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INTRODUCCION




ENFERMEDADES
UROLOGICA

- Alo largo de los Ultimos 15 aﬁos,]%s ospitalizaciones por en§rmedade5 neurolégicas han mostrado una tendencia ascendente
en Espafa. Factores como el envejecimiento poblacional, el aumento en la esperanza de vida y una mayor conciencia diagnéstica
nan contribuido a este incremento.

- Las demencias y el Parkinson han sido las patologias con mayor crecimiento, mientras que enfermedades de baja prevalencia
como Huntington han mantenido cifras estables, aunque con mejoras en el diagndstico precoz.

- Elimpacto clinico de la enfermedad de Huntington es considerable.

ANO 2023

- Las comunidades autdnomas con mayor niumero de hospitalizaciones son Madrid, Catalufia y Andalucia.

- En el Servicio Madrilefo de Salud (SERMAS) se registraron 147.992 primeras consultas en neurologia.

- Las emergencias neuroldgicas representaron el 18% del total (6.173 casos), siendo el motivo mas frecuente tras las patologias
cardiovasculares y respiratorias.

- En el Hospital Universitario La Paz (HULP), se realizaron 9.909 primeras consultas (6,7% del total de la Comunidad de Madrid).

- De las 3.218 derivaciones realizadas al Servicio de Trabajo Social del HULP, desde H. General-Trauma, H. Cantoblanco y H.
Carlos lll, 229 fueron del servicio de neurologia, representando el 7,12% del total de derivaciones.




CARACTERISTIC
AS DE LA
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DE
HUNTINGTON
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CONTEXTO
GENERAL

Los procesos neuroldgicos tienen un enorme impacto en la vida de los pacientes: diticultades
fisicas y cognitivas, deterioro del funcionamiento ejecutivo, cambios en el comportamiento, la
regulacién emocional y la personalidad, quiebra de proyectos vida.

La enfermedad de Huntington (EH) es un trastorno neurodegenerativo hereditario que afecta a
las funciones motoras, cognitivas y psiquidtricas, causando un deterioro creciente. La mayor
parte de las personas desarrollan la enfermedad durante la vida adulta, entre los 35-55 anos.

Como todas las enfermedades neuroldgicas es progresiva y sin cura, con la consiguiente
pérdida de autonomia. Presenta desafios significativos para pacientes y cuidadores, con
sobrecarga de la red de cuidado, requiriendo apoyo médico, psicoldgico y social continuo, asi
como recursos de rehabilitacién y soporte domiciliario.

Genera un importante impacto familiar, teniendo las familias que adaptarse al rol de cuidado,
enfrentando desafios emocionales y practicos cambiantes, debido a la progresion de la
enfermedad.
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IMPLICACIONES
DEL CUIDADO
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DESAFIOS FISICOS, EMOCIONALES
Y
SOCIALES DEL CUIDADO

Carga emocional y fisica

Los cuidadores, en su mayoria mujeres, enfrentan una sobrecarga emocional significativa y
tension fisica por las tareas de cuidado continuo y el estrés.

El trabajo de cuidar incluye atencién personal e instrumental, vigilancia y acompanamiento,
cuidados sanitarios y la gestién y relacion con los servicios sanitarios y sociales.

Aislamiento social

El cuidado a menudo conduce al aislamiento social, limitando oportunidades de desarrollo
personal y profesional, tanto del paciente como de cuidador.

Necesidad de sistemas de apoyo

Las politicas y programas de apoyo como el respiro tamiliar y la orientacién, son esenciales
para aliviar la carga del cuidador, que necesita descanso, disponer de tiempos de
desconexion de la tarea de cuidar, recuperar relaciones sociales y actividades de ocio.
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FUNCIONES DEL
TRABAJADOR
SOCIAL
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INTERVENCION PROFESIONAL Y APOYO

Diagndstico social Intervencién social

Familia ‘ ‘

Social ‘ ‘
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SERVICIO Y ENFOQUE [TERAFPEUTICO
INTEGRAL

El trabajador social es clave en la mejora de la calidad de vida de los afectados y sus familias

Realiza un Diagnostico
social y anélisis de
necesidades

Coordina con Servicios de neurologia,
psiquiatria, psicologia, nutricion,
fisioterapia y terapia ocupacional, Centro
de Salud, Servicios Sociales de Atencion
Primaria, Centros sociosanitariosy
Brinda apoyo emocional, orientacion y residenciales y entidades de Accién social

gestion de recursos disponibles. implicadas en estos procesos,
garantizando una atencién personalizada y
eficaz y una red de cuidados integrada.

Ayuda a pacientes, familiaresy
allegados a afrontar la enfermedad,
poniendo a la persona ante su propia

realidad, sus capacidades y las Sensibiliza y forma sobre la EH y los
oportunidades que tiene en su entorno, derechos de los pacientes, fomentando la
fomentando su autonomiay integracion y el apoyo comunitario.
acompafandole en sutoma de
decisiones.
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