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Resumen: La realidad social esté en continuo cambio, por ende, las necesidades sociales que en ella se
suceden. El envejecimiento de la poblacion implica la aparicion de problemas de salud, como el Alzheimer. La
enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa primaria caracterizada por una disminucion
progresiva de la funciéon cognitiva, asociada a la edad.

La intervencion del/de la profesional de Trabajo Social neurolégico con pacientes diagnosticados de enfer-
medad de Alzheimer debe tener en cuenta su realidad bio-psico-social presente y futura, con un abordaje
psicosocial interrelacionado con el paciente y su familia.

Este articulo presenta la intervencion de la trabajadora social neurolégica de un Hospital de Agudos con per-
sonas con Alzheimer desde el diagndstico de la enfermedad, adaptando la intervencion a las diferentes fases
por las que transcurre la misma. Un acompafiamiento social ajustado a los cambios y necesidades que la
enfermedad inevitablemente va provocando en el/la paciente, contribuyendo al logro de su bienestar y calidad
de vida.
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Abstract: The social reality is constantly changing, with it, the social needs that occur in it, we are witnessing
an aging of the population that implies the appearance of health problems. Alzheimer’s disease is a primary
neurodegenerative disease characterized by a progressive decrease in cognitive function, associated with age.
The intervention of the neurological social work professional with patients diagnosed with Alzheimer’s disease
must take into account their present and future bio-psycho-social reality, with a psychosocial approach inte-
rrelated with the patient and their family.

This article presents the intervention of the neurological social worker of an Acute Hospital with people with
Alzheimer’s from the diagnosis of the disease, adapting the intervention to the different phases through which it
passes. A social accompaniment adjusted to the changes and needs that the disease inevitably causes in the
patient, contributing to the achievement of their well-being and quality of life.

Key words: Neurological Social Work, Social health work, Neurology, Alzheimer’s, social intervention, Neuro-
degenerative, Adaptation.
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1. INTRODUCCION

En este articulo se aborda la especificidad de la intervencion del Trabajo Social Neu-
rologico con pacientes diagnosticados de Alzheimer y su familia. Se hace una apro-
ximacion al concepto de Trabajo Social Sanitario: origen, funciones, entre otros, para
detenernos en un perfil novedoso y necesario que es el Trabajo Social Neuroldgico.
Este/a profesional atiende a las personas diagnosticadas con enfermedad neuroldgica,
entre ellas, el Alzheimer. Se aborda la enfermedad de Alzheimer: su origen, definicion,
evaluacion y etapas de la misma, para entender el impacto que supone en el paciente
y su familia, una enfermedad de estas caracteristicas. El circuito de intervencion del
trabajo social neuroldgico con pacientes diagnosticados de Alzheimer y su familia que
se desarrolla en el Hospital Clinico Universitario de Valladolid, explicado seguidamente,
para finalizar el articulo con la discusion y unas conclusiones.

2. TRABAJO SOCIAL NEUROLOGICO

El abordaje y acercamiento a un campo especifico de intervencion del Trabajo Social Sa-
nitario, el trabajo social neuroldgico, en reciente construccion y desarrollo tedrico, precisa
de un conocimiento tedrico y formacién acreditada sobre las enfermedades neurolégicas.
Para contextualizar este, es necesario, conocer el Trabajo Social Sanitario.

El Trabajo Social Sanitario surge por la necesidad de ampliar la vision integral, la nece-
sidad no solo de tratar los problemas de salud que presenta una persona, sino también
los factores sociales (familiares, econdmicos, habitabilidad, equilibrio psicoldgico) que
puedan agravar o aligerar su enfermedad (Hervas de la Torre, 2016, p. 84). Es la activi-
dad profesional que tiene por objeto la investigacion de los factores psicosociales que
inciden en el proceso de salud-enfermedad, asi como el tratamiento de los problemas
psicosociales que padecen en relacion con las situaciones de enfermedad, tanto si
influyen en su desencadenamiento como derivan de ellas [(Ituarte, 2001 en Agencia
Valenciana de Salut (2012)].

Segun el Consejo General del Trabajo Social “El Trabajo Social Sanitario es el gjercicio
profesional diferenciado del de otros entornos y caracterizado por ejercer de forma
cotidiana funciones de apoyo y ayuda a personas y familias inmersas en procesos de
dificultades de salud, dirigiendo sus intervenciones a la recuperacion, normalizacion y
adaptacion social, centrando su practica asistencial en el incremento de la autonomia
y la recuperacion de la salud, respetuoso con la autodeterminacion e individualiza-
cion, teniendo en cuenta las particularidades y la afectacion de la enfermedad en cada
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persona (2013, p. 6)”. Consiste en un proceso de ayuda psicosocial a las personas,
para hacer frente a las dificultades que surgen en relacion con problemas de salud,
cuidados y pérdida de autonomia personal, que suelen ir asociados a la mayoria de
procesos cronicos (Campello y Rodriguez, 2016, p. 74).

Una atencion de calidad a pacientes diagnosticados de Alzheimer u otra demencia
requiere un abordaje multidisciplinar especifico desde el equipo de neurologia, en él
se encuentra el/la profesional de trabajo social neuroldgico. La atencion e intervencion
social con pacientes neurolégicos es competencia de este/a profesional. Se podria
decir, por tanto, que el trabajo social neurolégico, es una especializacion del Trabajo
Social Sanitario (Olmedo y Arranz, 2017, p. 41) y requiere de una formacion especifica
acreditada (Olmedo y Gonzalez, 2018, p. 95).

El Trabajo Social Sanitario en neurologia tiene como principales funciones la aten-
cion a las necesidades socio sanitarias producidas por la enfermedad y el abordaje
integral de la situacion socio sanitaria del enfermo desde su diagnéstico, estable-
ciendo planes integrales que faciliten el soporte necesario para seguir las indicacio-
nes terapéuticas y para mantener una calidad de vida 6ptima tanto en el enfermo
como en su principal apoyo, la familia. Para el desarrollo de estas funciones, el/la
profesional en dicho servicio tiene que tener conocimientos especificos acreditados,
como: conocer la diferente terminologia clinica, pruebas diagndsticas, factores de
riesgo, la estructura y funcionamiento de un servicio clinico de neurologia, conoci-
miento y entendimiento de los distintos/as profesionales que le conforman, el domi-
nio de protocolos y guias de intervencion sobre las diferentes patologias, ademas
de las competencias concretas en técnicas propias y especificas del Trabajo Social
en el area de neurologia, escalas de valoracion y fundamentalmente participacion en
grupos cientificos, publicaciones e investigaciones que contribuyan a la evidencia
cientifica de la atencion social con pacientes en esta especialidad entre otros (Ol-
medo y Gonzélez, 2019, p. 95).

La especialidad en los diferentes ambitos del Trabajo Social, sobretodo en el sanitario
en general, no es algo nuevo, pero si poco visibilizado, es nueva la especializacion en
el campo de la neurologia. Se debe promover, en el ambito académico y profesional
la especializacion y abogar por un proceder que supere la mera gestion y coordina-
cion de recursos (Gijon y Colom, 2016), y por la transdisciplinariedad. No es o mismo
un problema de salud que otro, uno que amenace la integridad fisica, psicolégica o
relacional del paciente o que conlleve un riesgo de incapacidad, discapacidad o de-
pendencia y/o muerte, que otro que, aun revistiendo cierta gravedad, sea un proceso
agudo, sin riesgo de secuelas permanentes (ltuarte, 2011, p. 310).
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En el plan de intervencion social, han de estar incorporados no solo los deseos y ne-
cesidades de la persona, que se detectan en la comunicacion con éste, también los
dafos o secuelas que la enfermedad neuroldgica le ha producido o va a producir en su
persona, por ejemplo, su capacidad de atencion y comprension.

Segun senald Olmedo, en la celebracion del 40 © aniversario del Hospital Clinico
Universitario de Valladolid celebrada en junio 2018, “el trabajo social neuroldgi-
co con pacientes diagnosticados de Alzheimer pretende garantizar la atencion y
apoyo que precisa el paciente en cada una de las fases de su enfermedad, lo que
implica un seguimiento continuo de las necesidades que ésta genera para ir com-
plementando al paciente y familia con los apoyos que él no puede autoabastecerse”
(Olmedo, 2018).

3. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
3.1. Origen

En 1901 el neurdlogo aleman, Alois Alzheimer (1864-1915), neuropatélogo y psi-
quiatra, descubri6 el caso de la enfermedad que lleva su nombre. Relata el caso de
una mujer de 51 anos con pérdida de memoria y otras funciones cerebrales, que
presentaba también alucinaciones y delirios. A los cinco afios del fallecimiento de
la paciente, “el detallado estudio post mortem que realizd Alzheimer de la paciente,
posibilito mostrar rasgos histolégicos caracterizados por una masiva perdida neu-
ronal, la presencia de placas de amiloideo y marahas neorofibrilares” (Deus, Devi y
Sainz, 2016, p. 59).

El doctor Alzheimer presentd por primera vez la definicion de la enfermedad que mas
tarde fue corroborada por otros/as comparneros/as. En esa época fue considerada
como un tipo de demencia pre-senil ya que la paciente era muy joven y la demencia se
consideraba una enfermedad que solo afectaba a personas mayores.

Esta descripcion clinico-patoldgica de Alois Alzheimer se publicd en dos revistas ale-
manas. Kraepelin, psiquiatra aleman, fue el primero en utilizar en 1910 el nombre de
la enfermedad de Alzheimer para referirse a la patologia que unos pocos afnos antes
habia descrito su compatriota, introduciendo por primera vez este nombre.

En pleno siglo XX, a finales de la década de los cincuenta, y durante los sesenta, los

trabajos de la escuela inglesa de Psiquiatria con Martin Roth, Tolimson y Blessed con-
cluyeron que la principal causa de demencia tanto presenil como senil es la enferme-
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dad de Alzheimer. Por lo que la separacion entre estos tipos de demencias dejaba de
tener sentido si con ello se queria indicar causas completamente diferentes (CEAFA,
2008, p. 19).

3.2. Definicion

La enfermedad de Alzheimer (EA) “es una demencia asociada a multiples marcadores
neuropatoldgicos, pero los mas importantes son los ovillos neurofibrilares y las placas
amiloides. El diagndstico definitivo se alcanza mediante la identificacion post morten de
estos dos hallazgos en el cerebro en alta densidad y distribucion caracteristica. En los
primeros estadios se observan en el sistema limbico y posteriormente abarcan el neo
cortex. La enfermedad se origina en el I6bulo temporal medial, que conlleva caracte-
risticamente una alteracion importante en la memoria declarativa” (Lerin, 2013, p. 32).
“La EA es un tipo de demencia neurodegenerativa primaria con lesiones localizadas en
la corteza cerebral y claramente relacionada con la edad. Demencia, que cursa con un
deterioro global de las funciones intelectuales 0 mentales; neurodegenerativa, porque
las neuronas se degeneran o deterioran hasta morir; y primaria, porque no se conoce
la causa por la que se produce (Minguez Martin y Martin Diaz, 2001, p. 14)".

Senalar, que el 5 % de los enfermos de Alzheimer tiene la enfermedad con caracteristi-
cas genéticas de herencia autosdmica dominante, consecuencia de mutaciones en los
cromosomas 1 (mutacion STM-2), 14 (mutacion S-128), 21(mutacion de la PPA) y 19.
Todas estas proteinas se encuentran involucradas en la plasticidad cerebral. El 95 %
de los casos restantes de la enfermedad es esporadico, presumiéndose multifactorial
y es la forma mas presente en los pacientes seniles (inicio por encima de los 65 anos)
(Lerin, 2013, p. 32). Suele empezar con alteraciones del razonamiento, la planificacion
y la memoria reciente.

3.3. Evolucion y fases de la enfermedad

3.3.1. Evolucion

La EA ha sido considerada durante muchos anos como una enfermedad rara. Actual-
mente en Espana hay cerca de 700 000 personas afectadas, y cada afno se diagnos-
tican mas de 100 000 nuevos enfermos/as. Habida cuenta del envejecimiento de la
poblacion, se prevé que el nimero de enfermos se triplicara en 2050. Por lo que sera
uno de los principales retos a los que tendra que enfrentarse la sociedad a los largo del
siglo XXI. Se ha constatado que la edad avanzada, la historia familiar de demencia en
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parientes de primer grado, el género femenino (sobre todo después de los 80 afos) y
haber sufrido un traumatismo con pérdida de conciencia superior a una hora facilita
la aparicion de EA (Garcia y Criado, 2017, p. 63).

3.8.2. Fases
a. Etapa inicial o fase leve (de 3 a 4 anos de duracion)

En la fase inicial de la enfermedad, la mayoria de los sintomas pueden pasar desa-
percibidos y confundirse con un déficit cognitivo asociado al envejecimiento normal.

En esta etapa, aparecen los fallos de memoria, dificultad para encontrar las palabras
de nombres u objetos, problemas de concentracion. La persona parece confusa y
olvidadiza; puede tener que buscar las palabras o deja los pensamientos sin ter-
minar. A menudo se olvida de los acontecimientos y las conversaciones recientes,
pero recuerda claramente el pasado lejano. Como consecuencia de todo lo anterior,
al comienzo de la enfermedad pueden aparecer episodios depresivos 0 cambios de
personalidad. En general, los afectados todavia pueden vivir de forma independien-
te y mantener su higiene personal (CEAFA, 2008, p. 22).

El/la paciente puede estar preocupado/a por sus pérdidas de memoria y mostrar
una sintomatologia ansioso-depresiva. Pueden presentar alteraciones en su estado
de animo y cambios de humor, a pesar de negar la existencia de la enfermedad
(Lerin, 2013, p. 45).

b. Etapa intermedia o fase moderada (de 2 a 3 afos de duracion)

En esta fase moderada son llamativas las limitaciones de las actividades de la
vida diaria (AVD). De forma lentamente progresiva van perdiendo la autonomia, y
necesita ayuda en actividades basicas como el aseo personal, el vestirse e incluso
la alimentacion.

La memoria se ve afectada de forma grave, vy, a veces, el/la paciente puede no
reconocer a los miembros de la familia, perderse en lugares conocidos y olvidarse
de cdmo hacer cosas sencillas, como vestirse y banarse. También pueden aparecer
trastornos de conducta: intranquilidad, temperamento impredecible, vagabundeo
(CEAFA, 2008, p. 22).
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c. Etapa final 0 avanzada (de 2 a 3 afos de duracion)

En esta etapa final puede perder completamente la memoria y el juicio. Es necesario
un cuidado completo por la gran limitacién de las actividades diarias.

Se produce una pérdida progresiva del lenguaje de forma que el/la paciente deja de
hablar, lo cual no significa que no pueda percibir sefiales emocionales como voces
carinosas, sonrisas o caricias (CEAFA, 2008, p. 23).

En la fase grave aparecen con frecuencia también pérdida completa del control de
esfinteres de la orina y heces. La inmovilidad del paciente llega a ser casi comple-
ta. Se produce pérdida de peso, disminucién de sus defensas inmunolégicas, e
infecciones graves que pueden llevar al paciente a la muerte (CEAFA, 2008, p. 23).

En esta etapa como profesionales debemos ser conscientes de que 10 que esta-
mos realizando es un acompanamiento hacia el final de la vida de una persona por
lo que nuestra intervencion debe estar enfocada a la asimilacion en la familia de
este proceso y a los cuidados socio asistenciales de la persona enferma.

Es fundamental, que durante nuestra intervencion social con la persona y familia
durante las distintas fases tengamos incorporado y presente las diferencias indivi-
duales de la enfermedad en cada persona, existen variaciones en la sintomatologia
de cada paciente y el curso de la enfermedad.
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Tabla 1: Fases de la enfermedad

ETAPA

DURACION

SECUELAS

DEPENDENCIA

Fase inicial o leve

3-4 anos

e Deterioro cognitivo leve.

e Déficit de atencion.

e Pequenos olvidos.

e Cambios de humor.

e Afeccion de su estado animico.

e Dificultad para repetir el nombre
de objetos conocidos.

e Repeticion constante del mismo
discurso o idea.

e Pueden vivir de forma
independiente, aunque se ven
afectadas las actividades mas
complejas de su dia a dia como
organizar eventos o viajes.

Fase intermedia 0 moderada

2-3 anhos

e Aumento del deterioro cognitivo.

e Cambios conductuales acusados.

e Desorientacion espacio temporal.

e Dificultad para mantener su
higiene personal, vestirse
adecuadamente, cocinar o
manejar finanzas.

e Alucinaciones y delirios (en
algunos casos).

e Problemas para reconocer a
ciertas personas.

e | apersona necesita ayuda en las
AVD para que éstas sean dirigidas
correctamente.

Fase final o avanzada

2-3 anhos

e Pérdida de autonomia para
realizar las AVD.

e Perdida completa de la memoria
y el juicio.

e Pérdida progresiva del control de
esfinteres.

e Perdida en el lenguaje expresivo y
comprensivo.

e Pérdida del reconocimiento de
personas y objetos.

® Incapacidad de generar nuevos
aprendizajes.

e Trastorno en la deglucion.

e |nmovilidad.

e Dependencia absoluta.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la bibliografia (CEAFA, 2008, p. 24).
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3.4. Impacto de la enfermedad

La intervencion social con las personas afectadas por la EA y sus familiares requiere un
entendimiento de la patologia para poder realizar un correcto abordaje. Este conocimiento
ayuda a guiar la actuacion profesional. A generar un buen diagnoéstico de las necesidades
y un prondstico con perspectivas de futuro anticipandonos a las secuelas de cada una de
las fases y proporcionando un conocimiento menos técnico y mas claro a la familia sobre
el desarrollo de esta enfermedad. El/la profesional empatiza con el/la paciente y familia,
proporcionando un acompanamiento social centrado en el cambio y en la transformacion
de su persona que la enfermedad esta ocasionando.

3.4.1. En la persona

Inicialmente, cuando al/a la paciente se le diagnostica la enfermedad se manifiesta en
este/a la negacion o falta de concienciacion del problema; la familia creé que los sinto-
mas no son tan acusados, piensan que son propios de la edad y en ocasiones piden la
opiniéon de otros/as médicos/as o dejan que pase el tiempo sin hacer nada al respecto
porgue No son conscientes de lo que supone padecer esta demencia.

El/la paciente siente impotencia ya que es consciente de sus “fallos” de memoria y su
desorientacion en algunos momentos. Por ello tiende aislarse socialmente para que su
circulo social no se percate de ello. También siente ira porque es una enfermedad que
no tiene cura y las Unicas medidas son la aplicacion de tratamientos farmacoldgicos o
no farmacolégicos.

El/la paciente cada vez tiene menos consciencia de su estado y recuerda débilmente
las caras y nombres de sus familiares, necesita ayuda para gran parte de sus Activi-
dades de la Vida Diaria (AVD), se siente confuso/a ante determinadas situaciones y
comienza a ser poco consciente del medio que le rodea.

El fin Ultimo de nuestra intervencion es “lograr la calidad de vida del/de la paciente -como
un constructo multifactorial-, ya que depende de muchos factores (estado de salud, re-
cursos materiales, relaciones, estado de animo, entre otros). Pero también de otros re-
lacionados con que el sujeto mantenga una vivencia positiva de si mismo, que se sienta
un ser valorado, considerado y querido o que disponga de oportunidades para llevar una
vida lo mas parecida a como era antes (con actividades, ocupaciones y roles significati-
VoS, una vida lo mas satisfactoria y normal posible). Estos factores, por su marcado ca-
racter subjetivo, toman cuerpo de forma diferente en cada sujeto por lo que un abordaje
personalizado e integral se hace imprescindible” (Bermejo Garcia, 2015).
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Tabla 2: Impacto del Alzheimer en la persona.

FASE IMPACTO PERSONAL
Afectacion Necesidad Respuesta profesional
Autovaloracion y Autoestima. Refuerzo positivo. Ofrecerle oportunidades de
amor propio. informacién y decision personalizadas.
Frustracion e Aceptacion social. Hacer cosas (tareas, actividades, roles) que
irritabilidad. tengan sentido, significado para ella y asi
= sentirse Util, reconocida y valiosa.
Q
£ Pertenencia y Seguridad. Lograr un entorno (fisico y social) célido y
autonomia. empoderador.
Estado de animo | Comprension y Escuchar y dejar que se exprese, validar sus
fluctuante. empatia. sentimientos.
Perspectiva de futuro. | Establecer un vinculo profesional
comprometido.
Afectacion Necesidad Intervencion profesional.
Perdida de Apoyo emocional. Lograr un entorno (fisico y social) célido y
relaciones empoderador.
sociales.
No asimilacion Comprension. Re-pensar la organizacion y las intervenciones
de episodios profesionales.
significativos.
i
°
GEJ Seguridad. Ofrecerle momentos y lugares de calidad e
5 intimidad.
<
Perdida de Estimulacién mediante | Ofrecerle oportunidades de ocupacion
lenguaje y actividades. significativa y roles valiosos personalizados
coordinacion (adaptados a sus capacidades y deseos).
motora. Conocer sus preferencias y deseos actuales.
Conducta Atencion a sus Formar a los/as cuidadores/as sobre las
desinhibida. necesidades basicas. | pautas a seguir en los cuidados del/de la
enfermo/a, explicandoles las necesidades que
provocan los sintomas de la enfermedad.
Afectacion Necesidad Intervencion profesional
Imposibilidad de Fisiologicas. Analizar y valorar en equipo los riesgos
realizacion de las (beneficios y perjuicios) de respetar y de no
actividades de respetar su autonomia.
© vida diarias. Corresponsabilizarse junto con el resto del
(i equipo a compartir riesgos asumibles.
Control constante | Sanitarias. Demandar la existencia de espacios de acom-
de la salud. pafiamiento al profesional para sensibilizarnos
y capacitarnos en los cuidados emocionales
(supervision de casos, apoyo emocional, ...).

Fuente: Elaboracién propia a partir de (Bermejo Garcia, L.
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3.4.2. En la familia

Elimpacto que supone la comunicacion del diagnéstico de un ser querido de EA supone
un proceso de ajuste progresivo y constante de la unidad familiar. Es aconsejable que
se intente establecer desde el inicio una buena comunicacion entre los miembros de la
familia de cara a planificar los cuidados del/de la enfermo/a, marcar turnos de ayuda
al/a la cuidador/a principal, tomar decisiones médicas, etc. Por ello, los cambios y
la adaptacion que sufre la familia cuidadora requieren, en muchos casos, la ayuda e
intervencion de profesionales especializados/as en el abordaje social de este tipo de
patologias (CEAFA, 2008, p. 79).

El paso del tiempo implica que la familia va asumiendo la realidad que tienen que vivir.
Tomar cada vez mayor conciencia de la enfermedad, acomparnan sentimientos de gran
afliccion, ya que su familiar se ve inmerso en una caida de deterioro progresivo, que
va unida a una serie de cuidados que deben de ser proporcionados de forma mas
exhaustiva.

Los/as cuidadores/as se ven desbordados/as y en ocasiones irritables, asisten a un
cambio de vida sobrevenido que les obliga al abandono y renuncia de su vida social,
descuidan su salud fisica y se dedican a pasar gran parte de su tiempo con el/la
enfermo/a.

Finalmente, en la Ultima fase, muchas familias ya han asumido la situacion y la aceptan.
Han aprendido a responder antes las necesidades de su ser querido, se han busca-
do recursos, y han logrado conciliar, en mayor o menor medida, el cuidado del/de la
enfermo/a con su vida personal.

Es importante destacar que no todas las familias atraviesan estas etapas, algunas de
ellas nunca llegan a la fase de aceptacion, padeciendo en todo momento el sindrome
del/de la cuidador/a quemado/a, en el que siente impotencia, frustracion y cansancio,
siendo frecuente que aparezcan sentimientos depresivos, de irritabilidad o que aumen-
ten los problemas somaticos.

La familia es una pieza clave para el trabajo social neuroldgico, consciente del impacto,

preocupacion, angustia y temor que la evolucion de la enfermedad puede producir en
esta, es parte implicada en toda la intervencion social que se desarrolla.
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Tabla 3: Impacto del Alzheimer en la familia.

FASE | IMPACTO FAMILIAR
Afectacion Necesidad Intervencién profesional
Desconocimiento de | Aceptacion del | Ayudamos a la familia a conocer la enfermedad como
la enfermedad y su diagnodstico de | red de apoyo para el paciente. Es necesario que
trascurso. la enfermedad. | cuenten con una proyeccion futura sobre el transcurso
de la misma.
< | Alteraciones Comprension Debemos dar a conocer los sintomas con los que
Ig animicas como dela cursa el Alzheimer para asegurarnos de que la familia
= respuesta a las sintomatologia. | puede entender y responder ante los cambios de
conductas del conducta fluctuante del/de la enfermo/a.
enfermo.
Los/as profesionales | Apoyo. Demos ensenar a los/as familiares y cuidadores/as la
deben de guiarles y forma en la que deben comunicarse con enfermo, para
hacerles sentir que lograr un entendimiento mutuo.
no estan solos.
Afectacion Necesidad Intervencion profesional
Perdida de Apoyo Trazaremos con el/la cuidador/a principal un proyecto
relaciones sociales. emocional. de atencion individualizado, en el que le ensefiaremos
a organizar sus rutinas de tal forma que no se aislé de
su red social.
Se sienten Formacion para | Proporcionaremos los recursos necesarios de
© sobrepasados por la | saber entender | formacion para los/as cuidadores/as para evitar que se
g | situacion. al enfermo. produzca un desgaste emocional.
=
= .z . . .
% Frustracion y Periodos de El descanso del/de la cuidador/a es una pieza clave a
= busqueda de salidas | descanso. lo largo de toda la enfermedad por o que trabajaremos
a la situacion. con él/ella en crear una cartera de recursos que se lo
puedan proporcionar en diferentes momentos.
El/la cuidador/a Atencion a sus | En las diferentes entrevistas con la familia debemos
descuida su estado | necesidades. observar cémo viven y les afecta la enfermedad, si
fisico y de salud. ellos/as acuden a revisiones médicas con la misma
asiduidad, o si desde que son cuidadores/as su estado
de salud ha empeorado.
Afectacion Necesidad Intervencion profesional
Sienten que han Expresividad Desarrollar modos de intervencion profesional e
invertido muchos emocional. instrumentos profesionales sensibles al bienestar
anos de su vida emocional en todo el proceso de intervencion:
acompanando a valoracion, planificacion y seguimiento.
‘@ | una persona con
L | una enfermedad sin
cura.
No reciben feedback | Descanso y Es necesario trabajar con los/as cuidadores/as
del/de la enfermo/a | ayuda en la la comunicacién no verbal con el/la paciente. La
y NO se ven administracién | importancia de la estimulacion a través de los sentidos.
recompensados/as | de cuidados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de (Bermejo Garcia, L. 2015).
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4. PROCESO DE INTERVENCION TRABAJO SOCIAL NEUROL()GIQO
CON PACIENTE ALZHEIMER Y SU FAMILIA EN EL HOSPITAL CLINICO
UNIVERSITARIO DE VALLADOLID (HCUV)

Se requiere el diseno de una intervencion social especifica con la persona y familia que
refleje el significado de la enfermedad que padece. El compromiso con una atencion
social adecuada y destinada al logro de bienestar de estas personas y familias, exige,
contribuir a la elaboracién de un cuerpo tedrico que garantice el apoyo social de la
persona que sufre esta enfermedad neuroldgica.

Este apartado muestra el proceso de intervencién con pacientes con Alzheimer,
su familia y el/la trabajador/a social neurolégica establecido en el HCUV. Ha sido
elaborado a raiz del trabajo de Olmedo y Arranz (2017), en su articulo sobre el
Trabajo Social Sanitario: Intervencion con pacientes con ictus desde el Servicio
Médico de Neurologia del Hospital Clinico Universitario de Valladolid, del articulo
Repensando la intervencion psicosocial con pacientes ictus de Olmedo y Aguado
(2018) y de la experiencia profesional de seis ahos de intervencion social en el
area de neurologia.

El circuito de intervencion del/de la trabajador/a social neurolégico/a del HCUV con
estos pacientes, esta establecido en una serie de fases, que se proceden a desarrollar:

a. Recepcion de la demanda y acogida

El caso es puesto en conocimiento del/de la trabajador/a social especialista en Neu-
rologia en el momento del ingreso hospitalario o diagndstico, a través de tres posibles
vias: médico/a neurdlogo, enfermeria, iniciativa propia del/de la paciente o su familia.

El momento de la recepcion del caso, es clave en la intervencion social, se aconseja
iniciarle en el momento del diagndstico, acompanar al/a la paciente desde la fase
inicial de perplejidad y asombro. El/la profesional de Trabajo Social debe realizar una
escucha activa intentando proporcionar una informaciéon precisa y clara para que
los/as usuarios/as la puedan procesar con facilidad. Se concierta otra entrevista a
los pocos dias donde se obtendra mas informacion del caso, deteccién de necesi-
dades y orientacion para el establecimiento del Plan de Intervencion Social.

Si la recepcion del caso llega al/a la trabajador/a social especialista en neurologia tras

una hospitalizacion en la que la enfermedad se sitla en alguna de las fases de pro-
gresion, la recepcion de la familia y el/la paciente sera diferente, al tener mayor cono-
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cimiento de la enfermedad y de apoyos posibles para afrontarla. En estos casos, las
familias se encuentran desbordadas en los cuidados al/a la enfermo/a, con una alta
carga emocional, pero con una afeccion personal muy importante.

Los casos diagnosticados de enfermedad de Alzheimer pueden ser atendidos por el
Trabajo Social Neurolégico encontrandose en cualquiera de las diferentes fases de la
enfermedad y es importante que el/la trabajador/a social detecte en qué momento se
encuentra la familia y el/la paciente para realizar una buena intervencion. El Alzheimer
no tiene cura y es una enfermedad que progresa, estas caracteristicas hacen que la
intervencion gire en ensefar a familiares a vivir con una persona diagnosticada de
enfermedad y a concienciarse que su atencion, dedicacion y apoyos ira cambiando
segun evoluciona la enfermedad.

b. Recogida de informacion y estudio

La trabajadora social neurolégica del HCUV explora y aborda el conocimiento am-
plio de la situacion socio-familiar (composicion familiar, dinamica familiar, nivel de
comunicacion, incapacidad legal, figura legal de referencia, con qué apoyos reales
cuenta, situacion laboral, persona/s de contacto, factores psicosociales que inciden
en su enfermedad, manifestaciones de problemas sociales sanitarios, como gestio-
na sus emociones en su proceso de enfermedad, entre otros) y recaba informacién
de otras fuentes (Atencion Primaria, Servicios Sociales, Juzgado, lugar de trabajo,
Tercer Sector).

Si la recepcion se hace en una fase moderada o grave de la enfermedad debemos
medir en la familia los niveles de Burnout de él/la o los/as cuidadores/as principales y el
nivel de formacion en cuidados que pueden seguir proporcionando al/a la enfermo/a.

Para ello, las técnicas e instrumento utilizados son: entrevistas abiertas y/o semiestruc-
turadas con paciente/familia, observacion, genograma, flujograma, reuniones e inter-
consultas con el equipo del servicio de neurologia, interconsultas de coordinacion con
Atencion Primaria, reuniones con Centros de Accion Social, Juzgados, etc.

Como soporte documental, se abre a cada paciente su Historia Social, que queda
depositada y custodiada en el despacho de la Unidad de Trabajo Social del Hospital.

El estudio y andlisis de toda la informacion recogida permite llegar al Diagndstico Social
Sanitario.
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c¢. Diagnadstico social sanitario/valoracion social

En esta fase se definen y concretan los factores que inciden en la situacion de necesi-
dad-problema psicosocial del/de la paciente y de su entorno (fortalezas y amenazas) y
que orientaran el Plan de Intervencion.

La valoracion social realizada por el/la trabajador/a social sanitario/a de Neurologia
recoge la afectacion y extension de la enfermedad, en qué areas, el conocimiento
y la percepcién del paciente y la familia ante el diagnéstico de Alzheimer u otra de-
mencia; el tratamiento clinico-social establecido (rehabilitacion psicofisica y social
que precisa, ayudas técnicas que requiere, apoyos sociales, derivaciones y coor-
dinaciones realizadas, establecimiento de pautas sobre organizacion y dinamica
familiar, entre otros.

Las herramientas de diagnéstico social sanitario que aplica el/la trabajador/a social
neuroldgico/a del HCUV son: la escala GENCAT para valorar la calidad de vida pacien-
te con demencia u Alzheimer, cuestionario MOS, escala PSP y la escala Zarit para la
deteccién de sobrecarga familiar, la entrevista psicosocial individual y familiar, el geno-
grama, la historia de vinculo y las evidencias documentales.

La valoracion social integrada dentro del equipo multidisciplinar del servicio de neuro-
logia, parte de la discusion y puesta en comun de valoraciones de cada profesional del
equipo en funcién de areas afectadas.

La valoracion e intervencion social se registra en el programa informatico de la institu-
cion sanitaria, el Hospital Clinico Universitario de Valladolid.

d. Plan de intervencion

El Plan de Intervencion recoge objetivos, areas, actuaciones a desarrollar y profesiona-
les responsables, planificando los apoyos necesarios.

El/la trabajador/a social neurolégico/a del HCUV forma parte del equipo multidisci-
plinar y, por tanto, planifica y evallia conjuntamente con el resto de los componentes
del equipo la forma de trabajar con el paciente y su entorno. Su intervencion esta
encaminada a trabajar al servicio de la persona pero de forma directa con su familia
y concretamente con las personas que asumiran el rol de cuidadores/as principales.
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La intervencion social tiene que tener en cuenta la voluntad de la persona, su pro-
yecto de vida, cuando sea capaz de decidir sobre el mismo. En muchas ocasiones,
por la incapacidad cognitiva que produce esta enfermedad la persona esta incapa-
citada legalmente.

El establecimiento de apoyos y recursos tienen que adaptarse a las necesidades que
la persona precisa seguin la evolucion de la enfermedad, siempre que sea posible se le
estimulara para evitar la progresion rapida de la enfermedad.

A diferencia de la intervencion con otros/as pacientes neuroldgicos/as, el Alzheimer
es una enfermedad crénica que con el paso del tiempo solo empeoran sus sinto-
mas. Es necesario, preparar a la familia emocional e instrumentalmente para afron-
tarla, dotandoles de los recursos necesarios en funcion de las necesidades concretas
del paciente. Se les orienta sobre la conciencia de la enfermedad y su evolucion, los
comportamientos y secuelas que va a ir ocasionando en su familiar. Se les dota de
conocimientos para que tengan mayor seguridad y capacidad de afrontamiento de los
acontecimientos que se suceden. Un ejemplo, es la angustia que les produce cuando
le ven agresivo, creyendo que han hecho algo mal, se sienten mas reconfortados cuan-
do son conocedores de que son consecuencias frecuentes de la enfermedad.

Paralelamente, se debe intervenir con actuaciones que eviten la claudicacion familiar,
aislamiento, problemas de salud, apoyo para abordaje de alteraciones comportamen-
tales o reacciones que presente la persona a consecuencia de la edad. El/la cuidador/a
debe ser cuidado/a durante todo el proceso que dura la enfermedad.

e. Evaluacion y seguimiento

El seguimiento es una fase imprescindible del proceso de intervencion social al
paciente con Alzheimer del/de la trabajador/a social neurolégico/a del HCUV. Un
seguimiento programado, con el/la paciente y familia que coincide con consulta
al Neurdlogo y/o a demanda segun las necesidades del/de la paciente y familia.
Durante este seguimiento se mantienen entrevistas con el familiar y/o el/la pacien-
te, tratandose aspectos como: organizacion y dinamica familiar, valoracion de la
necesidad de otros apoyos. El diagndstico de una enfermedad neurodegenerativa
precisa de un seguimiento social que permita reevaluar las nuevas necesidades y
los apoyos que esta recibiendo, para contribuir a garantizar que estan siendo los
adecuados acorde a la evolucion de la enfermedad, a las limitaciones funcionales
que va presentando y a su entorno socio familiar.
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Las entrevistas, en ocasiones se realizan con una estructura abierta y en otras cerra-
das, se recopila informacion sobre la dinamica y organizacion familiar, sentimientos que
se les presentan, la evolucion de la enfermedad, conocer el grado de cobertura de las
necesidades que van surgiendo, entre otros aspectos. La calidad de la intervencion
con paciente y familia tiene tres actores principales: el equipo profesional, el/la paciente
y la familia, todos unidos conjuntamente en dar una respuesta integral a las necesida-
des que crea la evolucion de la enfermedad.

El seguimiento es pieza clave en una enfermedad crénica y neurodegenerativa, estas
caracteristicas influyen directamente en la persona y su familia a todos los niveles:
organizacion familiar, cobertura de necesidades nuevas, problemas de comunicacion,
entre otros, que requieren una intervencion social a lo largo del transcurso de la enfer-
medad que garantice una respuesta a las diferentes necesidades.

5. DISCUSION

El limitado numero de publicaciones cientificas desde el Trabajo Social Neuroldgico so-
bre la intervencion especifica con enfermos diagnosticados de Alzheimer, ha motivado
el interés por abordar este tema y contribuir al desarrollo de un cuerpo tedrico.

Es incuestionable, que la figura del/de la trabajador/a social neuroldgico es impres-
cindible para garantizar la atenciéon biopsicosocial que precisa el paciente y el entorno
familiar, su conocimiento de la enfermedad en toda su dimension garantiza un acom-
pafamiento social que cubre y aborda las necesidades que la enfermedad produce
en la persona.

La intervencion de este/a profesional ha de incorporar el significado de la enfermedad
de Alzheimer. El transcurso de la enfermedad tiene que ir modificando nuestro plan de
intervencion social, aceptar las transiciones que se producen, de trabajar con él/ella, en
las fases de diagndsticos mas tempranas, a trabajar para él/ella en la fase mas aguda de
la enfermedad.

El plan de intervencion ha de trazarse de forma conjunta entre el equipo multidisciplinar
sanitario en el que se encuentra el/la trabajador/a social y con la familia, para que a ni-
vel médico se hagan los seguimientos oportunos y a nivel social una mejor adaptacion
de los recursos a la situacion real del/de la paciente, situando su bienestar en el centro
de la planificacion.
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En definitiva, el Trabajo Social Neuroldgico debe adaptar su intervencion social y eje-
cutarla con eficacia, incorporando a la misma el conocimiento de las particularidades
de la enfermedad neuroldgica: significado de la enfermedad, su extension y limites,
entendimiento de la sintomatologia, los aspectos sociosanitarios mas basicos para
lograr un mayor confort y proteccion de la persona, entre otros.

6. CONCLUSION Y APORTACIONES

El papel relevante de este/a profesional en la atencion social a paciente y familia, exige
la necesidad de conocimientos especificos acreditados de la enfermedad que presen-
ta la persona con la que interviene. Es necesario el conocimiento de la enfermedad: el
concepto y las secuelas del Alzheimer u otras demencias, terminologia clinica, pruebas
diagnosticas, la estructura y funcionamiento de un Servicio Médico de neurologia, co-
nocimiento y entendimiento de los distintos profesionales que le conforman, el dominio
de protocolos y guias de intervencion, ademas de las competencias concretas en
técnicas propias y especificas del Trabajo Social Sanitario, escalas de valoracion. Asi
como habilidades sociales, manejo de resolucion de conflictos, conocimiento y acceso
a los recursos de pacientes diagnosticados demencia u Alzheimer y de los familiares
de estos.

Es indudable que, si somos capaces de identificar las diferentes enfermedades neuro-
l6gicas, podremos intervenir con la persona y ver su nivel de funcionalidad y conciencia
para llevar a cabo un determinado tipo de actuacion.

Es importante conocer y saber identificar los puntos clave de las diferentes situaciones
clinicas referidas a esta enfermedad, y que puede trasladarse a otras enfermedades
neuroldgicas, que, a la larga, se traducen en un gran deterioro para la salud de las
personas, sin unos conocimientos adecuados (Martinez y Miangolarra (2006, p. 12).

Es necesario crear en Trabajo Social la Especializacion en Neurologia, para posibilitar
el trabajo en equipo y una atencion de calidad a los/as pacientes. Una especializacion
nos permite profundizar en un campo determinado, conociendo aspectos, peculia-
ridades y caracteristicas de este, que al mismo tiempo permiten unos estudios mas
exhaustivos para que se hagan aportaciones de intervencion (Palomino, Asensio y
Bayona, 2007, p. 23)
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Anexo 1:

FLUJOGRAMA DE LA INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL SANITARIO
EN NEUROLOGIA DEL HCUV
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Anexo 2: TIPOS DE DEMENCIAS

Tabla 4. Ttipos de demencias.

Tipo de demencia

Definicion

Secuelas

Se refiere a un conjunto de
sintomas que se caracterizan por

Perdida de al menos dos funciones
superiores (f. memoria, f. ejecutiva, f.

Demencia un deterioro progresivo de las lenguaje, f. visuo-espacial, conducta)
funciones cognitivas. durante al menos tres meses, que impide
alguna de las actividades habituales.
Se trata de una enfermedad Proceso gradual que cursa retro
neurodegenerativa y por tanto génicamente. La persona olvida
- progresiva que afecta a las cosas importantes, repite preguntas
Demencia tipo ’ . .
Alzheimer neuronas de la corteza cerebral y | constantemente, apatia, desorientacion en

de zonas proximas.

espacios habituales. En fases moderadas
dificultad para manejar objetos. En fases
severas pierde el lenguaje.

Demencia Vascular o

Son las causadas por accidentes
cerebrovasculares, como el

infarto cerebral o ictus. La sangre
deja de irrigar la zona del cerebro

Proceso escalonado con estabilizacion
mejorias. Labilidad emocional (risa, llanto).
Sintomas neuroldgicos (alteracion en la
marcha). Alteracion de la concentracion y la

Multinfarto . : .

afectada provocando la muerte memoria. Incontinencia.

de las neuronas y causando la

pérdida de funcionalidad.

Se localiza (I6bulos frontal Gradual. Animo elevado o indiferencia

y temporal) de las lesiones afectiva. Sin empatia. Conducta social
Demencia cerebrales causadas por la desinhibida, hiperactividad motora,
Frontotemporal presencia de cuerpos y células conductas repetitivas. Aumento del apetito.

de Pick (una forma anormal de la
proteina tau).

Ninguna conciencia de déficit.

Demencia Cuerpos
de Lewy

Se caracteriza por la formacion
en distintas zonas del cerebro
de depdsitos anormales de
proteinas que afectan a la
actividad de determinados
neurotransmisores

Fluctuaciones cognitivas. Pensamiento lento,
dificultad de concentracion. Alucinaciones y
trastornos visuales y espaciales. Temblor de
reposo, alteraciones en la marcha, lentitud
motora. Alteracion del suefio.

Demencia asociada

Demencia que aparece al menos un
ano antes que el Parkinson. Lentitud de

al Parkinson ; S -
pensamiento. Alteracion del suefio.
Asociadas a déficit vitaminico y/o procesos
. endocrinos (hipertiroidismo), traumatismos,
Demencias . : : )
) hidrocefalia, alcoholismo, tumores, virus
Secundarias

(SIDA). Con el tratamiento adecuado puede
ser reversible.

Fuente: Salud, edad y demencia, 2019.
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