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0. ANTECEDENTES

Las enfermedades raras (ER) presentan necesidades comunes con las
otras frecuentes, pero los afectados se enfrentan a dificultades y
discapacidad importantes, desconocimiento de su enfermedad,
escasez de expertos, ausencia de tratamiento o elevado coste y
dispersion de recursos; la dificultad para acceder a recursos
estructurados se incrementa y acentua las cargas sociales que soportan
estas personas.

El Plan de ER considera el Trabajo Social Sanitario (TSS) de manera
transversal, en todos los niveles sanitarios y en colaboraciéon con
espacios no sanitarios. Para definir sus acciones se ha elaborado de un
documento marco donde se definen las actividades de la Red de
Trabajadores Sociales (TS) del Sistema Sanitario Publico de Andalucia
(SSPA) en el ambito de las ER

Se consensud un indice que reflejara los objetivos y actuaciones del TSS
para las ER.

Para cada una de las actuaciones identificadas se establecieron grupos
de trabajo de profesionales con ejercicio habitual en Atencion Primaria
0 en Atenciéon Hospitalaria, que aportara el conocimiento de cada
medio.

Se realizaron reuniones de puesta en comun hasta consensuar el
documento final.

Se establecié como objetivo general al que debia servir el documento
marco: promover actuaciones para fomentar la recuperacion de la
trayectoria vital de las personas afectadas, sensibilizar a personas,
comunidades e instituciones en relacidn con las ER y mejorar las
competencias de las personas en la toma de decisiones sobre su salud y
calidad de vida.

Los objetivos especificos:
1. Aumentar el conocimiento sobre las ER
2. Promover el modelo de activos en salud
3. Mejorar el acceso a una atencion integral, coordinada y de
calidad
4. Mejorar la gestion del conocimiento y fomentar la investigacion
5. Reconocer la especificidad de las ER
6. Mejorar la coordinacion intra e interinstitucional
7. Potenciar la participacion activa de las personas afectadas.

Se hard mediante actuaciones en 4 ambitos para los que se han

estudiado las necesidades y objetivos, y especificado las intervenciones,
procesos de intervencion y/o estrategias:

Plan de Atencidén a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 5
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« Informacién, asesoramiento y orientacion
o Coordinacion sociosanitaria

o Participacion e intervencidn comunitaria
e Investigacion

El abordaje integral de las ER que se realiza desde el grupo de TSS y la
complejidad de las actuaciones relacionadas sugiere que este trabajo
no puede realizarse exclusivamente desde el sistema sanitario, pero éste
debe ser el nexo coordinador con el resto de sistemas sociales, a lo
largo de todo el proceso de adaptacion a la enfermedad.

Plan de Atencioén a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 6
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1.

INTRODUCCION

Se puede considerar Enfermedad Rara (ER) aquella con un limite

de prevalencia de 1 caso por 2.000 habitantes que reune al

menos una de las siguientes caracteristicas:

o Cronicidad

o0 Escaso conocimiento etioldégico

o0 Falta de tratamiento curativo o de baja accesibilidad

o Importante carga de enfermedad o limitaciéon de la calidad
de vida

o En definitiva, con necesidades de atencion integral.

Existen entre 7.000 y 8.000 ER y se calcula que afectan a 500.000
personas en Andalucia. Aunque las cifras reales se desconocen
porque una gran parte de las personas afectadas es “invisible”
para la sociedad.

Una enfermedad es un proceso en la vida que representa
una pérdida en el equilibrio vital de la persona afectada, de su
familia y de su entorno social, pero esta pérdida de equilibrio se
agudiza cuando la enfermedad diagnosticada es una
enfermedad catalogada como RARA.

Aunque las enfermedades raras presentan muchas necesidades
comunes con el resto de las enfermedades cronicas mas
frecuentes, las dificultades a las que se enfrentan las personas que
las padecen y sus familias son diferentes.

Un gran nimero de ER son graves y de consecuencias
discapacitantes, lo que condiciona la vivencia de las mismas y las
relaciones con el entorno de las personas afectadas. Sin
embargo, la peculiaridad de estas enfermedades hace que en
muchas ocasiones los afectados no sean visibles como
ciudadanos con discapacidad, sino s6lo como pacientes. Si bien
no toda ER tiene por qué ser discapacitante, si que hay muchas
personas con ER con discapacidades especificas.

Plan de Atencioén a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 7
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El acceso a determinados recursos estructurados depende
directamente del reconocimiento de la discapacidad o de la
valoracion de dependencia, valoraciones que presentan algunas
dificultades para los afectados por una enfermedad poco
frecuente, puesto que son enfermedades sobre las que es muy
complejo determinar el grado de discapacidad que presentan,
por factores como el desconocimiento, la cronicidad, los
procesos agudos.

Las ER en su mayoria son cronicas y complejas. Cronicas porque
se alargan en el tiempo y complejas porgue su impacto no es solo
sanitario sino también social y psicologico.

Cuando acontece una ER, el paciente y su familia necesitan
reorganizar su vida y volver a una nueva situacion de equilibrio,
gue no sera la misma de la que partian, pero que, en cualquier
caso, debe ser la mas ventajosa. El paciente diagnosticado y su
familia pueden pasar por diferentes situaciones hasta la
aceptacion de la misma. Todas estas situaciones son normales,
forman parte del proceso de adaptacion. La familia debe dar
respuestas, tomar decisiones y realizar acciones que no siempre
pueden abordar por si misma.

Es durante todo este proceso donde va a intervenir el/la
trabajador social sanitario, dirigiendo las intervenciones
individuales-familiares, grupales y comunitarias, hacia la
busqueda de ese nuevo equilibrio personal y familiar, mediante la
movilizacién de las capacidades y recursos de las personas
afectadas y sus familias, asi como los de la red social, con el fin de
evitar un desenlace patoldgico de la nueva situacion.

Existen una serie de alteraciones que se pueden producir en las
familias al diagnosticarse una ER, como profesionales debemos
conocerlas para identificarlas y mediante la informacion,
orientacion y asesoramiento, trabajar con las familas en la
prevencion de las mismas.

Segun Navarro Gongora las alteraciones familiares producidas por
la enfermedad son de tres tipos:

o Designacion de una persona cuidadora principal.
Hemos de tener en cuenta y hacer ver al cuidador/a y demas
miembros, que esta persona tiene que compatibilizar esta
tarea con su proyecto de vida y mantener sus momentos de

Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 8
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respiro. Por tanto tenemos que trabajar en el establecimiento
de una red de cuidados.

o Coalicionesy exclusiones emocionales.
El/la cuidador/a y la persona enferma establecen una
estrecha relacion excluyendo a los demas miembros de la
familia.

o0 Sobreproteccidon del paciente. Considerandolo incapaz para

muchas areas en las que puede funcionar perfectamente.

Cambios en los roles y funciones familiares.

o Aislamiento social. La persona enferma empieza a depender
de su red social, recibe mas que da, la red social disminuye y
se va desplazando hacia redes formales.

Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras
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Toda familia realiza tareas internas manteniendo su estructura, y
tares externas que generan nuevas estructuras, la aparicion de
una enfermedad fuerza momentos internos por lo que puede
cuestionar la evolucion logica de la familia.

o Sentimientos de contrariedad, culpa, resentimiento e
impotencia, los cuales no son faciles de expresar y se
consideran incompatibles con la situacion del paciente.

o Conspiracion de silencio. Preservando al paciente de las malas
noticias, actitud ocultista que produce inquietud y soledad en
el paciente.

Duelo por la salud y por todas las pérdidas. Funciones,
objetivos, expectativas que no se podran realizar.

Pero, ademas, las ER implican una multiplicidad de necesidades
en muchos aspectos de la vida diaria, por lo que se hace
necesario intervenir de forma multidisciplinar y coordinada con
muchas instituciones y ambitos.

“Es necesario un seguimiento multidisciplinar y una
coordinacion del centro hospitalario o del centro de referencia
con el centro de salud” (Antonio Delgado, 2006).

Este documento se engloba en el marco de Plan de atencion a
personas afectadas por Enfermedades Raras (2008-2012)
elaborado por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia y
su objetivo es el desarrollo de uno de los aspectos asistenciales
considerados como prioritarios dentro del Plan: el Trabajo Social
en el ambito de las ER. Obedece al mandato establecido en
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dicho plan en las acciones de desarrollo y seguimiento: “Contar
con un manual de atencidn sociosanitario, donde se definan las
actividades de la Red de Trabajo Social y su coordinacion con
otras Consejerias y servicios sociales.
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2.
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NECESIDADES
2.1. Necesidades de las personas afectadas por ER

Las personas afectadas por una ER, con diagndstico o a la espera
de él, empiezan a concretar demandas que se repiten en todas
las familias. Estas demandas son:

Informacion sobre la enfermedad y su impacto vital.

Atencidn integral, no sélo a los aspectos clinicos, sino psicolégicos
y sociales.

Apoyo econdmico y acceso a recursos.

Apoyo escolar y laboral.

Investigacion.

2.2. Necesidades de los/as profesionales

Los/as profesionales requieren, fundamentalmente, informacion,
ya gue la escasa prevalencia de estas patologias genera un gran
desconocimiento sobre el manejo de la enfermedad en si y las
incidencias en la vida cotidiana. Por ello resulta fundamental la
elaboraciéon de protocolos, manuales de intervencién, guias de
practica clinica,...

2.3. Necesidades de la comunidad

La comunidad, como grupo de relaciones, sélo es consciente de
las necesidades mas “comunes”, mas “evidentes”, por lo que las
ER no representan un objetivo. No obstante, éstas pueden afectar
a cualquier persona y en cualquier momento de su vida. Este
hecho, junto con la importancia del apoyo comunitario para la
integracion social de las personas afectadas, hace imprescindible
lo que el colectivo denomina la “visibilidad” de las ER.

Ademas, hay que tener en cuenta el papel primordial que las
asociaciones de personas afectadas tienen en la mejora de su
calidad de vida y las potencialidades que ponen de manifiesto.
El tejido asociativo solicita, fundamentalmente, participacion,
poder ejercer su compromiso activo.

El abordaje de todas las necesidades aqui planteadas no puede
realizarse exclusivamente desde el Sistema Sanitario, pero éste
debe ser el nexo coordinador con el resto de Sistemas Sociales,
porque sera un aliado permanente para todas las familias a lo
largo de todo el proceso de adaptacion a la nueva situacion y a
su evolucion.

Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 11
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En ese sentido el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA)
disefid y puso en marcha el Plan de atencién a personas con
Enfermedades Raras 2008-2012 (PAPER), en el que se da carta de
naturaleza a todas estas expectativas. También se identifica al
trabajador/a social como profesional clave en este contexto.

Desde ese punto de partida, resulta muy adecuado abordar la
atencion a las ER desde el enfoque de salud en positivo.

La salud positiva es una forma de ver las acciones en salud,
focalizando la mirada hacia lo que hace que las personas, las
familias y las comunidades aumenten el control sobre su salud y la
mejoren. En éste modelo, que revitaliza la promocion de la salud
va a ganar valor la idea de activos para la salud.

El planteamiento implica poner el énfasis en la salud y definir
aquellos factores que llevan al éxito en salud. Estos factores,
segun Antonovsky A. (1997) son:

1) comprensidon de lo que les acontece
2) manejabilidad de lo que ocurre

3) significatividad o la capacidad de convertir lo que se
hace en satisfactorio, valioso, o con sentido y significado
para la vida.

Para comprender esta vision, por un lado, conviene recordar que
algunas personas muestran una buena adaptacion a la vida a
pesar de haber estado expuestos a adversidades. La autoestima,
autoeficacia, optimismo, apoyo familiar, redes sociales protegen
a las personas de los efectos negativos de las situaciones adversas
(Luthar S. 2006).

Esta vision positiva de la salud en los momentos y contextos mas
idoneos del desarrollo vital ( Lindstro, B. y Eriksson M. 2009), sera
mas proclive a dar mejores resultados en salud si concentra
esfuerzos en las etapas o situaciones clave del crecimiento en los
gue se puede aprender a vivir mas saludablemente. En el caso de
las ER, la mayoria de ellas se ponen de manifiesto en la infancia,
periodo muy proclive a desarrollar la capacidad adaptativa de
las personas.

Todo lo anterior se plantea con el objetivo de promover un
desarrollo equilibrado de la salud colectiva y asegurar la equidad
en el acceso a la salud. Las acciones iran destinadas a mejorar las
competencias de las personas y, por supuesto, proporcionar
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entornos saludables. Esto, que parece sumamente complicado,
en el caso de las ER, tiene mucho que ver con la sensibilidad y la
motivacion, no sélo de las personas y las familias, sino también de
las comunidades y las instituciones.

!HII!I
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3. TRABAJO SOCIAL

Las Unidades de Trabajo Social Sanitario tanto en Atencion
Primaria como Hospitalaria, tienen como objetivo colaborar en el
estudio y tratamiento de los factores sociales que condicionan la
salud individual, familar y comunitaria, promoviendo Ila
organizacion de la poblaciéon en defensa de aquella, velando por
la personalizaciéon y el respeto a la libertad y autodeterminacién
de la ciudadania en relaciéon con la salud, teniendo sus acciones
un caracter preferentemente preventivo y educativo.

El Trabajo Social Sanitario supone una formacién Hospitalaria que
implica:
Intervencion en los factores sociales relacionados con la
salud de individuos, familias y grupos.
Prevencion y promocion de la salud y la calidad de vida.
Coordinacion con el tejido social y los diferentes sectores:
educacioén, empleo, cultura, etc.
Conocimiento y fomento de la red de recursos informales y
formales de apoyo social orientados a la mejora de la salud
de la poblacion.
Orientaciéon y asesoramiento a los profesionales del equipo
sobre aspectos sociales individuales y comunitarios.

Las areas de trabajo o unidades de planificaciéon que recogen la
actividad de este profesional son:

o Area de atencion directa que hace referencia a la
atencion individual/familiar.

o Area de coordinacion sociosanitaria que recoge la
actividad de coordinacion con los recursos sociales de la
zona.

o Area de apoyo social que desarrolla el fomento de la red
social de apoyo en salud.

o Area de promocion de salud y participacion que recoge
estrategias para promocion de la salud y fomento del
autocuidado, asi como Ilas lineas referentes a Ila
corresponsabilidad y la definicién de derechos y deberes.

o Area de docencia e investigacion hace referencia a la

actividad para el desarrollo profesional y el estudio de los
factores sociales en salud.

Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 15
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Las expectativas sociales de las personas afectadas por una ER, o
de sus familias, suelen ser expresadas directamente, o a través de
las asociaciones de pacientes. El ambito de actuacion del
Trabajador/a Social Sanitario implica actuar sobre estas
necesidades y demandas, atender a usuarios y usuarias en riesgo
social, colaborar con las asociaciones de personas afectadas,
informar sobre derechos y deberes, promover y potenciar
actividades de grupos de auto-ayuda, impulsar el voluntariado en
salud, informar y asesorar sobre los recursos sociales y comunitarios
disponibles como ha sido considerado en el Plan de Accion sobre
Enfermedades Raras, acordado por el Senado (BOE 659 de
23/02/07).

Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras

En referencia concreta a las ER, y en lo que al ambito de la
coordinacion se refiere, la mesa de expertos reunida por el
IMSERSO, considera necesaria “la articulacion de un sistema de
acompafamiento que facilite los tramites y preste apoyo social y
psicolégico al afectado y la familia durante el proceso”. Y
consideran que “esta funcién la podrian realizar los trabajadores
sociales de los equipos de atencidn primaria, que deberian estar
presentes desde el comienzo del proceso ante una sospecha
fundada de enfermedad poco comun, evitando en gran parte la
desorientacion e incertidumbre que conlleva la busqueda de
diagnéstico”.

Para Alfredo Avellaneda (2007) “Las ER plantean desafios a la
medicina actual muy distintos a los de hace tan sélo 30 afios, que
requieren para su solucion abordajes novedosos, donde el
cambio de modelo de atencion a las ER, priorizando un
verdadero enfoque socio sanitario, es una necesidad reconocida
por todas las administraciones”. Para este experto en ER, “la
coordinacioén socio sanitaria suele limitarse al entorno familiar,
pese a que las planificaciones tedricas la sitten mucho mas
adelante. Y en este contexto, el autor sefiala la importante labor
de los trabajadores sociales (Pag. 188), que de forma progresiva
se han ido integrando en los Centros de Salud”.

El Trabajo Social Sanitario supone un ejercicio profesional
diferenciado del de otros entornos y caracterizado por ejercer de
forma cotidiana funciones de apoyo y ayuda a personas y
familias inmersas en procesos de dificultades de salud, dirigiendo
sus intervenciones a la recuperacion, normalizacion y adaptacion
social, centrando su practica asistencial en el incremento de la
autonomia y la recuperacion de la salud, y garantizando la toma
de decisiones responsable, respetuosa con la autodeterminacion,
individualizacién y al ritmo que el proceso de cada individuo
requiera desde el respeto a las particularidades.
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La aportacion fundamental y el “valor afadido” que va a suponer
la presencia del trabajo social sanitario en este ambito de las ER
(como en cualquier otro), es su vision integral, su perspectiva
profesional propia, diferente, innovadora, atrevida, agil e
imaginativa, que traspasa el ambito puramente sanitario y es
capaz de realizar un recorrido trasversal en aras a la
coordinacion, colaboracion, busqueda de recursos y satisfaccion
de necesidades en la totalidad de los ambitos cotidianos de vida
de cada persona afectada. Es el profesional de “lo social”
integrado en el dispositivo de atencidon sanitaria, en todos sus
niveles: Salud Mental, Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria.
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OBJETIVOS
4.1. Objetivo general

Este documento pretende promover actuaciones destinadas a
fomentar la recuperacion de la trayectoria vital de las personas
afectadas por una ER, sensibilizar y motivar a personas,
comunidades e instituciones en relacion con las ER y mejorar las
competencias de las personas en la toma de decisiones respecto
a todos los aspectos relacionados con su salud y su calidad de
vida.

4.2. Objetivos especificos

Aumentar el conocimiento socio sanitario sobre las ER.

Promover el modelo de activos en salud en el abordaje de las ER.
Mejorar el acceso de personas afectadas a una atencion integral,
coordinada y de calidad.

Mejorar la gestion del conocimiento, la formacion de
profesionales y fomentar la investigacion.

Reconocer la especificidad de las ER y abordarlas en su conjunto
desde el Sistema Sanitario con una estrategia global y
coordinada.

Mejorar la coordinacion intra e interinstitucional.

Potenciar la participacion activa de las personas afectadas.
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5. ACTUACIONES

- INFORMACION, ASESORAMIENTO Y ORIENTACION
= COORDINACION SOCIOSANITARIA

- PARTICIPACION E INTERVENCION COMUNITARIA

- INVESTIGACION
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5.1. INFORMACION, ASESORAMIENTO Y
ORIENTACION EN ENFERMEDADES RARAS

El SSPA tiene unos niveles de accesibilidad excelentes, por regla
general. Sin embargo, las personas que padecen ER se enfrentan
a desigualdades, en el acceso al diagndstico, a los tratamientos,
a la rehabilitaciéon y también a la prevencion y a la promocioén de
la salud. Esto es asi por:

la variabilidad de ER,

el escaso numero de personas afectadas para cada
patologia,

la escasez de expertos,

la ausencia de tratamientos o su alto coste,

las dificultades de acceso al conocimiento,

la dispersion de recursos necesarios para su atencion, etc.

El resultado es que las personas afectadas por ER se encuentran
en una situacion de vulnerabilidad social mayor que el resto de
personas afectadas por enfermedades crénicas.

Todo esto puede conducir a:

Un peregrinaje, incluso de afios, hasta encontrar un
diagnastico.

Aislamiento e incertidumbre por la ausencia de centros de
referencia, especialistas, medicamentos y protocolos de
actuacion.

Empobrecimiento econdmico como resultado de los gastos
desmesurados que debe soportar la familia.

Falta de estrategia terapéutica debido al desconocimiento de
la ER por parte de los profesionales, que conlleva a una
descoordinacion entre los mismos.

Impacto social y psicoldégico en las familias debido a los
escasos apoyos escolares, laborales, sociales, etc. que en
ocasiones son suplidos por las asociaciones.

Pero ante todo, con lo primero que se encuentran estas familias es
con la falta de informaciéon y conocimiento.
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Necesidades de las personas afectadas

Como venimos afirmando, las personas con ER se encuentran con
las dificultades que ocasionan el retraso o fallo del diagndstico y
la falta de informacidon y orientacion hacia profesionales
competentes en la materia, ello ocasiona un peregrinar por
diferentes consultas médicas.

Un estudio realizado por Eurordis en 2007 centrado en los retrasos
de diagndésticos de ER, ha revelado que: ”"para el sindrome de
Ehlers Danlos, 1 de cada 4 pacientes esperé0 mas de treinta afnos
antes de que se le diera el tratamiento correcto”. “El 40 % de los
pacientes que participaban en el estudio recibieron un
diagnostico erroneo antes de que se les diera el correcto. Entre
ellos: 1 de cada 6 sufrieron un tratamiento quirdrgico basado en
este diagnéstico errébneo y 1 de cada 10 sufrié tratamiento
psicoloégico basado en este diagndstico erréneo”.

Las consecuencias del retraso del diagndstico son tragicas:

® Realizacion de multiples desplazamientos fuera de su lugar de
residencia para recibir diagnéstico o tratamiento con la
consiguiente carga econémica.
Algunos de las personas afectadas llegan a dedicar del 20 al
40 % del presupuesto familiar a los gastos generales relativos a
su enfermedad: adquisicibn de medicamentos y otros
productos sanitarios, ayudas técnicas y ortopédicas, trasporte
adaptado, asistencia personal, adaptacion de la vivienda, etc.
incluso antes de conocer el diagndstico exacto.

® Alta probabilidad de tener descendencia con la misma
enfermedad, al desconocer que el anterior padece una ER.

® Ayuda inadecuada de la unidad familiar al no conocer el
diagnoéstico correcto.

® Empeoramiento clinico de la salud de los pacientes en
términos de condicidon intelectual, psicoldgica, y fisica, que
conducen incluso a la muerte del paciente, sin conocimiento
real del motivo.

® Pérdida de confianza en el sistema sanitario, al no sentir
satisfaccidn con la atencidn sanitaria recibida.

Posteriormente, otra etapa en la que el desconocimiento y falta
de informacioén sobre las ER es muy evidente es el momento de
comunicar el diagnostico. Los profesionales, ante la escasez de
datos que poseen sobre el tema, se sienten inseguros e
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“indefensos” ante la familia y comunican el diagndstico en unas
condiciones poco adecuadas. Esto genera una racion extra de
angustia y desesperacion en la familia y, en muchos casos, el
recurrir a fuentes de informacién que no se ajustan a la evolucion
de su caso concreto (Internet a veces produce mas desesperanza
gue apoyo). Tampoco existe un adecuado apoyo psicolégico al
tremendo duelo que supone un diagnéstico de ER y esto,
nuevamente por desconocimiento sobre el proceso de
aceptacion de este tipo de enfermedades.

En la fase de tratamiento, la escasa documentacion sobre las
diferentes patologias, sus sintomas y su posible evolucién no
facilita en absoluto la adecuada atencion. Algunas de las ER
tienen tantas evoluciones como personas enfermas.

Las familias demandan, por tanto, informacion clara y precoz,
asesoramiento y orientacion en la toma de decisiones sobre qué
informacion aceptar y qué informacion rechazar para la mejora
de su calidad de vida.

Necesidades de los y las profesionales

Los y las profesionales de atencibn no actuan de manera
desconsiderada con las personas afectadas por ER, simplemente
desconocen los sintomas de las mas de 7.000 ER, su gravedad, su
evolucion, sus posibiidades de tratamiento y abordaje
interinstitucional. No hay que olvidar que, para la mayoria de las
ER no existen guias de practica clinica, manuales o procesos.

La tendencia del Sistema Sanitario a la especializacion favorece
que la informacién sobre ER la tengan solo “unos pocos”. Y sin
embargo, no se generaliza el conocimiento sobre esos escasos
referentes que existen en ER, o, al menos en cada grupo de ER.

Si la informacion clinica es de dificil acceso, la informaciéon sobre
otros aspectos de las ER, como son las necesidades psicoldgicas,
de apoyo econdmico, social, etc., es extremadamente dificil.

El desconocimiento de la enfermedad produce falta de
habilidades para comunicar el diagndstico, lo que proporciona
un dolor adicional e innecesario a los ya angustiados pacientes y
familias. La introduccién de técnicas de comunicacion de malas
noticias en la preparacion del personal sanitario mitigaria esta
situacion.
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Y por ultimo, hay un gran vacio en la difusion de la informacion
sobre investigacion y en la gestion del conocimiento que los
avances cientificos producen.

Necesidades de la comunidad

Incorporar el problema de las ER como problema de salud
publica ha supuesto, en el ambito europeo, la confirmacion del
desconocimiento de la opinién publica sobre estas patologias.
Abordar la escasez de informacion en los diferentes entornos
comunitarios facilitara la integracion de las personas enfermas en
los &mbitos sociales en los que se mueven.

Es necesario conocer y comprender de la manera mas
profunda posible, la realidad de las ER y sus potencialidades, las
redes y apoyos, la dinamica social y familiar que se establece en
cada caso y la interaccidén que continuamente se establece entre
los diferentes elementos.

La situaciéon de una familia que tiene un miembro con una ER
requiere tener un conocimiento de la misma que permita:

— Establecer los objetivos que pretende lograr la familia y los que
realmente puede conseguir, basados en la movilizacion de los
propios recursos familiares y de la comunidad.

— Determinar cudl sera la priorizaciéon en la consecucion de los
objetivos.

— Ayudarles a decidir sobre cuales son los aspectos principales y
cudles los que se han de atender en segundo lugar.

Ademas, también hay objetivos que cubrir en relacion con la

informacion que tiene la poblacion general y la comunidad de
referencia donde esta inmersa cada familia con ER.

Objetivo general

Lograr la educacion para el cambio, aumentando asi la calidad
de viday la visibilidad de los afectados por ER.
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Objetivos especificos

- Capacitar a la persona y/o familia para que ponga en marcha
SuUs propios recursos personales y pueda resolver su situacion
carencial.

- Ildentificar problemas, necesidades y demandas mas frecuentes
de los afectados y sus familias, para dar una mejor respuesta,
diferenciando entre las necesidades “sentidas” y “reales”.

- Ayudar al paciente y su familia a clarificar los logros que
realmente pueden conseguir, favoreciendo asi la integracion
social en su entorno habitual de vida.

- Identificar junto con la familia, los recursos que pueden o deben
movilizar en cada momento para conseguir los logros.

- Coordinar con los miembros del equipo las actuaciones y los
mensajes de los que se beneficiarAdn las personas con
enfermedades raras y sus familias.

-  Promover el conocimiento de las ER en el entorno comunitario de
los afectados y sus familias.

- Participar en la expansion de la informacion sobre las ER y sus
consecuencias, para la poblacion general.

Para conseguir estos objetivos Ila intervencion del
Trabajador/a Social Sanitario (TSS) con la familia con ER, comienza
cuando este profesional establece la primera relacion con la
misma.

Esta intervencidon social puede ser directa e indirecta (Consejo
General de Colegios de Trabajo Social. 1993).

Y, en todos los casos, existe una doble funcidn en esta fase:

1° Apoyo y coordinacion con el equipo en Atencion Primaria y/o
Hospitalaria en la posible atencidn sociosanitaria del paciente.

2° Valoracion y diagndstico social del paciente

(Ver Anexo7.3. Algoritmo para la atencion a las enfermedades
raras desde el trabajo social sanitario).
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es aquella que requiere de un contacto
personal con el usuario (Noriega, C. Model of Social work
intervention in crisis resolutions, Tesis Doctoral.Ohio University, 1971),
puede ser en forma de entrevista, de visita domiciliaria, de
contacto telefénico, de reunidén de grupo, etc.

Dentro de todas estas actividades, la postura profesional que
adoptara el profesional de trabajo social sanitario sera la de
mediacion y asesoramiento; ya que va a actuar como el punto
de enlace entre los apoyos existentes y la situacion problematica
vivida por el paciente y su familia.

La intervencion directa se traduce en una accion de
acomparfnamiento en la que el/la trabajador/a social sanitario/a y
el paciente trabajaran juntos hacia la resolucion de la demanda.

en
Trabajo Social Sanitario se realizan mediante entrevista, bien en la
propia consulta del profesional, o en el domicilio de la familia
afectada. Esta actuacion requiere de varias entrevistas para
conseguir un diagnoéstico, una valoracion y un seguimiento. En
cada una de ellas se fijaran objetivos y actividades a realizar para
conseguirlos, que seran revisados en las entrevistas sucesivas. El/la
Trabajador/a Social realizard& actividades de informacion,
asesoramiento, mediacion y mantenimiento de la red social y
familiar.

es aquella que se realiza fuera de la
relacion interpersonal con el paciente o la familia, no requiriendo
de la presencia fisica. Este tipo de intervenciéon es necesaria para
la evolucidn del caso porque lleva implicitas tareas de mediacion
con los equipos profesionales (sanitarios y de otros sectores),
gestoras, administrativas, formativas y supervisoras.

estan relacionadas
con las actividades precisas para la gestion del caso, la
consecucion de los apoyos comunitarios y de la red social que se
hayan podido precisar, la solicitud de intervencidn de otros
profesionales, la coordinacion entre este personal y la supervision.

El proceso de intervencion se inicia en el punto donde se halla la
familia, involucrandola en la identificacion y localizaciéon de sus
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dificultades y de sus recursos y lleva incluidos los siguientes
procedimientos:
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® Procedimiento de En este procedimiento de
informacion, el TSS debe poner a la persona ante su propia
realidad, sus capacidades y las oportunidades que tiene en su
entorno. Se trata de facilitar el descubrimiento de claves para que
cada persona y su familia alcancen sus objetivos en salud.

® Procedimiento de . El uso de toda esta informacion nos
va a permitir poder orientar a la persona hacia la consecucion de
un cambio, lo que implica un acompafiamiento en la toma de
decisiones y un analisis constante de los activos que la persona y
su familia pueden utilizar en cada momento.

® Procedimiento de . Es el apoyo técnico que
comienza con la creacidon de un espacio de comunicacion y
confianza. Se elabora un marco cordial y profesional, donde la
relacion interpersonal es propicia y prepara a la persona usuaria
para el desarrollo de sus capacidades. En algunas ocasiones, el
apoyo técnico también se puede presentar en forma de
prestacibn econdmica o apoyo material. No siempre nuestra
intervencion estara marcada por este apoyo material, pero si que
el profesional debera utilizarlo cuando la demanda lo requiera,
dotandolo de una orientaciéon desarrollista y autonomista.

® Procedimiento de : Estara
acompafnando al profesional en todo momento para cerciorarse
de que el desarrollo del caso es el correcto. Supervisar no es
sinbnimo de control o coaccion, sino de fomentar la evolucidon de
la persona en la consecucion de sus objetivos. Implica el registro
de los cambios experimentados por la persona usuaria, realizado
mediante entrevistas de seguimiento y las actualizaciones de la
historia social.

® Procedimiento . Irda complementando al anterior.
Tendra un formato expreso, con unos indicadores previamente
establecidos en el disefio de la intervencidon. Permite establecer si
los objetivos se han visto cumplidos y si el desarrollo del caso ha
sido el correcto o no. También permite modificar de nuevo el
disefio e influir sobre las intervenciones futuras, dotando a la
intervencion de recursos para el dinamismo.

® Procedimiento de . Se pone en marcha

cuando el/la profesional referente del proceso, precisa de la
intervencion de mas profesionales. La derivacion supone
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encaminar el caso hacia otro profesional. Para la coordinacion se
precisa acuerdo entre el personal técnico implicado sobre las
actividades a realizar individualmente para conseguir el objetivo
comun. En el caso del trabajador social sanitario debe existir
siempre un proceso de coordinacion con el resto de profesionales
de su equipo.
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® Procedimiento de . Seria el colofén de
la intervencién, porque es el principal objetivo del trabajador
social sanitario/a. En este procedimiento se vera reflejada la linea
democratica seguida por las politicas sociales, es decir, se
asegurara la igualdad de oportunidades y los valores
fundamentales de justicia social, igualdad y libertad.

El orden de estos procesos es inclusivo. Es decir, el dltimo incluye a
los anteriores. Todos ellos pueden acontecer en tan solo una
entrevista o tal vez en largos afios de relaciéon con la persona o
personas. Lo que si debe tener en cuenta el TSS en su intervencion
profesional es el orden légico de todos estos procedimientos, no
podremos asesorar si previamente no nos hemos informado, no
podremos derivar si previamente no hay una evaluacion y
seguimiento, no habra coordinacion sin derivacion y asi
sucesivamente. El desarrollo de esta sucesion de procedimientos
en el proceso de intervencion, es lo que principalmente dotara al
TSS de profesionalidad y rigor metodolégico.

Asi pues, la eficacia de la intervencion se podria valorar mas con
el aumento de la capacidad del grupo familiar para hacerse
cargo y superar nuevas dificultades, que con la resolucidon
concreta y especifica de la demanda que le ha llevado a acudir
al trabajador/a social.

En el apartado de registro de la informacion resulta imprescindible
contemplar el registro de las actuaciones por su gran incidencia
no soélo en la intervencion individual-familiar, sino también en la

coordinacion con profesionales, en la formacién y en la
investigacion posterior. Por ello, se incluye un Anexo relacionado
con el registro en el moédulo de trabajo social de la Historia de
Salud de Atencion Primaria (DIRAYA).

En el médulo de consulta de Trabajo Social se incluiran las ER en la
lista de problemas asociados al diagnoéstico social (bomba),
especificandose en la descripcion del diagnéstico problemas
relacionados con estar enfermo y en problemas se especificara la
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ER de la que se trate (ER. Tipologia) o sospecha, de esta forma se
podrian obtener un censo de poblacién afectada.

Con respecto al registro en hospital, debido a que audn no se
dispone de DIRAYA, ademas de constar en la Historia Clinica y
Social, la comunicacion se podria realizar mediante la utilizacion
del correo electronico corporativo entre profesionales. El TSS del
hospital envia correo al TS de atencién primaria y asi se registra de
la manera indicada mas arriba. Estara disponible una base de
datos de recursos sociales y sanitarios en una aplicacion o portal
corporativo.

En este momento pueden consultarse a través de RATSER en
http://ratser.enfermedadesraras.es/. Las fichas que figuran en el
Anexo 1. Estas fichas se incorporaran a la pagina Web de ER del
portal de salud de la Consejeria de Salud de Andalucia
http://www.csalud.junta-
andalucia.es/salud/sites/csalud/portal/index.jsp?opcion=listadoTe
matico&idioma=es&perfil=ciud&tema=/temas_es/C_3_NUESTRA_S
ALUD/C_6_Enfermedades_Raras/&desplegar=/temas_es/C_3_NUE
STRA_SALUD/ (Anexol).
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5.2 COORDINACION SOCIO-SANITARIA

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesidon y calidad del Sistema
Nacional de Salud, al regular el conjunto de prestaciones que
contempla el sistema sanitario, se refiere expresamente a la
atencion sociosanitaria, estableciendo que la misma comprende:
“el conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos,
generalmente crénicos, que por sus especiales caracteristicas
pueden beneficiarse de la actuacion simultanea y sinérgica de los
servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia, paliar
sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion social”.

En nuestro sistema de proteccion social los limites entre los
sistemas sanitarios y sociales son evidentes con estructuras
claramente diferenciadas. Esto supone una de las dificultades
operativas mas claras, por tanto la “coordinacioén sociosanitaria”
se convierte en la respuesta mas adecuada, adquiriendo rango
de ley en

(Ley
39/2006, de 14 de diciembre).

La coordinacion socio-sanitaria, siempre util y presente en el
ambito de la atencion sanitaria y social, es aun mas necesaria
cuando atendemos a poblaciéon de especial vulnerabilidad,
como es el caso de pacientes afectados por una ER.

A lo largo de estos ultimos afios muchos han sido los estudios en
los que se han analizado la situacion de las personas afectadas
por ER, coincidiendo todos ellos en la necesidad de mejorar la
coordinacion entre los niveles asistenciales para proporcionar una
atencion adecuada a los mismos, como el editado por el Real
Patronato sobre la Discapacidad en el aiio 2005.

Padecer una ER no sbélo supone padecer un grave problema
sanitario, ya que sus peculiaridades, sus “efectos colaterales”,
unidos a la pluralidad y heterogeneidad de las mismas, suponen
una compleja situacion de las personas que las padecen, que
trasciende de su propia persona a su familia, a sus necesidades y
al entorno social en el que se desenvuelven a diario. En ocasiones,
“lo llamativo de lo puramente sanitario, hace casi invisibles los
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importantes problemas sociales derivados de estas patologias”.
(Senador Burgos Pérez, 2007).

“Y no estamos hablando sélo de un problema médico y
sanitario....sino fundamentalmente de un problema social, de
vida cotidiana, que afecta a la familia y al entorno social de
quiénes pasan por este doloroso trance”. (Senador Espasa, 2007).
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“Parece absurdo dejar en manos de los médicos la resolucion de
un problema social. Los problemas sociales requieren soluciones
sociales, no médicas. Otra cosa es que parte de la soluciéon exija
de intervenciones sanitarias”. (Juan Gervas. 2008)

Asi, ademas del problema sanitario y/o de cuidados, podemos
encontrar problemas de acceso (por e€j. a los servicios
hospitalarios, a medicamentos huérfanos y productos sanitarios,
rehabilitacion, fisioterapia, etc); problemas econdmicos (por €j. el
costear servicios mencionados anteriormente, y que no son
cubiertos por la Administracién); problemas psicolégicos
(discriminacion, depresiones, ansiedad, falta de autoestima,
sentimiento de culpa, miedo a la maternidad, etc.), sociales
(conflicto en la dinamica familiar, falta de ayudas y recursos
sociales, invisibilidad social, exclusion social y sanitaria,
marginacion, descoordinacion, desinformacion).

En este contexto, por ejemplo, el Plan Extremefo de Salud, al
hacer referencia a la atencidn sociosanitaria de las ER, considera
necesario “aunar esfuerzos y disponer de una visibn de conjunto
de los problemas comunes a la gran mayoria de estos cuadros, l0s
afectados y sus familias”.

Este conjunto de situaciones, en este contexto de desamparo que
implica cargas sanitarias, sociales, laborales, educativas,
familiares, afectivas, econdmicas, de marginacion y exclusion,
hace necesaria una planificacion global, integral y de conjunto
de cada situacidon planteada, a fin de acercar a los afectados,
sus familias y allegados, las posibles vias de solucion a las multiples
necesidades planteadas.

Y precisamente, tanto el binomio necesidades-recursos,
como el &mbito de la coordinacion intra e inter institucional, con
una proyeccion transversal de su trabajo, el contacto con la
comunidad y su movimiento asociativo, y la coordinacion con los
Servicios Sociales Comunitarios y las instituciones de Educacion y
de Bienestar Social, son el campo natural del despliegue de
funciones y habilidades de los trabajadores sociales sanitarios.
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Necesidades de pacientes y familiares.

Teniendo en cuanta la enorme heterogeneidad ya comentada
entre las distintas ER, para FEDER, las necesidades y los problemas
mas importantes a los que se enfrentan como pacientes, como
personas afectadas, serian los siguientes:

Problemas/necesidades médico-sanitarias.
Necesidades psicoldgicas.

Necesidades sociales.

Necesidades econdémicas.

Necesidades educativas.

Necesidades de las Asociaciones.

ASRNENENENEN

Desde FEDER, se destaco, en el Dia Mundial de las ER 2010, (28
Febrero), la necesidad de un abordaje multidisciplinar para
atender a estos pacientes, mediante un tratamiento que debe
incluir “a un trabajador social y a un psicélogo”, cuya labor de
asesoramiento y acompafniamiento debe ser reconocida en la
atencion personal a los pacientes” y en el cuidado de esos
grandes olvidados que son, justamente, los cuidadores de
personas que sufren alguna ER”. Como dato relevante, el informe
de 2008 de FEDER y EURODIS sobre las ER en Espafia, destacaba
qgue “el 70% de los pacientes necesitaba de los servicios de un
trabajador social, pero que en el 30% de los casos, el acceso a
este servicio era dificil”.

Necesidades de profesionales.

La razébn de ser de la coordinacidbn sociosanitaria es
esencialmente, ampliar el abordaje en equipo multidisciplinar
mediante la integracion funcional de servicios sanitarios y sociales
sobre aquellas personas que asi lo precisen.

Para ello la coordinacion sociosanitaria se basa en dos principios:
la necesidad de compartir una vision integral y el compromiso de
aportar los servicios precisos; se trata, en definitiva, de avanzar
desde el “esto no es mio” hacia el “yo puedo aportar esto a”.

De igual modo que se propone la coordinacion sociosanitaria en
la atencion particular a cada persona, sustentada en equipos
funcionales multiprofesionales se pretende que esta visidn
compartida y esta metodologia de trabajo comun se extienda
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tanto en el ambito de grupos de trabajo expertos como en el
ambito directivo-gestor.

Para ello es preciso establecer estructuras estables de
coordinacion sociosanitaria, entendidas como grupos de trabajo
multidisciplinares, tal y como hemos comentado, desde el nivel
operativo al planificador y con un reflejo en el nivel directivo de
cada nivel.

Por tanto, desde el modelo de coordinacién sociosanitaria se
pretende reorientar hacia la complementariedad y no a la
competencia, al gusto por el trabajo en equipo (ampliando la
concepcion tradicional de éste), hacia la integracion de
actuaciones desde el nivel planificador -normativo hasta el
estrictamente operativo- prestador de servicios, hacia la
participacion ciudadana en todos los niveles antes mencionados.
En definitiva, hacia la orientacion al compromiso compartido
institucionalmente en la aportacidn de soluciones reales, el
compromiso con la solidaridad y la ayuda mutua (Igea Arisqueta
2003).

Esta necesidad de coordinacion la expresan muchos
profesionales y muchas entidades relacionadas con la atencion
sociosanitaria y con la atencién a personas con ER.

Juan Gervas (2008), del Departamento de Salud Internacional, de
la Escuela Nacional de Sanidad, expone de otra manera:

“También es manifiestamente mejorable la coordinacion
sociosanitaria, y en este campo seria de destacar una mejora que
bien podrian liderar los/las trabajadores/as sociales”.

Los objetivos de la intervencidon del colectivo de profesionales del
trabajo social sanitario en el desarrollo del PAPER, en cuanto al
ambito de la coordinacion se refiere, habran de coincidir o
desplazarse “en paralelo” con la ya expuestos en el propio Plan.

Objetivo General

Contribuir, a la mejora de la coordinacion de todos los sectores
implicados, publicos y privados, en la atencion de las ER.
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Objetivos Especificos.

Promover l|la existencia de cauces de coordinacion entre
Administraciones para la prevencion, promocion de la salud y
asistencia a las ER.

Facilitar la participacion de las Asociaciones y Organizaciones en
la intervencion con las personas afectadas de las ER y sus
familiares, coordinando actuaciones de prevenciéon y promocion
de la salud.

Garantizar la elaboraciéon de protocolos de actuacion en los
diferentes niveles del SSPA en relacion a las ER.

Mejorar la gestion del conocimiento, la formacion de
profesionales y el fomento de la investigacion.

Desarrollar informacién actualizada sobre ER de interés para las
personas afectadas, profesionales y sociedad en general.

Mejorar el registro e intercambio de informacidn entre personas
afectadas y profesionales.

Identificar servicios, centros y profesionales de referencia.

1. Desarrollo de programas coordinados de promocion, formacion
y sensibilizacion sobre ER, su deteccidon y los aspectos socio
sanitarios, en colaboracidon con otros organismos del entorno,
asociaciones y profesionales de atencion Hospitalaria y atencion
primaria, transmitiendo a la comunidad mensajes positivos.

2. Difusibn comunitaria de los programas y/o proyectos de
sensibilizacion y “visualizacion social” de las ER.

3. Refuerzo de los mecanismos de coordinacion con los Servicios
Sociales Comunitarios desarrollando una metodologia de trabajo
basada en el conocimiento mutuo y el interés comun por la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas con
sesiones conjuntas de trabajo e intercambio de informacién
constante.(Proceso de coordinacion Anexo 2 ).

4. En los casos necesarios se garantizara la coordinaciéon con los
Equipos de Tratamiento Familiar. El Programa de Tratamiento a
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Familias con Menores se viene desarrollando mediante la
suscripcion de Convenios con las Corporaciones Locales que
permiten definir y financiar el mismo, de conformidad con los
articulos 18 y 22 de la Ley 1/1998, de 20 de abril, de los Derechos y
la Atencién a la Infancia, donde se establecen las competencias
de estas entidades locales para el desarrollo de actuaciones de
prevencion, informacion y reinsercion social en situaciones de
riesgo. Por tanto, el Programa permite la creacidn de equipos
técnicos interdisciplinares (psicélogo/a, trabajador/a social y
educador/a sociofamiliar) integrados organica y funcionalmente
en la estructura de los servicios sociales comunitarios, que
constituyen la puerta de entrada al Sistema de Atencidn a la
Infancia y coordinados con otras instancias profesionales que son
especialmente relevantes para el medio sociofamiliar de los y las
menores, como los Servicios de Proteccibn de Menores de la
Junta de Andalucia (Consejeria para la Igualdad y Bienestar
Social), los Servicios Educativos y los dispositivos sanitarios, y
también Policia, Sistema judicial, etc.
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5. Refuerzo de los mecanismos de coordinacién con los Equipos de
Valoracion de Discapacidad y de la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidon a Personas en Situacion de
Dependencia, trabajando para mejorar el conocimiento en las ER
y sus particularidades que pueden contemplar la cronicidad,
procesos degenerativos, ...asi como contribuyendo a agilizar los
procesos de tramitacion.

6. Refuerzo de los mecanismos de coordinacién con los Equipos de
Orientacion Educativa (EOE), de cara a la adaptacion escolar y la
insercion laboral del alumnado su correcta escolarizacion y el
abordaje de sus necesidades, aportando la valoracion ya
realizada por los dispositivos de atencidon temprana sobre el
desarrollo infantil de los mismos.

7. Mantenimiento actualizado del conocimiento sobre recursos
sociales especializados, incluyendo aquellos ofertados por las
Asociaciones de pacientes, y promocion del conocimiento de las
ER en la adecuacion de los mismos a las necesidades de las
personas afectadas y sus familias (unidades de estancia diurna,
centros residenciales, respiro familiar...)

8. Desarrollo de procesos de formacion-informacion sobre ER para
el personal técnico de todos los sectores.

9. Conocimiento de los activos en salud del movimiento asociativo
y compartirlo con todos los agentes implicados.
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10.Fomento y apoyo a Ila creacion de grupos de
autoayuda/asociaciones que mejoren la atencion a las personas
con ER.

11.Colaboracion con Asociaciones, ONG, etc., en actividades
relacionadas con la formacion continuada de los profesionales y
pacientes, generando espacios de intercambio de informacién
entre ambos.

12.Promocion de la participacion activa de las Asociaciones en la
toma de decisiones, asi como en la planificacion y gestion de los
servicios destinados a las personas con ER.

13.Fomento del trabajo de los profesionales de TSS del SSPA en su
tarea de elaboracion, coordinacion y difusion de la informacion a
profesionales, personas afectadas y asociaciones, incorporando
nuevas funciones relacionadas con el mapa de activos en salud.

14.Protocolo de derivacion e intervencion. Los y las profesionales de
los distintos dispositivos asistenciales (Equipos de Salud Mental,
Hospitales y Atencidn Primaria), en los casos de sospecha clinica
y/0 diagnoéstico de ER, derivaran siempre el caso a la Unidad de
Trabajo Social Sanitario con el fin de apoyar a la persona en la
definicion de objetivos y la puesta en marcha de acciones para la
mejora de su calidad de vida.

15.Diagnostico e intervencion social en el entorno hospitalario. El /la
trabajador/a social sanitario/a valorara la red de activos del
paciente con sospecha de ER, con anterioridad al alta, o tras la
primera consulta de especialidades, y en coordinacion con
atencion primaria y con los equipos de salud mental, asi como
con los Servicios Sociales Comunitarios, facilitando a la persona y
a su familia un conocimiento real de su situacion y favoreciendo
la adaptacion en su entorno.

16.Coordinacion al alta hospitalaria. En los casos de ingresos
reiterados y/o prolongados, facilitar las mejores condiciones al
alta, especialmente en el caso de menores, coordinando
actuaciones y gestiones con las instituciones y/o centros
implicados. Todas las altas irAn precedidas de un plan de
intervencién consensuado con el paciente y su familia y en el que
deben intervenir de forma coordinada Atencion Primaria y
Atencion Hospitalaria. Este plan debe contener informacién sobre
las potencialidades, profesionales responsables del seguimiento,
las citas y consultas previstas y las instrucciones basicas para el
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seguimiento de la persona, su familia y su entorno, asi como los
teléfonos de contacto para cualquier duda.

17.Derivacion a Atencion Temprana. Desde el pediatra, ante
cualquier signo de alarma o afeccion bioldgica, psicolégica y
social, se facilitara la intervencion especializada y se solicitara una
valoracion por parte del trabajador/a social sanitario/a, incluida
la derivacion a los Equipos de Atencion Temprana.

18.Fomento y Coordinacion de actividades conjuntas de formacion
Consejeria de Salud-Profesionales de TSS del SSPA-FEDER.

19.Mejora de los registros y las codificaciones diagndsticas como

estrategia para conocer el numero de personas afectadas y
compartir esa informaciobn a efectos de planificacion e
intervencion.

20.Colaboracion con el Registro Andaluz de Enfermedades Raras y
su pagina WEB.

21.Colaboracion con las Asociaciones de pacientes y FEDER en la
atencioén de los casos.

En el documento del Senado que recoge las conclusiones de la
Ponencia en el Estudio sobre la situacion de pacientes con ER se
hace una referencia expresa a trabajadoras y trabajadores sociales
en los términos siguientes:

“Los trabajadores sociales son los expertos en atencion de las
necesidades sociales especificas de cada individuo por lo que:

a) Debera procurarse su formacion e informacion actualizada
sobre todos los recursos aplicables a cada caso.

b) Se debera posibilitar que en una sola instancia, bien sea
Ayuntamiento, Comunidad Autobnoma o Administracion Central,
en sus distintos organismos, puedan tramitarse todos los recursos”

Esto implica unas necesidades de coordinacion y una figura que
lidere todo ese proceso de colaboracion insterinstitucional e
interprofesionales imprescindible para la atencion a las ER.

Avalado y consensuado por el Consejo Interterritorial de Salud,
podemos encontrar el documento AP21, que contiene una serie de
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estrategias que, a juicio de los expertos de las 17 Comunidades
Autdbnomas, vendran a mejorar la asistencia sanitaria prestada a
nuestros ciudadanos. Concretamente la estrategia 27 hace
referencia a la necesidad de mejorar la coordinacion entre servicios
sanitarios y servicios sociales y se fija el propdésito de mejorar la
cooperacion de los servicios sanitarios y los servicios sociales en la
atencion a los usuarios, para lo que el documento sefiala (Pag.55)
como medida a tomar la siguiente:

Impulsar la figura del trabajador social en Atencion Primaria para
mejorar la coordinacidn entre los servicios sanitarios y sociales.
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5.3. PARTICIPACION E INTERVENCION
COMUNITARIA

La participacion, en el entorno sanitario publico, implica el ejercicio
de un derecho y también de un deber, porque nos permite ser
protagonistas de nuestro proceso y también facilita a profesionales y
al propio sistema los mecanismos necesarios para una atencion
integral y de calidad.

El derecho a la participacion en los servicios de salud, dispone de un
amplio marco juridico, destacando la Ley 14/1986 de 25 de abril,
General de Sanidad, la Ley 2/1998 de 15 de junio de Salud de
Andalucia, la Ley 8/1986 de 6 de mayo, del Servicio Andaluz de Salud,
la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones
sanitarias, la Ley 55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto Marco del
personal estatutario de los servicios de salud y la Ley Organica 2/2007,
de 19 de marzo, de reforma del Estatuto de Autonomia para
Andalucia. Ilgualmente, es importante resaltar la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica y la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud.

La Ley de Salud de Andalucia dice en su Titulo lll: La participacion de
los ciudadanos, incorpora cauces para desarrollar el concepto de
participacion, haciéndolos operativos posteriormente en los
documentos de planificacion que guian al SSPA al objetivo central de
conseguir una convivencia cada vez mas saludable.

El Il Plan Andaluz de Salud, entre sus cuatro metas esenciales centra
una en la ciudadania y propone la participacion como eje transversal
Ademas de sus doce lineas prioritarias de trabajo, dedica una
especifica al desarrollo de la participacion.

A su vez, el Il Plan Estratégico de Calidad y los contratos programa de
los servicios, dedican apartados especificos y preponderantes al
impulso de la participacion en salud mediante objetivos centrados en
las relaciones con la ciudadania.
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Para la administracion sanitaria andaluza la participacion
convierte un modelo de derechos subjetivos en un modelo de
derechos y deberes para garantizar la salud. La ciudadania pasa
a ser corresponsable de su calidad de vida, con la capacidad
para la toma de decisiones sobre su propia salud. De esta manera
la comunidad no es sélo protagonista de exigencias y
reclamaciones, sino también fuente de mejora de la informacion
y de la accesibilidad a los recursos, asi como recurso en si misma.

La participacion ciudadana consiste en la intervencion activa y
consciente de los ciudadanos en procesos organizados para la toma
de decisiones en asuntos de interés publico. Dicho con otras palabras,
en nuestro entorno favorecemos la participacion ciudadana cuando
establecemos mecanismos para acercar el punto de vista de la
ciudadania a la toma de decisiones en asuntos sanitarios de interés
publico. Rentabiliza las capacidades y aprovecha el conocimiento
ciudadano de la realidad debido a su proximidad. Asimismo, ayuda a
desarrollar nuevas capacidades personales y colectivas relacionadas
con el trabajo en equipo con los demas, la definicion de prioridades,
plasmacién y ejecucion efectiva de los proyectos y programas de
actuacion que se implementan desde las instancias publicas.

Ademas, el SSPA tiene, entre sus prestaciones basicas, la promocion
de la salud. Para que esta prestacion pueda implementarse de forma
efectiva es imprescindible contemplar la participacion de las
personas y de la comunidad.

Esto supone un proceso de aprendizaje para nuestro Sistema Sanitario
y para los y las profesionales, pero también para los colectivos
porque la participacion no es una cualidad innata sino adquirida a
fuerza de practica. Es decir, hay que conocer el grado de
preparacion que cada comunidad tiene para la participacion e
iniciar la intervencién comunitaria partiendo de esa etapa.

La participacion no debe limitarse a que los organismos publicos
informen a la poblacidn de sus actividades y decisiones o inviten a la
ciudadania a presenciar sus debates, sino que implica escuchar a la
poblacion en la formulacion de sus propios problemas y en la
busqueda de oportunidades y mejoras. Puede llevarse a cabo con un
nivel variable de implicacion abarcando desde un nivel pasivo, hasta
una toma de decisiones completa por parte de los ciudadanos y
ciudadanas:
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Nivel 1. Actividades de informacion y educacioén para la salud.

Nivel 2. Consulta a las personas usuarias sobre determinados
temas de intereés.

Nivel 3. La ciudadania decide junto con los gestores publicos.

Nivel 4. La ciudadania ejerce el control y seguimiento de la
actividad del centro como agente activo.

Las actividades comunitarias son, sin duda alguna, parte
indispensable del perfil profesional de los/las Trabajadores Sociales.

Actualmente, el SSPA ha incorporado como elemento transversal la
participacion. Esto ha supuesto poner de manifiesto el protagonismo
de la comunidad en su propia salud y las actividades comunitarias y
de fomento de la participacion comunitaria son, sin duda alguna,
parte indispensable del quehacer profesional de los Trabajadores
Sociales.

Necesidades de los afectados

Las caracteristicas propias de las ER (baja prevalencia, dispersion de
los casos, falta de informacioén sobre la evolucion y multiplicidad de
facetas de la vida implicadas) hacen que desde muy pronto, las
familias perciban la necesidad de participar e incluso liderar su
adaptacién-recuperacion.

Las ER implican, en la mayoria de los casos, una intervencion sanitaria
muy especializada y eso favorece que se obvien aspectos sociales y
emocionales sumamente importantes para pacientes y familiares.

La necesidad de ser oidos, de poder expresar todas sus carencias, de
conocer todas sus posibiidades y de tomar decisiones bien
informadas es un hecho.

Necesidades del profesional

Cada profesional puede sentir o no la necesidad de realizar una
intervencion comunitaria ni de favorecer la participacion. Esto, sin
duda, es percibido como una “cesidon” del poder, una renuncia al
control y, por tanto, un aumento del nivel de incertidumbre sobre los
resultados. En el cambio de mentalidad, el/la trabajador/a social
debe poner de manifiesto que la participacibn mejora las
posibiidades de evoluciéon positiva y, a la vez, descarga a
profesionales de la responsabilidad ultima y Unica de la situacion.
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Necesidades de la comunidad

La comunidad solo percibe esa necesidad si tiene el grado de
empoderamiento suficiente, la sensibilizacion de problemas
concretos como el de las ER, puede ser un buen inicio para que la
comunidad adquiera protagonismo.

Objetivo general

Mejorar la capacidad de los colectivos y comunidades para actuar
frente a los problemas, demandas y necesidades que conllevan las
ER.

Objetivos especificos

1. Conocer el grado de preparacion de la comunidad para
afrontar las ER en su seno.

2. Propiciar la sensibilizacion comunitaria frente a las ER.

3. Potenciar formas asociadas de colaboracién, cooperacion,
ayuda mutua, solidaridad, etc.

4. Promover la sensibilizacidon y actualizacion de conocimientos
entre profesionales sanitarios y no sanitarios.

5. Fomentar iniciativas de sensibilizacion social e informacion
publica sobre enfermedades raras, que Iluchen contra el
desconocimiento y la incomprensibn generadoras en Udltima
instancia de la discriminacién y el aislamiento de los afectados.

El/la profesional de TSS coordinara las tareas necesarias para
hacer una aproximacion al conocimiento sobre las ER y los activos
en salud, que recoja:

Datos basicos sobre ER e incidencia en la comunidad.
Problemas mas evidentes del colectivo.

Tejido asociativo, otros servicios y administracion.
Inventario de los recursos.

O O OO
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Cada Centro debe disefiar y completar su mapa de activos (Ver
apartado de investigacion).

Identificacion de intervenciones claves que cumplan los siguientes
requisitos:

0 Responder a las necesidades de la poblacion con ER de
nuestra comunidad.

o Ser de facil realizacion.

o Garantizar el éxito total o parcial.

0 Asegurar la maxima participacion

Estas intervenciones suponen el primer paso para la colaboracion
entre diferentes actores del proceso de participacion, por tanto,
son muy importantes y son el germen de futuras actuaciones.

Incorporar la especial atencion que precisan las ER, dentro de los
Planes de participacion que elaboran los Distritos Sanitarios, Areas
de Gestion Sanitaria y Hospitales del SSPA.

¢ COlmo hacer operativa esta participacion incluyendo las ER?

Durante el disefio de nuestro plan de participacion ciudadana no
podemos olvidar a la poblacion diagnosticada con una
enfermedad rara: justificaciéon del programa, funciones, alcance,
perfil de participantes y resultados obtenidos.

¢ Cual es la justificacion del programa?

El Plan de Calidad establece que la ciudadania debe ser el
centro del sistema, como eje central de la actividad del SSPA. Este
plan de participacion debe tener como funcién el incorporar la
perspectiva del ciudadano/a con ENFERMEDAD RARA a las
decisiones que se toman de manera que hagamos realidad que
la persona afectada se encuentre en el centro de sistema.

¢ Qué funciones cumplira el plan de participacion?

Sus funciones son: asesoramiento de ciudadanos y ciudadanas a
profesionales sanitarios sobre sus necesidades y expectativas,
colaboraciéon entre ciudadania y profesionales en actividades
concretas, representacion de los intereses de los ciudadanos,
investigacion sobre el punto de vista de estas personas.
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¢ Cual es el alcance del programa?

El programa de participacion incluira a ciudadanos y ciudadanas
de la poblacién de referencia con ER.

¢ Cual es el perfil de las personas participantes?

El perfil de participantes es muy amplio e incluye desde personas
(cuidadores y cuidadoras informales de pacientes, personal
investigador, representantes de centros sanitarios, etc.), a
entidades (Organizaciones No Gubernamentales, sindicatos,
asociaciones de profesionales, colegios profesionales vy
sociedades cientificas) y a instituciones no sanitarias
(ayuntamientos, universidades, etc.).

¢ Qué actividades concretas se llevaran a cabo?

Las actividades concretas para las personas afectadas por ER y
sus familias que se lleven a cabo, tendran en cuenta el nivel de
implicacion de la ciudadania en la toma de decisiones.

Nivel 1: informar y educatr.

e Versiones accesibles de documentos institucionales para la
ciudadania.

e Crear una lista de correo electrénico para informar a las personas
interesadas sobre temas relacionados con ER.

e Crear una lista de correo postal para informar a la ciudadania
sobre temas relacionados con ER.

e Facilitar la colaboracion de organizaciones relacionadas con las
enfermedades raras en las jornadas y encuentros sobre
participacion que se desarrollen.

e Facilitar la participacion de profesionales sanitarios en acciones
de difusion, formativas e investigadoras relacionadas con ER.

Nivel 2. Consulta a la ciudadania.

e Implicar a las organizaciones de ciudadanos/as y pacientes
afectados por ER en la mejora de la calidad de los servicios
sanitarios.

e Designar una persona responsable de coordinar la recepcion y
respuesta de las sugerencias de las personas relacionadas con las
ER (trabajador/a social).

e Incluir a las organizaciones de personas afectadas de ER en las
reuniones periddicas con asociaciones de pacientes, con la
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finalidad de recoger su punto de vista sobre cambios que les
afecten a ellos como usuarios.

Nivel 3. Decision compartida entre la administracion y el
ciudadano.

e Incorporar, en la elaboracion del plan de participacion
ciudadana, a las organizaciones de personas afectadas por ER.

e Colaboracion de las asociaciones de familiares y personas
afectadas por ER en la programacion y ejecucion de las
actuaciones correspondientes.

e Impulso de las actividades desarrolladas por las asociaciones de
personas afectadas a distintos niveles (intercambio de
informacién, mejores practicas, campafas de sensibilizacion,
formacion etc.).

Nivel 4. Control y seguimiento de las actividades de organismos
publicos.

e Celebrar una reunidbn dedicada monograficamente a la
participacion ciudadana e invitar a la misma a las organizaciones
de personas afectadas por ER.

e Incluir a representantes de las asociaciones en las comisiones de
las areas hospitalarios y en las comisiones sociosanitarias
municipales.

Las asociaciones juegan un papel muy importante en la
participaciéon activa de las personas con ER en su proceso. Esa
participacion esta muy comprometida por factores sociosanitarios
como el nivel econdmico, el nivel educativo, la red social, el ocio,
etc., sobre los que incide también el movimiento asociativo. Por lo
tanto, se debe considerar a las asociaciones dirigidas a la
atencion Hospitalaria y apoyo mutuo a colectivos con
caracteristicas especificas, como aliadas excepcionales en la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas con ER.

Resulta evidente la necesidad de apoyo del asociacionismo
relacionado con las enfermedades raras, ya que la escasa
prevalencia de determinadas enfermedades, determina
claramente el numero de personas asociadas, l0s recursos,
infraestructuras y servicios que prestan. Pero resultan una fuente
inagotable de informacidn especializada, de prestacion de
servicios especificos y de sensibilizacion de la comunidad. Es
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imprescindible, por tanto, la colaboracibn mutua y estrecha a
favor de las personas afectadas por ER y sus familias.

De esta manera, una de las actuaciones propuestas es promover
la integracion social y la vertebracion asociativa de las personas
afectadas, combatiendo el aislamiento de las familas e
incrementando la comunicacion entre ellas. Se trata, por tanto,
de identificar la incidencia de ER en un entorno y posibilitarle a las
personas afectadas el acceso al conocimiento mutuo a través de
las asociaciones. Asi como la colaboracion continua en el disefio
y ejecucion de acciones de atencion, prevencion y sensibilizacion
relacionadas con las ER.

Incentivar la informacidén y el conocimiento sobre las ER y su
percepcidon como un problema de salud publica, a través de la
promocion y organizacidon de congresos, seminarios, conferencias,
exposiciones, premios u otros medios que sirvan para este fin.

Proporcionar formacién conjuntamente, a profesionales sanitarios
y no sanitarios sobre participacion y ER y sobre todos aquellos
factores sociales y sanitarios que repercuten en las personas
afectadas por ER y sus familias.

La importancia de las nuevas tecnologias, ha sido y es un hecho
incuestionable. Su influencia y desarrollo vertiginoso se deja sentir
en todos los campos de nuestra sociedad. Estamos en un nuevo
tipo de sociedad llamada Sociedad de la informacidon o
Sociedad de Conocimiento y resulta fundamental contar con la
informacion oportuna para tomar las mejores decisiones en el
momento adecuado. Los efectos de las nuevas tecnologias
sobrepasan la mera informacion, para llegar a provocar y
proponer cambios en la estructura social, econémica, laboral,
juridica y politica. Y ello es debido a que no soélo se centran en la
captacion de la informacién, sino también, y es lo
verdaderamente significativo, a las posibilidades que tienen para
manipularla, almacenarla y distribuirla.

El poder de las nuevas tecnologias tiene un efecto exponencial,

ya que, por un lado, favorece la creaciéon de redes sociales de
apoyo para personas afectadas y familiares, disminuyendo su
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nivel de incertidumbre y vulnerabilidad, y, por otro lado, facilita el
intercambio de experiencias entre profesionales de diferentes
disciplinas y de ubicaciones geograficas muy dispares,
propiciando una generacion compartida del conocimiento.
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5.4. INVESTIGACION

Cuando se habla de investigacion en el contexto de las ER
inmediatamente pensamos en medicina gendmica, investigacion
farmacéutica, etc... Es l6gico.

Desde el Trabajo Social no se aporta esa vision lineal de la
investigacion:

Problema: enfermedad Solucién: medicina

La investigacion en Trabajo Social Sanitario aporta un
cambio de paradigma, nos hace ponernos las gafas de ver
multiples problemas y multiples soluciones.

Supone, salvando las distancias, la aplicacion del pensamiento
divergente, es decir, la habilidad para ver muchas posibles
respuestas a una pregunta, muchas formas de interpretar una
pregunta, pensar, no solo de forma lineal o convergente, de ver
multiples respuestas y no sélo una. Porque la realidad es asi,
multiple y los problemas pueden abordarse desde muchos
enfoques, al menos la realidad con la que se enfrentan
trabajadoras y trabajadores sociales y, por supuesto, las personas
afectadas por ER y sus familias.

Segun Bunge (citado en Sierra, 1991:42, y Garcia Longoria, 2000:
57), toda investigacion cientifica en nuestro apartado, el estudio-
intervenciéon debera seguir los siguientes pasos: determinacion de
la problematica a estudiar, recogida de datos, elaboracion de
hipotesis, procedimiento para la corroboracidon de las hipotesis,
contraste con la realidad, elaboracibn de conclusiones vy
generalizacion de los resultados. Todos estos pasos se pueden
distribuir en dos fases mas generales; una fase de investigacion-
diagnéstico y otra fase de intervencidn-evaluacion (Garcia
Longuria, P, 2000:58).

Y es necesario ese enfoque multivariante de la realidad en la
investigacion, para poder entender el proceso por el que van
evolucionando las personas afectadas por ER y favorecer
aquellos aspectos protectores, favorables a la salud en el sentido
global del término.
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El TSS se define como La actividad profesional que tiene por
objeto la investigacion de los factores psicosociales que inciden
en el proceso salud-enfermedad, asi como el tratamiento de los

problemas psicosociales que aparecen en relacion a las
situaciones de enfermedad, tanto si influyen en su
desencadenamiento como si derivan de ellas” (Ituarte 1994)

Atendiendo a esa postura de incorporar los factores psicosociales
en la mejora de la salud y la calidad de vida de las personas, el
TSS sigue un proceso metodoldgico que implica la investigacion
aplicada, para la accion y el cambio. La investigacion puede
llevar a generar cambios fundamentales, no s6lo en las
situaciones problemas, sino en la propia disciplina profesional
porque enriguece el conocimiento y contribuye a dar efectividad
de respuesta a la problematica social (Kisnerman, 1985).

Objetivo general

Promover la mejorar del conocimiento de los factores
psicosociales que intervienen en las ER y facilitar la intervencion
sobre los mismos.

Objetivos especificos

Identificar las necesidades sociales y los activos que tienen las
personas afectadas por ER y sus familias, tanto individual como

colectivamente.

Participar y promover estudios de investigacion sobre los factores
psicosociales que inciden en las ER.

Propiciar la intervencion transformadora en el colectivo de
personas afectadas por ER y sus familias.
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La propuesta es iniciar el proceso de investigacion desde la
informacion detallada de la realidad y realizar el mapa de activos
sobre ER (asset mapping). Mas que una recopilaciéon de datos, es
un instrumento para arrancar un proceso, en el que las personas
con ER y sus familias descubran las potencialidades que tiene
como colectivo, tejan una red de relaciones y de apoyos mutuos,
gue desemboquen en proyectos que mejoren la calidad de vida
de la misma y promocionen su salud.

ASIGNACION DE ACTIVOS

¢Quiénes son?

¢Qué tienen?

Dinero . q
Servicios del gobierno local

Edificios y otros
recursos

Gerentes de barrio

Grupos religiosos

Servicios reales y Vision

potenciales

Clubes deportivos Policia

Redes

Clubes juveniles

Miembros Miembros
dela
comunidad

Influencia sobre
los demas

Concejales

Redes de

Talento .
cuidadores

Habilidades

Dinero Grupos excluidos Sindicatos Trabajadores de la

salud

Experiencia

Personal
contratado

Conocimiento Organizaciones de

volunatarios

Conocimiento Familias

compartido

Tiempo

Residentes

Asociaciones
comunitarias

El poder Intereses

Médicos de
cabecera

Influencia

Grupos de autoayuda

Conocimiento y
experiencia

Edificios Grupos de usuarios

Poder del pueblo | tercer sector/infraestructura Parques

de los grupos

Capacidad y
voluntad de
cambio

Colegios

Escuela

Buena
voluntad

Traduccion: Francisca Salido Urbano B CiEe

Esquema de un mapa de recursos (“Asset mapping”). En la mitad izquierda:
“Qué tienen” (what do they have). A la derecha: “Quiénes son” (who are they).
En la cufia del centro, de arriba a abajo: recursos de organizacidn (assets of
organisation), recursos de asociaciones, recursos de individuos, potenciales y
actuales. Fuente: A glass half-ful: how an asset approach can improve
community health and well-being. IDEA. March 2010. pag. 21. Se puede
descargar en: http://www.idea.gov.uk/idk/aio/18410498
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ok

¢ Qué es un mapa de recursos (Asset mapping)?
Traduciendo el documento de IDEA:

Es un mapa o inventario de recursos, habilidades y talentos
de individuos, asociaciones y organizaciones que existen en una
comunidad, en un territorio. En el mapa se identifican y
representan los vinculos entre las diferentes partes de la
comunidad y las organizaciones. Se usa este conocimiento para
revitalizar las relaciones y el apoyo mutuo, ademas de con el fin
de reconstruir las comunidades y los vecindarios, y redescubrir el
poder colectivo.

En este caso, nuestra referencia es la comunidad e personas
afectadas por ER y sus familias.

Las 6 categorias de recursos

Los recursos o activos (assets) de una comunidad se pueden
categorizar en 6 niveles:

Los recursos de individuos con ER y sus familias: sus habilidades,
conocimientos, redes, tiempo, intereses, pasiones, etc.

Los recursos de las asociaciones: no se limita a las organizaciones
especificas de ER, sino también a las entidades comunitarias y a
los grupos de personas voluntarias. Incluye todas las redes
informales y las formales, relacionadas con las ER.

Los recursos de organizaciones: no son solo los servicios que
proporcionan las organizaciones a nivel local, sino los otros
recursos que controlan (por ejemplo, parques, centros
comunitarios y religiosos). De hecho cubre cualquier cosa que
pueden usarlas personas afectadas de ER para mejorar su
bienestar. Incluye las plantillas profesionales, su experiencia e
influencia, que pueden ser utilizadas para apoyar ideas nuevas.
Los recursos fisicos existentes para las ER.

Los recursos econOmicos de un area: contribucion de las
asociaciones de ER a la economia, atrayendo inversiones y
creando puestos de trabajo e ingresos.

Los recursos culturales: mapear los talentos locales para la musica,
el teatro, el arte y las oportunidades para que cualquiera se
exprese creativamente, de forma que refleje sus valores e
identidades, mejore la comprension y resuelva su falta de “voz”.
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Los 5 pasos

Los profesionales de TSS del SSPA realizaran el mapa de los
recursos individuales y de la comunidad de ER. Este proceso
puede organizarse en los siguientes 5 pasos:

1. Encuentra y reune las personas que constituiran el grupo central
gue impulsara el proceso (grupo motor)

2. Contacta las personas 0 grupos que son activos en la comunidad,
es decir, los agentes clave (constituyendo tanto redes formales
como informales). Este paso identificara las personas responsables
de la elaboracion del mapa.

3. Estas personas recopilan los recursos y talentos del resto. Reclutan
mas gente para ayudar, que, a su vez, prosiguen “mapeando”
(identificando) mas personas.

4. ldentifica los recursos y agentes activos de asociaciones locales,
clubs y personas voluntarias.

5. Mapea los recursos de agencias, incluyendo los servicios que
ofrecen, los espacios fisicos y los fondos que pueden aportar,
ademas de las plantillas y redes que tienen.

Las personas responsables de la elaboracion de las entrevistas
para el mapeo, preguntan a la comunidad |lo que hacen o tienen
ahora, pero también lo que les gustaria hacer o estar preparado
a ofrecer, en el caso de que tuvieran un apoyo adicional. A través
de este proceso, se descubre lo que otros miembros quieren
hacer o cambiar. Y como formar nuevas alianzas para conseguir
el cambio de forma mas inclusiva y democréatica.

A través de los medios tecnolégicos disponibles los profesionales
de TSS del SSPA actualizaran la informacion existente sobre todas
las lineas de investigacion que se realicen sobre ER, con especial
interés por la evidencia relacionada con los factores sociales.

Seria interesante crear un banco de buenas practicas
relacionadas con la atencion a personas con ER, que incluya
intervenciones individuales-familiares, grupales y comunitarias.
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7. ANEXOS

7.1 Documento 1: RATSER

Un ejemplo claro de lo que la actividad de informacion,
asesoramiento y orientacion puede significar en la intervencion
del 1TSS, es la RATSER, Red Andaluza de Trabajo Social en
Enfermedades Raras. Esta red se presenté como una iniciativa de
la Unidad de Trabajo Social del Centro de Salud de Almufiécar
(Granada), en el seno de las lll Jornadas Andaluzas sobre
Enfermedades Raras celebradas en Sevilla, en Septiembre de
2005. Esta operativa desde Enero de 2006, mantiene hoy dia
contactos con todos los Distritos Sanitarios del SAS (407 Centros de
Salud) y con todos los Hospitales Publicos de Andalucia,
habiéndose establecido en cada uno de estos ambitos un
referente para la RED que implica a casi 500 profesionales. RASTER
a través de sus contactos y con el apoyo de FEDER, elabora
material informativo sobre las distintas enfermedades raras,
organiza charlas, informa de jornadas, congresos 0 sesiones
informativas, y hace llegar toda esa informacion a todos sus
referentes, via correo electrénico.

Se han elaborado un total de 122 Fichas-Resumen de
Enfermedad Rara que recogen los aspectos fundamentales de
cada enfermedad en tres apartados concretos: Descripcion,
Sintomas y Asociaciones de Afectados. Estas fichas, antes de ser
enviadas a la RED, son validadas y autorizadas por su asociacion
correspondiente, y se distribuyen a todos los Trabajadores Sociales
de los Centros Sanitarios Andaluces que forman parte de la red, a
fin de que los mismos puedan disponer de esta informacion vy
ofertarla a sus usuarios y profesionales del Centro.

FICHAS RATSER

PATOLOGIA CIE9 |CIE10] WEB REVISTA
ACIDEMIA METILMALONICA 270.3 10/06
ACIDEMIA PROPIONICA 270.3 10/03
ACIDOSIS METABOLICA 276.2 10/06
ACIDURIA GLUTARQUICA TIPO | 270.7 10/06
ACONDROPLASIA 756.4 |Q770 |06/10 (60) 02/07
ACROMEGALIA 253.0 |[E220 |06/10 (60) 02/07
AGENESIA DE CUERPO CALLOSO 742.2 |Q040 |06/10 (60) 02/07
AMAUROSIS CONGENITA DE LEBER 362.76 08/12
ANDRADE 353.2 |I50 |09/04
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FICHAS RATSER

vk

PATOLOGIA CIE9 [cCIE10] WEB [REVISTA
ANGIOEDEMA H POR DEFICIT C1 INHIBIDOR ~ [277.6 07/05 (70) 10/08
ANIRIDIA 743.45 07/01 (64) 10/07
ARNOLD CHIARI 741.0 |Q500 |07/01-07/04|(61) 02/07
ARTRITIS CRONICA JUVENIL 714.3 |M080 |06/10 (62) 04/07
ARTRITIS REUMATOIDE JUVENIL 714.3 |M080 |08/12
ARTROGRIPOSIS 754.89 06/10 (62) 04/07
ASPERGER 299.8 06/02 (56) 06/06
ATAXIA HEREDITARIA 334.0 06/02 (56) 06/06
ATAXIA TELANGIECTAXIA 334.8 08/12

ATROFIA SUBCORTICAL 290.12 08/12

AUTISMO 299.0 |F840 |08/12
BECKWIT-WIEDERMANN 759.89 06/11 (66) 02/08
BEHCET 136.1 |L94.6 |06/03 (57) 08/06
BUDD CHIARI 757.33 07/01 (68) 06/08
CHARCOT MARIE TOOTH 356.1 09/08

CISTINURIA 270.0 |N200 [10/06
CITOMEGALOVIRUS 078.5 08/12
COFFIN-LOWRY, ENFERMEDAD DE 758.81 06/11 (64) 10/07
CORNELIA DE LANGUE, ENFERMEDAD DE 759.89 06/11 (68) 06/08
DEFICIT ALFA 1 ANTITRIPSINA 277.6 06/09-07/04/(68) 06/08*
DEFICIT DE ATENCION/HIPERACTIVIDAD 314.0 |F900 [10/06

DEFICIT DE FOSFORILASA KINASA 271.0 |E740 [10/05

DEFICIT DE HORMONA DEL CRECIMIENTO 253.3 |E230 [06/11 (66) 02/08
DISFONIA ESPASMODICA 333.89 09/09

DISPLASIA EPIFISARIA MULTIPLE 756.56 06/11 (63) 08/07
DISTROFIA MIOTONICA DE STEINERT 359.2 |G711 |08/12

DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE 359.1 |G710 |08/12

ENFERMEDAD DE ALEXANDER 330.0 |M766 [10/04

ENFERMEDAD DE ASCHER

ENFERMEDAD DE BATTEN 330.1 |E750 |08/12

ENFERMEDAD DE CANAVAN 330.8 |E752 [10/04

ENFERMEDAD DE CORI-FORBES 271.0 |E740 [10/05

ENFERMEDAD DE DANON 10/04

ENFERMEDAD DE FABRY 272.7 |D760 |06/11 (64) 10/07
ENFERMEDAD DE GAUCHER 272.7 |D760 |07/11

ENFERMEDAD DE KRABBE

ENFERMEDAD DE McARDLE 271.0 |E740 |09/09

ENFERMEDAD DE OPITZ-C 759.89 07/04 (66) 02/08
ENFERMEDAD DE POMPE 271.0 |E740 |09/09
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FICHAS RATSER

e

PATOLOGIA CIE9 [cCIE10] WEB [REVISTA
ENFERMEDAD DE TAY-SACHS 330.1 |E750 |08/12

ENFERMEDAD DE VON GIERKE 271.0 |E740 |09/09

ENFERMEDAD DEL CICLO DE LA UREA 270.6 |E723 [10/06
ENFERMEDADES MITOCONDRIALES G713 [07/01 (63) 08/07
EPIDERMOLISIS BULLOSA 757.39 06/06 (69) 08/08
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA 335.20 07/11 (75) 08/09
ESCLEROSIS MULTIPLE 340 |G35 |os/12

ESPONDILITIS ANQUILOSANTE 720.0 08/12

FATIGA CRONICA 780.71 06/05 (59) 12/06
FENILCETONURIA 270.1 |E701 [10/06
FIBRODISPLASIA OSIFICANTE PROGRESIVA  [728.11 09/08

FIBROSIS QUISTICA 277.00 06/05-08/11/(62) 04/07
GLUCOGENOSIS 271.00|E740 [09/09
GRANULOMATOSIS DE WEGENER 446.4 [M301 |09/08

GUILLES DE LA TOURETTE, ENFERMEDAD DE  [307.23 06/03 (57) 08/06
HIDROCEFALIA 791.6 |R824 |08/12

HIPERLAXITUD EHNLERS-DANLOS 756.83 06/06 (59) 12/06
HOMOCISTONURIA 270.4 |E721 [10/06

HUNTINGTON, COREA DE 333.4 |G10 |06/09 (63) 08/07
INCONTINENCIA PIGMENTI

INMUNODEFICIENCIA TIPO WISKOTT ALDRICH  [279.12 07/05 (72) 02/09
KLINEFELTER

Leucodistrofia. ADRENOLEUCODISTROFIA 330.0 |[E71 [10/05

Leucodistrofia. ENFERMEDAD DE KRABE 330.0 |E752 [10/05

Leucodistrofia. ENFERMEDAD DE RESFUN 330.0 |E752 [10/06

Leucodistrofia. INDETERMINADA 330.0 10/06

Leucodistrofia. METACROMATICA 330.0 10/06

Leucodistrofia. PELIZEUS-MERZBACHER 330.0 |E713 |08/12

Leucodistrofia. SINDROME DE CAHC 330.0 10/05

Leucodistrofia. SINDROME DE ZELLWEGER 330.0 10/05

LINFEDEMA 757.0 |Q820 |06/06 (59) 12/06
LUPUS 717.0 [M32 |os/11 (75) 08/09
MAULLIDO DEL GATO, ENFERMEDAD DE 758.3 |Q930 |06/03 (57) 08/06
MIASTENIA 358.0 06/03 (65) 12/07
NEUROFIBROMATOSIS 237.31 09/04

NEVUS EPIDERMICO 216.8 10/03
OSTEOCONDROMATOSIS 756.4 |Q770 |07/01 (67) 04/08
OSTEOGENESIS IMPERFECTA 756.51 08/12
OSTEOPETROSIS 756.52 08/12
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PATOLOGIA CIE9 [cCIE10] WEB [REVISTA
PARALISIS CEREBRAL 343.9 |G800 |08/12
PICNODISOSTOSIS 756.9 06/11 (61) 02/07
PLAGIOCEFALIA 754.0 |Q606 [07/04 (67) 04/08
PORFIRIAS 277.1 |E800 [07/03
PSEUDOXANTOMA ELASTICO 757.39 09/09
PURPURA TROMOCITOPENICA IDIOPATICA 287.3 09/08
QUISTE DE TARLOV 355.9 09/08
RETINOSIS PIGMENTARIA 362.74 06/03 (65) 12/07
RUBINSTEIN TAYBY 759.89 06/09 (70) 10/08
SINDROME DE APERT 755.55 09/09
SINDROME DE BLOCH-SULZBERGER 757.33 08/12 (72) 02/09
SINDROME DE COFFIN-SIRIS 12/08 08/12
SINDROME DE COSTELO 758.89 06/11 (61) 02/07
SINDROME DE DEJERINE DE SOTTAS 356.0 08/12
SINDROME DE DOWN 758.0 |Q900 |08/12
SINDROME DE HUNTER 277.5 |E760 |08/12
SINDROME DE KINSBOURNE 320-89 06/09
SINDROME DE MARFAN 759.82|Q875 [10/03
SINDROME DE MARSHALL SMITH 759.89 10/03
SINDROME DE MILLER-DIEKER 742.2 Q400 |08/12
SINDROME DE NIEMAN PICK 272.7 |E881 |08/12
SINDROME DE ONDINE 348.8 |G060 [07/11
SINDROME DE PATAU 758.1 |Q914 [07/05
SINDROME DE PRADER WILLI 759.81 08/12
SINDROME DE RAYNAUD 4430 1730 |o8/12 (67) 04/08
SINDROME DE SAN FILIPPO 277.5 |E762 |08/12
SINDROME DE WEST 345.6 07/11
SINDROME DE WILLIAMS 759.89 09/07
SJOGREN, SINDROME DE 710.2 M350 |06/02 (56) 06/06
TELANGIECTASIA HEMORRAGICA HEREDITARIA[448.0 (1780 [08/12
TIROSINEMIA 270.2 |P745 [10/06
WOLFRAM, ENFERMEDAD DE 759.89|E107 [10/02
X FRAGIL, SINDROME DE 759.83|Q498 [06/03 (65) 12/07
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7.2 Documento 2: Proceso de coordinacidn sociosanitaria

PERSONA AFECTADA
POR
ENFERMEDAD RARA

Captacion Captacion
otros sectores, sistema sanitario
asociaciones, etc

| —

Valoracidén e intervencion conjunta

Necesidades y problemas

- Problemas de salud
—* - Necesidad de cuidados
- Problemas sociofamiliares

Plan de intervencion compartido

Seguimiento

Evolucion
- Situacion de salud
- Atencion de cuidados
- Situacion sociofamiliar

Plan de intervencion compartido

Personas con necesidades sociales
y sanitarias resueltas o mejoradas

Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 67



Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras ” H

Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 68



Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras

7.3 Documento 3: Algoritmo para la atencién a las enfermedades raras desde el Trabajo Social Sanitario

CRITERIOS PARA LA DERIVACION A TRABAJO SOCIAL:

- Paciente con sospecha diagnostica de Enfermedad Rara (SDER)
- Paciente con confirmacidn diagnostica de ER[CDER)

A
v

Doble objetivo:

12 Apoyo y coordinacidn con equipo de AP y hospitalariz en
la posible atencién socio sanitaria del paciente.

22 valoracién y Diagnostico Social del paciente

INTERVENCION DEL TS

TS HOSPITAL- TS ATENCION PRIMARIA-TS
EQUIPO DE SM:

-VALORACION SOCIAL (tipo de familia, apoyos externos,
factores de riesgo...)

~VISITA DOMICILIARIA [valoracion del entorno)
~DIAGNOSTICO de riesgo social - Derivacidn Servicios Sociales.
.-PLAN DE INTERVENCION junto al paciente y familia
~COORDINACION Y SEGUIMIENTO

REGISTRO

INFORMACION, ORIENTACION,
ASESORAMIENTO

... A la persona afectada o familia con sospecha
o diagnostico de recursos sociosanitarios

. Atencién Temprana

. Valoracion del Grado de Discapacidad

. Valoracion del Grado de Dependencia

. Servicios Sociales Comunitarios y especializados
. Posibilidades terapéuticas y recursos SSPA

. Asociacionismo y red de apoyo social

Dindgsat

HISTORIA DE SALUD DIGITAL: lista de problemas
asociadas a diagnostico social. (Bomba):

. Problemas con estar enfermo: ER (tipologia) o sospecha.

. Incapacidad/minusvalia: Grado o proceso de
calificacidn/incapacidad laboral

. Problemas con seg.social otros sistemas de proteccion:
Prestacidn por hijo a cargo/Grado de dependencia. PNC. No/Si
reconocimiento de incapacidad.

. OTROS: detectades por el profesional

HISTORIA SOCIAL {acceso a través de casita):
GRUPO FAMILIAR: composician actual, domicilio del grupo

familiar, caracteristicas de la vivienda, situaciones histdricas,
riesgos sociales, ciclo vital, apoyo social.

. Equipos de Orientacion Educativa

. Valoracion del Grado de Discapacidad

. Valoracion del Grado de Dependencia

. Servicios Sociales Comunitarios y especializados
. Posibilidades terapéuticas y recursos SSPA

. Asociacionismo y red de apoyo social

<+—— DIAGNOSTICO DE 5 A 18 ANOS

. Recursos laborales y de integracion

. Valoracion Grado de Discapacidad

. Valoracion del Grado de Dependencia

. Servicios Sociales Comunitarios y especializados
. Posibilidades terapéuticas y recursos SSPA

. Asociacionismo y red de apoyo social

+— | DIAGNOSTICO A PARTIR DE 18 ANOS

Plan de Atencidén a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia

DIAGNOSTICO DE LOS 0 A 5 ANOS

A

Y

FY

b

69




Documento Marco de Trabajo Social para las Enfermedades Raras N H

Plan de Atencioén a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia 70






Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia (PAPER)

DOCUMENTO VIARCO DE
TRABAJO SOCIAL PARALAS
ENFERMEDADES RARAS






