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RESUMEN

Las enfermedades crdnicas, con el paso de los afios se estan convirtiendo en una
problematica social y sanitaria a nivel mundial. Cada vez son mas las personas que
padecen enfermedades de larga duracién las cuales no tienen una poblacién diana
especifica y pueden afectar a personas de distintas edades.

Segun han ido evolucionando las sociedades, los hdbitos de vida han ido cambiando y
no precisamente a mejor, de manera que han ido apareciendo nuevas enfermedades,
ademas de incrementarse el nimero de casos de otras que ya existian, asi mismo, se
prevé que sigan aumentando en los proximos afios debido al envejecimiento
progresivo poblacional. Por todo ello, las enfermedades crdnicas, suponen un reto para
los sistemas sanitarios.

Con el presente trabajo, se pretende destacar la importancia de las enfermedades
crénicas asi como su prevencion, ver cémo afecta a la persona y su entorno y en qué
puede desencadenar debido a al deterioro que provoca en la persona. Por Ultimo, se
destaca el papel del trabajador social con pacientes crénicos.

ABSTRACT

Chronic diseases, over the years, are becoming a global social and health problem.
More and more people are affected by long-term illnesses which do not have a specific
target population and can affect people with different age ranges.

As societies have evolved, the habits of life have been changing and not just to the
best, so that new diseases have been emerging, in addition to increasing the number of
cases of others that already existed, likewise, it is expected to continue to increase in
The next few years due to the population's progressive ageing. Therefore, chronic
diseases pose a challenge for health systems.

With this work, it is intended to highlight the importance of chronic diseases as well as
their prevention, to see how it affects the person and its environment and what it can
trigger because of the deterioration it causes in the person. Finally, the role of the
social worker with chronic patients is highlighted.
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SIGLAS EMPLEADAS

Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD)

Asociaicon Espafiola de Trabajo Social (AETS)

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD)

Actividades de la vida diaria (AVD)

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD)

Apoyo social (A.S.)

Calidad de vida (C.V.)

Calidad de vida relacionado con la salud (CVRS)

Clasificacién Internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias (CIDDM)
Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y de la Salud (CIF)
Constitucion Espafiola (CE)

Discapacidad Fisica (DF)

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica: (EPOC)

Enfermedad Respiratoria Cronica: (ERC)

Enfermedad/es crénica/s (E.C.)

Instituto Nacional de Estadistica:(INE)

Organizacién Mundial de la Salud: (OMS)

Trabajador/a social (TS)

PALABRAS CLAVE

Apoyo, calidad de vida, enfermedad, enfermedad/es crénica/s, pacientes.
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1. Introduccion

La salud es un estado completo de bienestar fisico, mental y social y no solo la ausencia
de enfermedades (OMS). Segun esta definicion, casi nadie estaria completamente
sano, ya que cualquier alteracién minima en nuestro estado cuenta como carencia de
salud, si esto se prolonga en el tiempo, hablariamos de trastornos crénicos.

Las enfermedades agudas, se diferencian de las crénicas en que son de rapida
aparicidon y evolucion ademds de ser facilmente diagnosticables. Las enfermedades
cronicas (E.C.) estan marcadas por su larga duracién (VIU, 2018).

En este trabajo hablaremos de las enfermedades crdnicas no transmisibles.

Con el incremento de la esperanza de vida y los nuevos estilos de vida han tenido lugar
numerosos cambios epidemiolégicos donde destaca el aumento las E.C. Se estima que
el 20% de la poblacién espafiola padece este tipo de enfermedades, ademas de
generar el 70% del gasto sanitario y ocupar el 80% de las consultas en Atencién
Primaria (SEMERGEN, 2018).

Las E.C. son un asunto de interés mundial. Los pacientes afectados, debido a su
problematica requieren una atencidn continuada y demandan la atencién conjunta de
numerosos profesionales, entre ellos los/as trabajadores/as sociales (TS).

Padecer una E.C. provoca a la persona numerosos cambios a nivel fisico, mental,
personal y social en la forma de vida del paciente a los que tendra que adaptarse. Para
que el paciente afronte la situaciéon de una manera adecuada es indispensable el papel
de la familia y el TS, que serd quien resuelva sus dudas y acompanara al paciente en
todo el proceso.

Me parece interesante realizar un estudio sobre las E.C. ya que a pesar de que son un
tema muy actual, no se les prestan la suficiente atencién ni son una prioridad de
intervencién. Ademads son las responsables del 71% de las muertes a nivel mundial
(OMS, 2018) y es necesario profundizar en ellas desde el punto de vista social.

Para la realizacion de este trabajo haré una revisién bibliografica sobre Ia
documentacion referida a este tema, consultando fuentes de informacién indirectas,
asi como estudios, libros y paginas web con el contenido mas relevante escrito.

El objetivo general de este trabajo es profundizar en las E.C. asi como en sus aspectos
mas relevantes, destacando la influencia que tienen sobre las personas y su entorno,
ademas de sus posibles consecuencias.
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Los objetivos especificos son:
* Exponer los datos de la E.C en la actualidad.
* Explicar qué es la E.C., sus caracteristicas, los factores que inciden en ella y los
tipos de E.C. mds comunes.
* Conocer como afecta la E.C. a la persona y su entorno.
* Analizar las posibles consecuencias de la E.C. a nivel fisico y mental.
* Destacar la relevancia del apoyos a los pacientes.
* Recalcar la importancia que tiene el trabajador social con los pacientes con E.C.

La estructura del trabajo estd basada en los objetivos anteriormente planteados. Por
ello, el trabajo se divide en cuatro grandes apartados.

En primer lugar, se contextualiza a las E.C. y las cuestiones mas relevantes en torno a
las mismas para introducir el tema en cuestion.

En segundo lugar, se habla de como afecta la aparicién de la E.C. en la persona y las
consecuencias que tiene en su vida, en los distintos niveles.

En tercer lugar se relaciona la E.C. con las discapacidades fisicas ya que en muchas
ocasiones una enfermedad de larga duracién provoca en la persona distintas
discapacidades.

Para terminar la parte tedrica, se habla del papel que tiene el trabajador social y cémo
interviene con los enfermos crénicos.

Para finalizar, se expondran las conclusiones tras realizar la revision bibliografica.
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2. Las enfermedades cronicas

2.1 Concepto

Segun la OMS (2017) las E.C. son enfermedades de larga duracién entendiéndose
aquellas superiores a seis meses y de progresion lenta.

En los paises desarrollados, las E.C. que mas mortalidad producen a nivel mundial son:

* Enfermedades cardiovasculares. 17,9 millones muertes/afio

e Cancer. 9,0 millones muertes/afio

* Enfermedades respiratorias crénicas. 3,9 millones muertes/afio
* Diabetes. 1,6 millones muertes/afio

Segun la OMS (2018), las E.C. pueden afectar a todas las personas por igual. Los datos
nos dicen, que al aiio mueren 15 millones de personas entre 30 y 69 afios de edad,
sucediendo el 85% de las muertes en paises de ingresos medios y bajos.

Con estos datos podemos observar que no hay ningun rango de edad determinado, ni
ninguna poblacion diana especifica.

El inconveniente estd en que no todos los paises pueden hacer frente a estas
enfermedades y a sus sintomas al no disponer de medios necesarios, de ahi que las
personas mas empobrecidas son las que antes y en mayor cantidad fallecen.

La E.C. es un problema sociosanitario a nivel mundial que aumenta con los afos y lo
seguira haciendo segln apuntan todas las estadisticas, debido al aumento de la
esperanza de vida. Es una relacidon directa que genera la mayor parte del gasto
sanitario y altos niveles de dependencia, sobre todo en los paises desarrollados. Es por
eso que todas las medidas sanitarias y sociales deben apuntar a mejorar la calidad de
las E.C.

En la siguiente tabla se pueden observar las diez E.C. mas comunes diagnosticadas por
un médico en Espafia, divididas entre hombres y mujeres.
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N° de personas en porcentaje (%)

Grafico 1: Principales enfermedades crénicas diagnosticadas por un médico por sexo
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Enfemerdades crénicas

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE). Estadistica de Salud. Septiembre 2018

Segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en 2017, en Espaiia, son las
mujeres las que presentan la mayor prevalencia de enfermedad. Solo en tres casos de
los diez que aparecen en el grafico, el porcentaje es superado por los hombres
(hipertensidén, hipercolesterolemia y diabetes), existiendo muy poca diferencia entre
hombre y mujeres.

Las enfermedades diagnosticadas a la poblacién mayor de 15 anos varia segun el
género. La enfermedad mds comun entre las mujeres es el dolor de espalda lumbar
con un 23,5%, muy seguida de la artrosis con un 23,4%. La enfermedad mas comun
entre los hombres es la hipertensién, con un 20,3%, seguida de la hipercolesterolemia
con un 18,2 %.

2.2. Caracteristicas de la enfermedades cronicas

Cada E.C. tiene unos sintomas, tratamiento y evolucion caracteristica de la misma.
Cada una de ellas tienen sus peculiaridades, pero podemos decir que a las E.C,,
afectan individualmente a cada persona
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* En primer lugar y como en su propia definicion se indica, son aquellas
enfermedades de larga duracién, superior a seis meses.

* Afecta mayormente a mujeres.

* Son enfermedades de cardcter progresivo, por lo que van evolucionando con el
tiempo y provocan en la persona dependencia segun avanza la enfermedad.

* No se producen por agentes infecciosos. En su aparicion suelen intervenir
factores multiples y complejos . Ademads, pueden darse casos de que un mismo
factor produzca distintas enfermedades.

* No existe curacién, aunque se dan fluctuaciones entre periodos buenos, malos
y estables a lo largo de la enfermedad.

* Repercute en la calidad de vida de la persona disminuyéndola.

* Co—morbilidad y polimedicacion:

Co — morbilidad porque normalmente las personas con enfermedad E.C. tienen
una enfermedad predominante, a causa de esa enfermedad, surgen otras.
Polimedicacidn: toman cinco medicamentos diferentes o mas.

* Producen un gran impacto econdmico familiar y sociosanitario.

A nivel familiar, existe medicacidn cara que la Seguridad Social no cubre,
necesitan apoyos que la familia no puede dar y muchas veces las viviendas y
bienes han de adaptarse a las situaciones de las personas. Ademdas muchas
personas se ven obligadas a dejar sus empleos a causa de su enfermedad.

A nivel sociosanitario porque por estas enfermedades cada vez hay mas
afectados y el gasto sanitario y farmacolégico es muy elevado .

* Fragilidad y dependencia: las E.C. hacen que la persona se vuelva mas
vulnerable, provocando una situacion de dependencia.

2.3 Factores que inciden en enfermedades crdnicas

Las E.C. se han incrementado en Espafia y en todo el mundo con los cambios
demogrdéficos y culturales.

Existen  factores  bioldgicos, conductuales, psicososciales, genéticos vy
medioambientales, que promueven la aparicién de la E.C. por lo que si se dan
simultdneamente, existe una alta probabilidad de que una persona desarrolle una
enfermedad.

La OMS (2006) establece dos grupos de factores de riesgo diferentes, los factores
bioldgicos y los factores conductuales.

* Factores biolégicos: son aquellos que el individuo puede controlar y estan
relacionados con el organismo.
© Sobrepeso u obesidad
o Hipertension
© El nivel de glucosa en sangre elevado
o Hipercolesterolemia
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Tener fuera de los limites normales estos factores, hace a las personas mas

vulnerables a padecer E.C.

Si el individuo no controla estos factores durante un largo periodo de tiempo

pueden convertirse en crénicos y alterar el funcionamiento normal de nuestro

organismo.

Factores conductuales: son aquellos que el individuo puede modificar.

o Evitar el consumo de tabaco. Segun la OMS, el tabaco es la principal causa
de muerte en el mundo y estd directamente relacionado con las
enfermedades crénicas cardiovasculares, respiratorias y con el cancer.

o Evitar el consumo de alcohol, afecta al cerebro realentizando nuestras
habilidades.

o Llevar una dieta saludable rica en fibra y baja en grasas, con un alto
consumo de frutas y verduras.

o Realizar ejercicio de manera regular. Fortalece huesos y musculos y ayuda a
mejorar el estado de animo y mantener la vitalidad.

o Tener un control del peso corporal.

La combinacién de estos factores reduce hasta en un 80% la posibilidad de
padecer E.C. y aumenta la Calidad de Vida (C.V). de las personas.

Adoptar un estilo de vida saludable tiene repercusiones tanto individuales
como sociales. A nivel personal ayuda a tener un mejor control sobre la salud
disminuyendo la probabilidad de morbilidad y sobre la sociedad, reduce el
gasto sanitario.

A pesar de de estas ventajas, las personas no son conscientes de la repercusion
gue tiene el no adoptar en su vida diaria estos buenos habitos, siendo cada vez
menos las que llevan una vida sana.

Algunas organizaciones como la OMS o FACUA tienen programas y medidas a
nivel mundial y nacional para concienciar a las personas de la importancia que
tiene llevar una vida saludable. Estas guias ofrecen consejos cuyo objetivo
principal es eliminar las costumbres inadecuadas que perjudican la salud.

Ademas de los los factores bioldgicos y conductuales, segun Jorge A. Grau Abalo (2016)
existen otros factores que afectan a las E.C., los psicosociales.

Factores psicosociales:

El comportamiento de cada individuo influye a la hora de afrontar la enfermedad.
Saber regular las emociones y aceptar los nuevos cambios que conlleva su aparicion es
muy importante. Unbuen poder adquisitivo, buen apoyo familiar y un trabajo que la
enfermedad permita seguir ejerciendo, ayuda a sobrellevar la E.C.

Podemos dividir en dos los factores psicosociales:

Factores psicosociales perjudiciales:
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© No manejar adecuadamente las emociones:
= Ansiedad: emocion usada como reaccién al estrés, amenazas y peligros
gue percibe la persona, llegando a generar sensaciones de impotencia e
inseguridad.
La intensidad puede variar en funcién de cdmo perciba la persona estos
sentimientos y emociones. Puede oscilar de leve hasta grave y llegar a
generar panico.
= Depresion: segun la OMS (2017), es un trastorno mental frecuente
caracterizado por tristeza, pérdida de interés y autoestima. Puede
afectar al suefio y apetito provocando sensacién de cansancio y pérdida
de concentracién.
La depresiéon puede ser puntual, crénica o recurrente y puede ser una
barrera para rendir en el dia a dia. En ocasiones acaba en suicidio.
= Jra: se considera una forma de hacer frente a la ansiedad. Surge como
respuesta a la impotencia que le genera a la persona no poder hacer
nada para recuperarse.
Generalmente, con el tiempo esta emocidn tiende a disminuir, pero
puede resurgir o descontrolarse llegando a producir agresiones verbales
y no verbales.
o Aislamiento social
© No comunicarse adecuadamente
o Tener una actitud defensiva y pesimista
* Factores psicosociales protectores: generan en la persona una resistencia a la
enfermedad.
© Conocimiento sobre la misma
©  Cumplir las medidas terapéuticas
o Tener buen apoyo social
o Afrontar positivamente la enfermedad

Segun el Centro Nacional de Genética Médica (2008), la genética tiene también un
papel muy importante en las E.C. ya que son enfermedades multifactoriales.

No son hereditarias pero si existe mds probabilidad que los descendientes de una
persona con E.C. padezcan la misma enfermedad. Es muy comun hoy en dia, que en la
misma familia existan varias personas afectadas por la misma patologia.

Para identificar el riesgo genético es muy importante utilizar herramientas como el
diagndstico clinico y la historia familiar y tener en cuenta indicadores como la edad a la
gue aparecié la enfermedad (si comienza antes de los 50 afios, existen mas
posibilidades de que se herede) y el género (las mujeres son mas propensas).

El medioambiente y la contaminacion también influyen de manera notoria en la
aparicién de ciertas E.C. Segun la Dr. Pilar Munoz Calero (2018) hay numerosas
sustancias que respiramos o ingerimos que afectan a nuestro organismo provocando
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gue enfermedades que antes aparecian a partir de los 65 afos, ahora aparezcan en
personas jovenes.

El acceso a agua limpia y potable en algunos lugares del mundo es dificil de conseguiry
existen ambientes muy contaminados .

Todos estos factores influyen en la prevencién y progresién de las E.C., de manera que
si se toman las medidas necesarias se pueden evitar limitaciones funcionales.

2.4 Tipos de enfermedades cronicas

Actualmente no existe ninguna clasificacién de las E.C. a nivel mundial ni nacional. La
siguiente clasificacion es de elaboracidn propia tras realizar un estudio de las distintas
fuentes de informacion. En ella, se muestran las E.C. mas relevantes que afectan a
mayor numero de personas, al desarrollo de su vida y al entorno de la persona. Son
seis: cardiovasculares, cancer, respiratorias, metabdlicas, mentales y neuroldgicas.

2.4.1 Enfermedades cronicas cardiovasculares

Las enfermedades cardiovasculares segin la OMS (2019) son un conjunto de trastornos
del sistema cardiovascular. Son los que mas muertes causan en todo el mundo vy
afectan mayormente a los paises de ingresos medios, a hombres y mujeres por igual.
Las enfermedades cardiovasculares pueden ocurrir de manera puntual o volverse
cronicas. En este ultimo caso podemos destacar la siguientes E.C. de origen
cardiovascular segun la OMS:

* La hipertensién arterial: presion por encima de los niveles normales. Segun el
INE (2018) es la principal E.C. en Espafia, afectando casi a un 40% de personas.
Esta enfermedad es precursora de otras enfermedades cardiovasculares mas
graves.

* Cardiopatia coronaria (infarto de miocardio): los vasos sanguineos encargados
de llevar la sangre al corazdon sufren un estrechamiento provocando que no
llegue suficiente sangre al érgano.

* Enfermedad cerebrovascular: los vasos que llevan sangre y oxigeno al cerebro
son afectados y los componentes necesarios no llegan al mismo.

A veces afecta solo de forma puntual y otras, los efectos producidos son
irreversibles. Segun la zona del cerebro que afecte, los dafios pueden variar.

* Enfermedad vascular periférica: los vasos sanguineos que mas lejos se
encuentran del corazédn estdn obstruidos generalmente por colesterol
impidiendo que el riego sanguineo fluya correctamente, afectando a las
extremidades En casos extremos, puede darse el caso de que tengan que
amputar brazos o piernas por la muerte de los tejidos del mismo.

Puede ocasionar otras enfermedades mas complejas.
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* Insuficiencia cardiaca: el corazdon no bombea sangre de forma regular. Puede
producirse por otras enfermedades y sus sintomas son taquicardia, soplos o
problemas respiratorios.

Tratar los sintomas de la insuficiencia, hace que mejore la CV. de quien la
padece.

* Cardiopatia reumatica: son lesiones de las valvulas cardiacas que ocasiona la
fiebre reumatica por no curar una infeccién bacteriana causada por
estreptococos.

* Cardiopatia congénita: malformaciones en el corazén desde el nacimiento. Sus
sintomas varian segun el desarrollo de la persona.

* Miocardiopatias: enfermedades que afectan a la contraccién del musculo
cardiaco y pueden aumentar las posibilidades de infarto.

2.4 2 Cancer

Seguln la OMS, el cancer es un enfermedad por la cual las células crecen y se diseminan
de manera descontrolada, transformdndose en tumorales pudiendo llegar a invadir
otros tejidos (metastasis). Puede suceder en cualquier parte del cuerpo.

La exposicion a ciertos factores de riesgo, como puede ser el tabaco, radiaciones
ultravioleta o virus y bacterias, puede provocar el desarrollo de algun tipo de cancer.
Hoy en dia, gracias a los avances, gran parte de los canceres pueden ser curados
mediante cirugia, radioterapia y quimioterapia. Detectar el cancer en las primeras fases
es vital para su curacion.
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Imagen 1: Porcentaje de nuevos casos de cancer y de muertes por cancer en el mundo en 2018
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En el grafico podemos observar que el cancer que mas afecta a nivel mundial es el de
pulmén con un total de 2.094 millones de casos, de esos, un 11,6% fueron
diagnosticados el pasado aifio 2018. A su vez, provoca un total de 1.800 de muertes al
ano y representa 18,4% de muertes por cancer de la poblacién mundial.

Seguido del cancer de pulmdn, estd el de mama, que afecta sobretodo a mujeres. Hay
un total de 2.089 millones de casos, de los cuales 11,6% de ellos fueron diagnosticados
el aflo pasado. A su vez, observamos que es el quinto cdncer que mas muertes produce
con un total de 627000, que representan un 6,6% de las muertes por cancer.

En tercer lugar se encuentra el cancer de colon con un total de 1.8 millones de casos,
10,2% diagnosticados el pasado afo. Es el segundo cancer que mas muertes produce,
con un total de 88100 fallecimientos, representando un 9,2%.

En cuarto lugar tenemos el cancer de prostata, que afecta a 1.3 millones de hombres
en todo el mundo, el 7,1% de los casos fueron diagnosticados el afio pasado. El cancer
de préstata tiene un indice de supervivencia alto.

Por ultimo, el cancer de estémago ocupa la quinta posicién con un millédn de casos, que
representa el 5,7% de los casos diagnosticados en 2018. A su vez, es el tercer cancer
gue mas muertes produce con un 8,2% del total, al igual que el de higado, que a pesar
de no estar entre los cdnceres con mas nimero de casos, es el cuarto cancer que mas
muertes provoca.
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2.4.3 Enfermedades respiratorias cronicas (E.R.C)

Las E.R.C segun la OMS (2004) son aquellas enfermedades de las vias respiratorias y
otras estructuras del pulmon.

Segun el INE (2018), en Espafia, las enfermedades del sistema respiratorio, son las
terceras que mas muertes causan con un total de 46.812 fallecidos en 2016.

Segun el CIBERES (2019), las dos E.R.C mas comunes son la Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Crénica (EPOC) y el asma.

* La EPOC es una enfermedad de los pulmones que causa dificultades para
respirar, sus sintomas van empeorando a medida que avanza la enfermedad,
hasta provocar la muerte en muchos casos. Hoy en dia afecta a 251 millones de
personas en todo el mundo, siendo la tercera causa de muerte, especialmente
en paises con escasos recursos.

* El asma es una enfermedad respiratoria por la cual los bronquios se inflaman y
ocasionan dificultades para respirar. En funcién de la persona se puede
manifestar de muchas maneras, pueden provocar alergias, insomnio y fatiga.

En todo el mundo hay 300 millones de personas afectadas y sigue aumentando.

2.4.4 Enfermedades cronicas endocrino metabdlicas

Son aquellas enfermedades que afectan a las glandulas endocrinas, las cuales regulan
las hormonas, produciendo trastornos quienes las padecen. Las mas comunes son la
diabetes y el hipotiroidismo. (Piedrola et al., 1991)

* Diabetes: E.C. en la cual los niveles de glucosa en sangre estan muy elevados
porque la hormona insulina es incapaz de nivelar correctamente la glucemia
produciendo un desequilibrio entre los tres macronutrientes. Con el tiempo,
puede causar dafios en ojos, rifiones y nervios, ademas de enfermedades
cardiovasculares y cerebrales. (Piedrola et al., 1991)

Los ultimos datos seglin la OMS indican que hay 422 millones de personas que

padecen diabetes. En Espafia, segun el Statista (2017), el 10,4% de la poblacidn

adulta padece esta enfermedad.

Existen tres tipos de diabetes.

o Diabetes tipo 1: el cuerpo destruye las células que segregan la insulina.

o Diabetes tipo 2: el organismo si genera insulina pero no es capaz de
utilizarla de manera adecuada. Es la mas comun.

o Diabetes gestacional: es la diabetes que desarrollan las mujeres
embarazadas.

* Hipotiroidismo: la glandula tiroides es la encargada de segregar la hormona
tiroidea. El hipotiroidismo es una enfermedad que ocurre cuando la glandula
tiroides no produce las hormonas necesarias, como consecuencia, el
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metabolismo se ve afectado. Los sintomas, varian segun la persona, pero
algunos de ellos son aumento de peso, estrefiimiento, piel seca, fatiga,
depresiodn, dolor muscular ,articular, etc. (Piedrola et al., 1991)

2.4.5 Enfermedades cronicas mentales

Las enfermedades mentales son trastornos del pensamiento, emocién o conducta que
provocan un sufrimiento en la persona y una alteracion en la integridad de la misma en
el plano fisico, psicolégico o social ademdas de generar dependencia al no poder
satisfacer sus necesidades. (Piedrola et al., 1991)
Hay muchas enfermedades mentales crénicas, pero definiremos las tres que mas
efectos producen en la vida social de la persona.

* Esquizofrenia: segun la OMS (2018) es una psicosis caracterizada por tener
distorsionado pensamientos, percepciones, emociones, lenguajes y conductas,
asi como la conciencia de si mismo. Afecta a 21 millones de personas en el
mundo , a mas hombres que mujeres y a edades mds tempranas.

Sus manifestaciones mas frecuentes son alucinaciones, delirios conductas
extravagantes, discursos incoherentes y alteraciones emocionales.

* Depresidn: enfermedad que en su estado crdnico puede llevar al suicido. Afecta
a 300 millones de personas en el mundo y es la principal causa mundial de
discapacidad segun la OMS. En Espafia, segun Satatista (2017) la depresién
afecta a 352.200 personas. Seguin ambas fuentes hay mas mujeres que hombres
afectadas .

* Trastorno bipolar o maniaco — depresivo: segun el National Institute of Mental
Health (NIH) es una enfermedad mental grave caracterizada por alteraciones
extremas en el estado de animo. Alternan periodos maniacos (enérgicos y
animados) y periodos depresivos (con poca energia y decaidos) que dificultan
afrontar la vida diaria.

Segun la Gaceta Médica (2018) en Espafia, padecen este trastorno 1 millén de
personas y estd considerada la sexta causa de discapacidad a nivel mundial.

2.4.6 Enfermedades cronicas neuroldgicas

Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN, 2015), las enfermedades neuroldgicas
son aquellas que afectan al cerebro y la médula espinal (sistema nervioso central) a los
musculos y nervios (sistema nervioso periférico). Estas enfermedades disminuyen las
capacidades de quien las padece generando en la mayoria de los casos una
dependencia. Las enfermedades mas comunes segun la Fundacion del Cerebro (2017)
son el alzheimer, parkinson y la esclerosis multiple.

* Alzheimer: estd ocasionado por la demencia, que es le deterioro adquirido de
las funciones intelectuales de manera lenta y gradual. Impide al individuo ser
auténomo vy realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) de manera
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adecuada, ya que sufren olvidos frecuentes, desorientacion y tienen
dificultades para reconocer a personas y objetos

Es la primera causa de demencia en personas de mas de 65 afios, en Espaiia hay
aproximadamente 500.000 personas afectadas.

* Parkinson: enfermedad neurodegenerativa del Sistema Nervioso que afecta al
sistema motor. La persona sufre temblores en situacidn de reposo, realiza
movimientos lentamente y de manera rigida. Segin avanza la enfermedad,
puede producir alteraciones del sistema vegetativo y deterioro intelectual.

En Espaiia, esta enfermedad afecta a 80.000 personas.

* Esclerosis multiple: es una enfermedad cronica neurodegenerativa e
inflamatoria que afecta al sistema nervioso central, destruye la mielina de las
neuronas, por lo que la transmisidén de los estimulos nerviosos se interrumpe
dando lugar a los sintomas. Los individuos sufren brotes y los sintomas se van
agravando pudiendo afectar a las extremidades, vista, equilibrio, etc.

No afecta a dos personas igual, hay individuos que segln progresa la
enfermedad se vuelven dependientes y otros que padecen la enfermedad sin
incapacidad durante toda su vida. En Espafia hay un total de 35.000 afectados.
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3. Entorno vy vida de las personas con enfermedades crdnicas

3.1 Consecuencias de la enfermedad en la vida de la persona

Cuando a una persona le diagnostican una E.C., generalmente desarrolla sentimientos
gue nunca antes habia experimentado, ademas de sufrir cambios en su forma de vida
a los que tiene que adaptarse. Mantener un control de las emociones es muy
importante para hacer frente a los desafios de la enfermedad.

Para ello, la persona va a desarrollar estrategias de afrontamiento. Segun Lazarus y
Folkman (1984) llamamos afrontamiento al conjunto de estrategias cognitivas y
conductuales que estan en continuo cambio y que el individuo utiliza para enfrentarse
a las demandas internas y externas que son percibidas como excesivas. Son las
medidastomadas para hacer frente a la E.C.

Segln los autores anteriores existen dos modelos de estrategias de afrontamiento:
dirigidos a la emocion y al problema.

Las estrategias dirigidas a la emocidn son aquellos mecanismos cognitivos que tratan
de aminorar las emociones provocadas por la enfermedad mediante una actitud de
defensa. También puede darse el efecto contrario, determinadas personas sienten la
necesidad de experimentar emociones mucho mas negativas de lo que realmente son
para luego sentirse mejor.

Las estrategias dirigidas al problema son aquellas medidas que tratan de buscar
alternativas al problema. Cémo es la E.C., buscar soluciones y plantearse objetivos.
Segln se afronte la enfermedad, el impacto de sus efectos va a variar. Cuanto antes se
acepte una E.C., mejor se sobrellevara.

La E.C. estd caracterizada por la incertidumbre de su evolucidn, generando numerosas
dificultades para afrontar la vida diaria; junto con los cambios en el estilo de vida
(limitacién de actividades, deterioro fisico, y econdmico), supone en la persona un
estrés que no ayuda a afrontar la enfermedad, por ello, el autocontrol y Ia
autoconciencia son claves.

Vivir con una E.C. no resulta facil. A pesar de los sintomas propios de la enfermedad,
también afecta a nivel fisico, emocional, social o econdmico, variando estos efectos
segun la gravedad, afectacién y tipologia de la enfermedad.

Cuando a una persona le diagnostican una E.C. su vida cambia y la de su entorno mas
cercano también. Todas las partes tienen que adaptarse a ciertas dificultades, siendo
mas complicado cudnto mayor es la gravedad.

Los/as enfermos crénicos, por la progresion de la enfermedad, empezaran a ser mas
dependientes de su entorno necesitando ayuda para ciertas actividades que antes
hacia sin dificultad, dejando de hacer algunas que antes realizaba, ocasionando
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impotencia y frustracién. Como consecuencia, tendrad que aprender a dejarse ayudar y
no sentirse culpable por ello.

La familia de la persona afectada también debe adaptarse a la situacion prestando
nuevos apoyos y colaborando mas en las tareas tanto dentro como fuera de casa,
adoptando un ritmo que modificard la dindmica familiar.

Segun Rolland (1987) citado por Merce Gimeno, el ciclo de vida familiar con E.C. tiene
tres etapas: inicio, curso y desenlace.

El inicio puede ser de manera subita o progresiva, segun la enfermedad y su gravedad,
la adaptacion familiar cambiara. Supone una modificacion de habitos familiares y un
correcto manejo de habilidades y emociones. Algunas familias se adaptaran mejor a la
situacion, a otras, les llevard mas tiempo.

El curso puede darse de tres formas diferentes: progresivo, constante y episddico.

* Progresivo: los sintomas aumentan y la gravedad de la enfermedad también.
Requiere una adaptacion continua a los cambios. Los cuidadores pueden verse
saturados debido a la fatiga y a la carga de tareas.

* Constante: en el inicio de la enfermedad aparece un sintoma, luego los
sintomas bioldgicos se estabilizan. Puede haber recaidas, pero los cambios en la
familia e individuo son estables. No existe tensidn.

* Episddico: caracterizado por la aparicion de sintomas. La tension esta producida
por la incertidumbre de no saber si aumentaran y se agravara la enfermedad .

El desenlace de la E.C. muchas veces es la muerte o una situacién critica. Al inicio de la
enfermedad la familia debe valorar las opciones y anticiparse a ellas.

Segtin Miguel Angel Fernandez Ortega (2004), los cambios familiares causados por la
enfermedad no siguen un mismo patrén. Las E.C. provocan situaciones de estrés que
afectan a la dindmica familiar y a la evolucién de la enfermedad.

Estos desajustes perjudican la convivencia pudiendo ocasionar conflictos familiares que
deben solucionarse para evitar el agravio de la situacion.

Segln el autor existen catorce factores que condicionan el impacto de la enfermedad
en la familia:

* Etapa del ciclo vital en la cual aparece la enfermedad. Segun el momento en el
gue ocurra, el impacto sera diferente y la familia asimilara la enfermedad de
mejor o peor.

* Flexibilidad o rigidez de los roles familiares: cuanto mas flexible sea una familia,
la respuesta a la E.C sera mejor. Los distintos roles pueden cambiarse
intercambiandose asi los papeles.

* Cultura familiar: los valores, costumbres y creencias de una familia van a influir
en la manera en la cual van a abordar la enfermedad los distintos miembros.

* Nivel socioecondémico: las familias con mds recursos afrontan mejor la
enfermedad, asumiendo mejor los costes de medicamentos, rehabilitacion,
consultas, transporte, alimentacion y acomodacion de la vivienda.
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* Comunicacion familiar: en ocasiones se oculta la enfermedad y el pronéstico, ya
sea el paciente a su familia o al revés. Ocultar esto solo dificulta la convivencia y
y disminuye la confianza, llegando a causar incluso ansiedad o depresion.
Ocultar informacién solo trae problemas.

* Tipo de respuesta familiar: son los cambios en las interacciones que produce la
aparicion de le enfermedad de en la familia.

* Capacidad del grupo familiar para la resolucidon de conflictos: capacidad que
tiene la familia para responder a los conflictos. Indica el impacto que tendra la
enfermedad en el grupo. Cudanto mas flexible sean los roles, mayor capacidad
de resolucion.

* Principales sintomas familiares de desajuste por enfermedad: la aparicion de
una E.C. puede provocar en la familia ciertas sintomatologia, anticiparse a estos
sintomas y conocerlos, va a favorecer la asimilacidn de la noticia.

* Aislamiento y abandono: la familia del paciente con E.C. se centra en el cuidado
del paciente, cerrando sus relaciones sociales, lo que empeora la situacion,
guemando mas a la familia y facilitando la aparicién de nuevos sintomas.

* Conflicto de roles y limites: definir los nuevos roles que van a desempefiar en la
nueva a etapa va a evitar situaciones de crisis y conflictos internos.

* Conflictos de pareja: las enfermedades pueden agravar conflictos ya existentes
o provocar nuevos por la dificultad que presenta esta nueva etapa.

* Problemas econdmicos: las E.C. generan mucho gasto por lo segin progresa la
enfermedad, la persona necesita mas cuidados pudiendo existir dificultades
para afrontar los gastos correspondientes.

* Sindrome del cuidador: produce en el cuidador dolores de huesos, musculos y
articulaciones, pudiéndose convertir en crénico. Ademas el suefio puede verse
alterado y provocar cefaleas, ansiedad y depresion.

* Negacion, célera y miedo: durante el proceso de E.C. pueden generarse
sentimientos negativos debido a la saturacidn de la situacion.

* Ambivalencia afectiva:son sentimientos encontraddos como son las ganas de
gue el familiar mejore y viva y por otro lado, que muera y no sufra mas.

Con la E.C. muchas personas se ven obligadas a abandonar o cambiar sus puestos de
trabajo por ser incapaces de desarrollarlo.

El abandono del trabajo, supone una pérdida notable de ingresos, ademads de provocar
sentimientos de culpa por no poder desempefiarlo. Muchas personas ven como su
futuro se desvanece ante la incapacidad de poder aspirar a lo que desearon algun dia.
Los tratamientos de las E.C. generan mucho gasto tanto a nivel social como familiar.
Ademds muchas enfermedades requieren adaptaciones de la vivienda para que el
paciente pueda moverse con facilidad, produciendo un impacto perjudicial a nivel
econdmico — familiar.

Como se ha dicho anteriormente, la persona con E.C. se ve limitada para hacer
determinadas tareas que antes realizaba sin dificultad.
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Una de las consecuencias que esto tiene es que la persona salga menos de casa, con lo
que su ocio y sus relaciones sociales son afectadas. La persona se aisla por no querer
gue la vean o que otros estén pendientes de ella o por disminuir el ritmo del grupo.
También sucede lo contrario, son las otras personas las que evitan salir con el paciente
enfermo cortando cualquier vinculo. Esto lleva a la persona a un estado de soledad
pudiendo ocasionar patologias como la depresidn.

Todos estos aspectos influyen en la calidad de vida del individuo.

La CV. segln la OMS (1994), citado en EcuRed, es la percepcidon que los individuos
tienen del lugar dénde habitan, de su cultura y sus valores, en relacidon con sus
objetivos, expectativas, normas e inquietudes. Esta influido por la salud fisica, el estado
psicoldgico, el nivel de independencia y las relaciones sociales de la persona y con su
entorno.

Cuando hablamos de la C.V. de los individuos con E.C. hablamos de calidad de vida
relacionada con la salud (CV.R.S) que segun Ruiz & Pardo (2005) es el bienestar
emocional, fisico y social de las personas y su capacidad para desenvolverse vy
desarrollar tareas habituales. Este concepto engloba las siguientes dimensiones:
funcionamiento fisico, bienestar psicoldgico, estado emocional, dolor, funcionamiento
social, percepcién general de salud, y otras dimensiones como pueden ser la funcion
sexual, la satisfaccién con la vida, el rendimiento laboral y las actividades diarias.

Para medir la calidad C.V.R.S se utilizan cuestionarios como el EQ — 5D (ANEXO 1), en el
cual el individuo valora su estado de salud en cinco dimensiones: movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresién en tres niveles
de gravedad: sin problemas, problemas moderados y problemas graves, el valor de la
respuesta es 1, 2 y 3 respectivamente. Ademds de valorar las cinco dimensiones el
cuestionario también incorpora un medidor EVA sobre su estado de salud, a mayor
puntuacién, mejor estado de salud.

El cuestionario esta disponible en 170 idiomas y en varios dialectos de espafiol en
formato papel y electrdnico. Estd catalogado como un cuestionario facil de realizar y
fiable debido a que es breve y concreto.

3.2 Reacciones emocionales a la enfermedad

Las E.C. son enfermedades cuya aparicidn muchas veces es una incognita y generan
una serie de sentimientos y emociones que pueden evolucionar segun la enfermedad y
su progresion.

Segln la Asociacién Galega de Lupus, adaptarse a la E.C., controlar la medicacidn,
cambiar el estilo de vida y llevar habitos saludables trae beneficios para la enfermedad.
Generalmente, las personas con E.C. no se adhieren facilmente a los planes de cuidado
personal. Un buen estado de animo, facilita llevar unos habitos de vida saludables
transformandose en beneficios fisicos y psiquicos., asi como omprender la enfermedad
y adaptarse facilita trabajar las emociones negativas y superarlas.
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Cuando a una persona le diagnostican una E.C. desarrolla una serie de emociones muy
parecidas a cuando pierde a un ser querido. Esta secuencia de sensaciones se
denomina duelo y segun Kibler-Ross & Kessler (2015) consta de cinco etapas:
negacion, ira, negociacién, depresion y aceptacion.

* Negacion: mecanismo de defensa para disminuir el dolor que produce el
diagnodstico. Quien se encuentra en esta fase, ignora la enfermedad provocando
consecuencias negativas si se prolonga y no adoptan los cuidados necesarios.

* Ira: tras la negacidn, surge el enfado con uno mismo, con el entorno y con los

profesionales por la incomprension de la situacion. El enfado solo provoca mas
estrés y desestabiliza los vinculos con el entorno.
La ira es una reaccién al sentirse atacado por la enfermedad expresado
mediante insultos, gritos, violencia, golpes o tirando objetos. Generalmente
sucede con el entorno de la propia persona y si no se controla o perdura en el
tiempo, puede provocar una respuesta agresiva por parte de nuestro entorno,
dando lugar a conflictos.

* Negociacidn: se trata de formalizar acuerdos con uno mismo y con el entorno,
mejorando asi la salud y la calidad de vida.

Se caracteriza por la esperanza que tiene la persona por mejorar. Se centra en el
pasado y busca explicaciones en soledad para paliar el dolor y asi adaptarse a la
realidad.

* Depresion: el impacto de la enfermedad influye a nivel fisico, psiquico y social.
Surge el miedo a los efectos de la enfermedad e invalidez por no ser capaz de
hacer lo que antes hacia.

Se caracteriza por la tristeza, el vacio y la pérdida de ganas de realizar
actividades , ademas de aislarse de los demas.

* Aceptacién: tras las distintas emociones, la enfermedad se interioriza y se
acepta resaltando los aspectos positivos. Comprender la enfermedad es la clave
para aceptarla.

Con el tiempo la persona enferma recupera su estado de animo y las ganas de
realizar actividades.

Este modelo se cred para intentar dar respuesta a las distintas emociones que vive una
persona cuando le diagnostican una E.C. y su adaptacion a la misma.

La duracion de este duelo variara segun la persona, habra quién se estanque en una
etapa y quien supere el duelo con facilidad afrontando la enfermedad con rapidez.
Otras, viviran las distintas etapas en distinto orden, incluso sin pasar por todas ellas y
otras no sufrirdn el duelo. En un empeoramiento, brote o en una recaida también
puede presentarse el duelo.

Segun la gravedad de la enfermedad, el tiempo de adaptacién cambiard, aceptandose
antes las leves.
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Hablar con las personas del entorno ayuda a entender y superar cada una de las
etapas, aislarse y ocultar los problemas, solo generard mas problemas.

3.3 Importancia del apoyo social

Segun Vega Angarita, O.M. y Gdénzalez Escobar, D.S. (2009), Apoyo Social (A.S.) es el
conjunto de recursos emocionales instrumentales informativos o valorativos a los que
tiene acceso un individuo o familia y contribuye al bienestar de la misma y a paliar
situaciones de malestar o estrés que ocasionan los problemas sociales y/o sanitarios.

El concepto de A.S. y sus operacionalizaciones puede ser dividido en tres categorias
diferentes: redes sociales, soporte social percibido y soporte social efectivo.

* Las redes sociales son las relaciones que tienen los individuos para destacar a
otros en su medio social, sintiéndose asi como una comunidad.

* Soporte social percibido: segun Barrera (1986), Cobb (1976), Folkman, Chesney,
Johnson & Coates (1991), citado en Angarita, O.M. & Génzalez Escobar, D.S.
(2009), es la valoracién del individuo sobre aquellas personas que le pueden
prestar ayuda cuando lo necesite, ofreciendo seguridad al sujeto, sin prestar
apoyo social efectivo.

* Soporte social efectivo: aquellos apoyos que recibe la persona en los momentos
que necesita.

Seglin Ortego Maté, Lopez Gonzalez, & Alvarez Trigueros (2011), las redes de A.S. se
dividen en dos: apoyo social natural y apoyo social organizado.

* Las redes de apoyo natural ofrecen una ayuda mas inmediata y un A.S. positivo
ya que el vinculo es mas afectivo y directo. Son la familia, amigos y allegados,
compaiieros de trabajo, vecinos y la iglesia.

* Lasredes de A.S. organizado son estructuras mas sdlidas sin un vinculo previo.
A ellas se accede previa solicitud. Tiene inconvenientes como la lentitud del
sistema, la impersonalidad y la escasez de recursos.

Estd compuesta por organizaciones de ayuda al enfermo, Seguridad Social,
empresa en la que trabaja (ayuda al empleado), instituciones de acogida y
organizaciones de voluntariado.

El A.S. tiene un papel muy importante en la adaptacién de la E.C. Previene efectos
psicolégicos, estrés, aislamiento social y facilita la adherencia al tratamiento,
mejorando la C.V. de los pacientes crénicos y la de su entorno.
Gottlieb (1888) citado en Vega Angarita, O.M. y Génzalez Escobar, D.S. (2009), enumera
una serie de razones por las que el A.S tiene tanta importancia:

* Tiene efectos positivos en la salud y bienestar.

* Contribuye a la participacion mediante la movilizacion de recursos informales.

* Es mads accesible.

* Abarca muchos problemas sociales y factores de riesgo.
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* Acentla la capacidad de hacer frente a situaciones de estrés, Ila
autorresponsabilizacidn y las competencias personales.

* No solo afecta a la persona enferma sino a todo el entorno que participa en el
apoyo.

Segun Alonso Fachado, Menéndez Rodriguez & Gonzalez Castro (2013), debido a la
gran influencia que tiene al A.S. se ha prestado atenciéon a los mecanismos por los
cuales se ejerce esta accion. Existen dos teorias para explicar la relacion entre AS. y
salud:

* Efecto directo: el A.S. mejora la salud del individuo sin tener en cuenta el estrés
del mismo, debido a los beneficios psico — fisioldgicos que produce el A.S sobre
el individuo o a la incorporacidn de habitos de vida saludables.

* Efecto tampdn o amortiguador: el A.S. disminuye las reacciones que el paciente
tiene a los efectos negativos de la E.C. Esto se explica de dos formas.
©o El A.S. hace que los individuos tras recibir una mala noticia sean capaces de

enfrentarse a la situacién, controlando asi las emociones estresantes.
°o El A.S. hace que las personas se sientan seguras mediante la posesion de
distintos recursos para enfrentarse a la situacion.

Podemos distinguir dos dimensiones de A.S.:

* Apoyo estructural cuantitativo (red social): son todas las personas a las que se
puede acudir para la resoluciéon de problemas. Estas personas seran las que se
incluyen en la red de apoyo natural.

* Apoyo funcional o cualitativo: percepcién de caracter subjetivo que tiene la
persona sobre el apoyo que recibe. Encontramos distintos tipos de apoyo:

o Apoyo emocional: es uno de los apoyo mas importantes y esta relacionado
con la empatia y carifio.

©o Apoyo informativo: es aquella informacién que se da a otras personas para
gue la puedan utilizar y resolver asi situaciones.

©o Apoyo instrumental: aquellas ayudas de caracter instrumental o material
dirigidas a quien lo necesita de verdad.

o Apoyo afectivo: aquellas expresiones de amor y afecto que la persona
recibe por parte de su red social mas cercana.

o Interaccidn social positiva: tiempo de ocio con la red social.

La familia, tiene un papel primordial a la hora de prestar A.S. Generalmente las
personas que tienen familias mds unidas, tienen niveles de salud mas altos ya que
gestionan mejor los recursos y tienen los roles bien definidos.

La E.C. afecta a todo el conjunto familiar, por lo que un nivel de cohesién alto, facilita la
adaptacion a la enfermedad y a los cambios producidos en el entorno.

La familia influye en las actuaciones, creencias y comportamientos que una persona
tiene frente a la enfermedad, mediante dos mecanismos:
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* Via psicofisiologica: el estrés familiar afecta al estado emocional de sus
miembros. Esto puede conllevar a alteraciones fisiolégicas que hacen al
individuo mas vulnerable frente a la enfermedad.

* Via comportamental: las familias influyen mediante la inculcacion de distintos
habitos: dieta, consumo de tabaco, realizar ejercicio, toma de medicamentos y
uso de servicios sanitarios.

Por otro lado se encuentran aquellas personas que padecen E.C. y carecen de apoyos.
El A.S es importante e indispensable en todas las etapas de la vida volviéndose aln
mas necesario en el caso de las E.C.

Tener fuentes de A.S., conlleva grandes beneficios, en su ausencia, la E.C. puede
hacerse para una persona que se encuentre sola mucho mads dura de lo que ya es,
pudiendo desencadenar otro tipo de enfermedades.

Un estudio realizado por la Universidad de Concordia en Canadd (2015) ha demostrado
gue la las personas con E.C., ven como el sentimiento de soledad aumenta en la edad
adulta, variando este sentimiento segun la enfermedad que se padezca. Esto destaca la
importancia que tiene un apoyo de calidad, concluyendo que si éste es ineficaz, no
conlleva mejorias. Otros estudios verifican que las personas que tienen una vida social
poco activa, viven menos afios.

La soledad segun la RAE (2018) es la carencia voluntaria o involuntaria de compaifiia.

Segun el INE (2018), casi 4,7 millones de personas viven solas en Espafia, un 25,4 % de
la poblacién total y se prevé que aumente con los afios.

Gran parte de ese porcentaje son personas mayores y éstas, con el aumento de la
esperanza de vida, son mas propensas a padecer enfermedades, siendo gran parte de
caracter crénico. Ademas, las costumbres familiares han cambiado mucho y las familias
no se estructuran de la misma manera, dando lugar a personas mayores en situacion
de soledad que no tienen familiares o éstos no prestan apoyos.

Asi el binomio E.C — soledad resulta muy perjudicial sobre todo para este colectivo.
Tanto la soledad como la E.C., son dos problemas sociales actuales en Espafa, que
necesitan ser una prioridad por el Estado, ya que pueden provocar en quienes las
padezcan graves consecuencias.

3.4 Otras patologias psicologicas derivadas de la enfermedad crénica

El articulo “Long-term conditions and mental health — the cost of co-morbidities”
(2012) es un informe publicado por dos asociaciones de Reino Unido, en el que se
recalca la importancia de abordar los trastornos mentales de las personas con E.C.
destacando los siguientes aspectos:

* Gran parte de las personas con E.C. son vulnerables a sufrir depresion vy
ansiedad.
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* El coste para el sistema sanitario de estas co — morbilidades es elevado ya que
la salud mental provoca empeoramiento fisico en el paciente, aumentando las
visitas médicas y las hospitalizaciones ademds de empeorar la CV. e
incrementar la discapacidad.

* Esta atencidon mejora con el trabajo coordinado de Atencidn Primaria ya que en
ella se integran los cuidados fisicos y psicoldgicos sin suponer un mayor coste al
sistema.

En el informe se encuentran las claves para prevenir e identificar a tiempo los
problemas de salud mental que afectan a los pacientes E.C.

3.4.1 Depresion

Los ultimos datos del INE (2014), muestran que hay un total de 38.959,7 personas en
Espafia mayores de 15 afios que padecen depresion, habiendo mas mujeres (19.954,3)
gue hombres (19.005,4) con cuadros depresivos activos.

Segln Sanchez Hernandez, Corbellas Solanas y Camps Herrero, (2007), la tristeza,
como principal sintoma de la depresidn, es una respuesta normal al surgimiento de una
enfermedad y sus consecuencias sobre el entorno. Principalmente disminuye la C.V.,
incrementa la discapacidad y el uso de servicios.

La depresioén estd caracterizada por:

» Animo deprimido: sentimiento de tristeza y vacio.

* Pérdida de interés por el entorno y la realizacion de actividades.

* Sentimiento de culpa e inutilidad. Reproches continuos e innecesarios.

* Pensamientos de suicidio.

* Intranquilidad e impaciencia. La persona se siente derrotada y cansada de sufrir.
Sin fuerzas para continuar.

* Agotamiento fisico y mental: aumentan las horas de suefio y generalmente es
de mala calidad.

* Se siente presionado/a por su entorno ya que deberia de haberse recuperado.

* Analiza su pasado y el presente y cdmo ha llegado a su situacién.

* Necesita estar solo/a en momentos puntuales y descansar sin molestia alguna.

Segun el NIH (2015) las personas con E.C. tienen alto riesgo de sufrir depresién. Tras un
diagndstico, un tratamiento de larga duracién o una enfermedad grave es normal
sentirse desanimado vy triste, pero si esto se alarga en el tiempo, dificulta la realizacidn
de ciertas actividades y la vida normal hablamos de depresién.

Algunas enfermedades como las neuroldgicas aumentan el riesgo de padecer
depresién debido a los cambios que provocan en el cerebro.

El apoyo por parte de familiares y entorno es muy importante para superar la
depresién. Comprender la situacion, ser paciente y estar dispuesto a ayudar y escuchar,
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son claves que deben tener en cuenta aquellas personas que presten ayuda a personas
deprimidas.

El diagndstico de una E.C. muchas veces provoca una depresién, bien por formar parte
de las etapas del duelo o por el impacto que tiene la noticia. Padecer depresién, a la
vez que E.C. puede incrementar y empeorar los sintomas. Ambas enfermedades estan
relacionadas de manera que si no se supera la depresion y se cronifica, los sintomas
deterioran mas, volviendo mas vulnerable a la persona incluso a otras enfermedades.

3.4.2 Ansiedad

La depresién y la ansiedad muchas veces van de la mano, es necesario saber
distinguirlas ya que sus sintomas son similares (alteraciones del animo, tristeza y
disminucion de la autoestima, fatiga e insomnio).

Ambas, son respuestas comunes a la E.C. y a su sintomatologia. Saber cual es la
principal causa de la ansiedad es importante para poder actuar contra ella.

La ansiedad, a veces, puede no expresarse con claridad, teniendo el entorno de la
persona un papel muy importante para su deteccién y actuacion.

Segun Piqueras Rodriguez, et al., (2008), la ansiedad es un desorden psicofisioldgico
gue se experimenta ante una situacion amenazante. Es necesaria porque nos permite
estar activos y plantear resoluciones eficaces, pero existen situaciones en los que
sobrepasa ciertos limites, nombrandose ansiedad clinica:

* Cuando un estimulo es inofensivo y se produce una respuesta de alerta.
* Cuando la ansiedad es de larga duracion persistiendo los niveles de alerta.
* Cuando los niveles de alerta afectan al individuo y sus relaciones sociales.

La ansiedad clinica interfiere en el rendimiento de las personas afectando a los
distintos dmbitos, llegando a provocar miedo y fobias.

La ansiedad afecta negativamente al organismo de tres formas diferentes, a nivel
fisioldgico, cognitivo y motor. En las E.C. estds respuestas pueden verse agravadas y
provocando consecuencias mas negativas:

* A nivel fisiolégico: afecta al sistema nervioso y auténomo y al neuroendocrino.
En las personas con enfermedades neuroldgicas su sintomatologia puede
intensificarse a causa de los episodios de ansiedad.

* A nivel cognitivo: afecta a la percepcion, provocando una visidon negativa de la
enfermedad inhibiendo la capacidad de la persona para hacer frente a la E.C.
Existen sentimientos de preocupacion, inseguridad, descontrol, etc.

* A nivel motor: aquellas conductas dirigidas a afrontar una situacion cuyo
objetivo es mejorar el bienestar. Las conductas mas normales son:
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confrontacion, distanciamiento, autocontrol y busqueda de apoyo par aliviar la
ansiedad y mejorar el estado de la E.C

Un estudio realizado por la Universidad de La Sabana, Colombia (2009) sobre la
funcionalidad familiar y la ansiedad en personas con E.C., refiere que las personas con
familias mas funcionales presentan menor grado de ansiedad, por lo que un buen
apoyo familiar, mejora significativamente el nivel de ansiedad de una persona.

3.4.3 Estrés

El estrés surge como respuesta a las incognitas que la enfermedad produce en la
persona (duracidn, aparicién, evolucidn, intensidad, gravedad ).

Todas esas preguntas que se hace la persona (muchas sin respuesta), generan en la
persona una incertidumbre cuyo resultado es el estrés pudiendo desencadenar en
depresion y ansiedad.

Selye, 1982, citado en Guevara Gasca, M.2 P. y Galvan Cuesta, S. (2010) define el estrés
como una reacciéon compleja fisica y emocionalmente. Se distinguen tres fases:
* Fase de alarma: se activa el sistema nervioso auténomo cuando se identifica un
factor de tensidn.
* Fase de resistencia: el cuerpo se ajusta al factor estresante.
* Fase de fatiga: si la tensién se mantiene a largo plazo puede producirse un
empeoramiento de la E.C..

Un grado de estrés excesivo afecta a nivel fisico y emocional. Es una respuesta del
organismo ante amenazas contra las que se actla mediante recursos psicoldgicos y
fisiologicos. Segun la duracién y la intensidad de la respuesta, puede provocar
empeoramiento o sintomas nuevos. Para las enfermedades cardiovasculares, el estrés
es un alto factor de riesgo.

Las E.C. producen un estrés que afecta a la percepcion de la persona influyendo
también en familiares, cuidadores y entorno. Los cambios que conlleva la aparicidn de
la E.C. requiere una adaptacion a las circunstancias y necesidades.

El bienestar de los cuidadores y el mantenimiento de un nivel de estrés adecuado en el
entorno va a influir notoriamente en el paciente, por lo que se debe prestar atencién a
la persona vy a su entorno. Este nivel varia segun la persona, sintomatologia, aceptacién
social y cultural (hay enfermedades que estan mal vistas por la sociedad).

Segun las variables individuales (edad, entorno, metas, nivel econémico, enfermedad)
estas emociones se van a desarrollar de una manera u otra, asi como los propios
recursos para hacerlas frente, seran distintos para cada individuo.
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4. Las enfermedades cronicas vy las discapacidades fisicas

Cuando hablamos de discapacidad es importante distinguir tres conceptos que muchas
veces se confunden y se utilizan erréneamente. En la Clasificaciéon Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, 1980 (CIDDM) se definen los siguientes
conceptos que permiten diferenciar en tres niveles (biofisiopsicoldgico, personal y
social) las consecuencias de la enfermedad que provoca la discapacidad.

Las deficiencias son afecciones de las funciones o estructuras corporales.

La discapacidad son todas aquellas deficiencias, limitaciones de actividad vy
restricciones de la participacion. Son dificultades que tiene una persona para la
realizacién de tareas debido a un problema estructural o funcional y que obstaculiza la
participacién en ciertas situaciones de la vida.

La minusvalia es una situacién desventajosa para un individuo que limita o impide el
funcionamiento normal en la sociedad.

Segun Lorenzo, R. (2018), distinguir estos tres niveles ha sido un avance en la
conceptualizacién de la discapacidad, contribuyendo a instaurar una estrategia de
actuacién que combina tres aspectos. La prevencién (evitando las deficiencias), la
rehabilitaciéon (evitando que las deficiencias se concretaran en discapacidades o
disminuir los efectos sobre el individuo) y la equiparacion de oportunidades (evitando
que las deficiencias y las discapacidades fuesen una desventaja social).

A pesar de esta conceptualizacién, la informacidon recogida en la CIDDM se
malinterpreté como un modelo causal y unidireccional sin hacer hincapié en el entorno
social y fisico.

En 2001 la OMS cred la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de Ia
Discapacidad y de la Salud (CIF). Un documento basado en la CIDDM que se aprobd en
la 542 Asamblea Mundial de la Salud, cuya finalidad es cambiar la concepcion de la
discapacidad. La CIF es una de las clasificaciones de la OMS, que complementa al CIE-
10 (décima revisién de la Clasificacién Internacional de Enfermedades), cuya finalidad
es ofrecer un”diagndstico” de enfermedades, trastornos u otras condiciones de salud.
El objetivo principal del CIF es establecer un lenguaje estandarizado y unificado y un
marco conceptual para describir la salud y los “estados” relacionados con la misma,
ademas de ser una base cientifica que permita comparar datos. (CIE, 2001).

Segun Lorenzo, R. (2018), la CIF propone un esquema en el que se interpretan las
interrelaciones entre las dimensiones de la discapacidad donde el funcionamiento vy la
discapacidad forman una relacidn compleja entre el estado de salud y los factores
contextuales, asi un elemento puede provocar modificaciones en otros elementos que
estén relacionados.
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Por otro lado, cabe destacar algunos datos relevantes sobre la discapacidad.

Segun la OMS (2016) un 15 % de la poblacién (unas mil millones de personas) padece
algun tipo de discapacidad y el 3% con mas de 15 afios tiene dificultades a nivel
funcional. Debido al envejecimiento poblacional y al aumento de las E.C., estos
porcentajes siguen aumentando.

La discapacidad afecta principalmente a poblaciones vulnerables y paises de ingresos
bajos, siendo las mujeres, las personas mayores y los nifios los mas afectados. (OMS,
2017)

Segun el observatorio de discapacidad fisica, la discapacidad fisica (DF) es un estado
fisico que impide al individuo moverse con plena funcionalidad de forma permanente e
irreversible. Generalmente, afecta al aparato locomotor y en concreto a las
extremidades inferiores aunque puede afectar a otros.

Existen distintos tipos de DF:

* Las DF orgénicas: aquellas que afectan a la cabeza, columna vertebral y
extremidades.

* Afectacion de dérganos y visceras: alteran los aparatos respiratorio (EPOC),
cardiovascular (hipertensién), digestivo, urinario y los sistemas metabdlico
(diabetes) e inmunoldgico.

* Déficits de las estructuras musculares: dificultades en el movimiento de las
extremidades (esclerosis multiple, ictus, parkinson).

Segun su localizacion, gravedad y naturaleza de afectacion se clasifican en:
© Monoplejia: paralisis de una extremidad.

o Paraplejia: paralisis en la mitad inferior del cuerpo.

o Tetraplejia: pérdida de movilidad en todas las extremidades.

o Hemipleja: paralisis de un lado del cuerpo.

Las E.C., debido a su progresion y deterioro que provocan, muchas veces ocasionan DF,
por lo que podemos decir, que las DF son consecuencia de algunas E.C.

Las DF disminuyen la C.V. del individuo, dificultando o impidiendo la realizacién de las
Actividades de la Vida Diaria (AVD) de manera que en muchas ocasiones van a ser
necesarios apoyos, tanto instrumentales como humanos para el desempefio de
numerosas actividades.

Para el ser humano desempeiiar las AVD individualmente tiene mucha importancia ya
gue permite sentirse autorrealizado.

El nivel de ocupacion y la salud estdan muy relacionados ya que la pérdida de salud
disminuye las capacidades fisicas del individuo, comprometiendo asi las actividades
gue realiza.

Las AVD segin COCEMFECYL son aquellas tareas o conductas que un individuo realiza
diariamente para vivir de manera auténoma e integrada en su entorno y sociedad. Las
AVD se dividen en tres grupos diferentes:
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* ABVD: actividades que un individuo realiza diariamente para si mismo y de
manera automatica siendo indispensables para vivir.
Son la alimentacién, aseo, bafio, control de esfinteres, vestido, movilidad
personal, suefio y descanso.

* AIVD: actividades mds complejas ligadas al entorno y que sirven como medio
para obtener o realizar otra accién. Implican la interaccién con el medio.
Se incluyen utilizar sistemas de comunicacién, moverse mediante trasporte,
mantener la salud, manejar el dinero, cuidar el hogar y a otros, mantener la
seguridad y ser capaz de responder a emergencias

* AAVD, actividades avanzadas de a vida diaria: actividades relacionadas con el
estilo de vida y que no son indispensables pero permiten al individuo
integrarse en la sociedad.
Educacion, trabajo, ocio, participar en grupos, socializar, viajes y deportes.

Para profundizar un poco mas en la relacién de las E.C. y las DF, a continuacion se
muestran dos estudios realizados en América sobre este binomio.

En primer lugar, un estudio realizado sobre la relacién entre la comorbilidad y la
discapacidad en adultos mayores de la Ciudad de La Habana (2006), revela que un
mayor numero de E.C. estd directamente asociado con las DF., incrementandose de
manera gradual el riesgo de padecer alguna DF cuantas mas E.C. tenga el individuo,
afectando sobretodo a las ABVD y a las AIVD.

En enfermedades como la hipertensién o las enfermedades cardiovasculares, el riesgo
de padecer discapacidad para la realizacién de ABVD y las AIVD se cuadruplicd, siendo
ésta la enfermedad la mas discapacitante, ademas de mortal.

En cuestién de género, son las mujeres las que tienen mayor discapacidad.

Cabe destacar que este estudio se realizd a personas de edad avanzada (+65 afios) lo
que influye en que los niveles de discapacidad sean mds elevados.

El otro estudio realizado en siete ciudades de América Latina y el Caribe sobre E.C. y
limitacidon funcional en adultos mayores (2005) evalua la relacion entre algunas E.C. y la
presencia de discapacidad teniendo en cuenta factores relevantes como la percepcién
de la salud, el deterioro cognitivo y la depresién, edad y género.

Los resultados mas significativos obtenidos son los siguientes:

Todos los individuos presentaban dificultades para realizar ABVD por igual. Cuantas
mas E.C. padecian los individuos, mayor nivel de discapacidad.

La depresién, una percepcién mala de la salud y una mayor edad estdn directamente
relacionados con la discapacidad para realizar la ABVD.

Las mujeres de mayor edad, con mayor numero de E.C., con deterioro cognitivo y con
enfermedad cardiovascular presentaban mayores dificultades para realizar AIVD.

La mayoria de E.C. estan directamente relacionadas con la dificultad de realizar AIVD,
una mala percepcion de la salud y con la depresion y con la artrosis.
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Las relaciones mas relevantes fueron la dificultad para realizar AIVD, la depresion, la
edad, una mala percepcion de la salud, las enfermedades cardiovasculares, artrosis y
deterioro cognitivo.

Existe una férmula mediante la que se calcula los Afios de Vida Ajustados por
Discapacidad (AVAD o DALYS) cuyo resultado es la suma de los Afios Potenciales de
Vida Perdidos (APVP) y los Aios Vividos con Discapacidad (AVD). Esta férmula es muy
util para evaluar la carga de enfermedad por falta de salud, la discapacidad asociada a
las enfermedades o una muerte prematura. Un AVAD equivale a un afio de vida
perdido. Cada vez se usa mas para calcular los afios de vida “perdidos” de buena salud,
es decir, desde el momento que el individuo padece una discapacidad.

Segun la OMS (2017) las personas con discapacidad se encuentran excluidas de la
sociedad, presentando peores resultados sanitarios, inferiores resultados académicos ,
participando menos en la economia y con tasas de pobreza mas altas.

Segun la encuesta del Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS), realizada en
Septiembre en 2016, un 23,6% de los participantes de la encuesta manifestaron
sentirse discriminados por razén de discapacidad tanto psiquica como fisica, en el
ambito laboral (36,1%) en el acceso a los servicios publico (16,7%) y en el trato con la
gente (25%). (Citado en Lorenzo, R., 2018).

La discapacidad fisica (DF) supone una barrera para muchas personas , sin contar que,
muchas veces, la sociedad les pone aln mas.

Las llamadas barreras arquitectdnicas, limitan a la persona el desplazamiento normal
por el medio, tanto en los espacios publicos, como en el interior de los edificios o en el
transporte publico. Estas barreras se encuentran en forma de banzos, aceras estrechas
y levantadas, puertas manuales, bafos publicos sin adaptar, ciertos objetos demasiado
altos (contenedores de basura, secadores, semaforos de botén) etc.

La discapacidad es una cuestién de derechos humanos y en muchas ocasiones las
personas estan discapacitadas por la sociedad. Los gobiernos, organizaciones no
gubernamentales, profesionales y las personas con discapacidad y sus familias deben
luchar conjuntamente para superar los obstaculos y conseguir que las personas con
discapacidad tengan una integracién plena en la sociedad.

Muchas personas con discapacidad no reciben la atencién necesaria, ademds de no
poder costearse los tratamientos adecuados en algunos casos.

La OMS propone algunos objetivos para que adopten los gobiernos y asi superar los
obstaculos para las personas con discapacidad: promover acceso integral a los servicios
generales, invertir en programas especificos, adoptar una estrategia y plan de acciones
nacional, mejorar la educacion formacién y contratacién del personal, proporcionar
una financiacién adecuada, aumentar la conciencia publica y la comprensién de las
discapacidades, fortalecer la investigacion y recopilacién de datos y garantizar la
participacién de las personas con discapacidad en politica y programas.

Raquel Diez Asensio Grado en Trabajo Social Pagina 32



La influencia de las enfermedades crdnicas en el entorno social

5. Papel del trabajador social

El Trabajo Social es una disciplina relativamente nueva en comparacion con otras, esta
fundamentada en la accidn social y caracterizada por prestar ayuda a las personas
necesitadas. La accion social siempre ha estado presente, ya que todos alguna vez han
tenido problemas para hacer frente a sus necesidades y para su resolucidon han acudido
a sus familias o allegados o a alguna institucion. A medida que evoluciona la sociedad,
la accién social ha ido adquiriendo diferentes formatos cada vez mas modernos,
cambiantes y complejos. (Lorenzo.R., 2018).

El Trabajo Social tiene muchos dmbitos en los que desempefiar su trabajo, uno de ellos,
es el ambito sanitario. La salud, segun Estalayo Martin, L.M. (2014) es el resultado de
numerosas variables de cardcter biopsicosocial. La Medicina, es la disciplina que se
encarga de estudiar el ser humano como organismo, mientras tanto, el Trabajo Social
se encarga de estudiar muchos otros elementos de su entorno que influyen en las
variables estudiadas por la Medicina. Algunos de esos elementos son:

* El estatus socioeconémico.

* Lasalubridad de la vivienda, barrio y comunidad.

* Ladisponibilidad de recursos educativos y sociosanitarios adecuados.
* Laposibilidad de acceder a un trabajo digno.

* El grado de pertenencia a una familia y la estructura de la misma.

* Lacalidad de las relaciones sociales que se establecen.

Segun ltuarte, A. (2007) el trabajo social sanitario es toda actividad profesional que
investiga los factores psicosociales que inciden en el proceso de salud-enfermedad y en
el tratamiento de los problemas surgidos debido a situaciones de enfermedad.

5.1 Abordaje del trabajador social en materia de enfermedades crdnicas

Los/las profesionales del trabajo social sanitario intervienen sobre los aspectos sociales
a causa de un problema de salud.

Segun la Asociacion Espafola de Trabajo Social (AETS), la funcién del Trabajador Social
(TS) sanitario va mas alla de identificar los factores sociales que influyen en el paciente
y su familia.

El/la TS debe realizar una valoracidn integral desde un enfoque biosocial dénde el
paciente y la familia sean protagonistas teniendo en cuenta sus decisiones, deseos e
ilusiones.

Aporta una perspectiva diferente a la de médicos/as y enfermeros/as, valorando y
trabajando con el entorno del paciente crénico, sin olvidarse del aspecto sociofamiliar.

El/la TS del area sanitaria tiene unas competencias especificas que permiten intervenir
con pacientes cronicos y desarrollar las tareas propias del ambito al que pertenece.
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* Realizar un diagnéstico social de los factores psicolégicos del paciente, familia y
entorno y los cambios que provoca la E.C. asi como los aspectos que
intervienen en ella.

* Realizar la coordinacion socio-sanitaria y valorar su acceso a centros.

El/la TS es el/la profesional de enlace en la coordinacién con instituciones,
asociaciones y lideres comunitarios, siendo el coordinador con los servicios
sociales y realizar una atencién directa y un seguimiento de cada individuo.
(Abreu Velazquez, M.C., Mahtani Chugani, V., 2018)

* Desarrollar actividades mds alla del ambito asistencial, como son la prevencién,
la educacidn para la salud y la promocidn e intervencién comunitaria.

* Valorar, comunicar e informar a los distintos niveles asistenciales que realicen
un seguimiento del paciente. Siempre desde la confidencialidad.

* Realizar un trabajo en equipo para mejorar intervencién del paciente.

Segun Novellas, A. (2004) son competencia de el/la TS las siguientes funciones que
complementan a las descritas anteriormente.

* Ayudar a las personas a desarrollar sus capacidades para resolver sus
problemas.

* Promover la facultad de libre eleccidn, adaptaciéon y desarrollo personal.

* Contribuir a la adopcién de politicas justas y el establecimiento de servicios o
alternativas a los recursos socioecondmicos que existen.

El TS interviene desde un enfoque multidimensional recogiendo datos sobre la historia
del paciente y su familia, facilitando asi la organizacién, accesibilidad y comprensién de
la informacién, para una mejor intervencién y evaluacion. Ademds se encarga de
orientar hacia los distintos recursos sociales, econdmicos y materiales disponibles
segln la problematica de cada individuo, como pueden ser:

* Prestaciones por incapacidad (en caso de tener que abandonar el trabajo),
discapacidad/dependencia, ayudas para trasporte y orto — protésicas.
* Prestaciones para familiares/cuidadores que se ven obligados a renunciar a su
empleo o reducir sus jornadas.
* Orientar a grupos de apoyo
La E.C. y el impacto que genera, afecta al paciente y entorno, por lo que el TS actua
teniendo en cuenta todos los factores garantizando una intervencion integral. Es por
eso, que el profesional debe ser un agente activo en el proceso y trabajar las
dificultades de la enfermedad, sus posibles efectos y cémo afrontarlos.
Para ello, tras la recogida de informacidén y creado un vinculo de confianza y seguridad
se debe realizar un andlisis de la realidad con toda la datos relevantes asi como su
diagnostico, intereses y emociones. Es importante realizar una escucha activa y atender
a sus preocupaciones dudas y necesidades para lograr un clima de seguridad y
confidencialidad y conseguir la mayor informacion posible. Se tendran en cuenta los
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recursos disponibles y se valoraran las fortalezas y potencialidades, las necesidades y
debilidades para enfocar la intervencién.

También el/la profesional tendrd funcion de mediador/a para establecer una red de
apoyo y comunicacion y que la enfermedad afecte lo menor posible a las relaciones
familiares. (Hernandez, Hernandez, L., 2018).

Segun Gomez-Batiste, Carles, Roca & Fontanals (2015) las personas con E.C.,
generalmente tienen problemas bastante complejos que pueden ser causados por la
enfermedad o debido a ella, esos problemas han salido a la luz.

Goldstein y Noonan (citado por los anteriores autores) proponen tener en cuenta los
siguientes aspecto para analizar y evaluar los problemas:

* Naturaleza y fundamento del problema.

* Causa que lo ha desarrollado.

*  Fendmenos que interfieren en su resolucién.

* Aspectos a tratar para producir los cambios.

* Recursos internos y externos disponibles para resolver el problema.

El/la T.S es quien evalla los problemas sociales, por lo que serd quien recopile los datos
personales y familiares mas relevantes para resolver los problemas y satisfacer las
necesidades. Junto con el resto del equipo y con la opinién del usuario, se identifican
los elementos necesarios para hacer frente a la situacion, teniendo en cuenta que:

* Las necesidades identificadas deben ser consensuadas con la familia y el
equipo.

* Eltipo de necesidades varia segun la persona (individualizacion).

* Se llegara a un acuerdo sobre la forma mas adecuada de satisfacer las
necesidades en funcién de los recursos disponibles y la capacidad del
enfermo/familia para prestar apoyos.

La familia también es importante en la intervencion, actuando simultdneamente con el
paciente y su familia se mejoran los efectos contribuyendo a su eficacia.

Como se ha mencionado anteriormente, en muchas ocasiones son las familias las que
ejercen el papel de cuidador, lo que produce un desgaste en la misma tanto a nivel
fisico como mental. Es el/la TS, quien tiene la funcidon de detectar la sobrecarga, si
sospecha, el profesional pasard la escala Zarit y Zarit, 1982 (ANEXO Il) para evaluar la
sobrecarga y proceder a trabajar este desgaste o tramitar un recurso para el descanso
del cuidador.

Los profesionales que intervienen con el paciente crdnico tienen que dar respuesta a
sus necesidades, sanitarias sociales y de apoyo.

La Estrategia de Atencidn al paciente Crénico en CyL (2013) surge para responder a las
necesidades de los pacientes crénicos que hacen uso de los distintos niveles
asistenciales y que no reciben la respuesta a sus necesidades con el modelo sanitario
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actual debido a su alto nivel de especializacién en la atencién y la fragmentacion de la
provisiéon de recursos. Nace con el fin de avanzar hacia un modelo de atencién
integrado dénde es imprescindible la coordinacion entre los distintos niveles
asistenciales, con especial valor en el equipo multidisciplinar para responder a las
necesidades de las personas con E.C. y pluripatolégicas. Dentro del equipo
multidisciplinar se encuentra el TS el cual valora y gestiona a los pacientes crdnicos con
necesidades sanitarias. Ademas la familia y los cuidadores tienen un papel relevante
cuyos objetivos son cuidar, mantener, apoyar, mejorar la calidad de vida de paciente y
familias.

5.2 Objetivos del trabajador social

El/la TS Sanitario, al formar parte del equipo asistencial, realiza la valoracién social y
del entorno, establece estrategias de intervencion en la promocidn y prevencion de la
salud y atiende a problematicas sociofamiliares de la persona, garantizando una
atencién integral. Participa en el abordaje global de la salud, incorporando
metodologias y técnicas de intervencion psicosocial y comunitaria complementando el
proceso de valoracion-diagndstico-tratamiento, contando con los determinantes de la
salud.

Desde una perspectiva biosocial de la salud, el/la profesional desempefia la funcién de
deteccidén precoz de problemas o dificultades sociales de diagndstico, orientacion y
coordinacion con los servicios sociales y otras entidades, abarcando todos los ambitos
de desarrollo.

El objetivo general del TS es desarrollar las capacidades psicosociales de la persona
para que realice un abordaje de su situacidn personal ademdas de orientar recursos
presentes en el medio con el fin de garantizar su calidad de vida. .

El objetivo principal de los/as TS que trabajan con pacientes crdnicos es detectar la
problematica que presenta el paciente para realizar una intervencién centrada en sus
necesidades. Cada paciente es Unico y diferente por lo que la forma de intervenir serd
exclusiva para cada individuo y en conjunto con el equipo multidisciplinar para abordar
todas las aspectos siempre de acuerdo con el paciente y su familia. (Castrillo Alonso,
J.L, etal., 2013)

Segun Merino J. y Marti J.B. (1996), podemos dividir los objetivos en dos:
- Generales:
El TS deberd estar integrado en el equipo de salud y sus objetivos no deben vulnerar
los objetivos de la institucidon a la que pertenezca, siempre desde el enfoque de las
necesidades y problemas sociales:

*  Promocidn

*  Prevencién

* Recuperacidn
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* Rehabilitacion
- Especificos:

* Estudiar las variables socio-econémicas y culturales que incidan en la
problematica del paciente.

* Orientar y capacitar al paciente y su entorno sobre los problemas de la
enfermedad vy asi ser agentes de promocion, prevencién y de rehabilitacién de
la salud.

* Participar en las politicas de salud desde el punto de vista del TS

El/la TS tiene como objetivo apoyar a la persona, promover su aprendizaje y el
desarrollo de fortalezas para hacer frente a determinadas situaciones. Ante una E.C.,
surgen muchas dudas en cuanto al impacto de la enfermedad en el entorno de la
persona, siendo el TS quien solvente las inquietudes como pueden ser:

* Desconocimiento para afrontar la situacién.

* Dificultades familiares.

* Otras relaciones sociales: barreras, miedo, estigma.

» Ambito laboral y econédmico: pérdida/abandono de trabajo, impacto econédmico

de la enfermedad

Los/as profesionales se encargan de mantener el bienestar y la calidad de vida de los
pacientes, prestando una atencidn individualizada a cada uno de ellos (Tecglen, C.,
2018).

Segun Laspiur, S. (2014), es necesario poner a disposicion de las personas con E.C. las
herramientas necesarias para tomar las decisiones adecuadas respecto a su
enfermedad para preservar su CV. siendo el propio paciente y su familia los mejores
proveedores de cuidados y los detectores de posibles complicaciones de Ia
enfermedad.

El/la paciente es posible que tenga que realizar cambios en su vida, los/las TS es el
profesional de apoyo que acompanfard a la persona en la toma de decisiones siempre
respetandola en cada una de sus elecciones. EI TS, junto con el resto del equipo debe:

* Favorecer el empoderamiento y el automanejo mediante la educacién en salud.
* Garantizar pacientes seguros.

* Elaborar un plan acorde al paciente con sus pasos y objetivos.

* Plantear puntos fuertes y débiles y cémo abordarlos.

* Realizar un seguimiento para prevenir y mantener.
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6. Conclusiones

Tras la realizacidon de este trabajo, podemos hacernos una idea de lo que supone
padecer una E.C. y todo lo que tare consigo el diagndstico de una enfermedad con
estas caracteristicas. Desde afrontar la noticia, pasando por la adaptacién de la persona
y el entorno a la enfermedad hasta el deterioro que puede llegar a producir la misma.

El primer paso para evitar la apariciéon de E.C. es la prevencién primaria, concienciando
a la poblacion de la importancia que éstas tienen, empezando por los mas jévenes
hasta llegar a todos los colectivos. La prevencion es la clave para evitarlas,
promoviendo la relevancia que tiene para nuestro organismo llevar unos habitos de
vida saludables (buena alimentacién, llevar una vida activa) y evitar factores de riesgo
(alcohol, tabaco, situaciones estresantes). Las caracteristicas medioambientales
influyen también en el desarrollo de ciertas enfermedades, por lo que proteger el
medioambiente y reducir los niveles de contaminacién forma parte de las medidas de
prevencion que se deben llevar a acabo

Para conseguir llegar a todas las personas, se deben desarrollar estrategias de
prevenciéon, como pueden ser charlas en centros escolares, centros de salud vy
hospitales, centros civicos, charlas en empresas e instituciones y asi hasta llegar a
todos los colectivos y ambitos para que todos reciban una informacién adecuada.

Estas tareas no son inmediatas, sino que lleva mucho tiempo adoptar nuevos habitos y
movilizar a grandes poblaciones, pero sin estas medidas no va a haber un cambio que
se produzca, por lo que la paciencia y la constancia son vitales para que se produzca el
cambio.

Ademas la prevencién supone un ahorro enorme si lo comparamos con el gasto
sanitario que producen las E.C., por lo que a largo plazo trae consigo beneficios en
todos los sentidos.

Desde la atencién primaria es necesario implementar modelos y estrategias para
atender a las E.C.

En Castilla y Ledn se aprobd en 2013 la Estrategia de atencidn al Paciente Crénico con
cinco objetivos fundamentales (Sacyl):

* Organizar y adecuar los recursos hospitalarios a las necesidades de los/as E.C.

* Potenciar el papel de la Atencidn primaria mejorando sus condiciones para una
atencidn eficaz.

* Asegurar la coordinacion entre los distintos niveles asistenciales.

* Avanzar hacia la integracién asistencial mediante la coordinacién efectiva entre
el sistema sanitario y social.

*  Promover la participacion activa de personas y pacientes cuidadoras en el
mantenimiento de la salud.
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Posteriormente en Julio de 2015 fue aprobado el proceso de Atencién al Paciente
Crénico en Castilla y Ledn, un programa por en el cual se desarrolla una estrategia de
intervencidn para la atencidn a pacientes cronicos y pluripatolégicos.

La deteccion temprana de estas enfermedades también es clave. Cuanto antes se
diagnostique una E.C. y se actue contra ella, antes se detendrd su progresién o se
ralentizard. La prevencion secundaria también incluye las medidas de autocuidado que
tan importantes son para evitar la progresion de la enfermedad incluyendo buenos
habitos en la medida que la enfermedad lo permita, mejorando la C.V. y autonomia.

En este nivel de prevencidn se destaca la importancia de los profesionales que realizan
el seguimiento del paciente y el equipo multidisciplinar de atencién en los distintos
niveles. EI TS, sera el profesional encargado de acompafiar al paciente durante todo el
proceso de la enfermedad atendiendo a la parte social y trabajando conjuntamente
con los demas facultativos para realizar un abordaje integral, donde el eje principal
sean sus necesidades e intereses. Todas las decisiones que se tomen, deben hacerse
junto con el paciente, elaborando un Plan Individualizado adaptado.

Para que esto sea posible se debe realizar una intervencién temprana, facilitando el
acceso a la atencién sanitaria, dénde los profesionales estén bien coordinados. Todo
ello es un desafio para el Sistema Sanitario que se debe superar, con el fin de mejorar
la atencién a los E.C.

La prevencion terciaria consiste en atenuar la sintomatologia y las consecuencias de la
E.C., poniendo a disposicion al enfermo los recursos necesarios para que desarrolle la
enfermedad en las mejores condiciones posible. Esto conlleva el seguimiento del
paciente tanto en atencidn primaria como en especializada por todos los profesionales
implicados con el paciente.

Las E.C. evolucionan de maneras muy diferentes, un control a nivel sociosanitario
durante todo el proceso de la enfermedad previene sorpresas y anticipa efectos
negativos.

A pesar de que se estan disefiando planes y estrategias para la atencion de pacientes
crénicos tanto a nivel nacional como mundial, los pacientes crénicos no reciben la
atencion que se merecen ni tienen acceso a muchos recursos, ya que se les deniega el
acceso.

Durante mis practicas en el Hospital Clinico Universitario de Valladolid, pude observar
como se excluia a los pacientes crénicos de cualquier recurso sociosanitario.

Cuando en la pantalla del ordenador salia “paciente crénico y pluripatolégico” se
desestimaba la opcidon de un recurso publico por el hecho de tener una patologia
previa al ingreso que suponia un impedimento para su recuperacion, teniendo
prioridad otros pacientes susceptibles de mejora. Los pacientes crdénicos tenian la
opcioén de irse a casa o a un centro residencial privado, hasta que pudiese acceder a
uno publico por la Ley de Dependencia, pero en ningun caso, acceder a publicos.
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Prevenir es mas rentable que tratar y es algo que lleva mas tiempo ya que los sistemas
se preocupan mas de lo sanitario que de lo social. La cronicidad no hay que afrontarla
solo desde el ambito sanitario sino que el ambito politico y social también deben estar
presentes. Los Servicios Sociales son necesarios en la atencién a enfermos crénicos asi
como en los distintos niveles de atencidn sanitaria de manera que previenen
situaciones de dependencia, proporcionando ayudas y cuidados sobre todo a las
personas mayores para evitar ciertas patologias o riesgos.

Uno de los modelos mds reconocidos a nivel mundial para reconocer el riesgo de los
pacientes crénicos es la Piramide de Kaiser. En la piramide se identifican tres modelos
de intervencidn segun la complejidad del paciente.

* En el nivel 0 se encuentran pacientes sanos. Se realizan estrategias de
prevenciéon y promocion de la salud.

* En el primer nivel se pretende potenciar el autocuidado y autogestién ya que
son pacientes de bajo riesgo.

* En el segundo nivel se encuentran los pacientes de alto riesgo pero con menor
complejidad. Se apoya la autogestiéon a la vez que se ofrecen cuidados
profesionales.

* En el tercer nivel se encuentran los pacientes mas complejos y fragiles. Se
realiza una gestion integral con cuidados profesionales.

Imagen 2: Piramide de Kaiser

Piramide de Kaiser ampliada

Cuidados
Profesionales

Pacientes de

RS Gestion alta complejidad (5%)
Auto-cuidados o .. _‘dEI Caso
Gestioén de Pacientes de

la enferme a.d alto riesgo (15%)

.z 1 Pacient
Soporte de la autogestidén Cronicos (70-80%)
Promocion y Prevencion Poblacién General

Fuente: Kaiser Permanente. Adaptado

Fuente: Kaiser Permanente. Obtenido de Gobierno Vasco, Julio 2010.
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Posteriormente, El King’s Fund adapta la piramide combinando la visidn sanitaria vy
social, como partes fundamentales en la atencién de un individuo.

Imagen 3: Piramide King’s Fund

Piramide definida por el King's Fund en el Reino unido

Piramide definida por el King's Fund en el Reino Unido

Adecuar el servicio al individuo

Visién social Visién sanitaria

Individuos con necesidades/morbilidad
altamente compl(;ja;
mejorar los cuidados

Dar apoyo a individuos
con mas necesidades en el hogar;

separarlos de la residencias permanentes Nivel 3 e e At
Gestién separarlos de la atencién a agudos
del caso

Pacientes de riesgo mas alto;
intervenciones especificas

Nivel 2 pncion pec
H a la entermedad;
Gestién de la enfermedad ot a8

Apoyo a los cuidadores;
cuidados en el hogar
de alta calidad

. Valorar ala gente;
inversién en voluntariado;
servicios de prevencion

70-80% de los individuos;
Nivel 1 promocién de la salud;

Autogestion nutricién; ejercicio

Fuente: King's Fund (C. Ham)

Fuente: King’s Fund (C. Ham). Obtenido de Gobierno Vasco, Julio 2010.

Como hemos dicho, las E.C. son multicausales, pero muchos de esos factores se
pueden evitar. La prevencién es la clave y se debe proteger a quienes mads lo necesiten
cuando el primer paso no sea posible. Para ello, se debe llegar a todos los lugares,
dénde sea que habiten y atender a todas las personas sin discriminacion de edad, sexo,
raza, cultura o estatus.

Las estrategias y planes deben cumplirse antes de que las E.C. sigan aumentando a
pasos agigantados.
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ANEXOS

Anexo |: Cuestionario de salud EQ — 5D

EQ-5D

Cuestionario de Salud
Version en espanol para US

(Spanish version for the US)
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Marque con una cruz come exta = la afirmacion en cada seccion que describa mejor
s estado de salud en el dia de hoy.

ovilldad
Mo tengn profilames para caminer

Tenga algunos problemas para caminar

ooo

Tenga que estar en la cama

Culdado-Pereanal
Mo engo problemas can el cuidada personal

Tenga algunos problemas para lasanme o westinme soio

0ood

S0y InCApar da lavanme o weslinms solo

Actividades de Tooos bos Dias (&, frabalar, esiualar
hecer [Greas domasiicas, activdsoss famiEres

0 realzadss Juanie & fempo re)

Mo ienpgo problemas para realizar mis actridades

on WS los dias D
Tengd ajunos problemas para realzar mis aclividades
dhe todkas los dias a

Soy incapaz de realizar mis aclividades de iodos ios dias a

DolorMalestar
Mo ieng dakor nd makssia
Temga moderads dolor o malestar

ooo

Tanga muchs dolor o malastar

AnaledadiDeprasion

Mo esioy ansiosoia ni deprimidada

Esioy modaradamanta an&cen'a o daprimidod'a
Esioy iy ansasn'a o déprimidods

Oooo

b
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B i gl
e bl
wisimialily
{111}
Para svuder & In pente & describir 1o busso o mals que & s
sitado de salud, hemos dibujado una escals pasecids & in
termometro en el cual s marca con un 100 ol mejor estado
d salied que pueda imaginarse, v con un O &l peor estado da

salud que pueda imaginere

Par favor, dibuje uns heea desde el cusdro que dice "o
eatado de selod hov,” ket el pusto en 2 escals que, &b i
opinion, indique lo bueso o male que s s estado de salud
en &l dia da hoy

5u esindo
de salnd

hoy

P iwtaedn
b ]
smeginshle

Raquel Diez Asensio Grado en Trabajo Social Pagina 51



La influencia de las enfermedades cronicas en el entorno social

Como las respusstas som anomimas, la informacion personzl que le pedimos a2
cnntnuunnnnsqﬂmnw]mmemrlusr&spn&ﬂa.qmmhhﬂn

1. ATwees usied eepereecia an erfeemedaces gravesT
(oomiople 8 bk rep Siluacras|

i M
&1 usded mismo O [m | .
=0 5u i | a PR 6, s, DSRIT
&0 & cuidads de ctos o a LG
L JCusricd s Bana®
3. Esusimd: Wandin [LET PO LT
= = PIRGE, LF, DRLIE
S8 LSRN
4. E=usied:
famagar i |
oW LR
ex-fumaagr O Y
nuncE he fumena o LT
& ATeabaja o ha irabagda an - M
servicns oe galud o socialapT i | o PFOR FEaTn
PR &, e, ST
B LR Ca ik
Si ha conlealadc al, en colidad e qua?
B JCud sa s principal sclividad aclual?
amplemds o bl pava sl vsmo i
FEfirads O juidiagn a
imrEas oomdsnoas = |
[Lm ]
Estuaiants i | TR A, L, LT
buscanoo fabajo | B LG CARRA
ohros [eov favor espacfgue) o [ S S
T. JHive oo eslucios compietados™y
Ly ¢ mEcrbHr a
Clemerkaria, pisrmetiana i |
Secundana, vooa conis u | B0 EETH
Linksmrsidad il | PO &, 1, DL

TR S )

3. 5iponoos s codigo posial, por favor esoribaio aqui;
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Anexo |l: Escala Zarit y Zarit, 1982

TEST SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR (ZARIT ¥ ZARIT, 1982)

Puntuacion:
@ MNunca 1 Rara vez 2 Algunas veces 3 Bastantes veces 4 Casi siempre
Preguntas Respuesta

o 1 2 3 4
1. ipiensa que su familiar ke pide mas ayuda
de la gue realmente necesita?
tPiensa que debido al Hempo que dedica a
su familiar no tiene suficiente tiempo para
vd.¥
3. iSe siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia}?
4. iSiente verglenza por la conducta de su
familiar?
5. iSe siente enfadado cuando estd cerca de
su familiar?
6. ipiensa que el cuidar de su familiar afecta
negativaments
la relacion que usted tiene con otros
miembros de su familia?
£Tiene miedo por & fuburo de su familiar?
8. piensa que su familiar depende de Vd.?
9. j5e siente tenso cuando esta cerca de su
familiar?
tPiensa que su salud ha empecrado debido
a tener gue cuidar de su familiar?
11. piensa que no tiene tanta intimidad como
le gustaria debido al cuidado de su
familiar?
tPiensa que su vida social se ha visto
afectada de manera negativa por tener gue
cuidar a su familiar?
13. ;ge siente incdmodo por distanciarse de

10.

12.

sus amistades debido al cuidado de su
familiar?

14. spiensa que =u familiar ke considera a
usted la Omica persona que le puede
cuidar?

15. tPiensa que no tiene suficentes ingresos

economicos para bos gastos de culdar a su
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familiar, ademas de sus otros gastos?
16. {Piensa que no sera capaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo?
17. iSiente gque ha perdido el control de su
vida desde que comenzd la enfermedad de
su familiar?
tDesearia poder dejar el cuidado de un
familiar a otra persona?
19. ;5e siente indeciso sobre gqué hacer com su
familiar?

18.

20. {Piensa que deberia hacer mas por su

familiar?
21. ;piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?
2z. Globalmenta, {qué grado de "arga”
experimenta por el hecho de cuidar a tu

familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacidn de cada ilermn {sumar todos para al resultada):

Frecuencia Puntuacidn
Munca a
Casi nunca 1
A veces 2
Bastanies vaces 3
Casi siempra 4

Puntuacidon maxima de B8 puntos. No existen normas ni puntos de
core establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de
“no sobrecarga” una puntuacion inferior a 46, y de “sobrecarga
intensa” una puntuacion superior a 56.
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