador principal en su trabajo habitual, y también un impacto
econdmico y social para el cuidador (Manual ELA. Consejo General de Colegios
Oficiales de Farmacéuticos, 2013).

3.4. Causas y factores de riesgo

Hoy aln se desconoce la causa 0 causas que provocan este tipo de esclerosis. A
partir de diversos estudios se ha dado a conocer varias hipotesis para explicar esta
degeneracion de los musculos. Dichas hipotesis hacen hincapié en diversos factores como
pueden ser los genéticos, ambientales e incluso alteraciones relacionadas con el
metabolismo. Es necesario sefialar que con el paso del tiempo una de las hipétesis que
estd tomando fuerza es la que determina que la ELA es el resultado de la conjugacion de

varios factores (Madrigal Mufioz, 2006).

Chaverri (1997) expone en su obra que en el afio 1994 en EE. UU. aparecieron
familias que presentaban una alteracion comun en el cromosoma 21 y se demostrd que
existia una mutacion en el gen SOD1. Dicho gen codifica la produccién de una enzimay
su funcion es eliminar iones superdxido en todas las células. En resumen, esta enzima
sufre una alteracién lo que provoca un mecanismo de oxidacion celular que lleva a la

muerte celular.

Otra de las investigaciones apunta a una alteracion del glutamato, un
neurotransmisor de las motoneuronas y que podria ser el responsable de la degeneracion
de las células nerviosas (Chaverri, 1997). Otro de los factores apunta a una respuesta
inmunitaria desorganizada. Existen casos en los que se han encontrado anticuerpos
anticanales de calcio, una alteracion en el sistema inmunitario que puede acabar atacando
a las células nerviosas. Otra de las posibles causas son los factores neutréficos, sustancias
que hay en el sistema nervioso y son capaces de alterar la vida de las neuronas (Chaverri,
1997). Existen factores de riesgos exdgenos que afectan en la aparicion de la enfermedad,
como el aluminio y el plomo, ademas de otras sustancias existentes en el ambiente,
aunque ningun estudio ha demostrado que ninguna sustancia provoque ELA. Ademas, el
habito de fumar se ha relacionado con una alta probabilidad de padecer ELA (Mayo
Clinic, 2019). Ademas de estos factores esta la herencia, entre 5 y un 10% heredan la
ELA.



3.5. Desarrollo y sintomas de la enfermedad

La ELA es una enfermedad degenerativa que evoluciona con un agravamiento de
sintomas, terminando en una discapacidad. Conforme las motoneuronas mueren, los
musculos se debilitan hasta que se produce su paralisis completa. Durante las primeras
etapas afecta a los musculos voluntarios, mas adelante se afectan los musculos del
diafragma y de la caja toracica llegando a necesitar respiracion asistida (Madrigal Mufioz,
2006).

Al inicio de la enfermedad los sintomas pueden pasar desapercibidos, ademas
pueden ser muy diversos respecto a cada paciente. De esta forma el avance de la
enfermedad también puede ser diferente en cada persona afectada (The ALS Association,
2019).

Segln la Comunidad de Informacién, acompafiamiento y ayuda para personas y

familiares con ELA (2019) los sintomas iniciales generalmente son:

e Debilidad muscular en alguna de las articulaciones, los musculos que controlan el
habla, la deglucion y la respiracion. No tiene por qué darse solo un sintoma,
pueden darse varios a la vez.

e Fasciculaciones y calambres musculares.

e Discapacidad del uso de brazos y piernas.

e Disfagia y disartria.

e Periodos incontrolables de risas o llantos.

En los pacientes que presentan primero una afectacion bulbar los sintomas que
aparecen primariamente son disfonia, disartria, disfagia y problemas de deglucion.
Ademas de poder producirse por afectacion bulbar también se puede producir por
afectacion pseudobulbar lo que provoca llantos y risas sin motivos (Chaverri, 1997). En
estos casos de afectacion bulbar el desarrollo de la enfermedad lleva a una incapacidad
absoluta para hablar y tragar, llegando a ser necesario en algunos casos el uso de una

sonda nasogastrica para la alimentacion (Chaverri, 1997).
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En los casos con afectacion medular los primeros sintomas que se presentan son
la debilitacion de los musculos de las extremidades. En este caso la evolucion de la
enfermedad lleva a la inutilidad de las cuatro extremidades, quedando en un estado
tetrapléjico en el que serd necesario el uso de silla de ruedas y mas tarde en estado de
postracion en una cama (Chaverri, 1997). Cuando principalmente se ve afectada la
motoneurona superior el/la paciente presentara espasticidad de las extremidades (rigidez).
Por el contrario, si la motoneurona afectada es la inferior se producen fasciculaciones y
contracciones involuntarias de los madsculos (Chaverri, 1997). El desarrollo de la
enfermedad se produce en un periodo de 3 a 5 afios y desemboca en la muerte. En los
casos mas graves, aproximadamente la mitad de los casos, la persona afectada fallece
entre dieciocho meses y tres afios después del diagndstico a causa de los problemas
respiratorios: insuficiencia respiratoria 0 neumonia por aspiracion (Madrigal Mufioz,
2006).

3.6. Diagnostico y tratamiento

Hoy no existe ninguna prueba diagnostica especifica para el diagndstico definitivo de
la ELA. Generalmente se diagnostica con el seguimiento y la observacién del médico
junto a unas pruebas que se utilizan para descartar determinadas enfermedades (Genetic
and rare diseases information center gard, 2018). En la Conferencia de EI Escorial de
1990 se establecieron unos criterios para el diagndstico de la ELA. Estos parametros
fueron adoptados por la comunidad internacional revisados en 1998. Los criterios que se
deben cumplir para el diagnostico de la ELA son los siguientes:

¢ Signos de la neurona motor inferior: debilidad muscular, atrofia y fasciculaciones.
¢ Signos de la neurona motora superior: rigidez y reflejos exaltados.

e Es necesario una progresion de los signos descritos.

Estos criterios establecen niveles para el diagndstico de la enfermedad y se clasifica
a la ELA en definida, probable y posible (Chaverri, 1997). Ademas de la exploracion y

observacion de médico se realizan las siguientes pruebas:

e Estudio genético. Es eficaz cuando la ELA es de tipo familiar, ya que la
enfermedad tiene un caracter hereditario.

e Electromiograma (EMG).
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e Velocidad de conduccion de los nervios.

e Pruebas para otras enfermedades y trastornos.

Con respecto al tratamiento de la ELA, no existe ain ninguno que cure esta
enfermedad. Es de suma importancia indicar que es imprescindible un abordaje con un
equipo multidisciplinar para trabajar conjuntamente en paliar los sintomas y efectos de la
enfermedad (Chaverri, 1997).

4. CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ELA

No hay que confundir calidad de vida con estado de salud ya que son conceptos,
aunque intimamente ligados, diferentes. A lo largo de este epigrafe se va a tratar el
termino calidad de vida relacionada con el estado de salud (CVRS) en pacientes con ELA.
Una de las primeras definiciones de la CVRS aportada por Shumaker y Naughton, segun

citan Herdman y Baro (2000) fue:

"La Calidad de Vida Relacionada con la Salud se refiere a la evaluacion subjetiva
de las influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios, y la promocion de la
salud sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel global de
funcionamiento que permite seguir aquellas actividades que son importantes para el
individuo y que afectan a su estado general de bienestar. Las dimensiones que son
importantes para la medicion de la CVRS son: el funcionamiento social, fisico, y
cognitivo; la movilidad y el cuidado personal; y el bienestar emocional”

En la actualidad diferentes autores definen la CVRS como la afectacion funcional
de una enfermedad y su consiguiente tratamiento terapéutico sobre la persona enferma,

tal y como lo percibe esta persona (Schipper, Clinch, Olweny,1996).

El objetivo principal de la medicion de la CVRS es aportar una evaluacién
compresiva, integral y valida del estado de salud de la persona o grupo, asi como una
valoracion més exhaustiva de los beneficios y riesgos de la atencion médica (Badia,
2004).
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Para medir la CVRS existen varios instrumentos. Estos instrumentos son los
cuestionarios genéricos y los cuestionarios especificos. Los cuestionarios genéricos han
sido creados para poder ser aplicados a la poblacion en general y a diferentes patologias
(Badia, Salamero, Alonso, 1999). Se usan también cuando no existe un instrumento para
una patologia especifica. Este tipo de cuestionarios valoran por un lado los perfiles de
salud y por el otro la utilidad. La limitacion que presentan este tipo de cuestionarios es
que son poco sensibles al cambio (Badia, 2004). Por el contrario, los cuestionarios
especificos, a diferencia de los geneéricos, se usan para medir la calidad de vida en una
enfermedad especifica en una determinada franja de edad. Su limitacién es que no se

pueden aplicar de forma general a la poblacion (Badia, 2004).

Durante los ultimos afios la calidad de vida en pacientes con ELA ha mejorado.
AUn asi no se ha conseguido todavia alargar la esperanza de vida de las personas afectadas
por la enfermedad. La calidad de vida en las personas con ELA puede mejorar si se cuenta

con los recursos materiales y humanos necesarios.

De esta forma para mejorar la calidad de vida de dichos pacientes sera necesario
un plan de cuidados de enfermeria con el que se valoraran, detectaran y trataran los
mayores riesgos que conlleva la enfermedad, como son las alteraciones a la hora de
dormir, edemas, etc. También es necesario un tratamiento neurorrehabilitador que contara
con la ayuda de unidades de fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional, cuyo objetivo
es mantener el grado de independencia el mayor tiempo posible. Ademas, sera necesario
la atencién domiciliaria de la persona enferma debido a las caracteristicas y riesgos que

presenta la enfermedad.

La atencidn social, de la que se hablara més detenidamente adelante, serad
necesaria desde el inicio de la enfermedad, es imprescindible para la gestion y orientacion
de ayudas técnicas y prestaciones para llevar de una manera normalizada la enfermedad.
Ademas, serd de ayuda para poder mantener el medio social del paciente, de su entorno y
cuidador. El apoyo psicologico y soporte emocional es también fundamental para
sobrellevar el proceso de evolucion de la ELA, asi como para reducir los niveles de estres,
ansiedad, soledad, etc. Al igual que el anterior no solo seréa necesario aplicarlo a la persona
afectada sino también al cuidador principal y familiares (Abordaje de la ELA dentro de

la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud, 2017).
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5. MARCO LEGAL RELACIONADO CON ELA

La legislacion relacionada con la enfermedad de la ELA es bastante amplia. A
continuacion, se menciona marco legal relacionado con la enfermedad en Andalucia. Ley
de la Dependencia, esta ley entro en vigor el 1 de enero de 2017 con el nombre de Ley
39/2006 de 14 de diciembre, que regula las condiciones basicas que garantizan la igualdad
en el ejercicio del derecho subjetivo a la promocidn de la autonomia personal y la atencién
a las personas en situacion de dependencia (Guia Préactica de la Ley de la Dependencia,
2012). Esta Ley de Dependencia reconoce prestaciones y servicios econémicos que son
necesarios para personas cuyo grado de autonomia es muy reducido, en este caso las
personas afectadas por la ELA (ELA Andalucia, 2018). Ademas, crea un derecho
subjetivo que garantiza a todas las personas dependientes los principios de equidad,
universalidad e igualdad (Guia Practica de la Ley de la Dependencia, 2012). Para ser
reconocida la dependencia en una persona debera someterse a una valoracion, tras la cual
se le asignara un grado y un nivel de la misma. La ley establece tres grados de dependencia
siendo el grado I, el menor y el grado Ill, el mayor. En dicha valoracion se tendran en
cuenta los informes acerca del estado de salud de la persona, las ayudas técnicas que son
necesarias para llevar una vida normal y su capacidad para llevar cabo las actividades
basicas de la vida diaria, tales como comer, vestirse, ducharse, etc. (Guia Practica de la
Ley de la Dependencia, 2012). A lo largo del documento se explicarad con mas detalle el

reconocimiento del grado de dependencia.

Ley de la Discapacidad, 4/2017, de 25 de septiembre, de los Derechos y la
Atencion a las Personas con Discapacidad en Andalucia. En el articulo 1 de esta ley, se
define su objetivo “Promover y garantizar los derechos de las personas con discapacidad
y de sus familias en el marco de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, incidiendo especialmente en los principios de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal, y fomentando la capacitacién
y el empoderamiento personal y social de las personas con discapacidad. Impulsar el
desarrollo de una sociedad inclusiva y accesible que permita a las personas con
discapacidad, poniendo un énfasis especial en la situacion de mujeres y nifias, el pleno
desarrollo de sus capacidades en igualdad de oportunidades con el resto de la ciudadania.
Asegurar el caracter transversal, participativo e intersectorial de las actuaciones publicas

de atencion a las personas con discapacidad. Establecer el régimen sancionador
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autonomico en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad” (Ley 4/2017, de 25 de septiembre, de los

Derechos y la Atencion a las Personas con Discapacidad en Andalucia).

“Esta Ley se encarga de la regularizacion y del cumplimiento de la igualdad de
oportunidades en las personas con discapacidad, fomentar y promover su participacion
en los distintos ambitos de la vida, como el social, el sanitario, laboral. También fomentar
la visibilidad de esta realidad, fomentar la calidad de vida y promover las condiciones
para que se de una vida digna. Facilitar el acceso a entornos publicos, como el transporte
y espacios publicos. Ayudar, informar y orientar a las familias y cuidadores, promover la
reduccion de desigualdades en el &mbito sanitario en personas con discapacidad, mejorar
la informacion y conocimiento acerca de la Discapacidad en Andalucia, prevenir la
discriminacion por motivos de discapacidad en el ambito laboral, introduciendo
actuaciones y politicas sociales de inclusion e integracion social” (Ley 4/2017, de 25 de

septiembre, de los Derechos y la Atencion a las Personas con Discapacidad en Andalucia).

Ley de Muerte Digna, Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. En el articulo 1 de dicha ley se expone
que su objetivo es el de regular el ejercicio de la persona durante el proceso de muerte,
los deberes del personal sanitario encargado de estos pacientes, asi como las garantias
que tienen por obligacion que prestar las instituciones sanitarias durante el proceso. Este
objetivo se llevaré a cabo para garantizar los fines de proteger la dignidad de la persona
enferma durante el proceso, asi como asegurar su autonomia y el respeto de su voluntad
en el proceso, manifestada en el testamento vital (Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos
y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte). Con esta ley se
garantiza el acceso a los cuidados paliativos al final de la vida, asi como el tratamiento
del dolor, el derecho a la atencion sanitaria en el hogar durante esta etapa, la prohibicion
de la obstinacidn terapéutica, la regularizacion de la toma de decisiones de las personas
en esta situacion y la potestad de la persona enferma a rechazar o finalizar en cualquier
momento el tratamiento, aunque esto conlleve un riesgo para su vida. Por ultimo, hay que
sefialar que la ley establece que la persona enferma en situacion terminal que se encuentre

hospitalizada tendra derecho a una habitacion individual donde puedan estar acompafada
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por dos de sus familiares (Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte).

En la Ley de Muerte Digna se incluye la regularizacion de la voluntad vital
Anticipada, una manifestacion personal escrita, llevada a cabo por una persona
totalmente capaz, que conscientemente y de manera libre, expresa su deseo e
instrucciones referidas al &mbito sanitario que se han de respetar en cualquier caso que
existan las circunstancias clinicas en las que las personas no pueda expresar sus deseos
(Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud y Familias, 2014). La voluntad vital
anticipada no se llevara a cabo mientras que la persona afectada mantenga intactas sus
capacidades, solo se llevara a cabo cuando la persona no pueda tomar sus propias
decisiones acerca de los cuidados y tratamientos por motivos de incapacidad,
inconsciencia y coma. Es importante sefialar que esta voluntad vital anticipada puede
modificarse, cancelarse y volverse a hacer todo momento. En resumen, dicha voluntad
anticipada contendra las decisiones sanitarias propias cuando se den las situaciones en las
que se aplicara la voluntad vital anticipada (Guia para hacer la VVoluntad Vital Anticipada,
2012).

6. TRABAJO SOCIALY ELA

6.1. Trabajo social sanitario

El Trabajo Social Sanitario tiene sus inicios a principios del siglo XX en EE. UU.,
cuando en 1903 el Dr. Cabot junto con la ayuda de la trabajadora social Garnet Isabel
Pelton, crearon la plaza de trabajadora social sanitaria en la clinica del Dr. Cabot en
Massachussets. Inicialmente estos profesionales atendian y se hacian cargo de personas
enfermas de tuberculosis, la educacion y la higiene, la alimentacion de los méas pequefios,
la casa de convalecencia, el cuidado de jovenes solteras, mujeres embarazadas, enfermos
mentales, entre otras. A partir de este momento el trabajo social sanitario crecié de manera
imparable (Colom, 2010).

Por su parte el origen en Espafia se sitta en el afio 1932, de la mano del Dr. Roviralta

quien fue impulsor de la primera escuela de Trabajo Social en Espafia (Alvarez Bernardo,
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2019). En los afos 50 se crearon los servicios de Asistencia Social en los hospitales
(Consejo general del Trabajo Social, 2019). En 1952 el Dr. Sarrd impulso la Escuela de
Visitadoras Sociales y Psiquiatricas y més tarde en 1960 aparece la primera convocatoria

de oposiciones a hospitales generales y psiquiatricos (Pérez Villar, 2019).

En 1984 en Espania se llevo a cabo la reforma sanitaria de la Salud Mental. La reforma
supuso el reconocimiento e inclusién de los trabajadores sociales en los equipos
multidisciplinares de salud mental (Consejo general del Trabajo Social, 2019). La
reforma supuso una transformacion, tanto en el sistema sanitario espafiol, como en la

percepcidn acerca de la intervencion en los problemas de salud (Pérez Villar, 2019).

Segun la Federacion Internacional de Trabajadores Sociales (FITS), actualmente mas
de una tercera parte de los trabajadores sociales de todo el mundo realizan su profesion
en el &mbito sanitario y, casi la mitad de todos los que existen en el mundo ejercen
actividades que tienen que ver de alguna manera u otra con la salud de la poblacion (Abreu
Veldzquez, 2009). El trabajo social sanitario es una rama del trabajo social, cuya
disciplina se aplica dentro de los entornos sanitarios tanto de atencion primaria como de
atencion especializada (Abreu Veldzquez, 2009). Algunas definiciones que se encuentran

acerca del trabajo social sanitarios son las siguientes:

“La actividad profesional que tiene por objeto la investigacion de los factores
psicosociales que inciden en el proceso salud- enfermedad, asi como el tratamiento de
los problemas psicosociales que aparecen con relacion a las situaciones de enfermedad,
tanto si tienen que ver con su desencadenamiento como si se derivan de aquellas”

(ltuarte, 1992).

“Quehacer profesional de complemento y apoyo a las acciones médico- sanitarias a
través de los programas integrados y nunca acciones aisladas del todo, que es la

institucion de la salud” (Kisnerman, 1987).

“Profesion que estd en relacion con los problemas sociales conectados con la salud.
El trabajador social debe dirigir su mayor actividad a estudiar la situacion social del
enfermo y los factores sociales que pueden influir para hacer aparecer la enfermedad en

un grupo sano” (San Martin, 1984).
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En resumen, el trabajo social aporta al contexto sanitario la comprension de la relacion

existente entre los factores psicosociales y la calidad de vida durante la enfermedad de

los individuos, grupos y comunidad, asi como el estudio, el diagndstico y el tratamiento

de las situaciones de malestar que se presenten y que influyan en la aparicién o aumento

de los malestares fisicos y psiquicos 0 mentales que puedan producirse por la enfermedad

y que deban tenerse en cuenta para realizar la intervencion adecuada (Pérez Villar, 2019).

El Trabajo Social en la atencion de la salud se centra en el estudio de los factores

sociales que afectan a la salud tanto individual, como familiar y comunitaria, asi como de

su tratamiento (Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de salud y familias, 2014). Para

ello, los profesionales de esta profesion realizan cinco funciones generales, ellas son
(Diaz de Mera, 2017):

Funcion asistencial, consiste en atencion a los usuarios, que por motivos de la
enfermedad que padecen, tienen una necesidad social o psicosocial.

Funcién educativa, destinada a promover la participacion y la capacitacion
individual, que desemboque en la autorresponsabilidad y autocuidado.

Funcion investigadora, investigando y detectando los determinantes sociales que
influyen en el proceso de salud-enfermedad de la persona afectada.

Funcion coordinacién, necesaria para la optimizacion de recursos y establecer
contacto con otras administraciones, para la resolucion de los problemas
sociosanitarios.

Funcion formativa, mediante la participacion en diferentes unidades docentes.

Mas especificamente los trabajadores sociales del ambito sanitario desempefian estas

funciones (Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de salud y familias, 2014):

Realizar analisis de las necesidades y demandas de la poblacion de referencia.
Realizacion del diagndstico social de la zona, asi como de la deteccién de
individuos o familias que se encuentren en riesgo de exclusion social.

Informar, asesorar y formarse en los distintos recursos y prestaciones disponibles
tanto a la comunidad como a los profesionales que componen el equipo

multidisciplinar.
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e Estudio y andlisis de los determinantes sociales que interviene en el proceso de
salud- enfermedad.

e Formacion continuada.

e Participacion en la confeccidn, ejecucion y evaluacion programas y proyectos que
se realicen.

e Dar informacion acerca de los derechos y deberes de la ciudadania en el ambito
sanitario.

e Promover la participacion de la comunidad en el ambito sanitario.

e Promocionar el voluntariado social, la cooperacién y la ayuda mutua.

e Conocer los programas que llevan a cabo otras instituciones, para establecer
coordinacion con ellas.

e Conocer las instituciones, recursos y profesionales que operan en la zona.

e Confeccionar protocolos de intervencion, asi como los programas de promocién
comunitaria.

e Desarrollar acciones para la promocién de la salud en diferentes ambitos.

e Captar las causas sociales que intervienes en la enfermedad.

e Detectar la importancia de los factores socioeconémicos en el tratamiento.

e Derivacion a otros profesionales sanitarios y sociales.

e Seguimiento de la integracidn social tras el alta hospitalaria.

e Potenciar los recursos personales de las personas y sus familias, fomentando asi
la autorresponsabilidad en la resolucion de su problematica (Diaz de Mera, 2017).

e Aportar valoraciones sociales al diagnéstico general (Diaz de Mera, 2017).

e Apoyo a la atencion primaria en el alta hospitalaria precoz (Alvarez
Bernardo,2019).

e Comunicacion a las autoridades competentes de situaciones que asi lo requieran

e Atencion a la salud mental (Alvarez Bernardo, 2019).

e Atencion a pacientes en situacion terminal o con déficit funcional recuperable
(Alvarez Bernardo, 2019).

Como ya se ha mencionado a lo largo del documento el estado de salud o enfermedad
de una persona no esta solamente relacionado con la enfermedad que padece, sino que
intervienen otros factores asociados al proceso, como son los factores sociales y que

influyen en su evolucion. La figura del trabajador social en la deteccion y tratamiento de
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dichos determinantes es clave, para asi llevar a cabo una correcta intervencion. La
intervencion de los trabajadores sociales sanitarios esta centrada especificamente en la
enfermedad y sus efectos psicosociales, mediante la aplicacién de métodos y técnicas
especificas (Colom, 2008).

La intervencion que se lleva a cabo desde el trabajo social en el ambito sanitario puede
clasificarse en 5 etapas fundamentales. Dichas etapas son:

1. Recogida de informacion y su consiguiente estudio y analisis

2. Realizacidn del diagndstico social.

3. Elaboracion del plan de intervencion.
4. Ejecucion del plan de ejecucion.
5

Evolucién y seguimiento.

La primera etapa es fundamental, debido a que es el momento de deteccion de las
necesidades y recogida de la informacion necesaria para trazar un plan de intervencion
especifico e individual adaptado a las necesidades detectadas por el profesional. Para
recabar la informaciéon necesaria, desde el Trabajo Social se utilizan dos clases de
técnicas, las directas y las indirectas.

Las primeras incluyen las entrevistas a la persona enferma y sus familias, la
observacion directa del profesional durante la realizacién de la entrevista, teniendo en
cuenta las actitudes y las reacciones de la persona entrevistada. Por otro lado, las
indirectas incluyen las conversaciones no formales con otros profesionales y la
informacién obtenida a partir de os documentos aportados por los profesionales y las

propias personas enfermas.

La segunda etapa aborda el diagnostico social. En 1917 Mary Richmond resalto que
el diagnoéstico social sanitario no puede tratarse de una lista de los problemas y
necesidades que presenta la persona enferma, sino que se trata de un proceso complejo en
el que dichos problemas y necesidades se analizan, se interpretan y se contextualizan para

poder solucionarlos (Colom Masfret, 2010).
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Por su parte en 2002 Turner definié el diagndstico social como “La palabra
diagnostico designa el proceso en el cual una opinion profesional proviene de la
valoracion de una situacion que emerge en nuestra interaccion con los clientes y sus
ambientes significativos, una opinion en la que nosotros basamos nuestras acciones para
la cual estamos preparados para actuar con una profesionalidad responsable. La esencia
de esta definicion es: nuestro diagnostico esta basado en los juicios que hacemos. Tales
juicios constituyen la base de nuestras actividades profesionales. Estamos preparados

para responsabilizarnos de dichos juicios” (Colom Masfret, 2010).

Por lo tanto, el diagnostico social es un instrumento primordial para el proceso de
intervencion, ya que dichas intervenciones y sus consiguientes resultados dependen de
una correcta interpretacion y definicion de necesidades y problemas (Diaz Herraiz,
Fernandez de Castro, 2013).

En la elaboracidon del plan de intervencion se tendré en cuenta el diagndstico realizado
anteriormente y se marcaran las pautas a seguir durante la intervencion. Estas pautas seran
individuales y especificas a cada caso. En la cuarta etapa tendra lugar la ejecucion de las
lineas trazadas en el plan de intervencion y mostrar el apoyo social necesario para que se

lleven a cabo.

Por ultimo, el proceso de intervencion debe constar de una evaluacion para que al
acabar la intervencion se pueda valorar esta y detectar que los posibles fallos que se han
podido cometer. El seguimiento del caso tendra lugar durante toda la intervencion.

6.2. Papel del Trabajador Social en pacientes con ELA

El trabajador social como miembro de un equipo multidisciplinar para la atencién
a este tipo de enfermedades neurodegenerativas, realiza una funcion de andlisis del tejido
social de la persona enferma, que junto con las aportaciones de otras disciplinas que
también intervienen en el tratamiento, le permite definir una intervencion especifica para
cada caso, para ello el trabajador social aplica técnicas como son las entrevistas
domiciliarias lo que permite establecimiento de una relacion méas cercana junto al enfermo
y la familia, en resumen desde el trabajo social se ofrece el acompafiamiento y

asesoramiento a la persona enferma y familiares, con el objetivo de potenciar y descubrir
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las capacidades para usar los recursos sociales, ademas de lo que ofrece el entorno en el

que se desenvuelve. (Trabajo Social en Alzheimer y otras demencias neurodegenerativas.
FAGAL, 2017)

Mas concretamente un trabajador social en las unidades de ELA desempefia las
siguientes funciones (Guia Asistencia ELA, JJ AA, 2012).

Estudio y analisis de las demandas recibidas y necesidades detectadas con
incidencia en el proceso de salud-enfermedad. En los casos de ELA se debe actuar
de forma proactiva coordinando actuaciones con las unidades de Neurologia,
Psicologia, Logopedia, etc.

El proceso de diagnostico social sera realizado cuando el paciente tenga el
diagnostico establecido por los profesionales del ambito sanitario y como
aportacion global al plan de tratamiento seran relevantes las variables sociales
como aspectos relacionales del enfermo, descripcién de la unidad de convivencia
familiar, situacion econémica, condiciones de la vivienda

Informacion, orientacidn y asesoramiento de las posibles alternativas y recursos
existentes.

Gestion y aplicacion de recursos.

Coordinacion y derivacion sociosanitaria.

Ayudar al enfermo en su reinsercion y aceptacién de la enfermedad, facilitando
la informacion comprensible y adaptada a sus necesidades especificas.
Intervencién sociofamiliar y prevencion de situaciones de conflicto.

Detectar situaciones de estrés mediante técnicas grupales de intervencién que
desarrollen propuestas de ayuda mutua entre familias y autoayuda entre pacientes.
Coordinacion con el equipo asistencial.

Promover la participacion social y la comunicacién con las asociaciones y
fundaciones.

Participar en actividades de docencia e investigacion relacionadas con la ELA,

para asi ofrecer una intervencion concreta y correcta.

Por lo tanto, el objetivo principal del trabajador social sera la creacién de redes

entre el sistema sanitario y el domicilio del enfermo, detectando con la ayuda de los

afectado y familiares las dificultades presentes y futuras que estan unidas a la enfermedad,

actuando también con la familia y entorno, haciendo uso de los recursos de los que

sociedad dispone y de los propios del enfermo. El proceso de intervencion comenzara con
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una consulta inicial con el trabajador social cuando existe una confirmacion del

diagnostico de la enfermedad, las consultas se pueden realizar de forma presencial,

telefénica e incluso videollamada.

De esta forma el proceso de atencion por parte del trabajador social es (Proceso

asistencial integrado de Esclerosis lateral amiotréfica. Junta de Galicia. 2018)

1.

Estudio y valoracién sociofamiliar de la persona enferma. En esta fase el
trabajador social se encarga de recoger informacion de diferentes fuentes, como
los equipos medicos, servicios sociales y otras unidades relacionadas, lo hace con
el objetivo de recoger la informacion necesaria para elaborar el diagnostico social
acorde a la situacion de la persona, de esta forma el trabajador social debera
identificar:

Las necesidades que presenta el enfermo y las caracteristicas del entorno que le
rodea.

La persona que durante el proceso asumira el cargo de cuidador principal.

Los recursos materiales, sociales y econémicos a los que podré tener acceso, y
que mas adelante se desarrollaran con més profundidad.

Los recursos personales que presenta el enfermo y la familia, como son el estado
de &nimo, la capacidad de afrontamiento y la colaboracién entre otros.

Y por ultimo los factores de riesgo que pueden afectar a mayor nivel a la calidad
de vida del enfermo, como las barreras arquitectonicas, algun tipo de dependencia
u otras enfermedades que agraven la situacion.

Realizacion de un diagnostico social. En esta fase se recopilan las carencias, las
necesidades, problemas y la magnitud de estos que se han detectado en el estudio
y analisis.

Plan de intervencion. Aqui se determinan los recursos a los puede acceder y que
previamente se le han comunicado e informado tanto a la persona enferma como
a los familiares.

Coordinacion seguimiento y derivacion. Consiste en la derivacion hacia otras
unidades que el trabajador social haya detectado que es necesaria su intervencion,
para el ello el profesional redactara un informe de derivacion.

Evaluacién. Por ultimo, se evaltan si los objetivos que fijaron al principio del

proceso se han cumplido, y con qué nivel de satisfaccion se ha producido.
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Es importante sefialar que le trabajado social esta en contacto permanente durante
todo el proceso, tanto con el enfermo, la familia y las demés unidades implicadas, y puede

hacer modificaciones en el diagndstico social cuando sea necesario.

6.3. Recursos Sociales relacionados con ELA

En el proceso de atencién del profesional de Trabajo Social con las personas afectadas
de ELA, se encuentra como se ha mencionado anteriormente la funcion de orientacion de
los recursos a los que puede acceder, de los que el trabajador social debera estar
debidamente informado y capacitado para orientar en el procedimiento de acceso a ellos.
Estos recursos podran ser tanto publicos como privados. Los primeros son financiados y
ofertados por administraciones publicas, tanto a nivel estatal como autonémico. Los
segundos por su parte son normalmente ofertados por asociaciones y fundaciones,
relacionadas con la investigacion y el tratamiento de la ELA, financiados por aportaciones
de colaboradores, familiares y personas interesadas en el tema que pagan una cantidad de

dinero para que las fundaciones y asociaciones puedan desarrollar sus objetivos.

Los recursos sociales publicos de los que el trabajador social podra informar a las
familias y enfermos de ELA son (Asociacion espafiola de ELA, 2019):

e Solicitud del grado de dispacidad: con este recurso se puede acceder a diversas
ayudas y prestaciones de las que se hablara en el procedimiento de valoracién de
la discapacidad.

e Solicitud del reconocimiento de la situacion de dependencia: al igual que el
anterior, al acceder al reconocimiento de la situacion de dependencia se podra
tener acceso a diversos servicios y prestaciones de las que se explicaran en su
correspondiente apartado.

e Solicitud de la incapacidad laboral permanente en el INSS (Instituto Nacional de
Servicios Sociales). Se trata de una prestacion que es reconocida a la persona
enferma, que tras el tratamiento recibido presenta dificultades tanto anatdmicas
como funcionales, que se prevean que sean definitivas y disminuyen o anulan la
capacidad para el trabajo. Segun el porcentaje de reduccidn para desempefiar el
trabajo se podra a acceder a la incapacidad permanente parcial, incapacidad
permanente total, incapacidad permanente absoluta y por ultimo gran invalidez
(ELA Andalucia, 2017)
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e Solicitud de apoyos tecnicos para la mejora de la calidad de vida: las ayudas
técnicas son dispositivos de apoyo, que deben ser utilizados a lo largo de proceso
de la enfermedad, ya que con dichos dispositivos la persona enferma podra
mejorar su calidad de vida, de forma que aumenta su autonomia, y tienen el
objetivo de disminuir la situacion de dependencia y discapacidad en la que se
encuentra la persona, y favorecen asi la realizacion de actividades cotidianas y
aumentar su socializacion. Las ayudas técnicas disponibles en Espafia varian
segun la comunidad auténoma en la que resida el enfermo (Guia de Ayudas
Técnicas en la ELA. ELA Andalucia, 2019).

Por otro lado, como se ha dicho antes los recursos econémicos suelen provenir casi
siempre de las fundaciones, asociaciones y organizaciones, las cuales normalmente
ofrecen los mismos recursos que son:

e Atencion a los pacientes de areas de trabajo social, logopedia, psicologia, terapia

ocupacional.

e Acompafiamiento y asesoramiento durante el proceso.

e Prestacion de ayudas o recursos técnicos.

e Grupos de ayuda.

e Ayuday formacién a cuidadores.

6.3.1. Proceso de valoracion de la dependencia

La dependencia se define como el estado de caracter permanente que padecen las
personas, que por motivos de edad, enfermedad o discapacidad que junto a la pérdida de
autonomia ya sea fisica, mental, intelectual o sensorial, tienen la necesidad de ayuda para
realizar las actividades bésicas de la vida diaria. Dichas actividades son aquellas méas
basicas de la persona, que le permiten desenvolverse con autonomia e independencia,;
aquellas como poder realizar por ellas mismas el cuidado personal, realizar las actividades
domeésticas, la movilidad basica para comer y levantarse entre otras (Guia Practica de la
Ley de Dependencia, 2012).

Ya se ha mencionado que la ELA es una enfermedad que provoca una
neurodegeneracion muscular, lo que conlleva a la persona afectada al punto de no poder
mover las extremidades y la convierte en una persona dependiente, y precisan la ayuda

de otra persona para poder desenvolverse en su medio de vida diario. La Ley 39/2006 es
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la encargada de regular las condiciones basicas de la autonomia personal y la atencion a
las personas en situacion de dependencia, y crea un nuevo derecho subjetivo apoyado en
los principios de equidad, igualdad y universalidad. Asimismo, dicha ley incluye la
regulaciéon del procedimiento de valoracion de la dependencia de las personas. Este
procedimiento consta de las siguientes fases (Guia Practica de la Ley de Dependencia,
2012):

1. Presentacion de la solicitud.

2. Valoracion de la dependencia.
3. Elaboracion del PIA.
4

Asignacion de recursos.

El proceso de tramitacidn para la valoracion de la dependencia comienza por parte de
la persona enferma o de algin representante legal. Esta persona o representante legal
podra acudir un Centro de Servicios Sociales Comunitarios, donde un trabajador social
de referencia le orienta a lo largo del proceso para la solicitud y cumplimentacion de la
documentacién a aportar. La valoracion del grado y nivel de dependencia tiene en cuenta
los informes que lo profesionales sanitarios emiten acerca del estado de la persona
enferma, tomando en consideracion el entorno donde se lleva a cabo su vida diaria, asi
como las ayudas técnicas, ortesis y protesis que se necesitan (Fundacion Caser, 2017).
Dicha valoracion se basa en la aplicacion de un cuestionario y en la observacion directa
por parte del valorador, que normalmente es un profesional del Trabajo Social, que
aplicara el baremo (BVD) que valora las actividades béasicas de la vida diaria, asi como
la necesidad de apoyo y supervision. Cada actividad tiene un peso en funcion de su
complejidad y se realiza una ponderacion en funcién del grado de apoyo que necesite. La
suma del resultado de cada actividad da una puntuacion que determina el grado y nivel
de dependencia (Guia Practica de la Ley de Dependencia, 2012).

Los tres grados que la Ley 39/2006 ha establecido segun al BVD son los siguientes
(Guia Practica de la Ley de Dependencia, 2012):
e Grado I dependencia moderada, la persona necesita ayuda para realizar
actividades bésicas de la vida diaria al menos una vez al dia.
e Grado II: dependencia severa, necesita ayuda para realizar actividades basicas de

la vida diaria al menos dos o tres veces al dia.
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e Grado IlI: gran dependencia, precisa ayuda para realizar actividades basicas de la

vida diaria varias veces al dia.

El grado de dependencia que se asigne por el BVD podré ser modificado por motivos
como, agravamiento o mejoria de la situacion de dependencia o debido a un error en el
diagnostico en la aplicacion del baremo (Fundacion Caser, 2017).

Una vez valorado y reconocido el grado de dependencia, los Servicios Sociales
Comunitarios seran los encargados de realizar el PIA, este es el Programa Individualizado
de Atencion, en él quedan establecidos los recursos y prestaciones a los que podra tener
acceso, asi como a las prestaciones econdmicas que estén contempladas Segun grado de
dependencia que haya quedado establecido previamente en la valoracion (Fundacion
Caser, 2017). Es decir, el PIA es la resolucion final del procedimiento de valoracion de
la dependencia donde se resuelve la atencion e intervencion mas adecuada segun a las

necesidades de la persona dependiente (Guia Préactica de la Ley de Dependencia, 2012).

Por ultimo, una vez reconocido el grado de dependencia la persona podra acceder
segun los establecido en PIA a esta serie de servicios y prestaciones (Guia Préactica de la
Ley de Dependencia, 2012):

e Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia.

e Servicios de teleasistencia.

e Servicios de ayuda a domicilio, que comprende la atencion a las necesidades del

hogar y el cuidado personal.

e Servicios de centro de dia y/o de noche.

e Servicios de atencion residencial.

e Prestacion econdémica vinculada al servicio.

e Prestacion econdémica de asistencia personal.

e Prestacién econémica de cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores

no profesionales.

6.3.2. Proceso de valoracion de la discapacidad
Segun el Observatorio de la Discapacidad (2017), actualmente la ELA es una de

las enfermedades, junto a la distrofia, que més discapacitaciones producen. De aqui la
importancia para estos pacientes de obtener el Certificado de Discapacidad.
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Este certificado es un documento que asegura el acceso a los derechos que las
administraciones publicas y la sociedad reconoce a las personas con discapacidad (Guia
para el proceso de valoracion de la Discapacidad y de la Dependencia. Plena Inclusion
Canarias, 2019). Con dicho certificado se podra acceder a esta serie de ayudas y

prestaciones (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2015):

e Acceso a medidas de fomento para personas con el certificado de
discapacidad.

e Adaptacion al puesto de trabajo.

e Adaptacion de pruebas selectivas en el acceso a un empleo puablico.

e Jubilacion anticipada.

e Acceso a una vivienda de proteccion social.

e Subvenciones y ayudas destinadas a productos de apoyo, tratamientos
rehabilitadores, adaptacion a la vivienda.

e Recursos educativos.

e Pensidn no contributiva por invalidez.

e Prestaciones econdémicas y sociales para personas con discapacidad para
la asistencia sanitaria y prestaciones farmacéutica y subsidio de movilidad
y subsidio para gastos de transporte

e Prestaciones familiares

e Ampliacién del periodo de baja por maternidad en los supuestos en los que
haya reconocida una discapacidad del hijo o menor acogido.

e Ingreso en Centros.

e Beneficios fiscales, entre los que se encuentra el IVA, IRPF, tarjeta de
estacionamiento, reduccién en medios de transporte, impuesto sobre
sociedades, entre otros.

e Otras ayudas y servicios para el colectivo de personas con discapacidad
gue se contemplen en los organismos competentes en materia de servicios
sociales ya sean municipales, autonémicos o estatales, o de la iniciativa

privada social.

En el | proceso de reconocimiento de la discapacidad, al igual que en la valoracion

de la dependencia, existen una serie de pautas a seguir para que sea reconocido. Este
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proceso se divide en las siguientes fases (Guia para el proceso de valoracion de la

Discapacidad y de la Dependencia. Plena Inclusién Canarias, 2019):

1. Presentacion de la solicitud en un centro de valoracion.

2. Citacion para comenzar el proceso de valoracion.

3. Reconocimiento de la discapacidad en un centro de valoracion.

4. Resolucién de la Direccion General de Politicas Sociales del grado de

discapacidad de la persona afectada.

Al igual que en proceso de valoracién de la dependencia, el procedimiento comienza a
instancia de la persona afectada, que tendra que entregar junto a la solicitud del grado de

discapacidad los informes medicos y los determinados tratamientos a los que se somete.

El proceso de valoracion de llevara a cabo por los Equipos de Valoraciéon y
Orientacion (EVO). Estos equipos estan compuestos al menos por un profesional médico,
un psicélogo y un trabajador social, y su funcion principal es la de realizar una valoracion
médica, psicoldgica y social de la persona que solicita la discapacidad, que junto con los
informe aportados en la solicitud, emitird un Dictamen Técnico Facultativo de la situacion
de discapacidad de la persona que lo ha solicitado (Guia para el proceso de valoracion de

la Discapacidad y de la Dependencia. Plena Inclusion Canarias, 2019).

El proceso de valoracion deberd atender a las siguientes caracteristicas (Proceso
de Valoracién. Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales de Andalucia, 2016):

e Accesibilidad y receptividad del servicio.

e Capacidad en la respuesta a personas usuarias.

e La comunicacion y el trato deberd ser con intimidad, con una escucha activa y
actuando con asertividad y empatia.

e Confidencialidad.

e EIEVO lleva a cabo su actuacion de una manera integrada en el sistema publico

de servicios sociales y en el conjunto de la administracion publica.

La valoracion debe ser adecuada a las necesidades de la persona atendida.
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El grado de discapacidad que se reconoce, se expresa en porcentaje, y es importante
el hecho de que se considera que discapacidad cuando el grado reconocido es igual o
superior al 33%. Por ultimo, el grado de discapacidad podré ser revisado y modificado
por los siguientes motivos (Guia para el proceso de valoracion de la Discapacidad y de la
Dependencia. Plena Inclusion Canarias, 2019):
e Cuando el grado de discapacidad le ha sido reconocido exclusivamente por un
tiempo.
e Cuando el grado de discapacidad de la persona aumente después de dos afios desde
la resolucion.

e Cuando el EVO dictamine la necesidad de realizar una revision.

7. CONCLUSIONES

A lo largo del desarrollo de la revision bibliografica no solo se han podido
desarrollar competencias adquiridas durante estos cuatro afios, sino que también se ha
podido aprender y comprender en profundidad la ELA, una enfermedad rara,
incurable y con un desenlace mortal. Su incidencia la posiciona en el tercer lugar, tras
la demenciay la enfermedad del Parkinson, de enfermedad neurol6gica més frecuente
en Espafia, donde se diagnostican 3 nuevos casos al dia.

Con esta revision bibliografica se ha podido observar que las investigaciones
acerca de su tratamiento no avanzan y que en muchos aspectos es una enfermedad
invisibilizada. Actualmente no existe un tratamiento especifico para solventar y curar
la enfermedad. La mayoria de la informacion que existe en red proviene de
asociaciones y fundaciones, donde la informacién que aportan es resumida y concisa,
centrandose en aspectos centrales, pero sin llegar a especificar muchos aspectos
relevantes de la enfermedad.

Por su parte el Trabajo Social Sanitario aporta una atencion a nivel social,
interviniendo de forma relevante en el proceso de evolucion de la ELA, ya que la
funcién principal que desarrolla es la de la mejora de la calidad de las personas
afectadas. Durante la redaccion de este trabajo ha sido muy complicado encontrar
informacion acerca de la unidad de Trabajo Social en los pacientes con ELA, por lo
que se ha en la busqueda e intervencion del Trabajo Social en el ambito sanitario, pero

tampoco ha sido facil, por un lado, apenas se han encontrado libros acerca del Trabajo
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Social Sanitario, por lo que la mayoria de la redaccion se ha basado en recursos de
internet, donde la informacion tampoco era mucha.

Con la informacidn recolectada puedo decir que hoy el Trabajo Social sigue siendo
para muchos simplemente un recurso asistencialista, y que solo interviene en ambitos
como la pobreza la marginacion.

Hay que resaltar que, aunque el Trabajo Social Sanitario se ha empezado a reconocer
hace relativamente poco, ha estado presente desde hace muchos afios de diferentes
formas.

Por ultimo, sefialar la importancia del proceso de reconocimiento de la dependencia,

actualmente la ELA es una enfermedad que produce dependencia.
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