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Resumen

La figura del profesional del trabajo social sanitario, ocupa un puesto rezagado en la
sociedad, cuyo desconocimiento ocasiona la pérdida de sus conocimientos aplicados a
su trabajo. Este trabajo fundamenta, la razén de su utilidad e importancia, por un lado
centrandose mads especificamente en el ambito de la sanidad, resaltando la figura
del/la profesional en cuanto a la continuidad de cuidados ante el alta hospitalaria y
posteriormente haciendo hincapié en todo lo que respecta al Dafio Cerebral Adquirido
su proceso de rehabilitacién y el efecto de cémo se reordena el entorno social de una

persona que lo padece, mediante una metodologia de investigacidn cualitativa.

Palabras clave: Trabajo Socia Sanitario; alta hospitalaria; Daflo Cerebral Adquirido;

rehabilitacidn; entorno social.

Abstract

The figure of health social worker rates very poorly in society, this lack of awareness
causes the lost of knowledge applied to his job. This profession bases its utility and
importance, on the one hand, focusing more specifically in healthcare and
highlighting the figure of the professional in the continuity of care at the time of
hospital discharge and later on, emphasizing for everything concerning to the acquired
brain damage, its rehabilitation and the effect of reorganizing its social environment

through a qualitative research.

Key Words: Health Social Work; Hospital Discharge; Acquired Brain Damage;

Rehabilitation; Social Environment.



indice

Introduccion

1. Objetivos y Ejes de estudio

1.1 Objetivos

1.2 Ejes de estudio
2. Marco Teérico

2.1 Concepto de Salud

2.2 Factores que influyen en la salud

2.3 Evolucidn del Sistema Nacional de Salud
3. Introduccidn: El trabajo Social Sanitario
4. Marco Legislativo General

4.1 Ley General de Sanidad

4.2 Ley Foral de Salud de Navarra

5. Trabajo Social Sanitario en el Complejo Hospitalario “Edificio D

5.1Proceso de rehabilitacion Neuroldgica
5.2 Rehabilitacién en la fase ambulatoria
5.3 Vida después del alta hospitalaria

5.4 Marco Juridico de la Clinica Ubarmin

6. Daiio Cerebral

11

11

12

13

13

14

15

17

21

21

22

25

27

29

29

31

33



6.1 Que es el DCA
6.2 Cuales pueden ser las secuelas
6.3 Importancia del entorno familiar y Recursos formales de apoyo
6.4 Cuidar y Cuidarse
6.5 Asociaciones de Dafio Cerebral
6.5.1 Adacen

7. Metodologia

34

34

36

36

38

40

41

8. Investigacion; Como se reordena el entorno social de una persona que 43

padece daiio cerebral adquirido

9. Conclusiones

10. Bibliografia

11. Anexos

A. Anexol

B. Anexolll

C. Anexollll






INTRODUCCION

Mi nombre es Lucia, soy alumna de cuarto de Grado de Trabajo Social y mi tema para

el Proyecto de fin de carrera es “Trabajo Social Sanitario y Dafio Cerebral Adquirido”.

En primer lugar cabe destacar la razén por la que decidi realizar este tema. Al estar
realizando mis practicas de cuarto en el Complejo Hospitalario de Navarra “Edificio D”
(Antigua Clinica Ubarmin), comprendi la gran importancia que tiene el Trabajo Social
Sanitario en lo referente al Dano Cerebral y la gran importancia del equipo

multidisciplinar de rehabilitacién Neuroldgica.

El Edificio D (antigua Clinica Ubarmin) es un centro sanitario hospitalario
perteneciente a la red publica de Navarra, dependiente del Servicio Navarro de Salud-
Osasunbidea, ya que su actividad esta dirigida a la mejora de la salud de la poblacién
adulta de toda Navarra en el area especifica de la cirugia ortopédica, traumatologia y
rehabilitacion. Pasé a formar parte del Complejo Hospitalario de Navarra en el afio
2012. Se encuentra ubicado en localidad de Elcano perteneciente al Valle De Eglies, a

unos diez kildémetros de Pamplona.

Una de las razones de mads peso por las que he elegido este tema, es que el Trabajo
Social Sanitario, es un trabajo por lo general desconocido, yo, previamente a llegar a
mi centro de practicas y previo a mi periodo de formacidn, no conocia cuales eran las

funciones de los profesionales en este campo.

He elegido este tema para mi Proyecto, no solo porque considero que el Trabajo Social
Sanitario es indispensable y cumple una importantisima funcién, sino por la
complejidad que supone padecer Dafio Cerebral Adquirido y las repercusiones que

tiene.

Por lo tanto me propongo investigar en la medida de lo posible cémo se reordena el
entorno social de las personas que padecen Dano Cerebral Adquirido, mediante la
realizacion de varias entrevistas tanto a familiares como a las personas atendidas con
el posterior analisis de las mismas y me pongo como objetivo, adquirir conocimientos
basdandome en todos los puntos de vista posibles, principalmente desde la vision del

trabajo social, pero dandole también importancia a las funciones que ejercen los
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demas profesionales, tales como; los neurélogos, psiquiatras, psicélogos y terapeutas

ocupacionales.

Con ello podré hacer una fusién de conocimientos, donde sera mas facil la compresion

y desarrollo del trabajo.
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1. OBIJETIVOS Y EJES DE ESTUDIO

Una de las partes de mi trabajo, consiste en ponerme unos objetivos de investigacion

junto con sus ejes de estudio

Como mi trabajo trata del trabajo social sanitario y el dafo cerebral adquirido, segun
la Guia de FEDACE sobre DCA: “es el resultado de una lesién subita en el cerebro que
produce diversas secuelas de caracter fisico, psiquico y sensorial. Estas secuelas
desarrollan anomalias en la percepcidn sensorial, alteraciones cognitivas y alteraciones

III

del plano emocional” ( FEDACE 2013) me pongo como meta analizar cudles son las
funciones que tienen los profesionales del trabajo social, y sobre todo conocer cual es
su relacién con el DCA, mediante la inmersidn de mi persona como una profesional

mas.

Cuando una persona padece DCA, toda su vida y la de su familia cambia por completo,
es por ello por lo que me propongo conocer cual es el impacto que tiene tanto en la
persona como en su familia, los cambios que produce socialmente, lo que supone, asi
como investigar sobre el perfil de personas que lo padecen y la franja de edad en la
que se encuentra, ya que no es lo mismo el impacto que pueda tener en una persona

de 30 afios como en una de 50.

1.1 Objetivos:

= QObservar y analizar las funciones y la importancia del Trabajo Social Sanitario
en su marco tedrico y mas especificamente, como se adapta en los centros de
Dafio Cerebral Adquirido.

= Contextualizar el Trabajo Social en el ambito sanitario.

= Conocer cudl es el impacto de la reordenacién del entorno social de las
personas que padecen daino cerebral.

= Ver como interviene el Trabajador Social Sanitario en lo que respecta al Dafio

Cerebral

11



1.2 Ejes de estudio:

= Efectos del DCA en la poblacién.
= Perfil de personas que padecen DCA.

*  Momento biografico

Durante mi investigacién, me propongo averiguar cuales son los efectos mas
frecuentes que produce el DCA en la poblacidn, como afecta en el dia a dia, en la
educacién de los hijos, las situaciones personales que una familia tiene que atravesar,
la calidad en la comunicacion entre ellos. También me propongo averiguar el motivo
por el que se produce un Dafio Cerebral, cuales son las principales causas que dan

lugar a que se dé lugar como por ejemplo; un accidente de trafico, una caida, etc.

Considero que hacer hincapié en el perfil y la edad, también puede ser un eje de
estudio interesante, ya que no es lo mismo que le ocurra a una persona joven, en edad
laboral y cuyas caracteristicas socio/demograficas sean favorables que a una persona
entrada en edad, jubilada y con un estado de salud un poco precario. Asi como no es
igual el impacto que supone para una mujer que para un hombre, ya que los estilos de
vida que hayan podido llevar son probablemente diferentes. Es por esto por lo que
otro de mis ejes de estudio va a ser averiguar en qué edad es mas frecuente que se

produzca esta lesidn y conocer que sexo es el mas afectado.

Por otro lado darle importancia al hecho de que es una enfermedad crénica
invalidante, es decir, es un proceso de larga duracién y por lo general de progresion
lenta. Se considera una enfermedad crénica ya que requiere de mas de 6 meses de
rehabilitacién y es invalidante, ya que lo mas probable es que la persona que padece
dafo cerebral, va a necesitar de tercera persona externa al domicilio para garantizar la

unidad de cuidados ante el alta, en la realizacidon de las actividades de la vida diaria.
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2. MARCO TEORICO

2.1 Concepto de salud

Basandonos en el Curso de Formacién en Promocion y Educaciéon para la Salud de la
UNED, el concepto de salud ha ido evolucionando en funciéon del momento histérico,
de las culturas, del sistema social y del nivel de conocimientos. En los primeros afios de
la historia se mantuvo el pensamiento primitivo (magico-religioso), centrado en la
creencia de que la enfermedad era un castigo divino, esta actitud aln se mantiene en

algunos pueblos de Africa, Asia, Australia y América.

Mds tarde las civilizaciones egipcia y mesopotdmica iniciaron el primer cambio
conceptual, pasando del sentido magico religioso a un desarrollo de la higiene personal

y publica.

La palabra “higiene”, asi como el actual Juramento Hipocratico encuentran su origen
en la cultura griega inspirada en la mitologia (Higea “diosa de la salud” e Hipdcrates

“padre de la medicina”).

El pueblo romano aplicé sus conocimientos de caracter urbanistico a la salud publica,
construyendo grandes acueductos para la dotacion de aguas y para el alejamiento de

las sustancias de desecho (“Cloaca Maxima”).

En la Edad Media se ensefia la medicina hipocratica en la escuela de Salermo. Se
elabord un documento que contenia numerosos consejos sobre higiene. Este sentido

higienista de salud se ha mantenido hasta hace unas décadas.

En la actualidad, el concepto utilizado para referirse a la salud, es el que definié la
organizacién mundial de la salud (OMS 1946). La OMS, es el organismo de la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) especializado en gestionar politicas de

prevencion, promocion e intervencion en salud a nivel mundial.
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Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1946) el concepto de Salud se refiere
al “estado de completo bienestar fisico, mental y social; y no solamente la ausencia de
enfermedad”. De la misma forma, define la enfermedad como la “alteracidn

estructural o funcional que afecta negativamente al Estado de Bienestar.”

2.2 Factores que influyen en la salud:

Segun el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya, “nuestra salud
emocional puede verse afectada por muchos factores, algunos de los cuales la
refuerzan (nombrados factores protectores) y otros la afectan de forma negativa
(nombrados factores de riesgo). De alguna manera, podriamos decir que estos factores
nos harian mas fuertes o mas débiles, respectivamente, ante los problemas o

dificultades.
En términos generales, podemos hablar de:

® Factores de la persona: como las caracteristicas psicoldgicas, el estilo de vida o
también la predisposicion genética de la persona.

= Factores relativos a las redes sociales proximas: como la familia, los amigos o la
propia comunidad (en su capacidad de ofrecer apoyo o fomentar la inclusién y
la participacién).

= factores de la propia sociedad: como la cultura o las politicas publicas de

trabajo, sanidad, etc.”
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2.3 Evolucion del Sistema Nacional de Salud

Como refiere El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de
Espafia, en “Espafa, se implantan el Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE)
mediante la Ley de 14 de diciembre de 1942, el cardcter obligatorio va dirigido a
proteger a los trabajadores econdmicamente débiles, cuyas rentas de trabajo no

excedan de los limites fijados.

El SOE queda a cargo del INP, como entidad aseguradora unica, y entre las
prestaciones del Seguro, estaba la asistencia sanitaria en caso de enfermedad vy
maternidad, e indemnizacién econdmica por la pérdida de retribucién derivada de las

situaciones anteriores.

Con la Ley de Bases de la Seguridad Social, de 28 de Diciembre de 1963, se suprimen
los esquemas cldsicos de prevision y seguros sociales, y se instrumenta el desarrollo

del sistema de Seguridad Social.

El Decreto 2065/1974, de 30 de mayo, por el que se aprueba el Texto Refundido de la
Ley General de la Seguridad Social, modifica y amplia las prestaciones de asistencia
sanitaria de la Seguridad Social. Con la instauracidn de la democracia en nuestro pais,

la prestacion de la asistencia sanitaria toma nuevos enfoques”.
LLEGADA DE LA DEMOCRACIA - EL INSTITUTO NACIONAL DE LA SALUD (INSALUD)

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de Espafia hace
referencia a que “los cambios fundamentales en el ordenamiento politico se producen
con la aprobacion de nuestra Constitucion. En ella se reconoce el derecho de todos los
ciudadanos a la proteccién de la salud. Asimismo, la nueva organizacion territorial del
Estado, con el establecimiento de las Autonomias, posibilita que estos puedan asumir

competencias en la materia sefialada y de asistencia sanitaria de la Seguridad Social.

Poco antes, en 1977, se crea el Ministerio de Sanidad y Seguridad Social, por Decreto

1558/77 de 4 de julio.
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En 1979, como consecuencia de la reforma efectuada sobre la gestidn institucional de
la Seguridad Social, la Salud y el Empleo por el Real Decreto Ley 36/1978 de 16 de
Noviembre, se suprimié el Instituto Nacional de Prevision, pasando la gestién y
administracion de los servicios sanitarios del Sistema de Seguridad Social al Instituto

Nacional de la Salud, Organismo de nueva creacion.

Con la Ley General de Sanidad, de 14 de abril de 1986, se configura el nuevo médulo
de organizacidon creandose el Sistema Nacional de Salud, y toma forma el concepto de

servicio sanitario publico que debe prestar el Estado.

A partir de 1989, se amplia la previsidon constitucional en lo que se refiere a la
proteccion de la salud de los ciudadanos, por una parte, se produce el cambio de
financiacion del gasto sanitario publico, que pasa a ser fundamentalmente asumido
por el Estado, a través del sistema impositivo ordinario, y por otra parte, se extiende la
cobertura sanitaria de la Seguridad Social a las personas no incluidas en la misma y sin

recursos suficientes.

De acuerdo con el principio de descentralizacidn territorial, se inicia, en 1981, el
traspaso de competencias en materia de asistencia sanitaria de la Seguridad Social a

las Comunidades Auténomas, proceso que se culmina en el afio 2001.

En el afio 2002, el Instituto Nacional de la Salud se convierte en una entidad de menor
dimensién y pasa a denominarse Instituto Nacional de Gestidn Sanitaria, el nuevo
Instituto se ocupa de las prestaciones sanitarias en el ambito territorial de la Ciudades

de Ceuta y Melilla”.

Desde este marco normativo/legislativo, se produjo la aparicion de la figura del

trabajador/a social en el ambito de la salud.
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3. INTRODUCCION: EL TRABAJO SOCIAL SANITARIO

“Una de las primeras referencias cientificas sobre el trabajo social sanitario la
encontramos en la obra de Mary Richmond “El Diagnostico Social” (1917), donde
transcribe un articulo de Ida M. Cannon publicado en el Social Work in Hospitals,
sobre, la practica clinica que, en 1905, realizaba el doctor Richard Cabot y su equipo en
el departamento de servicio social del Massachussets General Hospital” (Colom, D.

2008).

Segln la guia valenciana de intervencidn de Trabajo Social Sanitario (Monrés y Zafra,
2012) el Dr. Cabot fue un innovador en su época puesto que aposto por una medicina
centrada en el enfermo mas que en la enfermedad, e impulsé los estudios sobre los
aspectos sociales en la prdactica de la medicina, defendiendo la estrecha colaboracién
entre los médicos y los trabajadores sociales. Su argumentacion giraba en torno a que
si bien el medico era quien conocia el estado fisico y mental de los pacientes, también
era un gran desconocedor de las circunstancias personales que lo rodeaban y de las

consecuencias que esta relacidn le ocasionaban.

En su argumentacion afirmaba que el trabajador social disponia de la informacién mas
completa, puesto que ademds de conocer la informacidn sanitaria, era el que
investigaba el entorno del paciente: la historia familiar, las condiciones sanitarias, las

circunstancias financieras y laborales etc.

Su intervencidn permitira realizar un tratamiento a fondo eficaz, puesto que aportaba
al diagndstico clinico, el conocimiento de las circunstancias que condicionaban el
tratamiento y la recuperacion del paciente. Esta es la escena del trabajo social

sanitario.

No cabe duda de que “lo social” tiene un peso importante en la concepcidn y provision
de los cuidados de salud, puesto que cualquier persona que presente una enfermedad
va a enfrentarse a unos cambios que afectaran directamente a las otras dimensiones

de su personales, tales como las relaciones familiares, personales, laborales,
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econdmicas etc. Ayudar a enfrentarse a ellos y a encontrar el equilibrio entre sus
habitos de vida y la nueva situacién para garantizar su calidad de vida, es una de las
tareas que deben realizar los/las trabajadores/as sociales de salud, ademas de
contribuir a completar la visién biopsicosocial que debe llevarse a cabo por los
profesionales sanitarios en el abordaje de los problemas de salud complejos de

individuo.

El Trabajo Social en el ambito de la salud es la actividad que se ocupa de los aspectos
psicosociales del individuo, a través del estudio, diagndstico y tratamiento de los
factores sociales que concurren en el mantenimiento de la salud y en la aparicion de la
enfermedad de las personas, los grupos y las comunidades, colaborando en potenciar

el caracter social de la medicina.

En el plano individual y familiar la integracién del trabajador social en el dmbito
sanitario, supone la aportacion de alternativas o soluciones a las
dificultades/problemas sociales que surgen con la aparicion y el desarrollo de la
enfermedad, con el objetivo de evitar los desajustes socio-familiares que se producen
como consecuencia de la perdida de salud, estableciendo un sistema de participacidon
de los pacientes y/o familiares en la atencion individual y la toma de decisiones

terapéuticas.

La asistencia al paciente debe concebirse desde una perspectiva de asistencia integral,
lo que implica una actuacién que va desde la deteccidon del riesgo social hasta la
finalizacién o derivacion de la problematica planteada. Estara integrada en un plan de
intervenciéon con objetivos concretos orientados a actuar sobre las circunstancias
sociales, familiares y redes de apoyo, incidiendo en la utilizacién adecuada de los

recursos humanos y materiales disponibles.

Esta tarea la realizan, a través del método bdsico de intervencién en trabajo social
(detectar una necesidad, establecer el diagnostico social sanitario, concretar el plan de
intervencion profesional, ejecutarlo y evaluarlo), bien de forma individual (casework) o
grupal (groupwork). El diagnostico social sanitario permite concretar la accién que se

llevara a cabo con el paciente, contextualizdndola y enmarcandola en el presente
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inmediato, pero sin perder de vista que tiene una realidad a la que en un momento

determinado volvera.

Mediante el diagnostico social sanitario se identifican las situaciones de riesgo social
gue afectan al paciente y a su entorno familiar y que inciden en su salud. Se establece
el plan de intervencién individualizado, aportandolo al equipo multidisciplinar para
proporcionar tanto a la persona como a la familia los apoyos técnicos y estratégicos

necesarios para mejorar o mantener su salud.

El trabajo social sanitario en la intervencién de casos, tendra como fin ultimo
transformar, para mejorar, las circunstancias pasadas y actuales conflictivas que
presenta el paciente (el individuo y su familia). Asi podemos afirmar que “la
intervencion social sanitaria es sobre todo una herramienta favorecedora del cambio
del individuo y de su red social respecto a los problemas originados por la presencia de

una o varias enfermedades y/o episodios de ingreso” (Colom, 2008. P.29).

Siguiendo con la Guia de Monrds y Zafra de 2012, el sistema sanitario es responsable
de la atencidn y cuidados de la salud, tanto de los individuos como de los colectivos o
grupos sociales de un territorio, aunque a nivel individual la implicacién del paciente va
en aumento y es imprescindible. Los/as trabajadores sociales, como profesionales
inmersos en el sistema sanitario, participan de esta tarea (asistencial y preventiva)
aportando el diagnostico social sanitario tanto de la zona de salud, como de sus

ciudadanos.
Los procedimientos del trabajo social sanitario son:

= El método de trabajo social de caso, el Casework

= El método de trabajo social de grupo, groupwork.

= El método de trabajo social comunitario, comunity work.
* El método del trabajo social de familia.

= La planificaciéon del alta sanitaria.
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Segun la memoria del 2010 del Complejo Hospitalario de Navarra “Edificio D”, el
Trabajo Social ha de satisfacer una serie de objetivos que deben ser alcanzados en

forma progresiva mediante objetivos especificos, que son:

Aportar al equipo de salud el estudio de las variables socioecondmicas que inciden en
la etiologia, la distribucidon y el desarrollo de la enfermedad y sus consecuencias
sociales, localizando, identificando, controlando o eliminando aquellas que retardan o
impiden el logro de los objetivos de salud y a la plena utilizacién de los servicios, asi

como localizando las que favorecen su logro.

Orientar y capacitar a los pacientes, a sus familias y a la comunidad en general en los
problemas consecuentes de la enfermedad, con el fin de que se asuman como agentes
de prevencidn, promocion, recuperacién y rehabilitacion de la salud, aceptandola

como un valor colectivo que deben preservar.

Participar en la formulacién, la ejecucién y la evaluacién de politicas de salud
orientadas hacia la reduccidon o eliminacién de las desigualdades para el acceso a la

salud.
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4. MARCO LEGISLATIVO GENERAL

4.1 Ley General de Sanidad de 1986

Segln la pagina web Noticias Juridicas, la Ley General de Sanidad fue promulgada el
25 de abril de 1986. Segun el articulo 1, la presente Ley tiene por objeto la regulacién
general de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccion
de la salud. Son titulares del derecho a la proteccién de la salud y a la atencién
sanitaria todos los espafnoles y los ciudadanos extranjeros que tengan establecida su
residencia en el territorio nacional, es decir, se establece el principio de

UNIVERSALIZACION.

Los extranjeros no residentes en Espafia, asi como los espafioles fuera del territorio
nacional, tendrdn garantizado tal derecho en la forma que las leyes y convenios

internacionales establezcan.

Para el ejercicio de los derechos que esta Ley establece estan legitimadas, tanto en la

via administrativa como jurisdiccional.
Este primer articulo, establece el derecho a la proteccion de la salud.

Segun el articulo 18, Las Administraciones Publicas, a través de sus Servicios de Salud y
de los Organos competentes en cada caso, desarrollaran una serie de actuaciones, de

las cuales me gustaria destacar las siguientes:

= Adopcidn sistematica de acciones para la educacidn sanitaria como elemento
primordial para la mejora de la salud individual y comunitaria, comprendiendo
la educacién diferenciada sobre los riesgos, caracteristicas y necesidades de
mujeres y hombres, y la formacidn contra la discriminacién de las mujeres.

= La atencién primaria integral de la salud, incluyendo, ademas de las acciones
curativas y rehabilitadoras, las que tiendan a la promocion de la salud y a la
prevencion de la enfermedad del individuo y de la comunidad.

= La asistencia sanitaria especializada, que incluye la asistencia domiciliaria, la

hospitalizacion y la rehabilitacion.
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= La prestacién de los productos terapéuticos precisos, atendiendo a las

necesidades diferenciadas de mujeres y hombres.

4.2 Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de Salud de Navarra

Tras ser promulgada por el Estado la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
la presente Ley Foral tiene por objeto la regulacién de las actividades en materia de
sanidad, higiene y asistencia sanitaria, conforme al marco estatal. Al igual que la
regulacién general de las previsiones constitucionales sobre la salud con el fin de hacer
efectivo el derecho a la proteccidn de la salud de todos los ciudadanos residentes en la

Comunidad Foral.

La Ley Foral, sienta los siguientes principios: concepcion integral de la salud, eficiencia,
equidad, descentralizacion, calidad y humanizacion en la prestacién, participacion,

libertad, planificacion y utilizacion de los recursos.

Esta Ley, establece también la universalizacidn de la atencidn sanitaria, garantizando la
misma a todos los ciudadanos de Navarra, sin discriminacién alguna. En esta sentido,
destaca, por un lado, la extensién dentro del territorio foral de la asistencia sanitaria
publica a todos los ciudadanos residentes en cualquier municipio de Navarra, y, por
otro, el derecho a la eleccién de médico general, de facultativos especialistas y centro

hospitalario en las condiciones que se determinen reglamentariamente.

La concepcidn integral de la salud, que hay en este Ley, se refiere al alejamiento del
modelo biomédico de salud para pasar hacia la consideracion de todos los aspectos
biopsicosociales que integran el concepto de salud, reconociendo la importancia de los
factores ambientales y sociales, ademas de los bioldgicos y sanitarios, en la proteccion

de la salud de los ciudadanos y de la colectividad.

Por otra parte, el cuadro de derechos de los ciudadanos se completa con el derecho al

disfrute de un medio ambiente compatible con la salud colectiva, en el ambito de la
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normativa que lo desarrolle. La Ley Foral aqui es previsora en relacion con las
tendencias de futuro de la politica de salud, orientada cada vez mads hacia el logro de
un medio ambiente saludable en el que se pueda establecer la armonia entre el

ciudadano y su entorno.

Por este cambio conceptual, son destacables los siguientes articulos.

- Articulo 15. 2

“La asistencia sanitaria de la Comunidad Foral se ordenard en los siguientes niveles:

a) La atencién primaria de salud que constituye la base del sistema sanitario y
comprende el conjunto de actividades médico-asistenciales de acceso directo
desarrolladas a nivel individual, de promocidon de la salud, de prevenciéon de las
enfermedades y de reinsercidn social en coordinacién con la red publica de servicios

socio-sanitarios.
b) Atencidn especializada tanto hospitalaria como extra-hospitalaria.”
- Articulo 16

“La atencidn primaria de salud se presta a través de las Estructuras de Atencidn
Primaria que, sobre la base del trabajo en equipo y con la participacién activa de la
poblacién, llevaran a cabo, en el marco territorial de su Zona Basica de Salud, las

siguientes acciones:

a) Asistencia sanitaria primaria individual tanto en régimen ambulatorio como

domiciliario y de urgencias.

b) Actividades orientadas a la promocidon de la salud, a la prevencién de las

enfermedades y a la reinsercién social.
c) Actividades de educacién sanitaria de la poblacién, de docencia y de investigacién.

d) Colaboracion en los programas médico-preventivos, de salud publica y de
proteccion sanitaria de grupos sociales con riesgos sanitarios, que especificamente se

determinen.
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e) La cumplimentacién de los datos que sean requeridos para elevar el estado de salud
de la poblacién comprendida en la Zona Basica de Salud y las actividades del equipo de

atencion primaria.

f) Las de orientacidn y consejo a los ciudadanos en el uso de su libertad de eleccién y,

en general, en su desenvolvimiento dentro del sistema sanitario.
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5. TRABAJO SOCIAL SANITARIO EN EL COMPLEJO HOSPITALARIO DE
NAVARRA, EDIFICIO D (ANTIGUA CLINICA UBARMIN).

Segun refiere la memoria del 2010 del Complejo Hospitalario de Navarra “Edificio D”
es que en el 1989, se incorpora la primera profesional de lo social al Edificio D (Antigua
Clinica Ubarmin), cuyo nombre es Juana Urra, que accede al puesto mediante un
concurso interno que convoca Ubarmin. Tras mas de casi veinte afios ejerciendo su
actividad en el centro, se traslada al Edificio A. Es entonces cuando en septiembre de

2007, llega a la clinica Montse De la Fuente Hurtado, actual trabajadora social.

Como vemos, en Ubarmin no existe una Unidad de Trabajo Social como tal, ya que sélo
cuenta con los servicios de una trabajadora social. En cuanto a dependencia organica
se refiere, depende de Unidad de Atencidn al Paciente, y ésta a su vez del Direccién de

la clinica.

La trabajadora social dispone de un despacho propio y como instrumentos principales
de trabajo cuenta con: un ordenador (registra las Historias Sociales de los pacientes-
HSI), expedientes, solicitudes de prestaciones, un teléfono fijo en el despacho, un
teléfono movil, etc. Suele permanecer en el despacho de lunes a viernes en un horario
de 8 de la mafiana a 3 de la tarde, donde recibe a las personas que necesiten de su
ayuda. Para una mejor atencién y organizacién el funcionamiento preferente es el de
cita previa. A pesar de ello, usuarios que aparezcan de improvisto también suelen ser

atendidos en el momento o se les cita para otro dia en funcién del asunto a tratar.

La trabajadora social atiende topo tipo de demandas que le llegan por temas de
ortopedia, de traumatologia o de neurologia, pero es con el servicio de Rehabilitacién

Neurolégica con el que mas se interviene.
Las formas de captacién son las siguientes:

= Através de recursos externos, por ejemplo, Centros de Salud.

= A través de profesionales (mayoritariamente personal médico a través de Hoja
de Interconsulta).

* |niciativa propia, persona y/o familia

= Proyecto de Trabajo Social (protocolo)
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La trabajadora social tiene por norma contactar con los pacientes que acuden a

Rehabilitacién Neuroldgica. El itinerario a seguir suele ser el seguir es el siguiente:

Cuando un paciente ambulatorio comienza la rehabilitaciéon en el centro, la
trabajadora social recibe el informe médico del paciente y los datos que aparecen
empieza a registrarlos en la Historia Social. Esta se ird completando con el transcurso
de las entrevistas. En una 12 entrevista de “presentacion”, se conoce al paciente y se
le da a conocer la existencia del servicio de Trabajo Social. En el caso de que acceda a
un segundo encuentro, se le vuelve a citar para conocer su situacion mas
detalladamente vy las posibles ayudas que necesite tanto en ese momento como en el

futuro mas inmediato. Se realiza, por tanto, una entrevista de “estudio-valoracion”.

Con los pacientes ingresados, el procedimiento es bastante similar. Se mantiene una 12
entrevista de “presentacion” que suele tener lugar en la habitacion y luego otra de
“estudio valoracién” en el despacho. En ésta ultima se recogen datos, se informa del
proceso Clinica Ubarmin (Ingreso-Fin de Semana de adaptacion en el domicilio con
préstamo de silla de ruedas, medicacion y panales- Tratamiento ambulatorio), se
informa de la existencia de SAD, Centros Residenciales... y se hace un ofrecimiento a
largo plazo para necesidades futuras (Certificado Oficial de Minusvalia, Incapacidad

Permanente de INSS...).

Las posteriores entrevistas de “seguimiento” se suelen realizar en planta. En esos
encuentros la trabajadora social trata con el enfermo y su familia la planificacién del
alta hospitalaria: SAD, residencias, sillas de ruedas, ambulancias, camas articuladas... A

su vez, se ve si es necesaria la coordinacion con los SSB de la zona correspondiente.

Como podemos observar, las actividades que realiza la trabajadora social son a nivel
individual/familiar. En un primer lugar se realiza una entrevista de acogida con la
persona atendida, ya sea en el despacho de la profesional o en planta. Posteriormente
se realiza una entrevista de estudio- valoracién con los familiares para conocer cual es

el prondstico del usuario y asi garantizar que todas sus necesidades sean satisfechas.
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Atendiendo a la diversidad de usuarios que pasan por el servicio de Trabajo Social,
podriamos decir a grosso modo que se suele establecer una relacion de ayuda

trabajando en 3 vertientes:

= Apoyo emocional, psicosocial: tanto a las personas atendidas como a los
familiares, ya que tras una lesion de tal magnitud es necesario contar con
apoyos y refuerzos positivos continuados.

= OQOrientacién en adecuacidn a recursos, para asegurar la continuidad de
cuidados ante el alta hospitalaria y asi satisfacer todas las posibles necesidades
del usuario.

= Coordinacién con recursos propios (medicina rehabilitadora, terapia
ocupacional, medicina interna...) o externos (ANDEP, SSB, Centros de Salud,

abogados laboralistas...).

Apoyo en tramites y gestiones (COM, Pensiones de Invalidez Permanente, SAD, Ley de
Dependencia, Centros residenciales, prestaciones ortoprotésicas, ayudas econdmicas

por adaptacién de vivienda...).

5.1 Proceso de rehabilitacion Neuroldgica

“En el proceso de rehabilitacion neurolégica, es muy importante destacar la figura del
médico rehabilitador, ya que consiste en evaluar de forma detallada todas y cada una
de las secuelas que le han quedado al paciente, reflejarlas en un informe clinico

completo y solicitar pruebas complementarias si estas son necesarias.

Por lo tanto, es el médico neurdlogo el que suele derivar al paciente para que lo
valoren otros especialistas que intervienen en la rehabilitacién, como podria ser el/la
trabajadora social, los fisioterapeutas, los logopedas, los terapeutas ocupacionales,

neuropsicologos, neuropsiquiatras etc.

En este caso nos centraremos mas en la figura de la Trabajadora Social, que una

profesional que proporciona atenciéon y escucha a las personas afectadas por el DCA y
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a sus familias durante todo el proceso de la lesion cerebral, ademas de informacion y
orientacién en todo lo relativo a recursos y prestaciones que les permitan afrontar la

discapacidad de la manera mas normalizada posible.

El trabajador social recoge las demandas de los afectados y de sus familias para en el
caso de recursos no existentes o no accesibles a las familias, articular los medios
necesarios para crearlos. Esto se realiza a través de la elaboracién de programas y
proyectos que den respuesta a las necesidades de las familias, y de la busqueda de

financiacion para que los servicios proyectados puedan desarrollarse.
Qué funciones desempefia dentro del equipo de rehabilitacion

= Estudio de la situacion social y familiar para realizar una intervencion social
adecuada.

» Informacién y orientacion a las familias sobre los servicios que prestan las
administraciones publicas en el ambito estatal, autondmico y local.

= QOrientacion al resto del equipo de los recursos existentes.

= Coordinacion interna y externa.

= Seguimiento de cada caso y busqueda de los recursos publicos o privados

dentro de lo posible para este colectivo.
Qué objetivos persigue

El objetivo de todas las acciones del Trabajador Social es la mejora de la calidad de vida
de los afectados y de sus familias, la atencién de las necesidades sociales de los

mismos, y la promocidn y el desarrollo de las personas.

Las principales tareas del Trabajador Social dentro de las Asociaciones de Dafo
Cerebral se ubican dentro del Programa de Informaciéon y Apoyo a las familias. El
trabajador social trabaja con la familia en el proceso de afrontamiento de la nueva
situacion, ayudando a que la familia se adapte ella, y que el afectado por su parte, se

reintegre en las mejores condiciones posibles.” (Guia de FEDACE).
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5.2 Rehabilitacion en fase ambulatoria

Esta fase de la rehabilitacion se inicia tras el alta hospitalaria. En ocasiones ha recibido
el alta de una unidad de rehabilitacion, mientras que en otras accede directamente a la
rehabilitacion ambulatoria desde los Servicios de Neurocirugia o Neurologia.
Excepcionalmente pasara directamente desde la UClI y en algunos casos puede

proceder de otros servicios como Traumatologia o Medicina Interna.

Se trata de un periodo en el que todavia se pueden esperar ganancias funcionales e
incrementos de los niveles de autonomia. Estas mejoras han de ser significativas para
él y mensurables en las correspondientes escalas de valoracidon funcional. Dicho en
otras palabras, se interviene en rehabilitacién en la medida en que el cuadro secuelar

no esta estabilizado.

En este periodo la persona ya no requiere cuidados médicos o de enfermera
continuada, y su problematica somatica puede ser abordada desde el dmbito
domiciliario. Por otro lado la persona con DC no debe tener alteraciones conductuales
severas que impidan su manejo en el domicilio. La persona duerme, se asea y se viste
en su casa y son principalmente sus familiares, o personas bajo su supervision, quienes
le dispensan los cuidados necesarios. Acude diariamente al centro de rehabilitacién en
la fase ambulatoria donde se desarrolla un programa de rehabilitacion personalizado,

multidisciplinar y ajustado a sus necesidades.

5.3 Vida después del alta hospitalaria

Segun la Guia para Familias de FEDDACE ( Dr. Ferndndez, Guinea) la asistencia a las
personas con dafio cerebral sobrevenido pasa por una serie de etapas en las que van
cambiando los objetivos de la intervencidn en funcién de cuales son las condiciones y

necesidades prioritarias.

En un primer momento, los servicios de emergencias y de urgencias tratan de

mantener vivo al paciente, prevenirle de cualquier dafio neurolégico permanente,
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intervenirle quirdrgicamente si es necesario (por ejemplo, para evacuar hematomas y

disminuir la presion intracraneal) y de estabilizarle médicamente.

Cuando se supera la fase aguda el objetivo es garantizar su cuidado, minimizar la

discapacidad y la minusvalia residual y prevenir la aparicién de complicaciones.

Los equipos de rehabilitacion multidisciplinares (neuropsicdlogo, logopeda
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional) tratan de restablecer la condicién motora y
sensorial basica (control de la cabeza y el cuello, reflejos posturales, equilibrio, marcha,
deglucidn...), las habilidades de cuidado personal (comer, vestirse, aseo personal), la
recuperacién de las competencias cognitivas bdsicas (orientacién, atencion,
comunicacion, etc.) y proporcionar un tratamiento adecuado de los trastornos

emocionales y conductuales.

Esta intervencién se deberia iniciar en los centros hospitalarios y continuarla, una vez
gue se ha producido el alta hospitalaria, en Unidades de Daino Cerebral, Centros de Dia

o en el propio domicilio.
Qué objetivos se plantean los programas de rehabilitacion después del alta hospitalaria

Los objetivos de los programas de intervencidon en esta fase van a estar determinados
por las condiciones y necesidades de cada persona afectada. En general, trataran de
aumentar el nivel de independencia para llevar a cabo con éxito las actividades de la
vida diaria y optimizar su calidad de vida. Asi por ejemplo, se plantearan mejorar la
movilidad de todos los miembros, aumentar las habilidades para comunicarse,
desarrollar las destrezas para manejar objetos e instrumentos cotidianos, entrenar
estrategias para incrementar las capacidades cognitivas, modificar las conductas

disruptivas y las alteraciones emocionales.

La dltima fase del proceso de rehabilitacion se centrara en las necesidades a largo
plazo de las personas con dafio cerebral: vida independiente, ocio y tiempo libre,

integracién académica, formacion y readaptacién profesional, etc.
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Qué tipo de decisiones tienen que tomar los familiares

La fase del alta hospitalaria es alegre pero también contiene incertidumbre vy
preocupacion. Los familiares tienen que enfrentarse a una situacion nueva y en
muchas ocasiones complicada. Son varias las cuestiones sobre las que tienen que
tomar decisiones importantes: a) éSe necesitan hacer modificaciones en la vivienda?,

¢Qué tipo de adaptaciones son las mds adecuadas?

b) éComo y dénde se va a continuar la recuperacién?, ¢En una unidad de dafio

cerebral?, ¢Hay que ingresarlo en algun centro?, {Seria mas conveniente en casa?

¢) ¢Quién y cdmo va a hacerse cargo de todos los gastos?, ¢Qué tramites hay que
seguir para conseguir una indemnizacion?, ¢Es responsable de todos sus actos?, ¢Se

necesita un tutor legal?, ¢Con qué recursos se puede contar?
d) éCoémo va a afectar todo esto a la familia?

Necesitan mucha informacién y un buen asesoramiento que pueden recibir en las
asociaciones de familiares de personas con dano cerebral y sobre todo de la

trabajadora social.

Qué papel juegan los familiares en el proceso de recuperacion después del alta

hospitalaria

En todo este proceso de rehabilitacion los familiares y amigos juegan un papel
fundamental y su participacién e inclusién en los programas de intervencién es

decisiva, de modo que determinan en gran medida el prondstico de recuperacion final.

5.4 Marco Juridico: Clinica Ubarmin

En lo referente a legislacion, cabe destacar la Unidad de Rehabilitacién Neurolégica de
la Clinica Ubarmin y por ello la Orden Foral 60/2003, del 15 de Mayo por la que se cred
la unidad, la Resolucion 1805/2008 por la que se constituye el Comité de
Rehabilitacion Neuroldgica y el Decreto Foral 496/1991, de 4 de Noviembre, por el que
se aprueba la composicién y funcionamiento de los érganos de gobierno de la Clinica

Ubarmin.
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ORDEN FORAL 60/2003, DE 15 DE MAYO, DEL CONSEJERO DE SALUD, POR LA QUE SE
CREA LA UNIDAD DE DANO CEREBRAL Y MEDULAR DE LA CLINICA UBARMIN.

El Plan de Salud de Navarra 2001-05 establece la necesaria prioridad de actuacion
frente a las enfermedades neurodegenerativas, cardiocerebrovasculares y oncolégicas

entre otras patologias prevalentes en Navarra.

Con esta Orden Foral, se constituye la importancia de la incorporacion de la figura
del/la trabajadora social en el ambito sanitario, a pesar de no estar reconocidas como
figuras sanitarias regladas, cumplen un papel fundamental, en este caso

concretamente en la Unidad de Rehabilitacion Neurolégica del “Edificio D”.

El dafio cerebral y el dafilo medular constituyen importantes problemas de salud no
solo por su situacién desde el punto de vista epidemiolégico, sino también por sus
consecuencias derivadas de las incapacidades que generan y de las necesidades
sociales, sanitarias que implican, como por ejemplo la perdida de la autonomia
personal cuya problematica genera la necesidad de tercera persona para la realizacidon
de las actividades de la vida diaria, la reorganizacién social de todo su entorno y sobre

todo el reaprendizaje.

La Clinica Ubarmin, viene desarrollando diversas actuaciones y programas en orden al
manejo y rehabilitacion especializada de estas patologias que es necesario potenciar y
coordinar de modo que posibilite una mejora de la atencion de estos pacientes, un

abordaje integral y la necesaria garantia de la continuidad de los cuidados.

Mediante Resolucion 794/2002, de 9 de mayo, del Director General de Salud, por la
qgue se cred el Grupo Técnico de Trabajo para la elaboracién de un proyecto de
creacién y funcionamiento de una Unidad de Dano Cerebral y Dafio Medular del
Sistema Sanitario Publico de Navarra, concluyendo con la elaboracién del documento
técnico de lineas basicas para el desarrollo y puesta en marcha de una unidad de dafio
cerebral y medular en la Clinica Ubarmin como respuesta a los criterios sefialados en el
propio Plan de Salud de Navarra 2001-05 y conforme a las necesidades de atencién

existentes en la Comunidad Foral.
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6. DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Introduccion

A modo de introduccién, resaltar que el Dano Cerebral Adquirido afecta directamente

al cerebro de la persona, pero va directo al corazén de la familia.

Como sabemos, cuando una persona sufre dafio cerebral toda su red social se ve

afectada, en especial el entorno familiar.

El DCA, marca un antes y un después en cualquier familia que lo sufre, en la mayoria
de casos el comienzo es subito: la familia estaba viviendo una realidad que de forma

repentina se ve alterada.

El caracter repentino y el desconocimiento de las consecuencias a corto y medio plazo
sitian a la familia en el epicentro del trauma y, en la mayoria de casos en el mayor

soporte para el familiar afectado.

Se presentan situaciones nuevas (ayudar al familiar a pasar de la silla a su cama, en su
higiene diaria o a vestirse, en su comunicacién, o de repente se muestra irritable o se
rie sin motivo...) en las que es normal no saber qué hacer, como actuar, que es
recomendable hay que dar respuesta inmediatas. Este hecho unido al deseo de los
familiares de actuar correctamente “quiero hacerlo bien” suele acentuar la sensacién

de sobrecarga y de inseguridad.

Cada familia presenta unas necesidades, unas formas diferentes de afrontarlas y una
serie de recursos (personales, sociales, psicoldgicos, econédmicos...) que permitiran

alcanzar un determinado grado de adaptacion a su nueva situacion.

El DCA es una realidad dindamica y diversa, no afecta siempre del mismo modo a todas
las familias, ni de la misma forma a todos sus integrantes, ni tampoco por igual en sus

diferentes fases de evolucion.

Una de las grandes quejas de las familias es la falta de informacidon adecuada vy
compresible sobre las causas y secuelas en diversos ambitos del DCA que ha sufrido su

familiar, y como pueden ayudar a manejarlas.
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Creemos, y diversos estudios asi lo avalan, que una familia bien informada puede

convertirse en el mejor co-terapeuta para ayudar a la persona afectada.

El edificio D del Complejo Hospitalario de Navarra creé en 2013 la guia psicoeducativa
para familiares de personas con DCA, basandonos en esta guia se explicaran conceptos

basicos sobre esta lesion.

6.1 ¢{Qué es el Dano Cerebral Adquirido?
Es una lesidn repentina del cerebro producida por:

= Causas externas mecanicas: (Traumatismo craneoencefilico, lesiones
abiertas).
= Causas internas: (enfermedad cerebrovascular, parada cardiaca, tumores

etc).

La causa mas frecuente del DCA es el ictus o accidente cerebrovascular agudo. El ictus
hace referencia a cualquier trastorno de la circulacién cerebral, normalmente de forma
brusca, que puede producirse por interrupcién del flujo sanguineo cerebral (isquemia)

o por la rotura de una arteria o vena cerebral (hemorragia).

6.2 ¢Cuadles pueden ser las secuelas?

Las secuelas de un ictus son variables en funcidn de la localizacion y la extensidn de la

lesion. Los trastornos mas frecuentes son:

1. TRASTORNOS FiSICOS Y SENTIVOS
a. Hemiparesia: perdida de la fuerza en la mitad del cuerpo contrario a la
lesion cerebral o hemiplejia cuando la lesidn es total.
b. Espasticidad: ciertos musculos de la mitad afectada del cuerpo van a
estar contraidos permanentemente.
c. Alteracidon de la sensibilidad.
d. Ataxia: Dificultad para coordinar los movimientos, caminar o agarrar

objetos.
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e. Problemas visuales.
f. Trastornos de deglucion.
2. TRASTORNOS COGNITIVOS, DE LA MEMORIA'Y TRASTORNOS DEL LENGUAIE.
a. Afasia: trastorno en el lenguaje debido a la lesidn.
b. Disartria: dificultad de pronunciacidn de las palabras.

c. Disfagia: dificultad para tragar los alimentos.

El DCA, como hemos podido observar presenta una serie de consecuencias, a nivel
motor; la inmovilidad de diferentes partes del cuerpo, a nivel sensorial; pueden
padecer afectacion en la vision, oido u olfato provocado por la inmovilizaciéon de
alguna de las partes del cuerpo, a nivel cognitivo; lo mas frecuente es la
desorientacion, problemas con la atencién y sobre todo dificultades en el hablay en la

comunicacion.

Pero el DCA, también puede provocar trastornos emocionales; como la ansiedad o la

depresion.

Todas estas consecuencias, dependiendo del grado, pueden ser dificultosas a la hora
de realizar las actividades de la vida diaria, padecer un ictus, supone que tanto la

persona como su familia va a tener que reorganizar su vida.

Cuando la persona que padece DCA, se encuentra en la fase sub-aguda del proceso, lo
mas probable es que se convierta en una persona dependiente, ya que ha perdido en
gran parte su autonomia, debido a la dificultad en la movilidad, en la vista, en el

lenguaje etc.
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6.3 Importancia del entorno familiar y recursos formales de apoyo

La actuacidn de la trabajadora social es con la familia, por ser el principal factor para la

reintegracién de la persona en la sociedad.

1. OBIJETIVOS
a. Ayudar a la persona afectada y a su familia a situarse en su nueva
realidad.
b. Ayudar a planificar el alta hospitalaria presentando atencién integral

y coordinada para garantizar la continuidad de cuidados.

Es muy importante el apoyo familiar, cuidar es un trabajo complejo y de gran
responsabilidad. Las formas de cuidar y las vivencias de cada persona son distintas y
dependen de muchos factores, por ejemplo de la relacién previa que tenia con esa

persona o el momento de la vida en el que ocurre.

Una de las cosas mas destacables de las personas cuidadoras, son los sentimientos que
esta situacion les pueda crear, tanto negativos como la preocupacién, la sobrecarga, el
sufrimiento que esto provoca y positivos; como la satisfacciéon de ver mejoria, el carifio
y cercania que esto les provoca y la sensacién de estar cumpliendo con lo que tienen

gue hacer.

Hay que pararse a pensar en estos sentimientos, todos son normales y respetables.
Hay que reconocerlos y trabajarlos para posteriormente aprender a manejarlos en
beneficio de la persona cuidada y de quien cuida. Son utiles las habilidades de
relajacién y comunicacién, descargar o ventilar sentimientos disminuye la sensacién de

sobrecarga.

6. 4 Cuidar y cuidarse

En esta fase es donde se asientan los pilares de lo que sera la “forma de cuidar”. Es
muy importante tener en cuenta las propias necesidades de quien cuida, es lo que

llamamos “cuidar y cuidarse”.
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Si una persona no esta bien con su propio estado de salud no va a poder mantener el
bienestar de la persona a la que cuida. De este modo si el cuidador estad bien puede

atender mejor a la otra persona, y si estd mal este trabajo es mas dificultoso.

Vivir una situacién de vulnerabilidad por la crisis personal, junto con la sobrecarga
emocional y de tareas puede producir estrés. El estrés produce dolores de espalda, de
cabeza, estomago etc. Es importante atender a estas sefales que nos indican que

nuestro cuerpo y nuestro espiritu no pueden mas.

EL OBJETIVO ES INTEGRAR LOS CUIDADOS EN LA PROPIA VIDA' Y NO QUE LA PROPIA
VIDA SE CONVIERTA EN PROPORCIONAR CUIDADOS.

El sistema sanitario no puede lidiar con el papel curativo, o no por lo menos en una
lesion de esta magnitud, solo puede procurar que realicen una rehabilitacion
neurolégica lo mas completa posible para su posterior desarrollo futuro, es por esto
por lo que nace la figura del cuidador, que es aquel que ofrece comprensién en una
situacién dura, ya que lo que se necesita en estos momentos es una persona que sea

capaz de escuchar y no enjuiciar.

También cumplen una funcién muy importante como consejeros, ya que en estos
casos toda ayuda y orientacién es poca y para las personas que padecen DCA, tener
una persona a su lado que les dé su opinion, que pueda ver las cosas desde otra

perspectiva, puede serles de utilidad a la hora de tomar decisiones importantes.

El cuidado de una persona con una lesidon cerebral en muchos casos requiere de
atencidn las 24 horas al dia. Pero toda persona necesita, y mas en una situacién dificil
como la de cuidar a una persona querida que ha sufrido una lesién cerebral, tiempo
para divertirse y cuidarse a si mismo. Una persona con confianza que pueda cuidar a
nuestro familiar, nos va a ayudar a disfrutar de otras cosas importantes de la vida y
poder compartir esa alegria con nuestro familiar cuando volvamos a su lado. Asi
mismo, es muy beneficioso para la persona que ha sufrido una lesién cerebral
compartir su tiempo con distintas personas que le animen y le ofrezcan cosas distintas

de las que ofrece el cuidador principal.
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Muchas veces las personas que padecen DCA, ademdas de poder contar con la
importante figura del cuidador, necesitan de alguien que les escuche pero sobre todo
que entienda por lo que estan pasando, por eso surgieron los grupos de ayuda mutuay

las asociaciones de dafio cerebral.

6.5 Las Asociaciones de Dano Cerebral

Segun la guia de familias de FEDACE, las asociaciones son agrupaciones de personas
que se unen y organizan en torno a un objetivo comun, en nuestro caso lo que nos une

es tener una familiar con dafio cerebral.

El movimiento asociativo surge tradicionalmente como una respuesta a la necesidad
de afrontar problemas que demandan mas recursos de los que poseen, y ante la
carencia de soluciones por parte de la Administracion. Las primeras asociaciones
espanolas de DCA surgen a finales de la década de los 80 y comienzos de los 90, con el
objetivo de ofrecerse Ayuda Mutua; gracias al teson y al convencimiento de familiares
y personas concienciadas con la situacion de exclusidon social que sufren las personas

con DCA.
Todas estas personas se unen para:

= Trabajar por la misma causa
= Cubrir lagunas asistenciales ocasionadas por la dejadez administrativa.
= Reivindicar a corto y medio plazo una politica mas real, cercana y justa en

materia de atencion al DCA.
Qué hacen las asociaciones de DCA

Intercambian experiencias, ya que la experiencia puede servir a una familiar que esta
empezando el proceso, y a su vez nosotros podemos aprender de las experiencias de
otros. Trabajan en beneficio de las personas con DCA, ofreciéndoles servicios vy
ayudandoles a resolver sus problemas y conciencian a la sociedad, a los Organismo

Publicos sobre los problemas y demandas de este colectivo.
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Qué se entiende por ayuda mutua

“El concepto de Ayuda Mutua es una condicion natural en los seres humanos, es una
necesidad de compartir, buscar ayuda y contacto con otras personas en las que
confiar. La necesidad de buscar a otros para compartir o de buscar ayuda es algo
vinculado a nuestro caracter de seres sociales, la sociabilidad que acompaia a las

personas a lo largo de la vida.

Se dice que la Ayuda Mutua es el intercambio de “dar” y “recibir” entre dos o mas
personas con resultados positivos para la salud y que fomentan el desarrollo del

sentimiento de reciprocidad social.

Las asociaciones de la salud (AS) y los grupos de ayuda mutua (GAM) son entidades
formadas por personas afectadas por problemas de salud y/o por familiares de estas.
Constituyen un sector que ha conseguido una presencia importante en los ultimos
afos, de tal manera que en estos momentos ya no es posible describir el sistema

sanitario sin hacer alguna referencia al ambito asociativo.

En las Comunidades pequefias existe una relacion de ayuda mutua natural, pero en las
grandes ciudades las personas viven de una forma mads aislada a sus problemas. No
existen espacios naturales entre “iguales” para compartir sus dificultades vy

problematicas.

Los grupos de ayuda mutua y asociaciones de personas afectadas: reciprocidades,
identidades y dependencias”, los grupos de ayuda mutua y las asociaciones de salud
son formas asociativas que se sitlan entre la auto atencién doméstica y los
dispositivos sanitarios institucionalizados. Intentan proporcionar alternativas en
determinadas problematicas a las carencias de los servicios publicos y a las

insuficiencias que manifiesta la auto atencién doméstica en el actual contexto social.

Una de las funciones mas importantes de estas asociaciones seria la de buscar
soluciones a problematicas mal atendidas a consecuencia de las carencias de los
servicios publicos y las insuficiencias de la auto atencion doméstica, es por esto por lo

que las GAM vy las AS tienen asi mismo funciones asistenciales y reivindicativas. En
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muchos casos conseguir la visibilidad social de una problemdtica marginada es la

principal razén de ser tales organizaciones y la que mas determina su trayectoria.

La ayuda mutua se toma como factor diacritico y se define como una forma de
reciprocidad horizontal y simétrica entre personas que comparten la historia de mismo
problema y que hace posible redefinir auténomamente la situacion vivida.” (Canals,

2003. P.75-76)

6.5.1 ADACEN, Asociacion de Dafio Cerebral de Navarra

A principios de los afios 90, un grupo de familias crea la Asociacion de Dafio Cerebral
de Navarra (ADACEN), ante la ausencia de recursos de atencidn para las personas con
Dafio Cerebral y la inexistencia de apoyo a los familiares. Desde su origen, con los
primeros grupos de familias y los primeros servicios de fisioterapia viene prestando
una atencién en el difuso espacio socio/sanitario, haciendo posible la promocidn de la

autonomia, la rehabilitacion y tratamiento de las personas afectadas.

ADACEN comenzd su bagaje ofreciendo atencion a la familia y con un programa de
voluntariado, posteriormente fueron incorpordndose actividades de estimulacidn fisica

y logopedia, neuropsicologia y actividades manuales y ocupacionales.

El desarrollo de los recursos ha ido encaminado a cubrir las necesidades que se han ido
detectando y que han sido reflejo de la necesidades sociales y sanitarias de su publico
objetivo, credandose un equipo interdisciplinar de diferentes especialidades
profesionales denominado en su dia como Centro de Atencién y Tratamiento, el cual
se ha consolidado en el Centro de Atencidon a la Dependencia (CAD) que sigue en

funcionamiento en la actualidad.

En 2003 se cred el Centro de Dia ADACEN y Hogar Temporal, de Respiro y Urgencia
localizados en Mutilva que hoy dia siguen en activo y concertado con Gobierno de

Navarra, concertandose posteriormente el Piso Funcional (Hogar) en 2010.
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ADACEN la forman las personas que han sufrido un Daifo Cerebral Adquirido y sus
familias, los trabajadores de la Asociacién, los voluntarios que comparten su tiempo

con nosotros y todas aquellas personas o grupos sensibilizados con nuestro trabajo.

7. METODOLOGIA

El trabajo empirico a realizar, sera basicamente cualitativo por medio de entrevistas en
profundidad y observacién participante y aunque escasa se realizard una minima

caracterizacion cuantitativa de las personas afectadas.

Segun refieren Tylor y Bogdan (2000) en “Introduccion a los métodos cualitativos de
investigacion”, el término metodologia designa el modo en que enfocamos los
problemas y buscamos las respuestas. En las ciencias sociales se aplica a la manera de
realizar la investigacion. Nuestros supuestos, intereses y propdsitos nos llevan a elegir
una u otra metodologia. Reducidos a sus rasgos esenciales, los debates sobre

metodologia tratan sobre supuestos y propdsitos, sobre teoria y perspectiva.

La frase metodologia cualitativa se refiere en su mas amplio sentido a la investigacion
gue produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o
escritas, y la conducta observable. Como lo sefiala Ray Rist (1977), la metodologia
cualitativa, a semejanza de la metodologia cuantitativa, consiste en mas que un

conjunto de técnicas para recoger datos. Es un modo de encarar el mundo empirico:

La investigacion cualitativa es inductiva. Los investigadores desarrollan conceptos,
intelecciones y comprensiones partiendo de pautas de los datos, y no recogiendo
datos para evaluar modelos, hipdtesis o teorias preconcebidos. En los estudios
cualitativos los investigadores siguen un disefio de la investigacién flexible. Comienzan

sus estudios con interrogantes sélo vagamente formulados.

En la metodologia cualitativa el investigador ve al escenario y a las personas en una
perspectiva holistica; las personas, los escenarios o los grupos no son reducidos a
variables, sino considerados como un todo. El investigador cualitativo estudia a las

personas en el contexto de su pasado y de las situaciones en las que se hallan.
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Los investigadores cualitativos son sensibles a los efectos que ellos mismos causan
sobre las personas que son objeto de su estudio. Se ha dicho de ellos que son
naturalistas. Es decir que interactian con los informantes de un modo natural y no
intrusivo. En la observacion participante tratan de no desentonar en la estructura, por
lo menos hasta que han llegado a una comprensidn del escenario. En las entrevistas en
profundidad siguen el modelo de una conversacién normal, y no de un intercambio
formal de preguntas y respuestas. Aunque los investigadores cualitativos no pueden
eliminar sus efectos sobre las personas que estudian, intentan controlarlos o reducirlos
aun minimo, o por lo menos entenderlos cuando interpretan sus datos (Emerson,

1983).

Los investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro del marco
de referencia de ellas mismas. Para la perspectiva fenomenoldgica y por lo tanto para
la investigacion cualitativa es esencial experimentar la realidad tal como otros la

experimentan.

La observacion participante, es una técnica de recogida de informacidn que consiste en
observar a la vez que participamos en las actividades del grupo que se esta

investigando.

La entrevista se trata de una situacion cara a cara (Mayer y Ouellet,1991 & Taylor y
Bogdan,1996) donde se da una conversacion intima de intercambio reciproco, en la
cual el informante se convierte en una extensidon de nuestros sentidos y asume la
identidad de un miembro de su grupo social (Tremblay,1986). En esta interrelacién se
reconstruye la realidad de un grupo y los entrevistados son fuentes de informacion
general, en donde hablan en nombre de gente distinta proporcionando datos acerca

de los procesos sociales y las convenciones culturales ( Schwartz y Jacobs, 1984).

Para la realizacién de mi investigacién, pretendo realizar una serie de entrevistas
cualitativas tanto a los usuarios que padecen dafno cerebral adquirido, como a sus
familias, con el fin de conocer cdmo afecta esta situacidon a su entorno social y como

después de un proceso tan largo su entorno se ve modificado por completo. Me
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gustaria conocer, como se reordena el entorno social de estas personas tras padecer

un dano cerebral.

Por otro lado, también considero importante, conocer cudles son las funciones que
ejerce la trabajadora social en este dmbito y porque son figuras profesionales
indispensables para un proceso rehabilitador de tan larga duracién. Para ello le
realizaré también otra entrevista en profundidad, ademas la cronicidad en cierta
medida hace que expertos de un tipo u otro sean compafieros de viaje y es por ello por

lo que también entrevistaré a la profesional del trabajo social.

Realizaré una observacidn participante de todo mi recorrido en la Clinica Ubarmin,

donde hare referencia, a todos los datos anteriormente mencionados.

Consultaré datos, para conocer el perfil, la edad y los efectos del dafno cerebral para
posteriormente realizar un analisis sobre los mismos, y ver en que franja de edad es
mas habitual que ocurra, si se produce mas en mujeres que en hombres etc, de tal
manera que cuando tenga los datos recogidos, podré valorar el grado de afectacidn

segln sexo y edad.

8 . INVESTIGACION- Cémo se reordena el entorno social de las personas

que padecen DCA

Uno de los aspectos metodoldgicos que me he propuesto en mi investigacién, es la
realizacion de una serie de entrevistas con la finalidad de conocer cémo afecta la
reordenacion social de las personas que padecen dafio cerebral. A su vez, también
haré referencia a datos que indican el perfil en el que es mas frecuente la aparicién de

esta lesion asi como el sexo

Para mi investigacion, he realizado 6 entrevistas, 3 de ellas han sido a usuarios que
padecen dafio cerebral y las otras 3 han sido a los familiares de dichos usuarios. Uno

de mis principales objetivos, es conocer cudles han sido sus sentimientos a lo largo del
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proceso, en qué momento se han visto mas afectados, y sobre todo conocer el punto

de vista tanto de la persona atendida como de sus familiares.
Ademas de esto anexionare la entrevista realizada a la trabajadora social.

Posteriormente a la finalizacidn de mi investigacion, haré unos analisis de los datos
obtenidos, y llegaré a una serie de conclusiones, las cuales se verdn incluidas en mi

Trabajo de Fin de Grado.

Como he podido comprobar, el DCA es una realidad dinamica y diversa. No afecta
siempre del mismo modo a todas las familias, ni de la misma forma a todos sus

integrantes, ni tampoco por igual en todas sus diferentes fases de evolucidn.

Uno de los principales efectos de del DCA, que se podria atribuir a todas las personas
usuarias, es que se produce subitamente, es decir, tiene una presentacion accidental,
esto supone un enorme cambio tanto para la persona atendida como para su familia,
ya que de la noche a la mafiana van a tener que reestructurar por completo sus vidas.

Este gran cambio va a suponer, un cambio de percepcién de la vida.

La primera pregunta a realizar tanto a las personas atendidas como a familiares es cual

es su estado de animo actual.

El estado de danimo, por un lado las personas atendidas, desde el inicio hasta el fin, se
ve inmerso en un cumulo de subidas y bajadas, como si de una montaiia rusa se
tratase, unos dias estan bien, pero otros dias no lo estan. Unos dias creen que la cosa
va mejor que se esta avanzando positiva y rapidamente, pero otros dias creen justo

todo lo contrario.

Si tuviera que hacer un andlisis conjunto de las entrevistas, me atreveria a decir, que
cada persona lo vive de una manera, pero todos experimentan situaciones de crisis
emocionales durante el proceso de rehabilitacién, asi como todos saben que es un

proceso lento de recuperacién.

En lo que respecta a las familias, considero que el estado de animo es lo que mdas me
ha llamado la atencién, ya que nunca me habia tocado enfrentarme a este tipo de

situaciones. Los familiares se muestran tristes, agotados mentalmente, muchas veces
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no sabian ni que contestarme a las preguntas, al fin y al cabo son a sus familiares a los
gue tienen que cuidar, son de los que se tienen que hacer cargo, y es una situacién que
requiere de mucho compromiso y dedicacién, por lo que conlleva un gran desgaste

emocional.

Se mostraban angustiados por miedo a perder a sus familiares, dolor por ver a sus
seres queridos de ese modo, pero sobre todo atemorizados por las posibles secuelas
gue pudieran tener. Otro de los aspectos claves que tengo que destacar es el miedo

que tienen a que se produzca un cambio en la actividad familiar.
La segunda pregunta es cdmo se sintieron cuando ocurrié el suceso.

Por un lado los usuarios, me contaban que no recordaban mucho del proceso por el
gue habian pasado, y que se alegraban por ello. Estaban haciendo sus quehaceres
diarios, cuando de repente se desmallaron y se dieron un golpe. Lo siguiente que

recordaban era verse en una cama de hospital.

Por otro lado los familiares, son los que tuvieron que ver todo el proceso, desde que
ocurrio el accidente hasta que ellos por fin abrian los ojos, segun la informacién dada,
fue un incidente de lo mdas desagradable y que produjo mucho nerviosismo vy

preocupacion, no sabian que hacer, porque no sabian que estaba ocurriendo.

Otra de las preguntas que realicé, por un lado a los familiares les pregunté cdmo creian
gue se habia sentido su familiar ante esta tremenda situacion, del mismo modo que
quise averiguar preguntandole a los usuarios, como creian que se habian sentidos sus

familiares con lo ocurrido.

Ambas partes mostraban preocupacion y cierto grado de desazén, por un lado los
usuarios se preocupan por la extrema atencidon que sus familiares les estaban
proporcionando, dejando de lado por lo tanto sus trabajos y quehaceres diarios; y por
otro lado los familiares estaban generalmente preocupados porque creen que no estan

haciendo suficiente, preocupados por el futuro de estas personas.

“Que sera de ella cuando yo no esté”, citaba un sefior. Hay que tener en cuenta que en
muchos casos las personas cuidadoras, ya han entrado en una edad en la que pueden

ver mermada su propia salud, por lo tanto supone un enorme desgaste para ellos. La
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frase citada anteriormente, es uno de los claros ejemplos, que se ven dia a dia, la
preocupacion que muestra la persona ante el miedo de no saber qué va a pasar con su
familiar cuando él/ella ya no este, es por este motivo por lo que muchas personas

dejan los cabos bien atados.

Otra de las preguntas realizadas, tiene que ver con el apoyo emocional. ¢Se sienten

apoyadas emocionalmente estas personas?

La mayoria de las respuestas es un si, ya que me contaban como acudian
continuamente a verlos, mostraban su grado de preocupacién continuamente y
estaban muy concienciados en su proceso rehabilitador. Pero la pregunta clave aqui es
éellos cuentan con apoyo emocional?, al igual que la persona atendida necesita de un
refuerzo positivo continuo, los cuidadores también necesitan verse apoyados, ya que
al cumplir un papel tan importante en este proceso, es necesario que sus demas

familiares les refuercen a ellos.

Una de las posibles consecuencias de que esto no ocurra, es que podrian acabar
saturados y muy cansados de cuidar a sus familiares, a la vez que podrian mostrar
sentimientos de irritabilidad e irascibilidad en ocasiones, desentendiéndose de ellos en

mas de una ocasion.

Los familiares de las personas atendidas, si que consideran que ellos se sienten muy
apoyados, tanto por su familia como por el equipo multidisciplinar, quienes estan muy
encima de ellos en la rehabilitacion, senalizandoles siempre los aspectos en los que

ven mejoria y aquellos en los que deberian los familiares hacer mas hincapié.
Otra de las preguntas realizadas es si han ido percibiendo cambios tras la lesion.

Los usuarios, por un lado, consideran que su estado de animo es muy cambiante, que
continuamente tienen altibajos emocionales, que la memoria les juega malas pasadas,
es decir, una de ellas me decia “puede que dentro de media hora no me acuerde de lo
gue hemos estado hablando ahora”. Esto les provoca cierto grado de frustracién. Las
personas usuarias, son conscientes de que la lesion que han sufrido requiere de una
larga rehabilitacidén y que posiblemente tengan secuelas, pero les cuesta mucho asumir

las personas que eran antes y en las que se han convertido.
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Uno de los cambios mas resaltables es la perdida de la autonomia, les encantaria
poder levantarse solos de la cama e ir a darse una ducha, no depender de alguien que

llegue para ayudarles a hacerlo.

La misma pregunta fue realizada a los familiares, y ellos contestaron, que eran
personas distintas, que en su gran medida eran como nifios pequefios a los que habia
que cuidar dia y noche. La visidon, se ve afectada, alguna extremidad de sus cuerpos
puede que no se recupere del todo nunca, andar se vuelve mas dificultoso. Pero lo que
también resaltaban es la pérdida de autonomia, que a ellos les encantaria que

pudieran levantarse a por un vaso de zumo si ellos gustasen.

En cuanto a la opinidn sobre el equipo de rehabilitacion neurolédgica, tanto usuarios
como familiares se encuentran de lo mds encantados, resaltando la gran funcién que
cumplen, su grado de responsabilidad y su compromiso con ellos. Lo que consideran
gue es mas Util es la fisioterapia, ya que con ello pueden ejercitar las partes del cuerpo
gue tengan mas afectadas. Por otro lado, la terapia ocupacional, también les refuerza
ya que trabajan para poder desenvolverse en las actividades de la vida diaria, tales

como, vestirse/desvestirse, utilizar los cubiertos etc.

Una de las preguntas mas importantes, son los objetivos de futuro/ expectativas, que
tienen tanto las personas atendidas como los familiares de estas personas. Por un lado
los usuarios, su objetivo principal es recuperarse lo maximo posible para poder ser lo
mas autdnomos posibles. Y los familiares, coinciden con esta respuesta, la Unica
diferencia es que ellos muchas veces contemplan la idea de un apoyo domiciliario, o la
idea de que estén durante un tiempo en una residencia o centro de dia y esto

dependiendo de la situacidn a los usuarios no les agrada.

La ultima pregunta a la que voy a hacer referencia en este primer analisis, es si ven
importante la figura del trabajador/a social en el equipo multidisciplinar de

rehabilitacién neurolégica.

La mayor parte de las respuestas ha sido un si, ya que consideran que son un gran
apoyo emocional tanto para los usuarios como para los familiares, asi como una buena

fuente de informacién en cuanto a la continuidad de cuidados ante el alta hospitalaria.

a7



Pero coinciden en que no sabian de la existencia de estos profesionales en el ambito

sanitario.

A continuacidn, hare un analisis sobre la tabla previamente realizada.

Tabla 1.Palabras clave del DCA

FAMILIA USUARIOS
Efectos Efectos
Familia como cuidadora Usuario como persona atendida
Compromiso Vital Preocupacién continuada
Sacrificio Pérdida de autonomia
Valor Discapacidad — Dependencia
Sensibilizaciéon y humanizacion Sentimiento de inutilidad
Apoyo emocional Sentimiento de culpabilidad

Después de realizar un andlisis previo sobre las entrevistas realizadas a usuarios y
familiares, he realizado una tabla resaltando una serie de palabras claves que indican

como se reordena el entorno social de las personas que padecen DCA

El DCA, tiene una serie de efectos tanto en la persona que lo padece como en su
familia. En general podemos hablar de problemas fisicos o motores, ya que en el dano
cerebral son frecuentes las pardlisis en las extremidades, que van a dificultar la
deambulacién, que puedan mantener el equilibrio y sobre todo la realizacién de

movimientos preciosos.

Debido a esto, los efectos que tiene en la familia, es que la persona usuaria puede
precisar de algln elemento orto protésico como puede ser una silla de ruedas, normal

o eléctrica, un andador o incluso un bastdn, dificultando por ello sus movimientos y
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siendo necesaria la ayuda de sus familiares, y la posible reforma en el domicilio. Lo que

indica la pérdida de un cierto grado de su autonomia de las personas atendidas.

Por otro lado, también pueden aparecer dificultades en el lenguaje y por lo tanto en la

comunicacidn entre ellos, dando lugar a confusiones verbales.

A nivel cognitivo, los principales déficits, se centran en la memoria y en el

razonamiento.

Y por ultimo, otro efecto del DCA, son las alteraciones emocionales, como he ido
nombrado anteriormente durante todo el proceso se producen gran cantidad de
altibajos, la persona se puede mostrar irritada, agresiva e impulsiva, con falta de
iniciativa incluso falta de concienciacién sobre el déficit. Todo esto es lo que va a
determinar el que la persona pueda realizar por si misma las actividades bdsicas de la

vida diaria.

Los familiares de las personas que padecen DCA, tienen que ser figuras ademads de
comprensivas, figuras con algo de autoridad, ya que al ser personas que han perdido
de cierto modo la autonomia, lo que no se puede permitir por ello, es que se vuelvan

totalmente dependientes, ya que esto supondria un doble esfuerzo para los familiares.
La familia como cuidadora frente al usuario como persona atendida.

La familia cumple uno de los soportes mas importantes para el usuario, ya que son el
cuidador principal, son los que le van a proporcionar la atencién necesaria y cuidados
necesarios durante su periodo de rehabilitacion, para realizar las actividades de la vida

diaria y por ello evitar evoluciones negativas en su estado.

La mayor parte de los cuidados son proporcionados en el hogar por personas

vinculadas afectivamente, como por ejemplo los hijos, los padres etc.

Esa persona, a la que le atribuimos el nombre de cuidadora, recibe ese nombre porque
proporciona con su actividad la mayor parte de la asistencia y apoyo diario que

necesita el usuario.

Cabe destacar que esta funcidon de cuidado, generalmente es desempafiada por

mujeres (esposas, madres, hijas...), pero en mi experiencia debo destacar que durante
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la realizacidon de mis entrevistas, los que ocupan este cargo son tanto mujeres como

hombres.

Los cuidadores/as cumplen funciones muy importantes, ya que les ayudan a vestirse,
en la higiene, en la alimentacién etc. Ademds de cumplir con las pautas de los

rehabilitadores en el domicilio y proporcionarles apoyo emocional y comprensién.

Pero no todos los aspectos son positivos, ya que no siempre las personas que padecen
DCA, lo ponen facil, una vez que se produce la lesién, la persona deja de ser quien era,
esto quiere decir que no solo pierden su autonomia y pasan a ser personas
dependientes, sino que tienen que volver a aprender a realizar todo lo que previo a la
lesién sabian hacer y en algunos casos, como se ven incapaces para la realizacién de
muchas de las actividades, creen que son completamente dependientes de sus

cuidadores/ familiares.

Esto supone la necesidad de reconstruir la identidad por el estigma asociado a la
enfermedad y la consiguiente recuperacion de la autoestima, ya que han pasado de ser
personas totalmente auténomas a personas con una lesidn invalidante, lo cual genera

una situacién de ansiedad y tristeza considerables.

Esto por lo tanto, ata todavia mas a los cuidadores, no les permite en cierto modo
mantener una relaciones sociales normalizadas, ellos tienen que ayudar a la persona a

reaprender a realizar muchas de las actividades de la vida diaria.

El usuario como persona atendida, muchas veces es consciente de la realidad en la que
vive, sabe que es una persona que ha pasado de tener una vida normalizada, a
convertirse en una persona con discapacidad provocada por la lesién. La discapacidad,
por lo general crea dependencia, provocando de este modo que la persona pierda su

capacidad de auto valimiento.

Para la familia, la situacion en la que ahora se encuentran sus familiares no es facil,
viven con el pensamiento de cuales van a ser las secuelas, si la situacién se puede ver
agravada con el tiempo, de cuales van a ser las necesidades futuras si con el apoyo que
ellos prestan no es necesario, también hay que tener en cuenta a como se van a

afrontar los gastos que puedan ir surgiendo.
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Para ellos, supone un compromiso vital, muchos de ellos son hijos, y sienten que lo
tienen que hacer, que son responsables y que tienen que ayudar en la medida de lo
posible. Lo cual puede provocar una preocupacion continua en la persona atendida, ya
gue son conscientes de que ellos tienen toda la vida por delante, que estan
desaprovechando su tiempo cuiddndoles, que son un carga, que dejan de ir muchas

veces a trabajar por ayudarles etc.

Para las personas cuidadoras, supone un gran sacrificio en sus vidas tener que cuidar
de sus seres queridos, es una situacion muy dura el ayudar a alguien que no sabes si se
va a recuperar y en el caso que lo haga en qué medida llegara a hacerlo. Esto provoca
en las personas atendidas una pérdida de autonomia, ellos comprenden que necesitan
de alguien que les ayude, ya que ellos por si mismos no pueden, lo cual les puede

hacer sentir en ocasiones inutiles y se sienten culpables.

Las personas cuidadoras, muestran un gran valor y responsabilidad, son consecuentes
con la realidad en la que se ven inmersos. Suponen un gran apoyo emocional para los

usuarios, ya que sin esto, seria imposible su recuperacion.

La situacion de una persona con DCA genera desconcierto, incertidumbre, inquietud al
no poder hacer frente a los sentidos y desbordamiento generalizado. En este caso uno
de los posibles efectos del DCA en las familias es que suelen pasar por una etapa de
shock, una reaccién traumatica al escuchar el diagndstico médico que le dan a su
familiar y sobre todo se preocupan por el prondstico de rehabilitacion de la persona,

donde puede desarrollar los sentimientos de culpabilidad, miedo, ansiedad...

Conforme pasan los dias y el usuario entra en fase de estabilizacion, en la familia
puede aparecer la negacidn como una reaccidn normal, como un mecanismo de
defensa, en algunas ocasiones los familiares cuidadores de la persona que padece

dano cerebral pueden llegar a percibir a la persona con DCA como un “desconocido”

Los miembros del grupo familiar, se transforman en auténticos gestores y buscadores
de recursos adecuados, que benefician el bienestar de su familiar afectado, aqui es
donde entra en juego la figura del profesional del trabajo social, que se encarga de

asesorar a la familia en todo lo que esta pueda necesitar, todo lo que respecta a
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prestaciones futuras que la persona pueda necesitar, cualquier tipo de ayuda de
persona externa al domicilio tanto procedente del servicio municipal como ayudas

privadas.

La figura del/la trabajadora social cumple funciones muy importantes con lo que
respecta al apoyo emocional y familiar, ya que cuando estas se enfrentan a una
situacidon de esta magnitud, pueden llegar a adquirir posturas extremas, polarizadas,
como por ejemplo puede ser la sobreproteccion, el distanciamiento, exigirles

demasiado o incluso la dejadez.

Los roles de los miembros familiares, se suelen ver alterados. Después de la lesién
es de logica que necesitan tiempo, ser escuchados, que les resuelvan todo tipo de
dudas, entrando de nuevo la figura del/la trabajadora social para poder ayudarles a

poder aprender a vivir con la situacién que les toca.

El/la trabajadora social también tiene que hacer hincapié, para que los familiares se
cuiden, sean sinceros con sus sentimientos, y tengan sus espacios donde poder

respirar como por ejemplo grupos de autoayuda.

Ninguna persona esta preparada a priori, para convivir con un DCA.

A continuacién hare un referencia sobre el perfil de personas que padecen DCA, asi

como seializaré las edades en las que es mas propensos y cuales son sus efectos.

Segun refiere el CEDAC ( Centro de Referencia Estatal de Atencidn al Dafio Cerebral), el
término dafio cerebral adquirido (DCA) hace referencia a cualquier lesiéon adquirida
sobre un cerebro previamente desarrollado, con independencia del origen causal:

traumatico, vascular, tumoral, infeccioso, andxico, etc.

En Espafia no existen datos estadisticos fiables sobre el nimero de personas afectas; si
incluimos sélo los pacientes afectos de traumatismo craneoencefdlico (TCE), la
literatura cientifica americana estima 250 casos por cada 100.000 habitantes.

Extrapolando estos datos a la poblacién espafiola tendriamos cifras alrededor de
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100.000 personas por afo sufriendo lesiones cerebrales de caracter traumatico. Estas

cifras ademas debieran corregirse al alza al afiadir el resto de las causas a la globalidad.

Se calcula que en Espaia existen actualmente entre 50.000 y 75.000 afectados en

estas circunstancias y otros 2500 en estado vegetativo o de minima conciencia.

Aunque el Dano Cerebral no depende de la edad, es verdad que hace su aparicion
mayoritariamente a partir de que las estructuras cerebrales que estan ya formadas, es
decir, a partir de los 20. Esto es asi, porque las principales causas son ACV a edades ya
adultas, y TCEs, mds en jovenes. Y los traumatismos son, casi siempre, accidentes de

trafico.

En ADACEN, el 58% 3 de los afectados en los 3 ultimos afios son hombres y entre los 35
y 80 afios encontramos al 90%4 de los afectados, estando, no obstante, bien

repartidos entre esta franja, por lo que es dificil obtener el perfil del afectado de DCA.

Quizdas pudiéramos decir hombre, de unos 60 anos y que ha sufrido un ACV. Tampoco
existen diferencias entre clases sociales ni procedencia .Un factor que si determina es
el estado de salud general del afectado, siendo mas frecuente en pacientes con riesgos
de cardiopatias, ya que a veces, se produce como consecuencia de infartos o anoxias.

de minima conciencia.

A raiz de los datos aportados, podemos comprobar segun el CEDAC, como en Espaiia,
la mayor parte de estos casos se dan en un perfil de personas menores de los 30 afios y
generalmente varones. Los datos proporcionados por ADACEN, también indican que el
sexo masculino es el que predomina, por el contrario los datos sobre el perfil no son

concluyentes.

Tras mi experiencia como alumna de practicas en la Clinica Ubarmin esta informacién
supone un dato curioso ya que por lo que yo he podido comprobar en este periodo de
tiempo es que la mayor parte de las lesiones cerebrales que se producen con estas
edades suelen ser de manera fortuita al sufrir un accidente o una caida y conforme va
incrementando la edad de las personas que padecen DCA, suele darse entre ellos por

accidentes cerebrovasculares o procesos tumorales.
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Durante mi periodo de practicas si que he observado es que el nimero de mujeres es
algo superior al de hombres y las edades estaban comprendidas entre los 60-80 afios

de edad.

Posteriormente a la aportacién de los datos, me dispongo a la realizacién de una serie
de entrevistas de caracter cualitativo, haciendo referencia a mi recorrido por la Clinica

Ubarmin, con la finalidad de realizar una observacion participante.

Haciendo referencia a las reuniones de coordinacidn interna, he tenido la oportunidad
de acudir semanalmente a las reuniones de equipo interdisciplinar en las cuales se
reunen; los médicos/as rehabilitadores, las terapeutas ocupacionales, los
fisioterapeutas, los logopedas, la psiquiatra, la psicéloga y la trabajadora social. En
estas reuniones se comenta uno por uno todos los casos que pertenezcan a la Unidad
de Neurologia, se les hace un seguimiento diario por parte de los médicos que suben a
planta, asi como las diversas citas que vayan teniendo con los demds profesionales
para posteriormente poner toda la informacién en comun y concretar el prondstico de
la persona, siempre pensando en el posterior beneficio de la persona atendida cara al

alta hospitalaria.

En el caso de la trabajadora social, una de las grandes funciones que cumple, es la
continuidad de cuidados ante el alta, es decir, todo lo que respecta a necesidades de
persona externa al domicilio para la realizacion de las AVD basicas e instrumentales, el

ingresé en centros de dia/residencias, informacion sobre algin tramite burocratico etc.

Ademas de las reuniones de equipo, también se realizan coordinaciones internas tanto
telefénicamente, como personalmente con los demas profesionales para la
transmisién de algun tipo de informacion concreta sobre algln paciente con el que se

esté trabajando.

En lo que respecta a las coordinaciones externas, cabe destacar que la trabajadora
social esta en continua coordinacién con los Servicios Sociales de las distintas zonas de
donde provienen los usuarios, para de este modo conocer si previamente han sido
intervenidos y porque motivo, ademas de completar dicha informacién con la historia

clinica informatizada.
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He tenido oportunidad de asistir a unas sesiones pisco educativas que se realizaron en
el centro durante dos dias, dirigidas a familiares de personas con dafio cerebral
adquirido. Los temas que se trataron son el funcionamiento cerebral, el dafio cerebral

adquirido, el tratamiento rehabilitador y los recursos sanitarios y sociales.

Las sesiones fueron impartidas y organizadas por el Equipo Profesional de la Seccién de
Rehabilitacion Neuroldgica. El objetivo de esta actividad es formar e informar a los
familiares/ cuidadores de personas con dafio cerebral, sobre la lesién cerebral desde
su inicio, su tratamiento, la evolucion de la lesion neuroldgica y las probables secuelas
residuales, ademds de darles la oportunidad de comentar sus dudas, sus légicos
miedos y sus preocupaciones sobre el presente y el futuro de sus familiares con dafio
cerebral. Se informara de las posibilidades de tratamiento y de los recursos sanitarios y

sociales existentes.

El objetivo final es mejorar la atencion al dafo cerebral globalmente, tanto a Ila
persona afectada como a su entorno, facilitando en lo posible la funcionalidad vy la

reinsercion social.

Ademas de estas herramientas utilizadas, he aprendido a utilizar la historia clinica
informatizada, en la que quedan registrados todos los datos clinicos y sociales de las
personas atendidas, es la herramienta basica para poder trabajar, ya que es necesario

usarla continuamente.

En cuanto a los recursos tramitados, entre ellos he tenido la opcién de ver como se
tramita el SAD, derivacidn a residencias y centros de dia, prestaciones orto protésicas,

la incapacidad, voluntariado etc.

Una de las partes de mi investigacion que me han resultado mas interesantes ha sido,
todo el proceso de seguimiento de la persona usuaria, desde su ingreso hasta el
momento en el que el médico rehabilitador considera darle el alta hospitalaria, ya que
en todo este momento he podido entrevistarme tanto con la persona atendida como
con su familiar, ademas se subir periédicamente a planta junto con la trabajadora

social para conocer su evolucidn y sus futuras necesidades.
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Uno de los aspectos que he observado, y considero que puede ser el mas afectado, es
el entorno social de la persona atendida, es decir, su familia, amigos, etc. Como he ido
describiendo durante todo el trabajo, el padecer dafio cerebral provoca tener que
reestructurar por completo tu vida. Todo cambia, desde lavarse los dientes, hasta las

salidas por la tarde a jugar a las cartas.

Padecer dano cerebral, supone reordenar la vida tanto del usuario que lo padece como
la de su familia, supone reaprender a realizar las actividades de la vida diaria, supone
depender de alguien y por supuesto supone la pérdida de gran parte de la autonomia

personal de cada uno.
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9. CONCLUSIONES

Mi experiencia en este periodo de practicas en una Clinica, me ha ensefiado que no
todo el trabajo es como aparenta ser, con esto quiero decir, que he tenido la
oportunidad de ver un maravilloso trabajo interdisciplinar en el que todos los

profesionales contaban unos con otros.

El trabajo social en el ambito sanitario, cumple funciones indispensables con lo que
respecta a los usuarios y la continuidad de cuidados ante el alta hospitalaria, ya que no
solo es importante que tengan buena salud, si no que cuando ocurre un suceso como
es un dafio cerebral, es necesario tener satisfechas las necesidades que puedan surgir

posteriormente.

La aparicién de una situacién discapacitante, como es un dafo cerebral, en uno de los
miembros de la familia, va a suponer un gran impacto en la vida familiar, que dard
lugar a la reorganizacién de los recursos personales y la necesidad de determinados
apoyos que previamente no eran necesarios. Esto va a provocar que se produzca una
modificacion en el equilibrio de la familia como sistema, es decir, se va a producir una

interrupcion en el ciclo vital de la familia.

En su dinamica interna, se podra percibir una desestructuracion del entorno familiar,
ya que se produciran unos cambios de roles, y probablemente la sobrecarga de mas de

un miembro de la familia, generalmente, el que ocupe el puesto de cuidador/a.

Al principio, suele manifestarse una falta de habilidades para el afrontamiento de esta
nueva situacion lo que puede llevar al aislamiento. En el momento en el que se
produce la lesién, la familia puede verse afectada, ya que la persona con la que van a

convivir deja de ser la misma.

En lo que refiere a la relacién, el hecho de volcarse en la atencién del usuario, puede
provocar la desatencion de otros miembros de la familia y es necesario destacar en
ocasiones el riesgo de maltrato (psicoldgico y/o fisico), tanto de la persona afectada
hacia el cuidador como del cuidador hacia la persona afectada, ya que muchas veces la
persona afectada aprovecha de su situacion para tener a los familiares “demasiado”

pendientes de ellos.
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Por todo esto, la figura del trabajo social es imprescindible, ya que en la mayor parte
de las ocasiones, la informacidon que proporciona al afectado y a su familia facilita el
acceso de estos a los sistemas de apoyo mds adecuados a sus necesidades. También
cabe destacar que cumple una funcidon muy importante de apoyo emocional y que
realiza acompafiamientos con la persona afectada, lo cual supone algo muy positivo en
su recuperaciéon y da lugar a que esta persona se sienta en un espacio libre en el que
poder expresarse ademas de realizar tareas de mediacién con la familia y persona

enferma.

A continuaciéon hare referencia a uno de los problemas que a todos los profesionales
del trabajo social nos concierne, a pesar de luchar por conseguir formar parte del
mundo sanitario, se nos desplaza. Segun la LOPS (Ley de Ordenacion de las Profesiones
Sanitarias), los profesionales del trabajo social pueden trabajar en hospitales, centros
de salud y demas organismos sanitarios, pero no estd reconocido como tal dentro de

esta ley.

Esta ley reconoce el trabajo que ejercen los médicos/as, los enfermeros/as, los
psicoldgicos/as etc, pero no la de los trabajadores sociales, por lo tanto es un trato que
se podrian considerar discriminatorio para nuestra profesion ya que pese a trabajar en

el mismo reciento que ellos, nuestro trabajo no se reconoce.

Por otro lado quisiera resaltar, que nuestra carrera no tiene especializacion en el
ambito sanitario, dando lugar a que los profesionales que trabajen en esta rama o que

elijan realizar sus practicas en este sector, van a andar muy perdidos.

Para concluir, he de afiadir que considero muy importante la realizacién de este
trabajo, ya que en él, he hecho hincapié en la importancia de la existencia de una
figura como la del/la trabajadora social en todo lo que respecta al dafio cerebral y he

fundamentado cudl es su papel en el ambito sanitario.
¢Y porque el trabajo social sanitario es necesario?

En primer lugar, porque somos igual de profesionales que los demas, solo que cada
uno esta especializado en un dmbito de trabajo, pero todos trabajdbamos por un

objetivo comun, la satisfacciéon de necesidades de la persona atendida.
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Porque tenemos la gran capacidad de empatizar con las personas atendidas, de
conocer y detectar las problematicas existentes y sobre todo somos capaces, no

siempre, de dar solucion.

El trabajo social sanitario es necesario, porque somos capaces de proporcionar todo
tipo de informacién necesaria cara al alta hospitalaria, asi como de las prestaciones
que es necesario conocer para realizar los trdmites burocraticos, somos figuras que
proporcionan un gran apoyo tanto a las personas afectadas como a las familias, somos
aquellas personas que se encargan de tranquilizar a las familias, ofreciéndoles todo

nuestro apoyo y un espacio en el que libremente pueden desahogarse.

Es necesario, porque somos el complemento social que le falta al sistema sanitario, ya
gue sin nuestras aportaciones, una vez que a la persona le dan el alta, ¢Quién se
encarga de la continuidad de cuidados ante el alta? ¢Quién se encarga de saber si las

necesidades de la persona atendida estan completamente satisfechas?

Somos parte de la estructura, somos necesarios/as y tenemos que luchar por lo que

nos corresponde y porque se reconozca nuestra profesion como tal.
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11. ANEXOS

Anexo | Modelo de entrevista a familiares

éComo se encuentran actualmente?

Pues bien, porque vemos que nuestra hija se esta recuperando poco a poco, somos
conscientes de que es un proceso lento y que ella ha pasado por mucho, pero

mantenemos el animo por ella.
éComo se sintieron tras el suceso?

Pues la verdad que muy mal, porque pensabamos que todo iba a salir bien, ya cuando
la intervinieron en Burgos por la embolizacién, fracasd y nos vinimos un poco abajo.
Primero tuvo la operacidn de la femoral, no se la dejaron bien y tuvo un pinzamiento,
se le quedo el pie dormido y se complicé todo. La segunda operacién salid bien, pero a
las 5, 6 horas la tuvieron que ingresar otra vez, tuvo un derrame por culpa de un
anticoagulante que le hizo alergia, se le infecto y tuvo que estar 40 dias con

antibidticos, lo cual le ocasiono una descomposicidon tremenda.

Para nosotros, es algo muy duro, es nuestra hija, la hemos visto crecer sana y de

repente, todo ha cambiado.
¢Coémo creen que se siente ella tras lo ocurrido?

Pues esta triste, porque piensa que todo le estd pasando a ella, pensar que todo
empezd con una operacion y que se le ha ido complicando la desespera, la vemos baja
de animos, pero los médicos dicen que va avanzando, y que el ser tan nerviosa ayuda a

su rehabilitacion.

Es una mujer con mucha vitalidad, era muy estudiosa y trabajadora. Nosotros de aqui
en adelante, no vamos a poder desplazarnos a su casa, somos ya mds mayores por eso
gueriamos que se quedara en nuestra casa durante un tiempo. Ella es muy ociosa,

creemos que se siente mal, porque no entiende porque le ha podido pasar a ella, con
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la neurisma no podia vivir, llevas una bomba en la cabeza y con eso quedas expuesto a

gue te pase algo. Tuvo mucha suerte de que se lo cogieran a tiempo.

Ella tiene un espiritu muy contradictorio, cuando le decimos algo siempre dice lo
contrario, parece que lo hace para fastidiarnos, pero realmente es un mecanismo de

defensa.
¢Cuadl es ustedes se ve mas afectado?

Pues creo que mi marido es el que peor lo estd llevando, al principio se ahogaba con

esta situacién, ahora poco a poco lo va asimilando
¢Consideran que se siente apoyada?

Si, consideramos que se siente muy respaldada, tanto por nosotros que estamos
siempre que podemos con ella, sus hijos vienen a verlos cuando pueden, ya que una
de sus hijas esta estudiando fuera. Su pareja viene a verla todos los dias desde Soria,
creemos que es un poco blando con ella, que deberia exigirle un poco mas de lo que

hace.

¢éSi pudieran mejorar en algun aspecto con lo que respecta a los cuidados de su hija,

que harian?

Nosotros estamos contentos, creo que nos estamos dedicando plenamente a ella,
desde que comenzé todo hemos estado apoyandola sin parar, pero ya se nos hace
duro, somos dos personas mayores al fin y al cabo. Mas que nosotros si quisiéramos
gue la ayudaran por las mafianas a desayunar ya que ella sola todavia no puede utilizar

bien sus brazos.

¢Consideran importante la funcion del equipo interdisciplinar de rehabilitacién

neuroldgica?

El equipo nos tiene de lo mds contentos, tanto aqui como en el hospital el trato ha sido
fabuloso, lo que pasa que en el hospital la unidad de cuidados era mas intensiva, por lo

que le prestaban aun mas atencién.

¢Qué cambios han ido percibiendo tras la lesién?
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Su cuerpo ya no funciona como antes, el estado de animo es muy cambiante, estd
siempre con altibajos, ha tenido muchas descomposiciones y eso la desgasta mucho,
pero sobre todo vemos que el brazo no lo va a recuperar, que apenas puede moverlo y

eso que trabaja mucho con él, pero aun asi lo vemos muy complicado.

Le cuesta mucho dormirse por las noches, cuando estabamos en el hospital algunas
noches nos queddbamos con ella, pero es que tal y como estamos nos produce mucho

desgaste y nos cansamos mucho de pasar tanto tiempo en el hospital.
¢Qué partes de la rehabilitaciéon creen que son mas efectivos?

Claramente la fisioterapia, como le trabajan el brazo y sobre todo el andar, ella se
siente estupendamente cuando camina, la terapia ocupacional no ha ido muchos dias
pero también es muy util porque le ensefian a trabajar el dia a dia, como vestirse y

desvestirse, como utilizar los cubiertos etc.

Creemos que en si, toda la rehabilitacién es muy util para ella, y se distrae mucho, eso
le ayuda a no tener tantos altibajos. Y poco a poco vamos notando resultados

positivos.
¢Qué expectativas tienen de futuro?

Pues después de este cambio tan radical, lo que queremos es que pueda valerse por si
misma, antes era muy coqueta le gustaba arreglarse, y ahora vemos que esta
perdiendo su autonomia, que depende de alguien siempre para que la lleve al bafio
para que la asee, y lo que queremos es que ella pueda desenvolverse sola en la medida

de lo posible.

Sabemos que en cuanto pueda va a volver a su casa, con sus hijos que es lo que mas
ansia poder abrazarlos y estar con ellos, estamos seguros de que cuando llegue alla va
a estar mucho mejor y se va a recuperar mucho mas rapido, pero nos da miedo, que se

venga abajo porque vea que no evoluciona.
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Esperemos que pueda volver a trabajar, ya que su trabajo es algo que a ella le motiva
mucho, tenia muy buen ambiente y se lleva muy bien con todos sus compafieros,

incluso han venido a verla varias veces.
éLe parece efectiva la actuacion del sistema sanitario?

Nosotros estamos muy contentos, lo que pasa es que el tiempo se hace ya largo, pero
somos conscientes de que la que lo estd sufriendo es ella, la primera semana que
ingreso ya se queria ir a Soria. Nos nosotros llevamos ya 10 afios tranquilos y nos ha
pillado de sopetdn, ha sido algo tan subito que no podemos ni creérnoslo. Pero todo el
equipo se esta portando muy bien, cumplen labores muy importantes con nuestra hijo

y les estamos muy agradecidos.
¢Considera necesaria la figura del/la trabajador social en el caso de su hija?

Si creemos que lo es, pero como no conociamos pues no acudimos por inciativa propia,
no es como el médico que se reconocen sus funciones, pero al suponer que los
trabajadores sociales estaban ahi, supusimos que formaban parte del equipo

multidisciplinar.

Una cosa que nos gusta mucho es que sabe conectar con los pacientes, con nuestra
hija por lo menos tiene muy buen trato y consigue que se suelte con ella y que le

cuente cosas que a nosotros nos pone muy dificiles.
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Anexo Il Modelo de entrevista a usuarios
¢Cual es su estado de animo actual?

Pues la verdad que francamente bien, aunque me gustaria que la mano se me

espabilase un poco mas.
¢Como se sintid cuando ocurrio el suceso?

Me senti muy mal, todo ocurrié muy rapidamente, estaba tirada en el suelo hasta que
mi hijo entré y me encontré ahi, entonces llamo corriendo a la ambulancia. Yo lo Unico
que recuerdo es estar sentada en una silla, porque me habia levantado a prepararme

un zumo y de repente me cai y me pegue un golpe tremendo.
¢Cudles cree que son los sentimientos de sus familiares tras la lesién?

Bueno estd claro que mal, mis hijos estdn muy encima mia, me cuidan mucho, me da
hasta apuro que estén todo o casi todo el dia conmigo, me preocupa su trabajo. Mi
marido lo lleva bien, pero por las cosas que me cuenta mi hijo mayor esta agobiado
con todas las cosas de la casa, porque antes como estaba acostumbrado a que lo
hiciera casi todo yo, ahora ve que se le echa todo encima. Pero conmigo esta contento

porque ve que me voy recuperando
¢Quién diria que se siente mas afectado?

Yo creo que mi hijo pequeiio, el me encontré ahi, tuvo que ser horrible para él, verse
en esa situacién y reaccionar tan rapido. En cambio mi hijo mayor trabaja en un

hospital y entonces esta mas acostumbrado a esta vida, por eso no se altera tanto.

éSe encuentra apoyada tanto familiarmente como por parte del equipo de

rehabilitacién neurolégica?

Si, si mucho la verdad que estan todos al pie del caiiédn conmigo, poco rato es el que
paso sola, por las noches, pero casi todo el resto del dia viene alguien, ya sean mis

hijos, mi marido o una de mis hermanas.

También estoy muy contenta, son todos muy majos conmigo, no me puedo quejar en

absoluto, estoy en muy buenas manos y soy consciente de ello.
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¢Qué cambios ha ido percibiendo tras la lesidon?

Bueno, una cosa que me apena mucho es que no me acuerdo bien de las cosas, ahora
vienes tu dentro de media hora y me preguntas que hemos estado hablando y puede
gue no me acuerde. Yo creo que mi estado de dnimo estd intacto, pero si que me da

mucho apuro ver a mis hijos tan pendientes de mi.

Cuando no hay dolor, parece que no hay enfermedad, pero si que la hay. Esta lesién lo
gue hace es sentirme inutil, lo peor de todo es que cuando llega la manana a mi me
gustaria poder levantarme e ir al baifo a ducharme yo sola, pero en cambio no puedo,
tengo que esperar a que vengan los celadores a ayudarme, entonces pierdo mi

intimidad por completo.
¢Qué aspectos de la rehabilitacion considera mas utiles a modo personal?

La fisioterapia para mi mano yo creo que es muy util porque la noto bastante vaga y
también me viene bien porque ando, y cada vez me voy desenvolviendo mejor y
terapia ocupacional también me gusta porque me ayudan con las actividades de la vida
diaria, y al tener la mano mala, cuando cojo los cubiertos me cuesta trabajo y ahi lo

gue hago es ejercitarla todo lo que puedo.
éLe parece efectiva la actuacion del sistema sanitario en relacién con el dafio cerebral?

Por mi parte es muy importante, ya que estando aqui me hace mucha falta. Pero
también tengo que decir que podria ser mejor, porque con esto de los recortes seguro

gue también han recortado en neurologia.
éConsidera necesario la intervencidn del/la trabajador social en su caso?

Me gusta mucho esa chica, es muy agradable y tiene muy buen trato con mis hijos, el
otro dia el mdas pequefio tuvo entrevista con ella y le estuvo contando un poco sobre
mi futuro. Veo que estd muy pendiente de nuestras necesidades y una persona asi vale

para su trabajo.
¢Qué expectativas tiene de futuro?

Buena esa pregunta, no la tengo del todo clara, ya que lo Unico que quiero es

recuperarme al maximo posible, para poder ser lo mds auténoma que mi cuerpo me
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permita, no quiero depender de nadie para hacer mis cosas y menos que mis hijos
estén todo el dia encima mia y dejen sus trabajos o sus ocupaciones de lado por

ayudarme.
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Anexo lll Entrevista con la Trabajadora social

¢Qué tipo de perfil de pacientes acuden a la Unidad de Trabajo Social Sanitario?

No podria destacar un perfil concreto de pacientes, ya que viene cualquier persona
gue pueda necesitar de algun tipo de informacidn o consulta, pero generalmente
suelen ser personas mayores de 30 afios. Mi funcién aqui es atender cualquier tipo de
problematica que por supuesto este en mi mano atender, pero siempre estoy con las

puertas abiertas para cualquier circunstancia que se pueda ir desarrollando.
¢Cudl es la problematica mas frecuente a la hora de planificar el alta?

La problematica mas frecuente que solemos encontrarnos, es la dificultad de hacer
entender a los usuarios sobre las futuras necesidades que van a tener, como por
ejemplo, la posibilidad de tener que ir temporalmente a una residencia o un centro de
dia. Siempre les damos a entender que son estancias temporales, en las que tienen
gue someterse a un proceso de rehabilitacidon y por supuesto que es algo necesario
para el posterior desarrollo en el domicilio y para que no se conviertan en personas

totalmente dependientes.

Otro problema que solemos tener pero menos frecuentemente, es el usuario que no
tiene entorno social proximo, o que en el momento en el que se produce la lesidn, se
desentiende por completo, esto da lugar a una situacién de extrema gravedad, ya que
tenemos que reorganizar su vida en el menor tiempo posible y con la mayor eficacia,

para asegurar la continuidad de cuidados ante el alta.

¢Como crees que afecta el dafio cerebral adquirido tanto a los usuarios como a las

familias?

Considero que el grado de afectacion varia segun la persona afectada, desde luego es
un proceso largo, costoso y que requiere de mucho esfuerzo personal. El dafio
cerebral, por lo general produce muchos altibajos en la persona que lo padece, por lo
gue ademds podra suponer una situacion de previo estrés en la familia, ante un nuevo

cambio.
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Lo mds destacable, es que las personas que padecen DCA, pierden su autonomia, se
convierten, dependiendo de la persona y de su grado de afectacién en personas
dependientes, y eso es algo costoso de asimilar. Al ser una lesién de inicio subito, esto
da lugar a que de un dia para otro, se tenga que producir una reordenacién del
entorno y la estructura familiar, ya que las necesidades van a ser totalmente distintas y

por supuesto van a cambiar.
¢Como afecta esta problematica en las relaciones sociales?

Segln mis conocimientos y la realidad actual de las personas que padecen dafio
cerebral, lo normal es que sigan manteniendo relaciones sociales normalizadas con su
grupo habitual de referencia, ya que aunque este tipo de lesidén es invalidante, no

provoca serios cambios cognitivos.

Si que se puede dar el caso en el que la persona que padece dafio cerebral, en su fase
residual desarrolle unas secuelas que le afecten mds cognitivamente, dando lugar por

ello a la dificultad de relacionarse con su entorno.
éSuelen los pacientes contar con soporte familiar?

Sl, generalmente si, a excepcién de algun particular caso, siempre cuentan con soporte
familiar, cuentan con muchas visitas intrahospitalarias, incluso en el caso de que los
familiares no les pudieran prestar toda la atencién que precisan, aqui contamos con un
servicio de voluntariado de personas comprometidas y que gustosamente deciden

pasar las tardes con los usuarios.
éDe qué manera conoces la problematica existente en cada caso que se presenta?

Después de tener la primera entrevista de acogida, me cito con ellos para tener una
entrevista de estudio valoracién en la que les informo sobre todas sus dudas vy
preocupaciones, lo que respecta a la problematica existente, va surgiendo conforme se
desarrolla la entrevista. Si que se puede dar el caso, en el que el usuario se muestre
reacio a proporcionarme algun tipo de informacion, ya sea por verglienza o porque no
lo considera relevante, es en este caso cuando intento de la manera mas delicada
posible hacerle ver que cualquier dato de interés puede ser relevante y que nuestras

entrevistas son confidenciales.
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Yo lo que pretendo, es que se sientan comodos conmigo, les ofrezco un clima de
confianza y respeto, en el que por supuesto yo soy la figura de autoridad pero que

siempre estoy dispuesta a prestarme a ayudar en todo lo que sea posible.
éTe entrevistas con las familias en todos los casos?

Raro es el caso en el que esto no ocurra, considero que es indispensable realizar este
tipo de entrevista, ya que la familia es uno de los principales focos de afectacién tras

una lesidon de dafio cerebral.

En primer lugar como he nombrado con anterioridad, suelo tener un primer contacto
con la persona usuaria, ya sea por hoja de interconsulta, por proyecto de trabajo social
o por iniciativa del propio usuario y es a partir de aqui cuando decido ponerme en

contacto con las familias.

Todos los puntos de vista son necesarios cara al alta y a sus futuras necesidades, por
eso considero que hablar con los familiares de |la persona afectada es muy importante,
ya que son ellos los que les conocen mejor que nadie y por supuesto su opinién es

necesaria para todos los tramites o futuras gestiones.
¢Como consigues que el usuario considere el hablar con la trabajadora social?

Si es por proyecto de trabajo social, soy yo la que se pone en contacto con ellos, por lo
general subiendo a planta. Una vez alli, me presento y les pregunto si tienen un
momento para una primera acogida, no suelo encontrarme con ningun problema, ya

que al fin y al cabo toda ayuda es bien recibida.

Por otro lado, también son ellos los que pueden acudir al despacho, presentando
cualquier tipo de necesidad. No suele darse el caso en el que el usuario no quiera
hablar con la profesional, pero en el que caso de que se dé, siempre hay que respetar a
la persona con sus decisiones. Puedo hacer hincapié en la necesidad de mi
intervencion pero si los familiares no estdan de acuerdo, yo tengo que aceptar esa
decision.

¢A modo de vivencia personal, como te sientes cuando realizas este trabajo?
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Soy feliz, adoro mi trabajo, creo que soy una profesional que se toma muy enserio su
trabajo y que siempre doy todo lo que puedo por solucionar las problematicas que se
presentan. Soy consciente y realista de que no siempre salen las cosas como a mi me
gustarian, muchas veces tengo que aceptar decisiones con las que no estoy de

acuerdo.

Estoy muy orgullosa de contar con un magnifico equipo interdisciplinar que cuenta

conmigo y tiene muy presente mi trabajo y mis referencias.
éTe influye en tu vida personal?

Conforme vas madurando laboralmente, vas afrontando situaciones complicadas, por
supuesto tenemos que ser conscientes de que se nos puede presentar cualquier tipo

de problematica y que tenemos que ser capaces de atenderlas.

Hay que saber separar lo personal de lo laboral, no podemos llevarnos el trabajo a casa
aungue algunas veces suponga un sacrificio, cuando comencé a trabajar se me hacia
mas complicado, ya que el trabajo social es algo totalmente vocacional y se nos
caracteriza por ser “sensiblonas/es”. Pero me reitero diciendo que tenemos que ser
capaces de separar la vida personal de la laboral, por muy inevitable que sea empatizar

con la persona atendida.
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