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¥ = Presentacion

La Esclerosis Multiple (EM) es el trastorno inflamatorio mas comun del Sistema Nervioso Cen-
traly la primera causa de discapacidad sobrevenida en adultos/as jévenes. Aunque no se conozca
realmente la causa, se sabe con certeza que ocurre una alteracién de la funcién del sistema
inmunitario. Se trata de una enfermedad crénica de inicio habitual entre los 20 y 40 afos de edad,
con un curso de evolucién variable y mayor proporcion de mujeres que de hombres (3/1).

La EM es una enfermedad que afecta a un gran nimero de personas, tanto en pleno desarrollo
vital como en la tercera edad. En un significativo nUmero de casos, y por diversas circunstancias,
se pueden encontrar en situaciones personales y contextos relacionales de gran vulnerabilidad,
predisponiendo a la presencia de “situaciones” a las que hemos denominado “complejas” y que
corresponde abordar en el marco de la atencion integral sociosanitaria.

El porqué de la investigacion sobre situaciones complejas en EM:

Durante el afio 2018 Esclerosis Multiple Espafia (EME] se propuso poner el acento en estas situa-
ciones y ha llevado a cabo la investigacion aplicada sobre “Situaciones de gran vulnerabilidad y
riesgo de maltrato en Esclerosis Multiple” (SICO), gracias a una subvencion concedida por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad con cargo a la asignacién tributaria del
Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas.

EME propuso este estudio en 2017, a raiz de su
experiencia con los programas PAP “Promocidn
de la autonomia personal de las personas con
Esclerosis Multiple” y AFA “Apoyo a familiares
cuidadores/as” -con la colaboracion del mismo
Ministerio- en los que ofrecia servicios de aten-
cién a personas con EMy sus familiares cuidado-
res en el entorno domiciliario y comunitario, asf
como las diversas iniciativas llevadas a cabo por
EME con la colaboracién de sus 36 entidades
miembros.

Ha sido posible obtener informacién de gran
interés, resultado de esta investigacion, gracias a
la inestimable participacion de personas con EM
y familiares cuidadores/as que han aportado su
testimonio personal, ofreciendo la necesaria autenticidad para que este trabajo sea mas real, rico
y completo, sumando valor a la colaboracién de un gran ndmero de profesionales que nos han
trasladado su experiencia en el planteamientoy resolucién de casos, asi como un extenso bagaje,
fruto de su implicacion cotidiana en la atencidn a las personas con EM, sus familiares cuidado-
res/as y entorno mas proximo.

Como respuesta a la necesidad detectada y en base a los resultados obtenidos, se ha elaborado
este documento de “Pautas de abordaje para profesionales del ambito sociosanitario”, contem-
plando, tras una revision extensa de la literatura, la necesaria implicacion de otros y otras profe-
sionales que han participado en la recogida y anélisis de informacion facilitando una red colabo-
rativa de recursos expertos.

Las situaciones complejas ante la EM son informacion altamente sensible, en la mayoria de los
casos invisibilizada, conllevan sufrimiento para la persona y riesgo de sufrir algun tipo de abuso
o maltrato y, por tanto, se requiere poner la “antena” en ellas desde la atencion centrada en la
persona para resolver qué apoyos, recursos, personas y profesionales son necesarios y adecua-
dos en su abordaje.

El punto de partida es identificar y facilitar la toma de conciencia. Este documento pretende ser
una oportunidad para visibilizar estas situaciones y aportar conocimiento a la practica profesional
del ambito sociosanitario.
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~— ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA

Esclerosis Multiple Espafia (EME] es una organizacién de dmbito nacional y de
Utilidad Publica, fundada en 1996, que tiene como finalidad la promocién de toda
clase de acciones y actividades asistenciales, sanitarias y cientificas destinadas a
mejorar la calidad de vida de las personas con EMy otras enfermedades degenera-
tivas del sistema nervioso. EME engloba una red de 36 asociaciones y fundaciones
de PcEM en Espafa, donde trabajan 350 profesionales especializados/as para
prestar atencion sociosanitaria integral. EME lleva a cabo la labor de coordinacion
y apoyo a estas entidades vertebrando la ejecucidn de iniciativas pioneras, progra-
mas y proyectos conjuntos. EME representa a cerca de 9.500 personas en Espana.

Los principales ambitos de actuacion de EME son los siguientes:
1. Informacion y apoyo

2. Defensa de derechos

3. Potenciacion de servicios

4. Investigacion

5. Movimiento internacional

El trabajo en red que desempena EME, y las caracteristicas de sus canales de infor-
macién (mas de 1.000.000 de accesos anuales a la web www.esclerosismultiple.com,
15.000 seguidores/ras en Twitter, 25.0000 seguidores/ras en Facebook y 4.000
seqguidores/ras en Instagram), aumentan cada ano la dimensién social de sus
acciones entre el publico general.

Abreviaturas

Esclerosis Multiple Profesionales Sociosanitarios/as
Persona con Esclerosis Multiple Grupo Focal
Familiar cuidador/a Prevencion

Esclerosis Multiple Espana Deteccion
Situaciones Complejas Atencion
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A Testimonio en primera persona

Testimonio personal de Jose

Me diagnosticaron EM Primaria Progresiva “de lenta evolucién” en 1999. Con-
sidero que he tenido mucha suerte, porque no entro en ninguna de las SICO
que me han explicado.

Afortunadamente cuando, por fin, me diagnosticaron a los 24 anos conté con el
apoyo incondicional de mi familia, con la comprension de mis amigos y compa-
feros de trabajo y la solidaridad, apoyo y afecto de mi pareja. Todos entendian
ahora que realmente me pasaba algo, porque yo iba mas lento, me cansaba
mas y no sabiamos el motivo, y ahora ya si porque todo parecia psicolégico y
por fin sabiamos que no me estaba inventando nada.

En mifamilia, al principio, cuando apenas tenia el diagndstico y ningun sintoma
escandaloso, me recomendaron hacer una vida normal, tal y como me habia
dicho el neurdlogo. Incluso no tenia que decir qué me pasaba porque no se me
notaba desde fuera, y eso me hizo llevar una vida normalizada. A veces me
cansaba, dejé de jugar en el equipo de futbol, pero por lo demas no habia
diferencias, salvo algunos comentarios que cazaba al vuelo de alguna conver-
sacion entre mis padres.

Incomprension

Ocultar la enfermedad
Comienza el aislamiento

No bacen participes
de los miedos

) L, Cuando los sintomas fisicos apare-
InCluso mi mad re dejo cieron, tuve la “suerte” de estar en

una “familia tradicional y estructu-

de tra bajar para estar rada”: contaba con el apoyo en casa
ma’S tiempo Conmigo de mis padres y hermanos. Me

facilitaban todo y era una gozada

y que no estuviera solo porue no me tenia que preocupar
en casa tanto tiempo por nada. Simplemente les puse ~Fédida dela toma

como cotitulares_en mis cuentas, Cesion de autonomia
les firmaba autorizaciones genéri-
cas para que me hicieran todos los papeles que me pedian y asi no tenia que
salir de casa ni con la silla ni con las muletas. Yo lo agradecia, porque lo hacian
todo por mi'y asi tampoco les cansaba a ellos al tener que empujar la silla o dar
mas vueltas para aparcar. Yo estaba tranquilo en casa y todo iba genial: me
ayudaban en el bafio (aunque no lo pidiera) porque estaban muy pendientes de
mi por si me caia, y eso me daba seguridad e incluso perdi el pudor a que me v, erapitidad
vieran desnudo. Total, mis padres ya me conocian de memoria desde que Naci...  pguida de intimidad
No me tenia que preocupar de las tomas de los medicamentos, porque me los
traian ellos para que no me moviera por si me caia. Cuando me veian cansado
o inestable me ayudaban a vestirme. No es que lo necesitara, pero comprendia  sopreproteccion
que ellos estaban mas tranquilos si me ayudaban a hacer todas esas cosas, Vidnerabilidad
porque podia caerme o cansarme innecesariamente. Como ellos decian, mi cambio de roles
Unica preocupacion era ponerme bien lo antes posible, asi que como lo hacian ”

.

por mi bieny estaban encantados haciéndolo, era genial. Incluso mi madre dej6

Vulnerabilidad para seguridad
de los cuidadores/as

Cambio de roles y renuncia a
la propia vida del cuidador.

de trabajar para estar mas tiempo conmigo y que no estuviera solo en casa “la mujer debe cuidar de
tanto tiempo. Fue todo un lujo y un detalle que nunca podré agradecérselo lo sus bijos.
suficiente. L Sentimiento de deuda

. ., . L . bacia el cuidador
Con los amigos también he tenido suerte, porque al principio cuando se lo dije

todo iba normal. Haciamos las cosas de siempre, salvo cuando se iban a jugar
al frontdén o al futbol, ya que no podia correr como antes, pero me apuntaba al
aperitivo de después. Cuando las piernas empezaron a temblar mas, pues

Aislamiento social

&
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légicamente, cuando quedaban para salir a sitios donde habia escaleras o ir

Barreras arquitectonicas

de vacaciones a sitios poco accesibles/pues no me lo decian, (cosa que hacian

Soledad

por mi bien) y yo les agradecia porque asi no me ponian en el compromiso de

Peérdida de toma de decisiones

tener que decir que no podia. Eso era un alivio, porque yo no me sentia violento

Sentimiento de culpabilidad

y me podia dedicar en casa a leer y ver peliculas tranquilamente, que son dos
de mis aficiones preferidas Con el paso del tiempo, la verdad es que se fue

—Aislamiento fisico y

enfriando la relacion. Yo no podia salir mucho, pues no tenia rampa ni
ascensor adaptado para salir, vy

cambio de ocio

Choque con las

quieras que no, yo no podia coar-

NO pOdia Salir mUCho| tarles su vida. Eso lo hablamos
pues no tenl'a rampa varias veces. Nos veiamos menos,

pero nos veiamos. Yo me enteraba

ni ascensor adaptado que se iban casando vy ten_iendo
para salir hijos, y era como crecer en la vida de

otros: era un privilegiado porque les

veia evolucionar desde primera fila.
T Ne— 4

Ahora nos seguimos mandando algun WhatsApp y asi mantenemos el contac-
to, pues yo también he evolucionado. Ahora tengo nuevas amistades en el

barreras arquitectonicas

Exclusion social

Cambio social:

centro de fisioterapia al que voy, y la verdad es que nos lo pasamos en grande
poniendo a los vendedores de entradas de conciertos en apuros al decir que
queremos todas las entradas de movilidad reducida y precio minimo y con
acompanante, contandonos nuestras penas y alegrias, criticando a los
profesionales inexpertos...

la EM empieza a definir
la vida

Falta de formacion

Con mi pareja fui muy afortunado. Los primeros anos, aunque sin sintomas, siem-
pre son los mas duros, segun dicen, y alli estuvo ella a mi lado en todo momento.

de los profesionales
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Cuando aparecieron los primeros sintomas, ya no podiamos salir tanto
juntos, pero ella siempre me contaba las anécdotas de las quedadas con los
amigos y era fantastico porque también “les haciamos unos trajes” increibles  — Enganiarse a uno mismo
d dab i , lo habi do_ Podi sentimientos)
cuando quedabamos para que me contara como lo habia pasado. Podiaver  pisanciamiento/cansancio
y compartir a través de sus ojos todo lo que pasaba, jno me perdia nada! Luego de la pareja
la enfermedad fue progresando y los problemas de fatiga y la pérdida de
aptitudes fisicas llegaron a condicionar nuestra intimidad. Ella de una manera - Condicionamiento
. T 7 de la sexualidad
‘ ‘ comprensiva y empatica, se ponia
en mi lugar y se echaba la culpa.

Cuando apareCieron Me decia que no erayo, que era ella Culpabilidad de la pareja
los primeros Sl’ntomas' la que no sabfa adaptarse y ese es por incapacidad

un gran sacrificio que no podia

ya no pOdiamOS Salir pedirle. En un ultimo gesto de

tanto juntos ?gnerosidad y_viend? que yo es’faba \ Culpabilidad
riste por la situacion que estaba- Tristeza
mos pasando, fue ella la valiente y
la que me dijo de nuevo que no era por mi, y tomando las riendas de la
relacion, tomo la decisién mas sabia por los dos: quedamos como amigos y
seguimos viendongs. Poco a poco, la relacion se fue debilitando, pero sequi-  guima de ia pareja

mos felicitdndonos los cumpleanos y las Navidades. Seguimos siendo amigos. Fin de la vida sentimental
En cuanto al trabajo, he de reconocer que pocos tienen la suerte que he tenido
yo. Trabajaba en una gran empresa consolidada, en el departamento juridico y
de estudios. Siempre me trataron con comprensién y se portaron de manera
fabulosa conmigo: no me ponian pegas para coger bajas, se repartian mi
trabajo_aunque ellos tuvieran mucho, y no les importaba. Al principio Y0 04 de travajo
llevaba los temas mas complicados, pero como faltaba, esos temas se los a los comparieros/as
fueron repartiendo y a mi me dejaban los del dia a dia que tenian menos
responsabilidad, pero a ellos les quitaba tiempo. Me seguia sintiendo parte -~ Marginalidad de las
. ; . 7 7 Jfunciones en el trabajo
del equipo, aunque ya no comiamos juntos porque el comedor donde ibamos 4 miento
estaba alejado y a mi no me compensaba iry volver en el tiempo que teniamos  gssiracion
para comer. Eso me permitié probar todas las especialidades del KFC que,
aunque eran mas caras que en el comedor de empresa, estaban mas buenas  pguida de dinero por cambio
y me hice amigo del cajero, quien de vez en cuando me ponia patatas extra. Es obligado de costumbres
cierto que todos los afos me ganaba una gratificacion extra por el trabajo que
hacia, y los dos Ultimos anos no me la dieron porque habia tenido bajas largas
‘ ‘ y ya no llevaba los plrincipales
El. palO gOI’dO fue temas, lo cual comprendi. Pero por Sentimiento de ira

lo demds estaba todo bien, salvo

Cuando me propusieron las tipicas bromas de que tenia

mas vacaciones que un maestro

para una inCapaCidad con lo de las bajas, que podian
labor’al permanente esconderse en la mesa tras los

expedientes porque ya no era capaz

) - ’de gestlonarlosl a _tlempo.:. Gracias Mobbing laboral encubierto

a esa humanidad” y buen humor me senti arropado y la perdida de dinero que
tenia con las bajas se hacia mas llevadera.

Pérdida de ingresos

Angustia
Resignacion
y baja autoestima

El palo gordo fue cuando me propusieron para una incapacidad laboral perma-
nente. No conozco a nadie que quiera “jubilarse” antes que su padre, pero
bueno: jquién puede permitirse el lujo, a los 28 anos, de levantarse cuando su

madre le trae el desayun(? ala cama y preguntarse que hago hoy ,?. Perdi Incertidumbre
dinero, es verdad, pero gané recetas medicas, antes gratis, ahora copagandolas,

Vergiienza

Pérdida de ingresos

&
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descubri el mundo de las ortopedias y como te puede resultar todo més facil de

Cambio de vida

llevar. Es caro, pero hay que tener en cuenta que vivia con mis padres y no tenia

gastos. Mis padres y hermanos lo entendieron y en ningdin momento me hicie-
ron sentir como una carga, sino como una oportunidad de estar mas tiempo
juntos en casa. Ahora puedo decir tranquilamente que mis principales vicios

Sentimiento de proyecto
de vida truncada

Sensacion de angustia

han cambiado. Me gasto mas dinero en la farmacia y en la ortopedia que yendo

de copas, o refrescos en mi caso.

Creo que este es el resumen completo de mis ultimos 20 anos, a grandes
rasgos. Se me olvidan cosas, es verdad, pero casi siempre se me olvidan las
malas, y eso es bueno porque no te afectan tanto. Al menos eso me dicen en

_ Cambio de vida

casa, en el médico, en fisio, etc.

Por tanto, soy un privilegiado al no haber tenido que pasar por ninguna SICO
(o si...), y tener a mi lado personas importantes y profesionales que saben
acompanarme desde el amor y el conocimiento...y bueno, quizas parte del
mérito también sea mio ;).

-

Este testimonio es un ejemplo de la vivencia real de situaciones que,
si no se atienden, pueden derivar en las que denominamos SITUACIONES
COMPLEJAS - SICO-.

_ Déficit cognitivo, resignacion
y vulnerabilidad
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Para abordar las Situaciones Complejas, vamos a detenernos en una serie de definiciones que
nos permitiran enmarcar los contenidos de esta guia, acompanadas por frases testimoniales de
personas con Esclerosis Multiple y familiares cuidadores/as entrevistados/as (en cursiva y entre-
comilladas):

Situacion Compleja

Consideramos el término Situaciones Complejas en Esclerosis Multiple - SICO -
para identificar y denominar aquellas situaciones en las que las Personas con
Esclerosis Mltiple y/o sus Familiares Cuidadoras/es presentan una serie de
circunstancias y dificultades diversas, que afectan a su calidad de vida en multiples
ambitos ante las que los/as profesionales sociosanitarios no cuentan con las herra-
mientas necesarias para ofrecer una atencion profesional especializada inmediata.

En estas situaciones se evidencia sufrimiento de la persona, siendo probable que se
encuentre en riesgo de padecer algun tipo de abuso o maltrato a corto, medio o
largo plazo.

En el abordaje de estas Situaciones Complejas hay que considerar a los/las profe-
sionales de todos los @mbitos de atencidon relacionados con la EM, el entorno institu-
cionaly la sociedad a través de sus organismos competentes, creando una Red cola-
borativa e integrativa de atencion sociosanitaria y defensa de derechos de las perso-
nas implicadas.

“El miedo se instala dentro de tu cuerpo”
“Cuando estds expuesto a la falta de

ayuda por la incomprension, en esos . ) ) @
momentos en que tii no puedes seguir” Tener activada la ANTENA SICO es el primer

paso para solucionar estas situaciones”

1

Maltrato

25

Entendemos por maltrato “toda accién u omision que vulnere la integridad fisica,
psiquica, sexual o genere una situacién de dominio o de poder sobre la persona en
circunstancia de vulnerabilidad que menoscabe su dignidad, asi como el principio de
autonomia o alguno de sus derechos fundamentales con independencia de la inten-
cionalidad y del medio en el que ocurra.”

El maltrato es un trato indigno, por accién u omision, que tiene como resultado un
dafo en otra persona, bien sea la persona afectada por Esclerosis Mdltiple, o sus
familiares cuidadores/ras.

Este dano puede ser intencionado o no intencionado.

El dano intencionado se produce cuando la persona sabe que esta haciendo dafo
con su conducta, y ademas su intencion es hacer dafo o conseguir algo de la otra
persona utilizando esos métodos.

o /

(1) Este texto se ha elaborado, entre otras fuentes, a par@ir de lainformacion obtenida del “Plan de prevencion

Sanzy Torres, con permiso de sus autoras: Belén Gutiérrez Bermejo y Cristina Jenaro Rio. Afio 2018

y actuacion ante el maltrato en los centros de atencion a personas con discapacidad intelectual”, editorial @




PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO

&~ Contextualizacién y conceptos clave

Maltrato
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El maltrato se puede producir también por negligencia y, en este caso, aunque la
intencion ultima de la persona no sea danar, si es consciente de que con su compor-
tamiento puede producir un dano, pero no tiene en cuenta el riesgo de su conducta.

Hablariamos de negligencia cuando hay falta de cuidado, aplicacion y diligencia de
una persona en lo que hace, en especial en el cumplimiento de una obligacion. Se
refiere a omisiones y acciones (no hacer algo que se deberia hacer, o hacerlo mal)
teniendo los medios y las herramientas para hacerlo adecuadamente.

Puede ocurrir también que la persona no sea consciente de que esta haciendo
dano. Se trataria de un dano no intencionado por ignorancia. Es mas, en ocasiones
puede incluso querer ayudar o hacer el bien a la otra persona.

Aunque la persona ignore que esta haciendo dano, su conducta puede hacerle moral
y legalmente responsable de la misma, dado que la ignorancia no exime de la
responsabilidad de cumplir la obligacion. En este sentido, es importante ayudar a
la persona a ser consciente de que estd danando, ya que muchas veces darselo a
conocer puede ser suficiente para que cese la situacion de maltrato.

La ignorancia puede ser responsable o no responsable:

Hablamos de ignorancia responsable cuando la persona no sabe que esta haciendo
mal y deberia saberlo. Se produce un maltrato objetivo. Sin embargo, no hay inten-
cion ni conciencia del mal, pero hay responsabilidad por esa ignorancia.

Un ejemplo: es lo que sucede en quien tiene a su cargo a personas con discapacidad,
pero se desentiende voluntariamente de adquirir la formacién que precisa para las
tareas concretas que asume.

Hablamos de ignorancia no responsable cuando la persona se ha esforzado por
hacerlo bien, y sin embargo hace dafo (un ejemplo seria la sobreproteccion). Una
persona produce un dano objetivo, por accién o por omision, que quebranta la
dignidad de otra persona, pero no tiene intencién de hacer mal; no es consciente
de que hace mal porque no percibe como mal lo que hace; no es responsable de
esta ignorancia respecto al mal, porque ha puesto en marcha lo que estaba razo-
nablemente a su alcance para discernir lo que es bueno y lo que es malo. Desde el
punto de vista moral, no se le puede achacar la culpa. Por eso, vista la situacién
desde un agente asi, podemos hablar de trato malo o no digno, mas que de mal-
trato (Etxebarria et al., 2013).

Sin embargo, en esta situacidon no se puede olvidar que existe una victima que debe
recibir asistencia y que es necesario trabajar con la persona que ha tratado mal con
el fin de que sea consciente de su conducta y la corrija.

“El entorno deberia poner mds atencion,
ser mds observador. No se dan cuenta de
que no puedes”

“He visto levantar la voz bacia las dos

direcciones”

“Es muy fdcil caer en el maltrato” “Lo principal es no tener vergiienza de
contar lo que te pasa”
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& Contextualizacién y conceptos clave

Maltrato

/

TIPOS DE MALTRATO

Aunque encontramos diferentes clasificaciones, para la elaboracién de esta guia
hemos optado por la que distingue entre los siguientes tipos de maltrato:

Maltrato fisico

Cualquier accién u omision, no accidental, que provoque o pueda producir dano en
el cuerpo de la persona. Por ejemplo, empujar, abofetear, golpear, morder, tirar del
pelo, agarrar con fuerza, transferencias mal ejecutadas, higiene inadecuada condu-
ciendo a infecciones o llagas, falta de adaptaciones técnicas en el domicilio familiar
que pongan en riesgo la integridad de la persona con EM, omisién de vigilancia o
atencion durante las comidas a una PcEM que padece dificultades de deglucidn,
omisién de vigilancia o atencion a una persona con EM que padece fatiga limitante
con alto riesgo de caidas, etc.

Maltrato Psicoldgico
o Acciones u omisiones que produ-

@@ cen desvalorizacion o sufrimiento.
% El dano en este caso afecta al
psiquismo de la persona (emocional,
@ cognitivo, motivacional). Por ejemplo,
amenazas, insultos, aislamiento,

% humillaciones, menosprecios...
a Es importante tener en cuenta que la
persona con EM, como consecuencia de
@ la misma, puede presentar trastornos
cognitivos de distinta severidad, dificultando en
ocasiones la comunicacion, la convivencia relacional, y

dar lugar a comportamientos maltratantes hacia sus fami-
liares y personas cuidadoras.

También es comun encontrarse en este &mbito a PcEM que sufren
enormemente al sentirse rechazadas por su entorno y por la socie-
dad, que se ven apartadas de su familia y de su rol en la misma, o
un exceso de sobreproteccion que puede conducir a la pérdida
de sus capacidades y motivaciones, derivando en menor
autoestima, autonomia y empoderamiento.

Maltrato sexual

Cuando afecta a la sexualidad de la persona. Se trata de la imposicién de una
relacion sexual no consentida, que puede darse en tres formas: abuso, agresion y
acoso. Algunos ejemplos pueden ser: tocar sus partes intimas sin permiso u obligar
a que toque a otra persona, realizar un inadecuado manejo de la higiene y de la
intimidad de la persona con EM con intencién sexual, insistir o presionar a la perso-
na a mantener relaciones sexuales sin que ésta lo desee, etc.

~
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&~ Contextualizacién y conceptos clave

Maltrato

a I

Maltrato econdémico

Control de los recursos econdmicos y posesiones de otra persona sin permiso de
ésta o aprovechamiento ilegitimo de su patrimonio.

Podemos encontrar desconocimiento de las ayudas econdmicas y técnicas a las que
las PcEM pueden acceder y que pueden solicitar para mejorar su calidad de vida.
Puede ocurrir también que reciban estas ayudas y no sean destinadas para su
cuidado, o en algunos casos de mayor vulnerabilidad, que no se permita a la persona
con EM participar en la economia familiar o administrar su patrimonio.

Explotacion laboral

Se considera como tal la imposicion a los trabajadores o trabajadoras (por medio
del engafio o la explotacion de la vulnerabilidad) de condiciones de trabajo abusivas
o al margen de la ley. Por ejemplo, la jornada de trabajo supera con creces las 8
horas diarias y no se respetan los tiempos de descanso, el salario es muy inferior al
establecido segun los convenios en vigor, y/o el trabajo se realiza en condiciones
precarias, no se respeta la necesidad de ayudas técnicas o eliminacion de barreras
arquitectonicas, comunicativas, etc.

Maltrato Juridico

Cuando el cuidador/a principal o el/la representante
legal, en su caso, no actuaran con la debida diligencia
en sus deberes legales de asistencia.

En ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA se reciben a

de consultas relacionadas con la solicitud de incapaci-
tacion de PcEM, asi como de las diversas situaciones

través de sus entidades miembros un amplio numero H‘ H
laborales conflictivas, dejando constancia de la proble- |

matica que existe.

Maltrato institucional

Invalidacion o negacién a nivel institucionaly en el ambito de la participacion y repre-
sentacion social. En el caso de personas institucionalizadas (en residencias, centros
de dia, pisos asistidos etc.] se puede considerar también maltrato institucional aquél
que se produce por las malas condiciones de seguridad, higiene, organizativas, etc..
de la propia institucion.

“Hay muchas dindmicas de maltrato”

“Mencionar el diagnostico de la EM y no
contratarte por este motivo”

“Iener que soportar los multiples juicios a

los que te ves expuesta” “El punto de partida imprescindible es
TOMAR CONCIENCIA”
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Maltrato

a I

GRAVEDAD DEL MALTRATO

A la hora de considerar el maltrato y elegir lineas de actuacion, debe tenerse en
cuenta su gravedad. En funcion de este parametro puede diferenciarse entre:
maltrato leve o moderado y maltrato grave.

En el maltrato leve o moderado, la situacidn no es urgente ya que existen indicado-
res fisicos, psicoldgicos y/o sociales de maltrato que se pueden abordar educativa-
mente en el entorno de la persona.

En el maltrato grave, la situacién es urgente. Existen indicadores fisicos, psicoldgi-
cos y/o sociales de maltrato que ponen en peligro la integridad y bienestar de la
persona.

La gravedad del maltrato tendra una repercusion clave en la urgencia de las actua-
ciones que se deriven de la intervencion en el mismo.

o /

Vulnerabilidad

Se trata de un concepto central para esta guia. La vulnerabilidad es una cualidad que
posee, 0 es atribuida socialmente a alguien o algo, para poder ser herido/a. Cuando
una persona o un objeto es vulnerable, significa que puede llegar a ser herido o
recibir una lesion tanto fisica como emocional.

La vulnerabilidad esta asociada al concepto de riesgo. Si se suman vulnerabilidad y
riesgo, la probabilidad de que se produzca una SICO es mucho mayor (p.ej. la disca-
pacidad es una condicion que hace a la persona mas vulnerable. Si su familiar cuida-
dor/a tiene un alto nivel de estrés o sobrecarga, lo que constituye un factor de riesgo,
las probabilidades de que exista una SICO o una situacién de maltrato se incremen-
tan considerablemente).

“Ser vulnerable es estar a merced de algo”

“Mi familia, mis amigos... la sociedad en
general espera de mi que esté bien, estar

mal es vulnerabilidad, es caer, rendirse”

“Mostrar mis emociones, mi tristeza, mis

Dbreocupaciones. Soy el motor de la familia “En este momento no me siento vulnera-
Y no puedo bacerles eso” ble gracias a los remedios que be puesto.
Hay que saber detectar y pedir ayuda”
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Discapacidad

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) Discapacidad es un término gene-
ral que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de
la participacion. Asi, “una discapacidad es toda limitacion grave que afecta de forma
duradera a la actividad del que la padece y tiene su origen en una deficiencia, inclu-
yendo también los procesos degenerativos”.

Existen diferentes paradigmas conceptuales para explicar y entender la discapaci-
dad y el funcionamiento. Basandonos en la CIF (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud), esta variedad de modelos puede
ser expresada en una dialéctica de "modelo médico” versus “modelo social”.

“El Modelo Médico considera la discapacidad como un problema de la persona
directamente causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que
requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales. El tratamiento de la discapacidad estd encaminado a conseguir la
cura, o una mejor adaptacion de la persona y un cambio de su conducta. La atencion
sanitaria se considera la cuestion primordial y en el ambito politico, la respuesta
principal es la de modificar y reformar la politica de atencién a la salud.

Por otro lado, el Modelo Social de la discapacidad, considera el fendmeno funda-
mentalmente como un problema de origen social y principalmente como un asunto
centrado en la completa integracién de las personas en la sociedad. La discapaci-
dad no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones,
muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno social. Por lo tanto, el
manejo del problema requiere la actuacién social y es responsabilidad colectiva de
la sociedad hacer las modificaciones ambientales necesarias para la participacion
plena de las personas con discapacidades en todas las areas de la vida social. El
problema es més ideoldgico o de actitud, y requiere la introduccién de cambios
sociales, lo que en el &mbito de la politica constituye una cuestién de derechos
humanosz. Segun este modelo, la discapacidad se configura como un tema de indole
politica™.

“Vas a comercios a comprar cosasy a
veces es dificil entrar”

“Nuestra enfermedad nos afecta en
muchos aspectos, mds de los que la gente
cree: ‘Te veo muy bien’, dicen”

“Estar en una asociacion de PcEM me
Jacilita no sentirme tan sola y poder
optar a recursos y atencion profesional
especializada”

(OMS. OPS. IMSERSO)

(2) CIF. Clasificacién Internacional de del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. 2001. @
-
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Diversidad Funcional

El término Diversidad Funcional fue propuesto por el Foro de Vida Independiente y
Diversidad (2005) con el objetivo de superar las definiciones en negativo de palabras
como discapacidad o minusvalia, que implican limitaciones, restricciones o deficien-
cias en la persona, pudiendo entenderse con un tono peyorativo. Este foro propone
definir la diversidad funcional como “la diferencia de funcionamiento de una persona
al realizar las tareas habituales (desplazarse, leer, agarrar, ir al bafo, comunicarse,
relacionarse, etc) de manera diferente a la mayoria de la poblacion”. (FV.I. 2005)

Dependencia 34

Dependencia es el estado de caracter permanente en que se encuentran las perso-
nas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal (arti-
culo 2.2 de la Ley de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencion a Personas en
situacion de Dependencia).

La dependencia constituye uno de los principales factores de riesgo a la hora de
sufrir SICO en las personas con EM. La dependencia promueve una imagen social
de ser “débil y necesitado de proteccion, un ser falsamente vulnerable y facilmente
controlable” donde es muy facil que se instaure el abuso de poder, la relacién asimé-
trica y la dominacion, es decir, el mejor caldo de cultivo para el germen del abusoy
la violencia. Esta idea de dependencia en el “imaginario social” puede hacer que se
produzcan situaciones “bien de sobreproteccién, bien de abandono, con lo que
ambos tienen en comun: son entornos que vulneran, entornos generadores de
discriminacion, pero donde la vulnerabilidad no es una condicién de los seres que
los habitan, sino mas bien, el resultado de un entorno “vulnerador”” 3

“Creo que una persona que necesite de
otra para subsistir tiene un factor de
riesgo mayor que una persona que no

dependa para los cuidados”

“Yo creo que mis hijos ban tenido que
madurar antes” “Es fundamental conocer tus derechos
para ejercitarlos”

Cirujano, A. “Perspectivas de la Violencia de Género”. pp 185-199. Ed. Grupo 5.

(3) Iglesias Padrén, M. “Violencia contra las mujeres con diversidad funcional” En Pérez Viejo, J. y Escobar m
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86 Algunos conceptos juridicos

Pese a la complejidad de las SICO y de que cada una de ellas es Unica, podemos decir que tienen
una cosa en comun: en todas hay al menos una persona que sufre un dano, por accién u omision,
que no debe ser soportado. Dentro de estas acciones u omisiones, de las cuales también noso-
tros como profesionales podemos ser responsables, hay una serie de circunstancias que, al igual
que nos pueden dar pistas para solucionar la SICO en concreto, nos permitirdn determinar el
grado de intencionalidad (culpabilidad) de la persona, o personas, que hacen el dafo. Entre otras
circunstancias, a nivel juridico, queremos destacar las siguientes:

Dolo

k Hacer algo, sabiendo lo que hacemos, con la voluntad de hacerlo, y previendo lo que

puede ocurrir.

Imprudencia

Inaccion o incumplimiento del deber objetivo general de cuidado o diligencia,
iImpuesto por una norma, escrita o no, de cuidado, prudencia o diligencia que es la
norma prohibitiva secundaria. Es decir, que una persona media ideal colocada en la
situacion del autor y con los conocimientos de éste pudiera prever que su conducta
podia realizar un dano, y la evitacion objetiva del mismo.

Deber de Cuidado

Deber de diligencia exigible a la persona media ideal en el cumplimiento de las
k obligaciones a que esta sometido.

Culpa

k Falta de la diligencia exigible en el cumplimiento del deber juridico o norma de

cuidado que conduce a realizar la accién u omision constitutiva de infraccion.

N N N N

En todos los casos en que se detecte una situacion compleja o de maltrato va a ser necesaria
una actuacion profesional para responder a las necesidades de las personas implicadas, pero
es importante tener en cuenta que no todos los casos llevan asociada una responsabilidad penal
desde el punto de vista juridico. Segin nuestro ordenamiento juridico, no hay pena sin dolo o
imprudencia’, siendo delitos las acciones y omisiones dolosas o imprudentes penadas por la ley.?

Como hemos visto en el apartado anterior, existen situaciones de maltrato que se producen por
“ignorancia no responsable”, es decir, la persona no tiene intencién de hacerlo mal, no sabe que lo
hace mal, y pone los medios a su alcance para hacerlo bien, pero aun asi esta produciendo un dano.

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA pone a disposicién de los equipos profesionales sociosanita-
rios de sus entidades miembros el Servicio de Asesoria Juridica, con el que pueden contactar
para recibir asesoramiento especializado en todos los aspectos legales relacionados con las
SICO que detecten en sus Centros.

(1) Estos conceptos se han elaborado basandonos en la obra de MUNOZ MACHADO, S.
Diccionario del espanol juridico. Ed. Espasa Libros. ISBN 978-84-670-4730-1. Afio 2016.

(2) Articulo 5 del Cddigo Penal en la vigente redaccion dada por la Ley Orgénica 1/2015, de 30 de marzo,
por la que se modifica la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal

por la que se modifica la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal

(3) Articulo 10 del Cédigo Penal en la vigente redaccién dada por la Ley Orgénica 1/2015, de 30 de marzo, @
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§ Perspectiva de Género

JPor qué es importante
la perspectiva de género?

Aproximadamente el 70% de las personas afectadas por EM
son mujeres. Teniendo en cuenta este dato, en el contexto de
esta guia cobra especial relevancia adoptar una perspectiva de
género, ya que esta variable, junto con la discapacidad vy la
dependencia, es uno de los factores de vulnerabilidad o riesgo
mas significativos a la hora de sufrir SICOs vy, especialmente,
situaciones de maltrato.

Si a las dificultades intrinsecas que afrontan las personas con
una enfermedad discapacitante o una discapacidad le unimos la
cuestion del género, nos encontramos con que las mujeres con
discapacidad sufren una doble’ discriminacion, especialmente
intensa, ya que convergen en ella dos factores discriminatorios
importantes: género y discapacidad, produciendo de este modo
un efecto exponencial de su desigualdad en la sociedad (Sastre,
Moraly Giménez, 2012) .2

Esta perspectiva también es importante a la hora de valorar las
situaciones complejas desde el punto de vista del familiar
cuidador/ra, ya que la responsabilidad del cuidado de personas dependientes suele recaer
mayoritariamente en las mujeres. Esto ocurre también en el contexto de la EM, donde las princi-
pales cuidadoras de personas afectadas suelen ser mujeres, incluso siendo una mujer la que
precisa los cuidados, es habitual que se haga cargo de los mismos la madre, la hermana o inclu-
so las mujeres de la familia politica.

Esta realidad que conduce a muchas mujeres a ocuparse de los cuidados de sus familiares
dependientes, parece posicionarlas también a ellas en una situacién de vulnerabilidad y en
muchos casos desamparo que se puede convertir en sobrecarga, problemas de conciliacion
laboral, etc.

JSon las mujeres con discapacidad
mas vulnerables ante situaciones complejas?

La Convencion Internacional de la ONU sobre los Derechos de las personas con Discapacidad,
en el Predmbulo, reconoce “que las mujeres y las ninas con discapacidad suelen estar expuestas
a un riesgo mayor?®, dentro o fuera del hogar, de violencia, lesidn o abuso, abandono o trato negli-
gente, malos tratos o explotacion [...)", y en el Art. 6 afirma que “Los Estados Partes reconocen
que las mujeres y ninas con discapacidad estan sujetas multiples formas de discriminacion y, a
este respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad
de condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales”.

(1) Podriamos hablar también de “discriminacién mdltiple”, teniendo en cuenta la gran diversidad de
situaciones que pueden provocar discriminacion [etnia, identidad sexual, religiosa, etc.) Cuando
encontramos la suma de estas variables en una misma persona el riesgo se ve incrementado.

(2) [Las politicas de género en relacién a la discapacidad: el caso de Espafa. Maria del Carmen Martin
Canoy Yolanda Marfa de la Fuente Robles. Revista trabajo social Unam).

(3) En la Conferencia Internacional “Los desafios del nuevo milenio para las mujeres con discapacidad”
organizada por el CERMI en Junio de 2012, se sefalaba como el concepto de “vulnerabilidad” puede dar
a entender que es una caracteristica propia de las mujeres con discapacidad, por tanto, se plantea
como mas correcto emplear mayor situacion de riesgo. Esto nos devuelve a que el concepto de
discapacidad es una construccion social fabricada con relacion a estereotipos, no libres de caracteriza-
ciones ideoldgicas de toda indole, que definen a las mujeres como seres vulnerables y objetos de

cualquier manifestacion de violencia machista”. 2012. Gobierno Vasco)

proteccion. (“Estudio sobre la especial vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad victimas de @
U
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Todos los estudios e investigaciones que se han revisado para la elaboracion de esta guia avalan
esta afirmacién de la ONU, confirmando que las mujeres con discapacidad presentan entre otras
caracteristicas, en comparacion con la poblacion general, menor actividad laboral y/o con pues-
tos de trabajo de menor responsabilidad y peor remunerados, mayor aislamiento social, una
autoestima mas baja, mayor dependencia econdmica en relacién con su familia y/o personas
responsables para apoyarlas, mayor dependencia socioafectiva y emocional, mayor posibilidad
de sufrir todo tipo de violencia de género, menor desarrollo personal y social, mayor desconoci-
miento de la sexualidad y catastréficos mitos al respecto, mayor desproteccidn socio-sanitaria,
una baja autovaloracién de la imagen corporal, etc.

Ademas, en comparacion con las mujeres sin discapacidad, las mujeres con discapacidad
encuentran las siguientes dificultades:*

Dificultades especificas de las
mujeres con discapacidad en

comparacion con las mujeres
sin discapacidad

Ausencia de roles y atributos socialmente valorados en las mujeres
(belleza, rol de cuidado...)

Mayor sobreproteccion

Mayor deterioro de autoestima y autoimagen

Introyeccion de prejuicios, mitos y culpa

Angustia cuando experimentan inquietudes sexuales

Mas temores respecto a la sexualidad

Menor respeto social hacia sus derechos reproductivos

Mayor riesgo de que se ejerza contra ellas la violencia emocional y sexual

Mayor pobreza y analfabetismo

Mayor probabilidad de estar desempleadas

Menor probabilidad de formar una familia (en comparacién a varones con discapacidad)

Menor apoyo en la familia

Menor acceso al trabajo y a la educacion

Menor probabilidad de casarse o tener pareja

Menor probabilidad de apoyo para ejercer su maternidad

Menor apoyo cuando su orientacion es diferente a la heterosexualidad.

Mayor probabilidad de sufrir violencia institucional (Ortega y Corteza, en Bosch, 2008)

(4) Huete, A (2011) "Mujeres con discapacidad. Igualdad de oportunidades desde una perspectiva de
género”, en Revista Observatorio Estatal de Discapacidad, n°® 3 pp 60 - 73.
http://Www.obser\/atoriodeladiscapacidad.es/sites/default/fi[eszoletin_OEDNS_Web.pdf.

Oliver, S. (2007) “Esas perfectas desconocidas”, en Gutiérrez, J. (dir) Memorias del Seminario Interna-
cional Convencion sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Programa de cooperacion
sobre derechos humanos México: Comision Europea.
http://portal.sre.gob.mx/pcdh/libreria/libro11/esas%20perfectas%20desconocidas. pdf
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Y silas comparamos con los hombres con discapacidad, segin CERMI® las mujeres con discapa-
cidad experimentan una realidad con muchos mas obstaculos que éstos:

Dificultades especificas de las
mujeres con discapacidad en

comparacion con los hombres
con discapacidad

Mayor sobreproteccion familiar
Impide el ejercicio de una vida independiente, y el establecimiento de relaciones sociales.
Consecuentemente, mayor aislamiento social.
Desarrollan un nivel de autonomia y toma de decisiones menor que los hombres
con discapacidad en particulary el resto de poblacion en general.

Barreras
Impiden el acceso a servicios y recursos especificos de proteccion
p. €j. Frente a la violencia de género.

Acceso al empleo
las mujeres con discapacidad presentan tasas de empleo del 23,3 % mientras que los hombres
con discapacidad del 31,4% (y las mujeres sin discapacidad 54,1%).

Acceso a la formacion.

Imagen corporal
Sobre todo en mujeres con discapacidad fisica manifiesta, el valor que se le da en la sociedad a
la imagen corporal, provoca en ellas un proceso de negacion de la sexualidad asi como una
disminucion de su autoestima ya que su imagen no se corresponde con los canones de belleza
establecidos socialmente.

Relaciones Sociales
La discapacidad tiene una influencia negativa en el desarrollo de las relaciones sociales,
acentuada en la relacion de pareja. Las mujeres con discapacidad son socialmente consideradas
seres asexuados y no reproductivos. Esta concepcion generalizada deriva en una disminuciéon de

su autoestima, lo que se traduce en una reduccion de las posibilidades de acceso a distintos
ambitos sociales y laborales.

Sibien este marco es aplicable a todas las discapacidades, independientemente de su origen, las
especiales caracteristicas de enfermedades como la Esclerosis Multiple y otras neurodegenera-
tivas, en las que confluyen factores muy particulares por la diversidad y amplitud sintomatica y de
grado de discapacidad y dependencia, el hecho de contemplar un espectro de edad muy amplio,
o las multiples caras de su manifestacion y progresion, hacen necesario continuar investigando
sobre los factores de riesgo y proteccion especificos en EM, ya que en la actualidad, y tras una
exhaustiva revisién, se ha encontrado escasa bibliografia al respecto.

(5) CERMI (2014) Las mujeres con discapacidad.
http://ww.cermi.es/es-ES/MujeresDiscapacidad/Paginas/Inicio.aspx
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Mayor riesgo ante
la violencia de género

Existen numerosas definiciones en torno a lo que actualmente conocemos como violencia de
género, violencia contra las mujeres o violencia machista. Elegimos aqui la definicién comdn a
todas ellas, establecida a partir de la Declaracion sobre la eliminacion de la violencia contra la
mujer aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas en 1994:

4 N

(...) Todo acto de violencia basado en el género que tiene como resultado posible o
real un dano fisico, sexual o psicoldgico, incluidas las amenazas, la coercion o la
privacion arbitraria de la libertad, ya sea que ocurra en la vida publica o privada.
Incluye la violencia fisica, sexual y psicolégica en la familia, incluidos los golpes, el
abuso sexual de las ninas en el hogar, la violencia relacionada con la dote, la viola-
cion por el marido, la mutilacion genital femenina, y otras practicas tradicionales
que atentan contra la mujer: la violencia ejercida por personas distintas del
marido, la violencia relacionada con la explotacion, la violencia fisica, sexual y
psicoldgica a nivel de la comunidad en general, incluidas las violaciones, los
abusos sexuales, el hostigamiento y la intimidacion sexual en el trabajo, en institu-
ciones educacionales y en otros ambitos, el trafico de mujeres y la prostitucion
forzada; y la violencia fisica, sexual y psicologica perpetrada o tolerada por el
Estado, donde quiera que ocurra.

(Res. A.G. 48/104, ONU, 1994)
- %

Segun FEAPS, las mujeres con cualquier tipo de discapacidad sufren entre dosy cinco veces mas
episodios de violencia de género que el resto de mujeres. Ascienden a entre cuatro y diez veces
mas si se trata de mujeres con discapacidad intelectual.

Siendo la Esclerosis Mdltiple una enfermedad discapacitante que puede afectar tanto al ambito
fisico de la persona, como a su funcionamiento cognitivo, las mujeres que la padecen pueden
encontrarse por ambas causas en un grupo de especial riesgo ante la violencia de género.

Es importante destacar que la dependencia es el principal factor de discriminacion de la mujer
con discapacidad: en la medida en que mayor sea la dependencia, mayor sera su grado de expo-
sicion a situaciones discriminatorias y mayor el riesgo a padecer situaciones de violencia.®

Otro factor que agrava la situacion es el hecho de que la sociedad suele otorgar menor credibili-
dad a las mujeres con discapacidad, principalmente cuando se trata de mujeres que tienen
problemas de comunicacion, mentales e intelectuales, aunque también resultan menos creibles
por el sélo hecho de tener alguna discapacidad.

La violencia, ademas de un fendmeno recurrente en la vida de las mujeres con discapacidad,
puede ser también la propia causa de muchas discapacidades.

Por otra parte, hay evidencia de que uno de los factores precipitantes del inicio 0 agravamiento de
una situacién de violencia de género es la mala salud de la mujer o una discapacidad sobrevenida
por causa de una enfermedad.

(6) Estudio "Violencia contra la mujer con discapacidad”, de Gomiz Pascual, M.Pilar. UNED. 2013 @




PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO

@1 Perspectiva de Género

Asi, en las mujeres con diversidad funcional sobrevenida, como es el caso de las PcEM,
encontramos que habitualmente se sienten indefensas y con una terrible carga de culpabili-
dad y miedos que les pueden conducir a la sumision, a la aceptacion de que “ya nunca volve-
ran a ser la mujer que eran” y, por tanto, sentir que ya no tienen “derecho” a reivindicar su
espacio, ni su tiempo, ni tan siquiera a decidir sobre los aspectos basicos de su vida cotidiana.
Al momento, se encuentran como otra persona, normalmente de su @mbito mas privado, ha
tomado el mando. Cuando esa persona es un hombre, ademas, se puede sumar para las
mujeres la carga de culpabilidad y verglenza por el cambio de roles. Ante su entorno se
convertird en una mujer cuidada y habra de manifestarse siempre agradecida por ello. Asi, le
serd muy dificil hablar, expresar que no se siente bien tratada’.

(7) "Estudio sobre la especial vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad victimas de cualquier
manifestacién de violencia machista”. 2012. Gobierno Vasco
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Introduccion
a la herramienta

Cuando la persona con Esclerosis Mdultiple acude al centro de atencién sociosanitaria es un
momento importante para detectar e identificar los factores de riesgo, proteccion, e indicado-
res de la presencia de Situaciones Complejas, asi como detectar posibles situaciones de vulne-
rabilidad/ abuso/maltrato ya existentes, o factores predisponentes, con el fin de evitar que
lleguen a producirse.

Del mismo modo, se puede facilitar ofrecer una respuesta para situaciones especialmente com-
plejas de atencién urgente en el marco de la atencion preventiva desde el primer momento que
se detectan.

Ante esta necesidad de deteccion precoz, la herramienta Registro SICO permite valorar los facto-
res e indicadores relacionados de acuerdo con el nivel de riesgo en el que se estan produciendo.

PARA ELLO SE ESTABLECEN:
- Tres grados para una valoracion del 1 al 3 - de menor a mayor grado -
Factores de riesgo A 202N
Factores de proteccion & m® lig

- Dos periodos de valoracidn: inicial que correspondera al primer momento en el
que la PcEM acude al Centro, de seguimiento que recogera su situacion a lo
largo del tratamiento en el mismo.

. J

Los factores e indicadores contemplados en esta herramienta de deteccion de SICO se han
relacionado dentro de cada ambito descrito de acuerdo al grado de importancia atribuido por
parte de profesionales expertos/as en atencidn sociosanitaria ante la Esclerosis Mdltiple - previo
estudio de su valor predictivo -. Asi mismo, es importante resaltar que a este grado de importan-
cia se le atribuye significacion relativa, siendo necesario valorar las circunstancias individuales
identificadas en el contexto asistencial y terapéutico.

ESTA HERRAMIENTA INCLUYE:
- Registro de SICO para Personas con Esclerosis Multiple
- Registro de SICO para Familiares Cuidadores/as

- Un apartado genérico para ambos relativo a Indicadores especificos de
violencia de género.

- Registro SICO en Atencion domiciliaria.

—n{
&
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Personas con Esclerosis Miltiple - PcEM S
NOMBRE iENi
FECHA ’
DATOS DE CONTACTO

Caracteristicas de la PcEM

SEXO EDAD NIVEL DE ESTUDIOS
ESTUDIOS FORMACIGN ESTUDIOS
MUJER  HOMBRE []sinestupios BASICOS PROFESIONAL UNIVERSITARIOS

FUENTE DE INGRESOS

SALARIO POR PENSION POR OTRAS AYUDAS ECONOMICAS: )
CUENTA AJENA INVALIDEZ SISTEMA DE ATENCION DE DEPENDENCIA, AYUDA ECONOMICA DEL INSS...
: PENSION )
D AUTONOMO/A NO CONTRIBUTIVA I:l OTRAS:

sl NO
Esta valorado/a con el certificado de discapacidad I:l I:l TIPO DEEM
Esta valorado/a en el sistema de atencién a la dependencia I:l I:l
Tiene cuidador/a profesional I:l I:l FECHA DE DIAGNGSTICO
Acude a centro de tratamiento rehabilitador |:| |:| 0 ANOS DE EVOLUCION APROXIMADA
Tiene cobertura sanitaria privada I:l I:l |
COMENTARIOS

Factores de riesgo y vulnerabilidad transversales PcEM

MUUER St NO Describir la situacion en primera entrevista y a lo largo del tratamiento en el Centro.
I:l I:l Senalar la fecha de cada registro

GRADO DE DEPENDENCIA

GRADO DE DISCAPACIDAD

COMENTARIOS

—@i
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A Factores de RIESGO PcEM

AMBITO FisICO

Pérdida funcional severa’
Comorbilidad

Desconocimiento sobre la EM
Ineficacia de tratamiento (modificador)
Ineficacia tratamiento (sintomatico)
Presencia de sintomas invisibles

-— O
— X"

Edad avanzada o muy joven

O N0~ OB W IN

Adolescencia

9. Obesidad/sobrepeso

10. Higiene personal dependiente

11. Sin ayudas técnicas/productos de apoyo a la autonomia

AMBITO PSICOLOGICO

12. Presencia de alteraciones psiquiatricas?

13. Presencia de alteraciones psicolégicas/emocionales®
14. Dependencia emocional

15. Dificultades de comunicacion

16. Proyecto de vida truncado

17. Tendencia a la sobreproteccidn de terceros

18. Pérdida de intimidad ante necesidades de apoyo y cuidado
19. Dificultades de autogestidon*

20. Vivencia de situaciones estresantes

21. Soledad indeseada

22. Drogodependencias/adicciones

23. Sentimiento generalizado de culpa

24. Historia de maltrato fisico en la infancia
25. Falta de empatia ante sus dificultades/necesidades
26. Falta de apoyo en la toma de decisiones

AMBITO NEUROPSICOLGGICO

27. Presencia de deterioro cognitivo en cualquiera de los grados
(en leve, en moderado y en severo)

AMBITO SEXUAL
28. Diversidad sexual

29. Abuso sexual en la infancia
30. Valores y creencias inadecuados sobre la sexualidad de las PcEM
31. Desconocimiento de la sexualidad de las PcEM

0000 0O b 000000000000000r 000000000oo b
D000’ 0O B 0000000000000008 00000000oooR
D000 O 0000000O0000000O0OR 0OO0DOOoooogR
0000 0O b 000000000000000r 000oC0ooCoo b
0000 OB 000000000000000r LO0000Dooooe
D000 O DO0000000000000p LOODLOODLOODLOE

(1) Deficiencias “diana”: fatiga, dolor, funciones motoras alteradas y dificultades en control de esfinteres,
comunicacion y deglucion.

(2 y 3) Cabe diferenciar si la persona estd o no diagnosticada y si estéd correctamente tratada/medicada asf
como la valoracién que le atribuye a su situacién (aceptacion).

[4) Sentimiento de invencibilidad, auto vulnerabilidad, estilo de afrontamiento inadecuado, vivencia emocio-
nal desajustada e inadaptativa, emociones presentes mas significativas: miedo, inseguridad, indefension,
pena, vergiienza, vulnerabilidad, incomprension, ansiedad, estrés, culpa, incertidumbre, frustracion,
tristeza, apatia, irascibilidad, ira, sentimientos de estar en deuda con el/la cuidador/a, etc.
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A Factores de RIESGO PcEM

AMBITO FAMILIAR

32. FC Unico/a sin ayudas

33. H@ previa de violencia familiar
34. FC con abuso de poder

35. FC con sobrecarga

36. Mala relacion familiar

Al
3
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o
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37. Relacion de pareja asimétrica

38. Condiciones de alojamiento en infravivienda

39. Falta de accesibilidad vivienda

40. Cuidador/a poco preparado/a

41. Historial de desestructuracién familiar
42. Hijos/as a cargo

43. Mujer embarazada

44. Mujer que ha dado a luz reciente

45. Mujer soltera /recién separada

46. Fallecimiento del /la FC

47. FC cuidador/a de otra persona dependiente
48. Unidad familiar poco extensa

49. FC hombre soltero/recién separado

50. Ausencia de familia

51. Incomprensién por parte de la familia (respecto a los sintomas y a los
efectos de la propia enfermedad)

52. Inversidn de roles (padres-hijos/pareja)
53. Distanciamiento de la pareja
54. Ruptura de pareja

AMBITO SOCIAL

55. Ausencia 0 no acceso a recursos sociales
56. Aislamiento social/soledad

57. Falta de soporte institucional

58. Inmigrante

59. Pertenecer a una minoria étnica

60. Falta de acceso a la informacidn de la actividad social y cultural
61. Bajo nivel educativo

62. Entorno rural sin recursos ni apoyo social

63. Acogimiento/adopcion

64. Desconocimiento del funcionamiento de Servicios Sociales de su zona,
como acceder a ellos y qué ha de solicitar en caso de necesitar ayuda.

0 000000000> 000 0 0000000000000000004g b
0000000000 0000 0000000000000000oooR
0000000000 0000 00000C000LO0ooOoo0oooE
0 000000000> 000 0 0000000000000000o0g p
0 000000000 0000 00000000000000oooooe
0 000000000 0000 0O0O00DO0000DO00000DE




PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO L

LS

i —
0] 1 Registro SICO v
A Factores de RIESGO PcEM O

FACTOR 12 ENTREVISTA | SEGUIMIENTO

e—
— X"

AMBITO ECONOMICO AN A
65. Sin disponibilidad de ingresos Udd oy
66. Dificultades econdmicas D D D D D D
67. Gestion de los ingresos inadecuada D D D D D D
AMBITO JURIDICO AN A
68. Desconocimiento de los derechos propios D D D D D D
69. Desconocimiento en el ejercicio de derechos D D D D D D
70. Incapacitacion judicial D D D D D D
AMBITO LABORAL AN A
71. Desempleado/a U0 Udd
72. Condiciones laborales complejas D D D D D D
73. Situacion de incapacidad laboral D D D D D D
74. Sin formacidén profesional Jod odd
75. Lugar de trabajo no adaptado ogdd oy
76. Desconocimiento del diagnéstico en el entorno laboral por miedo a contarlo 0Odgg Jdgd

OTROS FACTORES SIGNIFICATIVOS
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| 1 ] Factores de PROTECCION PcEM

AMBITO FisICO

Estado funcional estable (dependiente)

Estado funcional estable (auténomo)

Promocién de la autonomia

Habilidades para el cuidado

Habitos de vida saludable (actividad fisica, ocio, cultura...)
Acceso a tratamiento rehabilitador

Ll 11 5°)
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000000 s
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Productos de apoyo adecuados

AMBITO PSICOLOGICO

8. Atencion psicoldgica. Evaluacion y seguimiento del estado emocional
de la PcEMy FC

9. Atencion psiquiatrica si patologia mental
10. Estrategias en gestion emocional’
11. Vinculos afectivos saludables

O 0O
O® 0O
O& O
B
g

12. Reconocimiento experiencias de maltrato

13. Autoconcepto y autoimagen positivos

14. Concepto de limites propios
15. Empoderamiento
16. Proactividad

00000000 o0& 000000

00000000
00000000
00000000
00000000 O
00000000 O

AMBITO NEUROPSICOLOGICO
17. Realizacién de medidas del estado cognitivo periddicas

Qe
]

18. Participacién en programas de entrenamiento en funciones cognitivas

O
0 0O0=a
0O 008
0O O0#

19. Familiares con formacion en el proceso de la enfermedad y las alteraciones
cognitivo/emocionales/conductuales de las PcEM?

O
O
O

20. Consultar signos con el/la neurdlogo/a para abordaje terapéutico
(farmacoldgico y no farmacolégicolg

O
O
O
O
O
O

AMBITO SEXUAL
21. Orientacidn y planificacién familiar

OO0000#

22. Educacién-formacion-informacion

23. Consulta a asistente sexual
24. Asistencia en sexologia
25. Capacidad de deteccién del abuso

00000s
00000

00000=
O0O000s
O00C00#

AMBITO FAMILIAR

26. Respiro familiar

27. Ayudas cuidador/a principal

28. Formacion a FC y familiares?

29. Organizacion vida cotidiana

30. Convivencia con vinculo familiar o afectivo

31. Equidad de responsabilidad en el hogar

32. Orientacién/Terapia familiar/pareja

00000000s
00000000
00000000
00000000s=
00000000 s
OO0C00000#

33. Red de familia extensa

(1) Entrenamiento en manejo emocional, resiliencia emocional, competencias en habilidades sociales, estilo
de comunicacion asertivo, flexibilidad cognitiva, gestion adecuada de limites a terceros, estilo adaptativo
de afrontamiento a la enfermedad...

(2) Consultar apartado correspondiente en “Herramienta de Formacion SICO™.

—@i
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| 1 ] Factores de PROTECCION PcEM

AMBITO SOCIAL o @ g
34. Participacidn social

35. Pertenecer a una asociacion de PcEM y familiares
36. Apoyo asistencial/domicilio

37. Recepcidn de apoyo social

38. Reconocimiento grado de discapacidad

39. Reconocimiento grado de dependencia

O
O
O

40. Aprobacion de ayudas

41. Activa/o en tiempo libre

42. Autonomia de ocio

43. Competencia en habilidades sociales

44, Manejo y utilizacion de nuevas tecnologias

45. Conocimiento del funcionamiento de Servicios Sociales de su zona, canales
de acceso y gestion

46. Habilidades para usar los recursos comunitarios
47. Acceso a voluntariado de apoyo
48. Activacion Red social

000 0 0000000000
000 0 0000000004
000 0 0000000ood

AMBITO ECONOMICO o i g
49. Autonomia econémica PcEM 00
50. Autonomia econémica FC D D D
51. Asesoria en planificacién econdmica 00
AMBITO JURIDICO o i g
52. Acceso a asistencia juridica D D D
53. Conocimiento de derechos propios 00
54. Ejercicio de derechos propios 00
AMBITO LABORAL o ia fig
55. Empleado/a 0
56. Adecuacién integral en el ejercicio laboral 00
57. Orientacidn laboral especializada D D D

OTROS FACTORES SIGNIFICATIVOS

FACTOR 12 ENTREVISTA | SEGUIMIENTO

O
O
O
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ﬁ INDICADORES PcEM

Conductas y/o informacion fiable que ofrezca evidencia de que se estan produciendo

Situaciones Complejas relacionadas con la vulnerabilidad y riesgo de maltrato

ﬁfﬁo} CONTEXTO FAMILIAR l’% CONTEXTO LABORAL @ CONTEXTO INSTITUCIONAL

INDICADOR

AMBITO FisICO

1.

No ocuparse de las AVD

2.

Mostrar fatiga, dolor, funciones motoras alteradas, etc. con sufrimiento y/o incomprension
del entorno.

Evidencia de falta de sueno o descanso

Desnutricion, deshidratacion, pérdida de peso

No se cumplen las prescripciones médicas referidas a alimentacion o dieta

Condiciones de higiene personal y externa inadecuadas

Rechazo de ayudas técnicas y/o productos de apoyo a la autonomia

@© |~ o~ o AW

Errores en la medicacién, pérdida de recetas

Cambios frecuentes de médico, de centro asistencial...

10.

Historia clinica inconsistente, vaga o extrana

11.

Falta de atencién médica especializada

12.

Enfermedades no tratadas

13.

Queja de agresion fisica

14.

Caidasy lesiones no explicadas

15.

Contradicciones en los relatos entre FC y la victima

16.

Negacion de la lesidn por parte de la victima

17.

Heridas en zonas ocultas y con distinto grado de evolucién

18.

Retraso en solicitar asistencia cuando ocurre una lesion

19.

Historia de accidentes frecuentes (visitas reiteradas a hospitales y servicios de urgencia por
motivos cambiantes)

. Miedo de la persona a determinado/a cuidador/a o familiar, detectado por cambios de actitud

ante su presencia

. Negativa del cuidador/a de dejar sola a la persona en la consulta con el/la profesional

. Dejar sentada a la persona durante un tiempo mayor al adecuado a sus necesidades

. Evidencia de uso de contencidn fisica: encerrar en la habitacion, atar de forma injustificada a

la cama o a la silla para evitar que se levante o se caiga, etc.

. Vestido: Utilizar ropa o calzado de talla no adecuada, acostar a la PcEM desnuda o con ropa

interior en contra de su voluntad, ropa inadecuada a la climatologia...

(0 O o o o o O
0O 0JO000000000000000
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INDICADORES PcEM

(

'ﬁ'ﬁfé CONTEXTO FAMILIAR f% CONTEXTO LABORAL @ CONTEXTO INSTITUCIONAL J

INDICADOR

AMBITO PSICOLOGICO

25. Dificultad de expresion emocional de la vivencia con la EM, miedos silenciados

26. Presencia significativa de emociones inadecuadas

27. Ocultar la enfermedad

28. Cesion de la autonomia en la toma de decisiones

29. Toma de decisiones arriesgadas y sin reflexion

30. Conductas de sumision o pérdida de rol inicial

31. Pérdida de rutinas habituales (higiene, trabajo, alimentacién)

32. Infantilizacién en el trato

33. Actitud de temor, confusion, resignacion

34. Pasividad, retraimiento, aislamiento

35. Baja autoestima

36. Apatia 0 anhedonia

37. Indefension, desesperanza, ansiedad

38. Contradicciones o relatos imposibles que no obedecen a confusidén mental

39. Vacilaciones y renuncia a conversar abiertamente

40. Evasion de contactos con cuidadores y de comunicacion verbal

41. Ira 0 miedo hacia los cuidadores/ras

42. Cambios bruscos de conducta o actitud no propias de la persona

43. Miedo de la PcEM a determinado cuidador/a o familiar, detectado por cambios de actitud ante
Su presencia

44. No optar a actividades de estimulacion o entretenimiento

45. No facilitar el acceso al culto religioso (si la persona es religiosa)

46. Restringir las llamadas o las visitas

47. Dejarle solo/a (durante un tiempo mayor al adecuado a sus necesidades)

48. La persona es dejada de lado por los demas

49. Queja de abandono

AMBITO NEUROPISCOLGGICO

51.

Anosognosia de su estado cognitivo

52.

Presencia de conductas compulsivas

53.

Presencia de manias no habituales [manias alimentarias, vestimenta repetida...)

54.

Desatencion ante sus necesidades por alteracion/déficit cognitivo

55.

Conducta social inadecuada

AMBITO SEXUAL

56.

Quejas de agresion sexual

57.

Quejas de dolor, rasgunios o lesiones en la regién anal, genital o abdominal
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INDICADOR

o
o
O

00000 COop OO0 OJORr OO0 B OOOOOCOOU B

AMBITO FAMILIAR

58. Falta de apoyo fisico y emocional

59. Comunicacion inadecuada y/o violenta por parte del entorno familiar més préximo

60. Los/las hijos/as menores dedicados a cubrir las labores del hogar y abandonan sus ocupaciones
61. Conductas agresivas o rechazo hacia el/la cuidador/a

62. Falta de inclusién a la PcEM en la vida familiar

63. Limitacion de la autonomia de la PcEM en decisiones familiares
64. Abandono familiar

OOO0O0O=E
00000004 3

AMBITO SOCIAL

65. Aislamiento social: problematica de barreras arquitecténicas para desarrollar una vida social
y cultural plena fuera de su domicilio.

66. Abandono del &mbito social y /o relacional habitual

67. Poca o escasa red de amistades
68. Pérdida de interés por tematica de ocio, hobbies....

OO00d =
00040 2

AMBITO ECONOMICO
69. Manifestacion expresa de que manipulan sus efectos personales sin su autorizacion

70. Pérdida de dinero, movimientos sospechosos en las cuentas, retiradas de dinero irregulares
o atipicos no justificados

71. Cambios de testamento cuando se duda de la capacidad para tomar decisiones
72. Firmas "falsificadas” a "personas que no saben o no pueden escribir”

73. Desaparicién de valores, depésitos, documentos o piezas de valor

74. Atencion a la persona usuaria no acorde con sus ingresos o medios
75. Falta de confort y comodidades cuando se dispone de recursos para poder disfrutarlas
76. Problemas de salud fisica y/o mental sin tratamiento (prétesis, sillas...)

OO0 0 0=
000000 0O 0 3

AMBITO JURIDICO
77. Incapacitacion judicial indeseada

OU=
(0] 3

78. Denuncias y querellas criminales y la retirada de ambas

AMBITO LABORAL

79. Mobbing encubierto

80. Pérdida de ingresos laborales
81. Funciones marginales

82. Sobrecarga a los companeros

83. Despidos improcedentes

OTROS INDICADORES SIGNIFICATIVOS

OOO0O=
00000 3

—*
&
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Familiares cuidadoras/es - FC r%

NOMBRE I I

FECHA ’

DATOS DE CONTACTO

Caracteristicas de la PcEM

NIVEL DE ESTUDIOS (si se conoce)

SEXO EDAD

ESTUDIOS FORMACION ESTUDIOS
[]siestupios BASICOS PROFESIONAL UNIVERSITARIOS

MUJER HOMBRE

FUENTE DE INGRESOS

OTRAS AYUDAS ECONOMICAS:

SALARIO POR PENSION POR J
CUENTA AJENA INVALIDEZ PRESTACION POR HIJO A CARGO DEL INSS.

; PENSION .

[] autonomora No CoNTRiBUTVA || OTRAS:
Si_ No
Recibe apoyo del centro de tratamiento rehabilitador I:l |:|
Tiene cobertura sanitaria privada |:| |:|

COMENTARIOS




PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO L

Registro SICO v

A Factores de RIESGO FC
fﬂl

AMBITO FisICO

Dependencia

Discapacidad

Mujer

Hombre de avanzada edad
Edad (joven o avanzada)
Dedicacién excesiva al cuidado

>
4
4
>
4
4

Fatiga
Existencia de dolencia/patologia/dolor
PcEM familiar dependiente

0|0 N0 O AN =

AMBITO PSICOLOGICO

10. Presencia de alteraciones psiquiatricas'

11. Presencia de alteraciones psicoldgicas /emocionales?
12. Dedicacién excesiva al cuidado

13. Dependencia hacia la PcEM

14. Dificultades de comunicacion

15. Vivencia de situaciones estresantes

16. Trastornos del sueno

17. Desatender las necesidades propias

18. Estilo de afrontamiento inadecuado

19. Tension, estrés, sobrecarga FC

20. Desconocimiento de la EM

21. Drogodependencia

22. Falta de empatia ante sus dificultades y necesidades

AMBITO NEUROPSICOLOGICO
23. Presencia de deterioro cognitivo

0O b 0000000000000 Fr 000000000
O 0000000000000 000000000
O 0000000000000 L0oDo00ooo
0O b 0000000000000 r 00000000d
OB 0000000000000 L0000o00o
O 0000000000000 LooLooooo

AMBITO SEXUAL
24. Valores y creencias inadecuados sobre la sexualidad de las PcEM
25. Desconocimiento de la sexualidad de las PcEM

00 B
00®
008
00 b
00B
00g

AMBITO FAMILIAR

26. Sin conciliacion laboral/familiar
27. Unico familiar de apoyo a la PcEM
28. Otro/a familiar a cargo

29. Historial de desestructuracion

30. Hijos a cargo
31. Cambio de roles parentales
32. Falta de formacion para el cuidado

0000000 b
DO00000OB
D000000g
0000000 b
0000000 R
0000000

(1'y 2) Cabe diferenciar si la persona esta o no diagnosticada y si esta correctamente tratada/medicada asf
como la valoracion que le atribuye a su situacion (aceptacion).
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A Factores de RIESGO FC
rl?

AMBITO FisICO

33. FC Unico/a sin ayudas

34. Falta de soporte institucional

35. Falta de tiempo libre/ocio

36. Desinformacion de la realidad social y cultural a su alcance
37. Bajo nivel educativo/formativo

38. Inmigrante

>
4
4
>
&
4

39. Pertenecer a una minoria étnica
40. Dificultad en habilidades sociales

AMBITO ECONOMICO
41. Sin disponibilidad de ingresos
42. Dificultades econdémicas

AMBITO JURIDICO

43. Desconocimiento de los derechos propios

44. Desconocimiento ejercicio de derechos

45, Falta de capacidad para solicitar apoyo y orientacidn juridica

AMBITO LABORAL
46. Desempleo - inestabilidad laboral®

O 000> 00 00000000
08 000F 008 00000000
Of 000 0O0g 00000000
Opr 000F 00 00000000
08 000F 008 00000000
O 000§ 0O0g 00000000

OTROS FACTORES SIGNIFICATIVOS

(3) Cuando la cuidadora principal es mujer, mayor probabilidad de abandonar el trabajo para dedicarse al
cuidado (o mayores dificultades de mantenerlo o encontrar un empleo)
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A :
| ¢+ | Factores de PROTECCION FC o)
fIF?

0 e (s [a N W 7N

AMBITO FisICO o Ia g o i g
1. Habitos de vida saludable (actividad fisica, ocio, cultura...)
2. Buen estado de salud general

3. Dedicacién al autocuidado

4. Dispositivo de teleasistencia o similar para la PcEM

O
0
O
O
0
O

000
004
00od
000
004
00od

B
)

AMBITO PSICOLOGICO

5. Apoyo psicolégico

6. Estrategias en gestion emocional’

7. Vinculos afectivos saludables

8. Participacion en grupos de ayuda mutua
9. Buen estado de salud general

00000 e
00000
OO0000&
00000 e
00000
O00000#

AMBITO SEXUAL

10. Orientacion y planificacion familiar
11. Educacion-formacién-informacion
12. Asistencia en sexologia

000w
O0o0&
O00&
O00®
-
O00&

g
C N
5

U0O0000s

5
=
&

UO0000&

AMBITO FAMILIAR

13. Apoyo en descanso/respiro familiar

14. Convivencia con vinculo familiar o afectivo

15. Apoyo profesional asistencial/domicilio

16. Posibilidad de acceso a terapia de intervencion en crisis
17. Posibilidad de acceso a terapia de pareja

18. Tener formacion especializada en EM

000000 ®
000000s
000000 ®
000000 &

2]
N
3

AMBITO SOCIAL

19. Recepcion de apoyo social

20. Pertenecer a una asociaciéon de PcEM y familiares
21. Habilidades para usar los recursos comunitarios
22. Ayudas sociales al cuidador/a principal

23. Manejo y utilizacién de internet

24. Red social activa

25. Participacién en grupos sociales

26. Acceso a voluntariado de apoyo

27. Conocimiento de los recursos sociales disponibles
28. Acceso a informacion de la actividad social y cultural

0000000000
0000000000
OO000000000#
0000000000
0000000000
0000000000

(1) Entrenamiento en manejo emocional, resiliencia emocional, competencias en habilidades sociales, estilo
de comunicacion asertivo, flexibilidad cognitiva, gestion adecuada de limites a terceros, estilo adaptativo
de afrontamiento a la enfermedad...

G
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A :
| ¢+ | Factores de PROTECCION FC o)
fIF?

AMBITO ECONGMICO Dok O Mg
29. Conocimiento y acceso a ayudas econdémicas D D D D D D
30. Prestacién econémica por cuidados en el entorno familiar D D D D D D
31. Asesoria en planificacion econdmica D D D D D D
32. Ingresos estables y suficientes odd 0og
AMBITO JURIDICO oGl O i@
33. Conocimiento de los derechos propios D D D D D D
34. Conocimiento en el ejercicio de derechos D D D D D D
AMBITO LABORAL DiGha O @G
35. Estabilidad laboral 000 004
36. Conciliacién familiar/laboral oo 000
37. Ayudas laborales 0oQ Uudad

OTROS FACTORES SIGNIFICATIVOS
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f) INDICADORES FC

Conductas y/o informacién fiable que ofrezca evidencia de que se estan produciendo
Situaciones Complejas relacionadas con la vulnerabilidad y riesgo de maltrato

—3)o

[ ﬁf{ﬁo} CONTEXTO FAMILIAR l’% CONTEXTO LABORAL @ CONTEXTO INSTITUCIONAL j

INDICADOR CONTEXTO
W &

Quejas de abuso
Evidencia de falta de sueno o descanso

Manifiesta sentirse cansado/a o fatigado/a de forma habitual

Apatia o0 anhedonia
Baja autoestima
Desatencion a sus necesidades de cuidado en caso de malestar, dolencia o patologia

Falta de atencidn a su bienestar
Actitud de temor, confusidn, resignacién
Pasividad, retraimiento, aislamiento

S R N A Rl A e

o

—
o

. Indefensién, desesperanza, ansiedad, estrés

—
—

. Condiciones de higiene personal y externa inadecuadas

—_
N

. Historia de accidentes frecuentes
[visitas reiteradas a hospitales y servicios de urgencia por motivos cambiantes)

13. Cambios bruscos de conducta o actitud no propias de la persona

14. Contradicciones en los relatos entre FC y la PcEM

15. Dificultad de expresién emocional y de sus preocupaciones relacionadas con la EM
16. Sobreproteccion de la PcEM
17. Sobreestimacion de la sintomatologia cognitiva y/o emocional y/o conductual de la PcEM

18. Se observan conductas poco respetuosas hacia su persona por parte de la PcEM

19. Comunicacién inadecuada y/o violenta por parte de la PcEM o del entorno familiar mas proximo

20. Sobrecarga elevada en su funcién de FC

21. Falta de tiempo libre

22. Aislamiento social

23. Modificacién de la jornada laboral o pérdida de empleo

00000000000 0 00000000000
00000000000 0 00000000000
LO0O00000000 0 0oo0oooouo

OTROS INDICADORES SIGNIFICATIVOS

Fuentes consultadas:
“Protocolo para la deteccidn y actuacion ante situaciones de maltrato en los centros del IMSERSO". Afio 2015.
“Personas mayores vulnerables: maltrato y abuso”. Consejo General del Poder Judicial. Centro de

Documentacion Judicial. Afo 2009 *
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Ademas de los anteriores, podemos encontrar los siguientes indicadores que nos avisan de una
posible situacion de violencia de género (o violencia contra la mujer) en el ambito de la pareja:

INDICADORES ESPECIFICOS DE VIOLENCIA DE GENERO'

( N
o Indicadores comportamentales Indicadores comportamentales ]
N\ en la mujer en el hombre (pareja) ]
llf (PcEM o cuidadora principal de su pareja con EM) (PcEM o cuidador principal de su pareja con EM) |
( )
No suele tomar la palabra o le cuesta Responde en lugar de su pareja a las
mucho hacerlo preguntas formuladas a ella
[ ] [}
Permanece en silencio si su pareja Interrumpe a su pareja para rectificar,
estd presente precisar o contar a su manera
o el relato de ella
Cuando se explica solicita la aprobacion o
de su pareja Envia a la mujer mensajes incitandola a
° callarse o a "matizar” sus expresiones
Se muestra muy agresiva contra quien .
le plantea la pregunta, o por el contrario Pone a la o el profesional por testigo de la
esta bloqueada incapacidad de su pareja respecto a
o determinados asuntos
Est& a la defensiva, en actitud hipervigilante .
° Suscribe y defiende con fuerza una
Defiende el “rol tradicional femenino” concepcién muy rigida de los distintos
L _ papeles y estatus de la mujer, el hombre,
Sobrevalora el "rol masculino™y su el padre, la madre, la pareja,
importancia para la familia los hijos e hijas.
b °
Presenta problemas de salud recurrentes Preconiza una educacion rigida, incluyendo
no relacionados con la EM. Cagtigos y “correcciones”

Es celoso y posesivo
[}
Tiene dificultades para expresar sus
sentimientos y emociones
[ ]
Insiste en acompanar a su pareja a las citas
que conllevan exploraciones médicas,
consultas psicologicas, etc.

Fuente:” Guia de actuacion ante el maltrato doméstico y la violencia sexual contra las mujeres para profesionales de los
Servicios Sociales”. Emakunde Instituto Vasco de la Mujer, 2006

(1) "Violencia de género: prevencion, deteccion y atencion”. [Pérez Viejo, J. y Montalvo Herndndez, A. Coords.
Escobar Cirujano, A., Quinteros, A., Sdnchez Gamonal, S. y Tardén Recio, B.) Ed. Grupo 5. (2011)
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INDICADORES DE VIOLENCIA DE GENERO EN MUJERES CON DISCAPACIDAD

Ademas de los anteriores, cuando la mujer presenta discapacidad, la presencia de los
siguientes indicadores puede sugerir que estan sufriendo violencia de género

N7
50

Violencia activa Violencia pasiva

-
r

Abuso fisico

Nerviosismo, disfuncion motora ajena a
la deficiencia, deterioro de la capacidad
fisica residual, marcas de violencia fisica.

[ ]
Abuso emocional
Depresion, dificultades
en la comunicacion e interrelacién

(no relacionadas con la EMJ, inseguridad,

baja autoestima.
L]
Abuso sexual
Lesiones en genitales, miedo a
relacionarse con ciertas personas,

Abandono fisico
Desnutricién, frecuentes
enfermedades ajenas a la
discapacidad, vestuario inadecuado
en relacion al sexo, tiempo
atmosférico y a la discapacidad de la
mujer, ropa sucia, largos periodos sin

vigilancia, falta de tratamientos.
[ ]

Abandono emocional
Ausencia de interrelacion, ausencia
de motivacion por su desarrollo
personal, escasa o nula participacion
en actividades familiares y sociales.

embarazos no deseados, enfermedades
de transmision sexual (ETS), dificultad o
resistencia a exploraciones
ginecoldgicas.
[ )
Abuso econémico

Excesiva dependencia de terceros,
escasas expectativas sobre si misma y su

proyeccién personal o profesional.

Fuente: “Guia de apoyo en atencion primaria para abordar la violencia de pareja hacia las mujeres”.
Direccion General de Salud Publica de la Comunidad de Madrid, 2008.
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Registro SICO en atencién domiciliaria 1/“'Lr

Asistencia

o N
Pc

| | 1. ¢ Qué tipo de cuidador/a tiene la PcEM?

|:| Cuidador/a profesional ~ N° de horas @
[ ] Cuidador/a familiar Parentesco |:| N° de horas E

|:| No tiene cuidador/a de ningun tipo

2. ;Percibe la PcEM alguna prestacion econémica por cuidados
en el entorno familiar?

si NO
|:| |:| En caso afirmativo especificar tipo e importe

3. ;Se ha observado o se sospecha que, debido a problemas econdmicos u otros
motivos, se utilice la ayuda para gastos no relativos al cuidado de la PcEM?

Estado de salud y cuidado emocional FC

o)
Fq 2
|

1. ¢ Tiene alguna dolencia o condicidn diagnosticada?

2. ;Ha manifestado sentir alguna molestia, dolor o malestar fisico?

3. ¢Expresa sus emociones y preocupaciones? Especificar.

4. ; Toma decisiones o lleva a cabo acciones que repercutan en la mejora de su
bienestar psicologico? Especificar.

5. ¢Con cuantas personas aparte de la PcEM se relaciona?

6. ;De cuanto tiempo dispone para dedicarse a si mismo/a?
¢ Se observan dificultades para organizar su tiempo?

7. ¢ Realiza actividades que le resulten placenteras?
De no ser asi, explicar por qué:

—@{



PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO L

PG

0] 1 Registro SICO v

Registro SICO en atencion domiciliaria 1/qu

Q  PcEM ~
I I 1. Hora a la que se levanta. Anotar si lo hace de forma auténoma o con ayuda de FC

[ ] Auténoma De lunes a viernes
[] con cuidador Sabado y domingo
Periodo vacacional

2. Numero de horas de suefio

De lunes a viernes E Sabado y domingo E Periodo vacacional E

3. ¢{Se observa falta de sueno en la PcEM? En caso afirmativo, argumentar.

L J
o FC N
FC

4. ;Se observa falta de sueno? En caso afirmativo, argumentar.

5. ¢Ha manifestado tener problemas de sueno?
[despertarse de forma recurrente, dificultad para conciliar el suefio, insomnio...)

6. ;Manifiesta sentirse cansado/a o fatigado/a de forma habitual?

- J
Habitos de higiene/aseo

1. ¢{Se observan buenas condiciones de higiene en el domicilio?

2. ;Se observan buenas condiciones de aseo en la PcEM?

3. En caso de usarlos,
¢ se cambian los panales de forma adecuada y con la frecuencia necesaria?

4. ;Se observan buenas condiciones de aseo y autocuidado en el/la FC?
Argumentar la respuesta.

—i
&
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Registro SICO en atencion domiciliaria 1/qu
Habitos de alimentacion

1. Marcar la casilla en caso de darse en la PcEM:

D Problemas de deglucién
|| Dificultades de motricidad

[ | Prescripciones médicas referidas a alimentacién o dieta.
En caso afirmativo explicar a continuacion:

[ ] Autonomia para la ingesta de alimentos

2. ;Se considera que hay un entorno apropiado para comer tanto para la PcEM como para el
nucleo familiar?
(entorno en el que hay tranquilidad y no se perciben alteraciones que impidan una correcta deglu-
cién, como podria ser una conversacién agitada, distracciones, o provocar risa a la persona que esta
comiendo, por ejemplo).
De no ser asi, describir brevemente las circunstancias que se dan.

3. En caso de que sea necesaria la implicacion del/la FC en la preparacion e ingesta de
alimentos para la PcEM, ; es adecuado su grado de implicacion? ; Por qué?

4. Senalar si la PcEM come sola o es acompanada de forma activa en cada una de las
comidas principales.

DESAYUNO  COMIDA CENA

SOLA O O | O
acompaNaba | [ | | [] | []

Observaciones

5. Si la PcEM no es auténoma para esta tarea,
¢se le deja a disposicion comida a la que pueda acceder entre horas?

6. Calculo de ingesta diaria de liquidos

Q [ ] <1iitro
B [ <15litros
i ] 15-21litros

¢ Se considera suficiente esta ingesta de liquidos para la PcEM?
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Registro SICO en atencion domiciliaria 1/qu
Habitos de acompanamiento

1. Hora a la que la PcEM ya esta sentada en la silla/sofa/sillon C% : ( D)

(o]
2. Ndmero de horas que la PcEM pasa sentada en la silla/sofa/sillon L%

o
3. Numero de horas que pasa sola ﬂ ?

4. ; Dispone la PcEM de un dispositivo de teleasistencia o similar del que pueda hacer uso
cuando esté sola?

si NO

O O

5. ¢ Es la PcEM auténoma para salir del domicilio?
si NO
O O En caso negativo explicar si recibe algun tipo de ayuda o apoyo con ese fin

Comunicacion interfamiliar

1. ¢ Se ha presenciado alguna situacion en la que se hable de forma inadecuada
(tono de voz, infantilizacidn, criticas, degradacion...) en presencia o no de la PcEM?
¢Y por parte de la PcEM hacia el familiar cuidador o el resto de su entorno?

2. ;Se observan conductas poco respetuosas con la PcEM?
.Y por parte de la PcEM hacia el/la FC o el resto de su entorno?
Por ejemplo:
|:| Falta de empatia ante sus dificultades y necesidades
[] Poca informacién e interés sobre la EM
[ ] Noseincluye a la PcEM en la vida familiar
|:| No se propone a la PcEM realizar actividades conjuntamente (que nada tengan que ver con su cuidado)

[ ] Tendencia a la sobreproteccién

[ ] Otras (especificar):

—@{
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Registro SICO en atencion domiciliaria 1/“'Lr
Autogestion / Empoderamiento

1. ¢ Se limita la autonomia de la PcEM para decidir sobre su vida y las cuestiones
familiares (comida, dinero, ropa, compras, colegio de los hijos, etc)?
De ser asi, explicar por qué:

2. Si se trata de una PcEM dependiente, ; se le facilita la salida del domicilio con fines
diversos (ocio, compras, gestiones...)?

3. i Se apoya a la PcEM en su propia toma de decisiones fomentando que pueda ejecutar,
con o sin apoyo, la eleccion tomada?

Conductas/situaciones que se hayan observado tanto en domicilio como
— fuera del mismo y que resulten llamativas, chocantes, desagradables, incomodas... —

@)

Conductas que se hayan observado y se consideren como resoluciones
— efectivas y positivas de situaciones complejas por parte del usuarioy su entorno. —
(Buenas practicas)
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Identificacion de un
episodio de maltrato

A partir de los parametros conceptuales definidos en este manual, podemos establecer una serie
de preguntas que serviran para identificar y clasificar los episodios de maltrato:

.;Cudl es la conducta maltratante? (conducta que produce dano)

.;Quién realiza el maltrato? (agente del maltrato)

. Qué dafio produce a la persona? [tipo de maltrato)

.;Se trata de una accion expresa o de una omision? (hacer algo o dejar de hacer algo)

oo~ LN -

.. El dano es intencionado o no es intencionado? En caso de no ser intencionado, ;se trata de
una negligencia (el agente es consciente del dafo o del riesgo de dafiol, ignorancia responsa-
ble o ignorancia no responsable? (intencionalidad, conocimiento y responsabilidad)

6. ;Cudl es la gravedad del maltrato? (se trata de un maltrato leve, moderado o grave)

7.;Dbnde se produce el maltrato? (dmbito familiar, laboral, institucional)

Parametros fundamentales en la identificacion de los episodios de maltrato y ejemplos

Segun la
intencionalidad y la
consciencia de danho

Dano intencionado

Gravedad del
Maltrato®

Leve

¢Qué daio
produce a la
persona?
(psicoldgico, fisico,
sexual, economico...)

Accion
expresa
u omision

¢Cualesla
conducta que
produce dano?

Lugar en el

Agente del
que se

maltrat =
attrato Moderado

Grave

produce

Negligencia
Ignorancia responsable

Ignorancia no responsable

Descalificacion: L
=2k _ o . : eve
Tygcnaglg‘;%g:e Pareja Psicoldgico Accién Intencionado Moderado En casa
ni lo que dices”
Fijar un panal con Fisico
dos puntos en lugar i : P
de loz 3 necesarigs a | Cuidador/a collstlmli:dcaucl)g mala o . Enla
la PcEM dependiente profesional colocacién del pafial Omision Negligencia Leve residencia
con incontinencia puede producir
urinaria escaras)
No permitir a la Peicolsai
PcEM encargarse de : sicotogico ) En casa
tareas que podria Cuidador/a Fisico Accién Ignorancia no Leve en otrosy
hacer sola familiar (impacto sobre la responsable Moderado contextos
(sobreproteccidn) autonomia)
Utilizar el dinero de
la ayuda econoémica Cuidador/
para atencion a la uigador/a L I : Moderado
dependencia en otros familiar Econdmico Accién Intencionado Grave En casa
gastos no
relacionados

Fuente consultada: texto y grafico adaptados del “Plan de prevencion y actuacion ante el maltrato en los centros de atencion a personas con
discapacidad intelectual”, editorial Sanz y Torres, con permiso de sus autoras: Belén Gutiérrez Bermejo y Cristina Jenaro Rio. Aho 2018

(1) Ademas de la propia conducta, la gravedad del maltrato se estimard también en funcidn de si es un

comportamiento puntual o mantenido en el tiempo, aumentando su gravedad si existe habitualidad.

(5
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Formacion a los equipos profesionales de
atencion sociosanitaria en Esclerosis Multiple

Una de las principales conclusiones de la investigacion sobre SICOs en EM es la necesidad de
que los equipos profesionales reciban una formacion especializada, que les ofrezca tanto los
conocimientos como las habilidades necesarias para detectar y atender adecuadamente las
Situaciones Complejas.

A continuacion, proponemos algunos contenidos formativos que pueden tenerse en cuenta a la
hora de disenar estas formaciones.

Se diferencia la propuesta en dos tipos de acciones formativas: formacion general, orientada a
los equipos profesionales en su conjunto, y formacion especializada para “Antenas SICO”, enla-
zandolo con la propuesta de crear en cada centro una figura de referencia para este tipo de casos,
de modo que exista un/a profesional especializado/a que ofrecerd apoyo al resto del equipo para
canalizary coordinar la atencion a las personas afectadas por una situacién compleja.

FORMACION GENERAL

1. Qué son las Situaciones Complejas (SICO), vulnerabilidad, abuso y riesgo de maltrato en
EM. Conceptos clave para entendery detectar el maltrato. Violencia de género.

2. Principales factores de riesgo y factores de proteccion ante SICO. El papel de los/as profe-
sionales para prevenir unos y fomentar otros.

3. Accidn, omisidn y negligencia ;qué hacemos? Recursos para la atencion, itinerarios,
trabajo en equipo y trabajo en red para el abordaje de SICO.

4. Estrategias, herramientas y recursos de apoyo. Red de recursos sociales especializados.
5. "Trabajo de Casos”. Buenas practicas. Itinerarios de actuacion.
6. Habilidades profesionales imprescindibles para la atencién de Situaciones Complejas:

* Habilidades de comunicacion:

- Con la PcEM

- Entre PcEMy FC

- En el entorno asistencial y consulta médica y sociosanitaria.
* Gestién emocional

e Autocuidado
e Trabajo en equipo y trabajo en red

FORMACION ESPECIALIZADA PARA “ANTENAS SICO”

Ademas de la formacién general anteriormente expuesta, seria conveniente que el/la profesional
“"Antena SICO” pueda formarse especificamente en los siguientes aspectos y habilidades:

1. Gestion Emocional

2. Violencia de género

3. Red de recursos especializados

4. Habilidades de comunicacién y coordinacién de equipos

5. Planificacion de proyectos / Programas formativos

&




PAUTAS DE ABORDAJE PARA PROFESIONALES DEL AMBITO SOCIOSANITARIO

a2
CO

Formacion SICO

— Aportaciones Grupo Focal de profesionales expertos/as Q —

La formacion tiene que ir encaminada también a la toma de conciencia, a ser
conscientes de que esto es “algo que puede pasar”.

Q

Problema de la invisibilidad. La persona que sufre violencia muchas veces no la
detecta. Es necesario que los y las profesionales si sepan detectarla para ponerle
nombre, no esperar a que nos lo digan, sino detectarlay ayudar a la persona afec-
tada a ponerle palabras, a identificar lo que le pasa.

R

Es necesario brindarle a el/la profesional la posibilidad clara de saber identificar
las situaciones complejas, pero una vez identificadas, que tenga claro el camino
que ha de seguir respecto a como tiene que apoyar a la PcEM o su familiar cuida-
dor/a, darle informacidn, orientarle hacia dénde acudir... La formacion es nece-
saria para detectar, pero también para tener pautas de actuacion. Deteccion y
pautas de actuacién. Sila formacion se hace con esos dos mddulos muy claros le
brindamos al profesional una herramienta muy poderosa.

R

Importancia de ofrecer formacion en Esclerosis Multiple a equipos profesionales
de recursos especializados en violencia, educacién, salud, etc. Conocimientos
basicos que les permitan ofrecer un apoyo adecuado a la PcEM (P.e]. recursos
publicos de atencién a mujeres victimas de violencia de género, recursos de
orientacion laboral...)

R

La formacidn tiene que ir orientada también a la comprension, desde la empatia,
de la situacién que atraviesa la PcEM. Lo que tiene que ver con el cambio de
actitudes y la concienciacién no solo tiene que ver con la informacion. El esfuerzo
en las estrategias de formacion tiene que ir encaminado a la comprension real de

lo que pasa.
R

Para la comprensidn se considera esencial la parte “testimonial”, que las perso-
nas que reciben la formacion o la informacién puedan ver desde la mirada de la
persona afectada por EM. Para comprender es mucho mas facil hacerlo a través
de los ojos de la persona que tiene la enfermedad.

Aportaciones que realizaron los profesionales del Grupo Focal
en el marco de la investigacion SICO
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Formacion e informacion sobre la Esclerosis Multiple

a profesionales de recursos de atencion social

La EM es una enfermedad todavia muy desconocida, tanto por parte de la poblacion general,
como por los equipos profesionales del &mbito social y educativo no especializados.

Para promover una adecuada atencidn en estos recursos a las PcEM y/o sus familiares que
pueden ser derivados en caso de SICOs o situaciones de maltrato, una buena practica sera
fomentar la formacion e informacién sobre la EM y sus especiales caracteristicas en estos
contextos, organizando acciones formativas e informativas orientadas a la sensibilizacion y a un
mayor conocimiento de las consecuencias de la EM en las personas afectadas.

Algunos de estos recursos serian:
e Servicios Sociales Generales
* Servicios especializados de atencion a la violencia de género municipales o autonémicos
* Recursos de orientacién laboral
* Recursos de mediacion familiar
e Centros educativos

* Centros de formacion para adultos

Formacion y apoyo

a las PcEM y FC

La informaciony la formacién de las PcEMy sus familiares cuidadores/as son factores de protec-
cion importantes ante situaciones complejas. Por ello, y como una buena practica para prevenir
SICO, los equipos sociosanitarios pueden disenar y ofrecer acciones formativas para PcEM y
familiares con contenidos similares a los que se proponen a continuacion:

PARA PcEM y FAMILIARES
INFORMACION (Charlas, seminarios, sesiones monograficas...)
e Entender la EMy sus sintomas (fisicos, cognitivos, emocionales...)
e Tratamientos, investigacion, novedades
e Recursos (sociales, de ocio, laborales, formativos, etc...)
e Aspectos juridicos
* Ayudas econémicas
* Ayudas técnicas
* Alimentacion y nutricion

o (.]

HABILIDADES (Talleres, video-forums, grupos regulares...)
e Gestion emocional encaminada a la aceptacion
 Habilidades de Comunicacion y Asertividad

e Estrategias de afrontamiento del estrés

—@ﬂ
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FORMACION ESPECIFICA PARA FAMILIARES CUIDADORES/AS
e Habitos de autocuidado ("CUIDARSE PARA CUIDAR"]*:

- Esfera personal y emocional del cuidador/a (prevenir la depresion, ansiedad, soledad y
aislamiento, problemas fisicos...)

- Organizacion y Gestion del tiempo

- Taller de ejercicios de estiramientos, posturales, respiracion, relajacion
* Manejar los problemas de conducta y las situaciones de crisis
e Deterioro cognitivo en EM

e L.a movilizacion con seguridad de las PcEM en situacidn de dependencia: bases ergondémica
y transferencias

» Cuidados posturales y prevencion de Ulceras en PcEM con inmovilidad y en situacion de
dependencia

e Higiene corporal en PcEM en situacién de dependencia

GRUPOS DE APOYO MUTUO para familiares (guiado o no por un/a profesional] como espacio de
apoyo emocional, intercambio de recursos, ideas, experiencias, generacion de red, etc.

(*) Fuente consultada: "Un cuidador. Dos vidas”. Programa de atencién a la dependencia.
Apoyo al cuidador familiar. Obra Social Fundacion “la Caixa”. Afio 2009.

~
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A continuacion, se propone un protocolo de actuacién para la deteccion tempranay el posterior
abordaje de las Situaciones Complejas y/o de maltrato en las PcEM o sus familiares cuidadores/as.

Actitudes generales recomendables
en los/las profesionales

En todos los casos en que se sospeche la existencia de una Situacién Compleja o una situacién de
maltrato, es recomendable que los/as profesionales adopten una serie de actitudes, y eviten otras
que pueden ser contraproducentes. La siguiente tabla muestra un resumen de estas actitudes:

@ Actitudes y comportamientos Actitudes y comportamientos
A EVITAR A POTENCIAR
Adoptar un excesivo dramatismo con el que la Crear un clima de confianza
persona afectada por la SICO podria sentirse —
presionada para tomar una decision Recibir a la persona sola
Pedir reiteradamente a la persona que relate Preguntar de forma directa y clara
a distintos profesionales la SICO o el proceso . :
de maltrato, ya que supone una Escuchar su relato sin interrupciones
revictimizacion Al juicios
Criticar la actitud de la persona afectada Creer a la persona y hacerselo saber
Racionalizar, banalizar o justificar la violencia Ofrecerle mensajes positivos

del/la agresor/a

Senalarle sus capacidades y logros

Infravalorar la situacion de riesgo que
manifiesta la persona Apoyar sus decisiones

Citar al posible agresor/a para contrastar la Respetar su intimidad en todo momento
informacién que proporciona la persona
afectada por la SICO o maltrato, ya que esto
podria ponerla en riesgo (Si tenemos dudas
sobre la version de la persona potencialmente
afectada, es mejor valorar otras fuentes para
contrastar la informacién, o pedir ayuda a
otro/a profesional para valorar en equipo)

En el caso de violencia de pareja, hacer
terapia de pareja o derivar a mediacion
familiar*

Recurrir a la derivacién como primera
intervencion (salvo casos de peligro
inminente)

Adaptado de “Violencia de género: prevencion, deteccion y atencion”. (Coords: Pérez Viejo, J. y Montalvo Hernandez, A.,
Autores/as: Escobar Cirujano, A., Quinteros, A., Sdnchez Gamonal, S. y Tardén Recio, B.) Ed. Grupo 5, 2011.

(*) Para resultar eficaz, tanto la mediacién como la terapia de pareja requieren que ambas partes partan de
una situacion de igualdad o equilibrio de poder, cosa que no ocurre en situaciones de violencia de género.
La legislacion espafola se decanta por vetar la mediacion cuando existe violencia de género (articulo 44.5
de la Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccidn Integral contra la Violencia de
Género). En algunas legislaciones autonémicas, como p.gj. Castillay Ledn, la Ley1/2006, de 6 de abril, de
Mediacion Familiar, es tajante al excluir de este método todos los casos en que exista violencia o maltrato
sobre la pareja, los hijos, o cualquier otro miembro de la unidad familiar. Esta prohibicién se justifica por
la enorme desigualdad en relacién con lo que en mediacion se entiende por desequilibrio de poder.

—@i
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Identificacion
y deteccion
Para conseguir una deteccion precoz, se recomienda S

estar alerta a cualquier signo y realizar preguntas

. Podemos apoyarnos en:
exploratorias.

@ Preguntas exploratorias
Herramienta de Registro SICO
Herramienta de Clasificacion SICO

En el caso de violencia de género, por su mayor vulne-
rabilidad se deberéa prestar mas atencién a las muje-
res embarazadas, con discapacidad, inmigrantes, las
que viven en entornos rurales o las que se encuentran -
en una situacion de exclusion social [puede consultar-

se para estos casos también el “Protocolo comUn para la atencién sanitaria ante la violencia de
género”, del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012, asi como aquellos propios
de dmbito autondmicol.

Cuando exista la sospecha de una SICO se debera indagar para verificar o descartar esta suposi-
cion. Para ello se llevara a cabo una entrevista especifica, que se realizara a solas con la persona
garantizando la confidencialidad.

@ ALGUNOS EJEMPLOS DE PREGUNTAS EXPLORATORIAS

Si tenemos alguna sospecha de SICO por tener informacion de los antecedentes y caracteristi-
cas de la persona:

* He repasado su historial y encuentro algunas cosas que me gustaria comentar con usted.
Veo que... (aqui comentar los hallazgos).

* ;A qué cree que se debe su malestar o problema de salud? (no relacionado con la EM en su
caso). Le/a encuentro algo intranquilo/a ; Qué le preocupa? ; Esta viviendo alguna situacion
problematica que le haga sentirse asi? ; Qué me puede decir de esto? ;Cree que todo esta
relacionado?

Si tenemos sospechas de SICO por las lesiones fisicas:

e Esta lesion suele aparecer cuando se recibe un empujén, golpe, corte, punetazo... ;Es eso
lo que le ha ocurrido?

e ;Su pareja o alguna otra persona utiliza la fuerza con usted? ; Cémo? ; Desde cuando?

e ;Alguna vez le han agredido mas gravemente?

—i
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Si tenemos sospechas de SICO por los sintomas o problemas psicoldgicos encontrados:

Muchos sintomas psicolégicos pueden estar relacionados con la propia EM, pero si tenemos
sospechas de una SICO es importante que exploremos otras causas posibles de esta sintomato-
logia que pueden estar directamente causadas por una situacion de abuso o maltrato.

* Me gustaria conocer su opinidn sobre estos sintomas que me ha contado (ansiedad, nervio-
sismo, tristeza, apatia...] ; Desde cuando se siente usted asi? ;A qué cree que es debido?
¢ Lo relaciona con algo?

* ;Ha sucedido ultimamente algo en su vida que le tenga preocupado/a o triste? ; Tiene algln
problema quizas con su pareja?, jcon sus hijas o hijos?, ;con alguien de su familia?, jen el
trabajo?

e Parece como si se encontrara alerta, asustado/a ; Qué teme?

e ;i Tiene alguna dificultad para ver a sus familiares o amistades? ; Qué le impide hacerlo?

Ademas de este tipo de preguntas, podemos apoyarnos en la herramienta de Registro SICO de
esta guia, donde aparece un listado indicadores que, junto a los factores de riesgo, nos ayudaran
a identificar la existencia de una SICO y/o situacién de maltrato.

Es importante emplear un lenguaje claro, y priorizar establecer un vinculo de confianza, donde la
persona se sienta segura y pueda expresar lo que sucede.

Si detectaramos un riesgo alto, también es importante garantizar la sequridad de la persona en
todo momento dandole pautas de seguridad para su vida cotidiana.

A no ser que se detecte un alto riesgo vital, hay que apoyar las decisiones que tome la propia
persona, explicandole que necesita ayuda y que cuenta con profesionales a su disposicion.

En caso de que el/la profesional no se sienta capacitado o capacitada para afrontar esta situacion,
derivara a la persona a otro recurso o profesional, pero es importante al menos concertar otra cita
para ver como se ha desarrollado la derivacion efectuada.

Mas adelante sugerimos algunos itinerarios posibles de derivacion a recursos especializados en
funcién del tipo de situacion compleja detectada.
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Atencion

PROPUESTA DE ITINERARIO DE ACTUACION
ANTE LA DETECCION DE UNASICO EN EL CENTRO SOCIOSANITARIO:

[ SE DETECTA UN INDICIO DE SICO ]
|
< Ponerlo en conocimiento

del/la responsable del
Centro/Servicio

(&)

Registro de informaciony
estudio del caso por parte

de la “Antena SICO”

Si se considera que es

Valoracion del equipo interdisciplinar

Coordinacion con: neurologia, atencion primaria,
servicios sociales...

De acuerdo a las caracteristicas de cada SICO, I

una SICO, se toman las
medidas oportunas

|

solicitar asesoramiento por parte de la red de
recursos especializados:

N
Preservar en todo momento la integridad

EME de la PcCEM/FC

Asesoria técnica y juridica/defensa de derechos
Servicios Sociales de Base Municipales

Centros autondmicos adscritos a la Red SAAD
(Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia)

L]

Puntos municipales de atencion en Violencia de
Género
L]

Servicios de Mediacion Familiar

v

Decidir la linea de actuacion

v

Derivar, si es preciso, al servicio especifico
de la red de recursos especializados, la
administracion que corresponda
(autondmica, local, estatal) o la autoridad
competente [policia, etc.)

v

Realizar seguimiento de la evolucion
del caso

ON¥mOYONO.

3
& N .
Antena SICO Podemos apoyarnos en:
El Centro sociosanitario de atencién a PcEM puede 3
optar por designar como “Antena SICO” a un/a g Antena SICO
profesional del propio centro, que tendré la funcién B
de ser la persona de referencia para centralizar la @ Consulta E,ME ..
valoracion y coordinar el abordaje de las SICOs en Asesoria técnica yjurldlca/defensa de derechos
el marco del equipo interdisciplinar del Centro. para entidades miembros
Es importante que este/a profesional tenga forma- 00 ) ) ) .
cién especializada de acuerdo a la propuesta san Trabajo en equipo |nterd|SC|pl|nar
descrit la "H ienta de F ién SICO” A . ‘s . ‘s L
o sste rranigl o enta e rormacin ~'vo Coordinacién/derivacion a recursos especializados
. AN J

—@{
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ATENER EN CUENTA EN EL ABORDAJE DE SITUACIONES DE MALTRATO:

En todos los casos, es importante proteger y dotar de herramientas para protegerse a la perso-
na que sufre el maltrato, ya sea la PcEM o su familiar cuidador/a.

En cuanto a la persona que ejerce el maltrato, en caso de que sea posible la intervencion con la
misma, adoptaremos un enfoque diferente en funcién de la clasificacion que hayamos realizado
del comportamiento maltratante, segun se trate de un MALTRATO POR IGNORANCIA, por NEGLI-
GENCIA o bien si nos encontramos ante situaciones de MALOS TRATOS INTENCIONADOS

e Cuando se trata de situaciones de maltrato porignorancia, nuestra intervencion ird orienta-
da a ofrecer informacion y formacion a la persona agente del maltrato. En muchos casos
esta intervencion se podra abordar desde el propio equipo interdisciplinar del Centro.

* Si se trata de maltrato por negligencia, la intervencion profesional se centrara en la motiva-
cion de la persona, trabajando con ella la conciencia del riesgo real, y la valoracion de las
consecuencias de su comportamiento en la persona afectada.

» Cuando lo que detectamos es un maltrato intencionado, ademas de actuaciones encamina-
das a la modificacion de los comportamientos a través de la informacion, la formacion y la
motivacion, el foco de la actuacién profesional se centrard en LAS CONSECUENCIAS
(INCLUSO LEGALES) para la persona que maltrata. Los casos en que el maltrato es inten-
cionado y habitual van a requerir en la mayoria de los casos una derivacion a recursos
especializados.

ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA
pone su servicio de asesoria técnica y juridica/defensa de derechos

a disposicion de las entidades miembros y sus profesionales

DERIVACION A OTROS RECURSOS:

La derivacion a otros recursos debe realizarse siempre con el consentimiento de la persona afec-
tada e informandola en todo momento de con quién vamos a compartir su informacion y con qué
objetivo.

Cuando se derive a otro/a profesional, se le informara del nombre del/la profesional y se haré
contacto previo, manteniendo posteriormente coordinacion.

En muchos casos, el recurso especializado de referencia seran los Servicios Sociales Generales
(también denominados de Base o Municipales). Si en nuestro equipo multidisciplinar contamos
con un/a trabajador/a social, es recomendable que la derivacion se realice a través de esta figura
profesional, procurando que exista un trabajo conjunto y coordinado con el equipo de SSG.

En los casos de violencia de género, la coordinacion podra realizarse directamente con los recur-
sos especializados en atencion a mujeres victimas de violencia de género de caracter municipal o
autonoémico en funcién de la localidad donde nos encontremos.

Ante la diversidad de SICOs que podemos encontrarnos, tendremos también en cuenta otro tipo
de recursos que puedan dar respuesta a las necesidades especificas de cada caso (centros auto-
nomicos adscritos a la Red SAAD, servicios de mediacion familiar, recursos especializados de
atencion a las familias (CAFs), centros de atencién a la infancia y adolescencia, recursos especia-
lizados para persona inmigrantes, etc....

—@#
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FACTORES DE PROTECCION A CONTEMPLAR EN EL EJERCICIO PROFESIONAL,
EL ENTORNO INSTITUCIONAL Y DE LA SOCIEDAD:

o

e

En el ejercicio de la atencion profesional médica y sociosanitaria

o7

\-

* Profesionales expertos/as en la deteccidn e intervencién ante SICO

e Trabajo en equipo interdisciplinar

* Equipo profesional con formacion y sensibilizacion en temas de malos tratos
e Cumplimiento derechos laborales

e Equipo cohesionado

e Acceso a formacién continuada

* Actividades de proteccion de la salud

e Acceso a los recursos necesarios y convenientes en el ejercicio laboral

J

@ En el entorno institucional

e Evaluacion periodica y cumplimiento normativo

» Establecimiento de criterios de buena préactica-estandares de calidad
e Instalaciones, recursos y medios adecuados y accesibles

e Profesionales especializados y formados

* Coordinacién de personas y/o servicios

» Contacto y cooperacion intercentros

e Estandarizacion de protocolos

* Responsabilidad social

la sociedad, en la prestacion de recursos y atencion a los derechos del colectivo

* Politicas para la prestacidn de recursos, servicios e infraestructuras adecuadas

e Garantizar el cumplimiento de leyes y normas

e Accesibilidad universal

* Sensibilizacion ciudadana, derechos y deberes del colectivo

e Acceso universal a derechos sociales

* Servicios de voluntariado y cooperacion social

* Aplicacion de la legislacion

* Politicas de igualdad de género con perspectiva de discapacidad

* Difundir noticias e imagenes positivas del colectivo

» Facilitar al colectivo el acceso a nuevas tecnologias de informacion y comunicacion

—@i
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— Aportaciones Grupo Focal de profesionales expertos/as 5;9;5 —

Elprimer momento en el que la PcEM acude al Centro de atencion especializado en
EM es un momento importante para identificar los factores de riesgo.

Generar un buen contexto de confianza con las PcEM y FC permite que durante el
tratamiento emerja la informacion de posibles situaciones que no estan siendo
adecuadas en la vida de la persona.

Los equipos multidisciplinares e integrales son mas eficaces a la hora de detectar
posibles situaciones complejas.

Necesidad de deteccion precoz. Ademas de los factores de riesgo, es importante
conocer los indicadores de que se estd produciendo situaciones de maltrato (indi-
cadores fisicos, psicoldgicos, econémicos...)

R

Importancia de un profesional o persona de referencia, “ Antena SICO”, que coordi-
ne las actuaciones en el caso. Debe ser alguien de confianza para la persona, que
conozca el caso y pueda realizar un seguimiento cercano y coordinar los recursos
poniendo en el centro a la persona.

Es importante que la persona de referencia esté apoyada por un equipo profesional
compuesto por personas que tengan, a su vez, un conocimiento profundo de la EM.

R

Para una atencion integral cabe recalcar la importancia de la coordinacion estrecha
con otros recursos.

Cuando se detectan situaciones de violencia es muy importante derivar a recursos
especializados en este tema. El conocimiento profundo del contexto de la violencia
permite a los profesionales especializados orientar de manera adecuada a la
persona que la sufre, y evitar dobles victimizaciones que podrian producirse al reco-
mendar por ejemplo la denuncia en casos donde no estd muy claro que la justicia
vaya a poder proteger a la persona.

R

Se considera importante que la persona pueda escoger su figura de referencia. Se
trata de situaciones de gran vulnerabilidad donde se ven alterados elementos de
seguridad, dignidad y autonomia, por lo que la persona que acompane a la PcEM
debe ser alguien de confianza para ella.

Cuando los/las cuidadores/as pierden la sequridad sienten que ya no pueden aten-
der adecuadamente a su familiar con EM. Cuando se detecta esta situacion les
podemos ofrecer recursos de apoyo (técnicos, econdémicos, de apoyo profesional...].

Prestar atencion al maltrato en el &mbito hospitalario: ej. Contenciones fisicas o
farmacologicas utilizadas por desconocimiento de la EM.

E-E
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Importancia de contemplar el aspecto econdmico y de hacer una planificacion de
acuerdo a las necesidades que la persona pueda tener. Se recomienda ayudar a la
PcEM y su familia a elaborar un “planning econémico” desde el momento del diag-
nostico; algo parecido a una provision que permita a la PcEM prever los cambios en
su situacion financiera y planificar su situacion econdémica futura.

R

Promover la figura juridica de los “patrimonios especialmente protegidos para
personas con discapacidad”, aportaciones que hacen los familiares, con desgrava-
cion fiscal, un patrimonio que sera destinado Unica y exclusivamente a salvaguardar
la capacidad econdmica y financiera de la persona con discapacidad, que le de auto-
nomia si desaparecen sus padres o hermanos.

Q

Promover el documento de Voluntades Anticipadas y Planificacion de Decisiones
Anticipadas (PDA] que la PcEM pueda decidir desde el inicio como quiere que se
actle respecto a su atencién y cuidados segun va evolucionando la enfermedad. No
ceder a terceros la responsabilidad en la toma de ese tipo de decisiones.

Promover las “capitulaciones Matrimoniales”, previendo las situaciones posibles que
se puedan generar de la EM y acordando anticipadamente como se va a proceder ante
estas situaciones (custodia de los hijos, asignacion del domicilio conyugal, bienes..)
Importante ofrecer a las empresas la i%ormacién y recursos de apoyo necesarios
para integrar de manera adecuada a la PcEM en el contexto laboral.

R
Desarrollar mecanismos para detectar y prevenir el mobbing en el entorno laboral.
La PcEM puede disminuir su rendimiento o capacidad para desarrollar su trabajo,
bajas laborales debido a los brotes de la enfermedad... todo esto puede llevar asocia-
da una progresiva disminucion de sus tareas, funciones o responsabilidad, que puede
derivar en sentimientos de inutilidad y situaciones de mobbing.

Necesario que la PcEM tenga la informacién suficiente sobre sus derechos para
poder detectar y notificar este tipo de situaciones de acoso laboral.

Necesidad de investigaciones que recojan datos estadisticos, para un mejor conoci-
miento de la realidad. Desarrollar sistemas de recogida de informacion respecto a
Situaciones Complejas (qué casos hay, tanto a nivel cualitativo como cuantitativo).

Potenciar el acceso a las nuevas tecnologias en el @mbito ruraly en caso de dificultades
de acceso por diversos motivos (falta de recursos, inaccion, nivel socioeconémico...)

Tener siempre en cuenta la triple perspectiva: PcEM, Cuidadores y Profesionales.

Es importante que las Asociaciones de afectados/as se den a conocer y ofrezcan su
apoyo para informar sobre la EM a familiares y allegados.

—@i
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e Atodas y cada una de las personas profesionales de los centros de atencién sociosanitariay
neurorrehabilitacion de las entidades miembros de EME que han colaborado.

e Centro Espanol de Documentacion sobre Discapacidad del Real Patronato.

¢ Nuria Grau Ripoll.
Psicdloga. Servicio de atencidn terapéutico y juridico de la Fundacion Vicki Bernadet.

e Maria Belén Gutiérrez.
Profesora Titular de la Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional de Educacion a Distan-
cia (UNED] y directora del Servicio de Proteccion a Personas con Discapacidad (PROTEDIS).

* Yolanda Higueras Hernandez.
Neuropsicéloga y PhD en Psicologia. Instituto de Investigacion Sanitaria del Gregorio Maranén.
Colaboradora de la Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del Servicio de Neurologia del
HGUGM. Profesora Asociada de la Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense de
Madrid.

e Juan José Martin Gonzalez.
Persona con Esclerosis Mdltiple. Presidente de ATUEM y blogger.

* Dra. Maria Luisa Martinez Ginés.
Coordinadora de la Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del Servicio de Neurologia del
Hospital General Universitario Gregorio Maranén de Madrid.

e Miguel Angel Verdugo Alonso.
Catedratico de Psicologia de la Discapacidad de la Facultad de Psicologia de la Universidad de
Salamanca. Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO).

* Participantes en Grupo Focal de expertos/as:

- Mar Calle Pomar.
Psicéloga. Experta en violencia de género. Coordinadora del Punto Municipal del Observatorio
Regional contra la Violencia de Género y coordinadora de la Concejalia de Mujer del Ayunta-
miento de Boadilla del Monte.

- Lourdes Guanter Peris.
Enfermera. Coordinadora de Docencia Institut Catala d'Oncologia. Profesora Asociada
Universidad de Barcelona.

- Roger Meza Murillo.
Médico rehabilitador. Coordinador Unidad de Neurorrehabilitacién del Centre d'Esclerosi
Multiple de Catalunya - Cemcat, Hospital Universitario Vall d"Hebron de Barcelona.

- Maria Rotondo Urcola.
Economista. Especialista en sector financiero principalmente en el drea de analisis de
inversiones, asesoramiento estratégico y mentoring. Experiencia en creacion de empleo para
personas con discapacidad intelectual como fundadora y participando de forma activa en
“Interpreta”.

- Cristina Vetoret Vazquez.
Trabajadora Social. Centre d'Esclerosi Mdltiple de Catalunya - Cemcat, Hospital Universitario
Vall d'Hebron de Barcelona.

En la vida es duro enfrentarse con problemas gravesy, aunque el sufrimiento se oculte tras las grue-
sas paredes del silencio, existe.

Hay personas con Esclerosis Mdltiple en situaciones complicadas, a veces dramaticas.

No ha sido sencillo trabajar en un tema tan delicado. Era importante dar el primer paso, y lo hemos
dado con la valiosa colaboracion de personas con EM, familiares y profesionales. Gracias, infinitas,
a todas ellas.

Este documento es uno de los resultados. Con él pretendemos arrojar luz sobre estas situacionesy
aportar conocimiento a la practica profesional en el ambito sociosanitario desde un punto de vista
practico, ya que el objetivo, como apuntaba una persona con EM, es que “Sirva para algo”.

Merece la pena. Seguimos trabajando.
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