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Resumen

Objetivo: Construir un instrumento de screening de priorizacion en base a la complejidad en la
intervencion del trabajador social (TS) en una unidad de cuidados paliativos de agudos (UCPA).

Método: Se construy6 un cuestionario ad hoc de evaluacion social con 16 variables (indepen-
dientes) agrupadas en siete dimensiones. Cada variable se puntuaba con valores de 0, 3, 0 5,
siendo 0 la situacion menos compleja y 5 la situacion mas compleja. Asimismo, se adjudicé un
tiempo promedio a diferentes intervenciones en TS sanitario (variable dependiente). La variable
tiempo (invertido por TS) se ha categorizo a partir del valor de su mediana. Se ha realizado una
regresion logistica multivariante con la variable tiempo y variables explicativas (preguntas del
cuestionario), a fin de identificar las variables que incrementaban el riesgo de mayor consumo
de tiempo de TS (complejidad) para atender las necesidades de paciente-familia.

Resultados: Se evaluaron 200 cuidadores. La mediana de tiempo medio invertido por TS fue de
140 minutos. Las preguntas que definen complejidad en TS son: “En estos momentos se siente
apoyado por su entorno (familiar, social)” y “El/los cuidador/es, ;se ven con animos y posibi-
lidad de cuidar al enfermo en casa y con las limitaciones actualmente previsibles?”. Cualquier
respuesta desfavorable incrementa el riesgo de complejidad 3 veces.

Conclusiones: El uso de dos preguntas sencillas de forma proactiva permiten identificar aquellos casos
que van a consumir mas tiempo de trabajo social sanitario (complejidad) tras ingresar en una UCPA.
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Aim: To develop a social work (SW) assessment prioritization screening tool base on social
complexity in an Acute Palliative Care Unit (APCU).

Method: We developed an ad hoc questionnaire which assessed 16 variables (independent)
grouped into 7 dimensions. Each variable was scored 0,3 or 5, where 0 was the less complex
situation and 5 the more complex one. An average time was allocated for each of the SW inter-
ventions usually undertaken in the APCU. The variable time (used by the SW) was categorised
using its median value. It was used a multivariable logistic regression analysis with the variable
time and the explicative variables (questions in the questionnaire) in order to identify those
questions that increased the risk of time consumption (complexity).

Results: Two hundred main-careers were assessed. The median time used by the SW was 140
minutes. The questions that defined SW complexity were: “Currently, do you feel supported by
your social network?”, and “Caregivers are looking forward to being able to take care of the
patient at home with the currently foreseeable limitations”. Any unfavourable answer to any
of the questions increases the risk of being a complex case by three.

Conclusions: The use of two easy questions proactively allows identifying those cases that will
consume more health SW time at the APCU.

Barbero Biedma E, Sala Sufie S, Oliva Arias C, Llorens Torrome S, Porta i Sales J. Construccion de un instrumento de screening sobre la priorizacién de la
evaluacion de trabajo social sanitario en una unidad de cuidados paliativos de agudos. Med Paliat. 2019;26(1):12-21.

Introduccion

La atencion a la familia, en el ambito de los cuidados
paliativos (CP), se ha descrito y considerado uno de los pila-
res esenciales de esta disciplina’. La evaluacion y atencion
de las necesidades de los familiares de los pacientes con
enfermedades avanzadas son un punto clave en la atencion
paliativa, ya sea en domicilio o en centros sociosanitarios?3.
Mas recientemente se han descrito servicios de CP en hospi-
tales terciarios o institutos de cancer, definidos como unida-
des de cuidados paliativos de agudos (UCPA)¢°. Este Ultimo
ambito implica habitualmente necesidades de intervencion
en situaciones complejas, que deben llevarse con agilidad y
en un plazo de tiempo breve que permita resolver o plani-
ficar la atencion de los pacientes y familias con celeridad™.

Tradicionalmente, la intervencion del trabajador social ha
ido precedida a la demanda de otro profesional del equipo
asistencial que identifica una necesidad en el ambito familiar;
ocasionalmente, esta necesidad corresponde a alguno de los
criterios de intervencion de trabajo social sanitario'"'2, pero
en otras se realizan basandose en prejuicios o “corazonadas”
del profesional o profesionales que atienden al paciente.

Al igual que en otras disciplinas, en el trabajo social sani-
tario (TSS) es frecuente el uso de instrumentos que permitan
una evaluacion fiable y reproducible de diferentes aspectos
de la atencion®. Existen diferentes instrumentos, bien cono-
cidos, que se han utilizado para la evaluacion de la sobrecar-
ga del cuidador™™ o la claudicacion familiar'®', las cuales
han sido validadas en contextos asistenciales diferentes a las
UPCA. En un entorno como las UCPA, donde la estancia media
es breve, alrededor de los 10 dias®, lo anterior conlleva a que
la intervencion de TSS deba ser precoz, agil y sistematica. De
forma semejante a otras areas de la atencion sanitaria®", la
complejidad en la atencion familiar puede relacionarse con
el tiempo invertido por el trabador social en la evaluacion y

gestion de las necesidades durante el ingreso de un paciente
en la UCPA. El presente estudio tiene como objetivo construir
un instrumento de screening de priorizacion en base a la com-
plejidad en la intervencion del trabajador social en una UCPA.

Material y métodos

Disefio y poblacién a estudio

Se llevé a cabo un estudio prospectivo con inclusiéon con-
secutiva de los cuidadores principales de nuevos pacientes
ingresados en la UCPA. En caso de que no hubiese cuidador
principal (CuP), se invitd al propio paciente a participar en
el estudio. No se incluyeron en el estudio aquellos CuP en
los que el equipo asistencial lo desaconsejo, ya fuese porque
el paciente se hallase en situacion de Gltimos dias, o bien
existencia de confrontacion entre la familia y el equipo.

Todos los CuP (y en su ausencia los pacientes) que par-
ticiparon en el estudio firmaron la hoja de consentimiento
informado. El estudio fue aprobado por el comité de ética
e investigacion clinica local (Ref.PR 191/11).

Instrumento

Se construyd un instrumento ad hoc cuyos items se identifica-
ron y construyeron por consenso entre el equipo investigador y
miembros del equipo asistencial del servicio de cuidados palia-
tivos, que por otra parte recogen los aspectos o dimensiones
de una valoracion de trabajo social estandar (Anexo 1). En una
busqueda previa en MEDLINE pubmed ((Complexity) AND “Acu-
te palliative care unit”) AND ((“Social Work”[Mesh]) OR “Social
Work Department, Hospital”[Mesh]), no se recabaron articulos.
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A parte de los datos demograficos del paciente y CuP, se
definieron siete dimensiones: 1) estructura familiar (paren-
tesco, nlcleo de convivencia, situacion de salud del CuP, red
de apoyo, cargas familiares); 2) estructura de vivienda (barre-
ras arquitectonicas, accesibilidad); 3) capacidad cuidadora
(soportes disponibles, percepcion de necesidades, manejo y
afrontamiento de aspectos emocionales); 4) uso de recursos
sanitarios/sociales (tipo y causa); 5) impacto econémico; 6)
percepcion de renuncia del CuP respecto las actividades que
ha tenido que dejar de disfrutar desde que asume el rol de
CuP; vy, 7) autovaloracion de su capacidad cuidadora. Cada
respuesta era cerrada y se puntuaba con valores de 0, 3, 0 5,
siendo 0 la situacion mas favorable o menos compleja, y 5 la
situacion mas desfavorable o mas compleja.

Se definié como variable independiente la suma de la pun-
tuacion de las variables ordinales independientes, las cuales
indican complejidad y, por lo tanto, tendrian que explicar una
mayor dedicacion de tiempo y priorizacion por parte de TSS.

Como variable dependiente se establecio la suma de los
tiempos promedio estimados (tiempo global) para los tipos de

intervenciones realizadas en cada caso. En la Tabla |, se mues-
tran las intervenciones, su tiempo promedio y su descripcion.

Procedimiento

El trabajador social (COAy SSS), tras identificar los pacien-
tes ingresados en la UCPAy verificar con el equipo asistencial
el cumplimiento de los criterios de inclusion, invit6 a parti-
cipar en el estudio al CuP del paciente, o al propio paciente
en caso de no haber CuP. En caso de acceder, se firmo la hoja
del consentimiento informado. El instrumento se administrd
en el contexto de una entrevista guiada, siempre dentro de
las primeras 24-48 horas habiles tras el ingreso del paciente.

Analisis estadistico

Las variables categoricas se muestran como frecuencias
observadas, y las variables numéricas se presentan como

Tablal. Intervenciones habituales de trabajo social, tiempo promedio de ejecucion y descripcion, utilizadas en el estudio
Intervencion Descripcion Tlempc?
Promedio
Realizacion del screening Identificar y conocer el agente del estudio 20’
. - Entrevista estructurada o semiestructurada, con el objetivo de identificar ,
Primera visita de TSS . . A . 45
situaciones que estan provocando un malestar en el usuario
i Mejorar o implementar dinamicas familiares o individuales con el objetivo de
Intervencion . . . . . o2 Z ,
. . potenciar las capacidades de los individuos en mejorar la situacion que estan 45
socioterapéutica ..
viviendo
Intervencién dinamico . P . . . o s
familiar Promover un cambio en la dinamica disfuncional de una situacion familiar 45’
s e Necesidad de institucionalizacion del usuario o un miembro de la familia, en ,
Recurso institucional . . - 30
el momento actual y atendiendo a la necesidad vivida del momento
ety s Acciones derivadas del contacto, traspaso o coordinacion entre nosotros y
Derivacion / Coordinacion . . - ;
otros recursos de la comunidad con el objetivo de optimizar las 30
recurso externo . . : . o
intervenciones de diferentes profesionales implicados
Atencion y transmision de informacion profesionalizada sobre una situacion
o . en concreto por parte del trabajador social sanitario, al enfermo o familia, ,
Informacion / Asesoramiento . iy ; . 20
con el objetivo de encontrar el recurso o la solucion que mas se ajuste a la
necesidad presentada
. Contacto con la mediadora cultural, preparacion de la entrevista,
Colaboracién con apoyo . et . . . i . s ,
X identificacion de objetivos de la intervencion, feedback de la intervencion, 25
mediadora cultural . - . .
con el resto de profesionales del equipo asistencial
N . Preparacion y presentacion de un caso clinico en el comité interdisciplinario ,
Comité psicosocial . . . . 30
de la unidad funcional de psicosocial
Derivacion a Consultas Derivacion al profesional de Trabajo Social Sanitario de la consulta, especificando 10’
Externas de TSS el objetivo de la misma y el plan de accion establecido hasta el momento
A Seguimiento de la elaboracion de duelo mediante entrevistas personalizadas.
Seguimiento post iy . s L. . ; ,
. También se incluyen tramites administrativos y de apoyo relacionados con la 30
fallecimiento
muerte del enfermo
Otros Acciones propias de la competencia del trabajador social que no hayan sido 30°

reflejadas en las definiciones anteriormente referidas
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medias con sus desviaciones estandar (SD). La variable
respuesta “tiempo global” se ha categorizado a partir
del valor de su mediana. Se ha realizado una regresion
logistica multivariante por pasos adelante con la variable
respuesta “tiempo global” y variables explicativas todas
las preguntas del cuestionario. Un valor de p < 0,05 se ha
considerado estadisticamente significativo. El analisis se
ha llevado a cabo mediante el paquete estadistico SPSS
(v21 oficial).

Resultados

De abril de 2011 a abril de 2012 se incluyeron 411 cui-
dadores, de los cuales fueron evaluables 200 (48,6 %). Las
causas de no ser evaluables fueron: situacion de ultimos
dias 90 (42,5 %) casos, reingreso 44 (21 %), no acepta parti-
cipar 10 (4,7 %), no existencia de CuP definido 26 (12,3 %),
sobrepasar las 48 horas entre ingreso y la posibilidad de
entrar en estudio 40 (19 %), y barrera idiomatica en un caso
(0,5 %). Las caracteristicas demograficas de pacientes y CuP
se muestran en la Tabla II.

Respecto a las diferentes variables independientes, los
resultados obtenidos se muestran en la Tabla Ill. La observa-
cion de los resultados de las diferentes dimensiones analiza-
das con el instrumento muestra algunos aspectos a destacar.
Respecto a la dimension “Estructura familiar”, el 49 % de
los CuP presentan problemas de salud de variada relevancia.
Respecto a “Domicilio”, el 60 % informa de barreras arqui-
tectonicas, siendo en este caso mas de la mitad evaluadas
como insuperables. En cuanto a la “Capacidad cuidadora”,
aproximadamente el 50 % de los CuP en todos los items

Tabla ll. Caracteristicas demograficas de pacientes
y cuidadores
Pacientes Cu'ida‘dores
principales
Sexo (hombre; mujer) n (%) e ((gj)) 3 ?25%;&?;})
Edad (media; DS) 66,4; 11,8 57,2; 14,7
Parentesco n (%)
Esposo/a 127 (63,5)
Hijo/a 054 (27,0)
Hemano/a 011 (05,5)
Otros 008 (04,0)
Neoplasias (5 mas
frecuentes) n (%)
Digestivo superior 48 (24,0)
Pulmon 33 (16,5)
Colon-recto 26 (13,0)
Urogenital masculino 17 (08,5)
Mama 12 (06,0)

explorados manifiestan tener dificultades, ya sea en su capa-
cidad de acompanar, de ayudar al paciente en su cuidado,
en la gestion de medicamentos y en el apoyo emocional. En
este ultimo aspecto, el 45,5 % de los CuP refiere dificultades
severas de afrontamiento y necesidad de apoyo profesional.
Referente al “Uso de recursos”, los CuP describen un uso
frecuente de recursos sociales y/o sanitarios, siendo dos
tercios de ellos > 2 veces al mes, y el 55 % reporta el uso de
urgencias en el mes previo al ingreso en la UCPA. En cuanto
al “Uso de recursos”, no se han hallado diferencias esta-
disticamente significativas por sexo, edad y parentesco del
cuidador, pero si la cuidadora era mujer la proporcion de uso
de los servicios de urgencias fue significativamente mayor
que los hombres: 60,7 % vs. 40 % (p = 0,01). En referencia a
la disponibilidad de tiempo libre, en el mes previo al ingre-
so en la UCPA el 57 % indica que nunca han tenido tiempo
libre; en este aspecto, la proporcion de cuidadores cuyo
parentesco era esposo/a que renunciaron completamente a
su tiempo libre fue mayor que el de los hijos: 64,6 vs. 42,6 %
(p = 0,008), respectivamente, no hallandose diferencias
significativas respecto al sexo y la edad del cuidador. En
cuanto a la “Perspectiva” de continuar cuidando al paciente,
aproximadamente un tercio no se ven con animos de conti-
nuar, y aproximadamente otro un tercio solo en el cuidado
personal basico.

Complejidad

Respecto al tiempo medio invertido por TSS en la eva-
luacion y atencion por paciente y familia, fue de 132,7
(SD 72,8) minutos, con un rango entre 20 y 365 minutos, y
una mediana de 140 minutos. Segun el modelo de regresion
obtenido (Tabla IV), las preguntas que definen el tiempo
que ha de dedicar la T en la atencién de un caso (paciente-
familia) son: “En estos momentos se siente apoyado por su
entorno (familiar, social)” (p = 0,013) y “El/los cuidador/
es jse ven con animos y posibilidad de cuidar al enfermo
en casa y con las limitaciones actualmente previsibles?”
(p = 0,005).
Los cuidadores que se sienten “parcialmente” apoyados
por su entorno tienen 2,48 veces mas riesgo de necesitar
mas tiempo de la TSS para atender sus necesidades que
los que se sienten completamente apoyados por su entorno
(p = 0,014), mientras que los que se sienten “escasamente”
apoyados, su riesgo es 3,24 veces mayor (p = 0,046). Por otra
parte, los cuidadores que manifiestan una posibilidad cuidar
“solo cuidado personal basico” tienen 2,69 veces mas de ries-
go de necesitar mas tiempo de la TSS que los que dicen sentir-
se con animos y posibilidad de cuidar de forma incondicional
(p = 0,009), y los que manifiestan que su posibilidad de
cuidar es "ninguna, minima o esporadica” su riesgo es
2,84 veces mayor que los que pueden cuidar de forma incon-
dicional (p = 0,004).
Por tanto, las dos preguntas capaces de identificar com-
plejidad son:
- ;En estos momentos se siente apoyado por su entorno
(familiar, social)?

- El/los cuidador/es, ;se ven con animos y posibilidad de
cuidar al enfermo en casa y con las limitaciones actual-
mente previsibles?
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Tabla lll. Distribucion de las diferentes variables (independientes) evaluadas
Dimensiones items n (%)
Estructura familiar
Lo - Acompanado 188 (94)
s ?
;Con quién vive el enfermo? ~ Solo 12 (6)
¢Hay menores/disminuidos/ enfermos - No 144 (72)
a cargo directo del cuidador? - Si 56 (28)
. . - No problemas de salud sin limitacion funcional o autocuidado.
¢(El/los cuidador/es tienen buena e
. . - Problemas de salud con pequenas limitaciones 102 (51)
salud? Si hay problemas, ;limita la . R
N . - Problemas de salud con importantes limitaciones o 59 (29,5)
posibilidad de tener cuidado del . .
- Problemas de salud que requieren ingresos frecuentes 39 (19,5)
enfermo?
(> 3 en 6 meses)
En estos momentos se siente apoyado Completamente 134 (67)
or su entorno (familiar, social) - Parcialmente 48 (24)
P ? - Escasamente 18 (9)
Domicilio
;Hay dificultades para que el enfermo - No barreras arquitectonicas 80 (40)
entre o salga del domicilio? - Barreras arquitectonicas de solucion rapida 48 (24)
¢Se pueden resolver? - Insuperables o con muchas dificultades de solucion 72 (36)
- Domicilio de facil acceso para servicios sanitarios / sociales
o o o 180 (90)
- Domicilio dentro o cercano al nicleo urbano, con dificultades de 14 (7)
JEs facil llegar a casa del enfermo? acceso (solo transporte privado)
- Domicilio aislado (rural) con dificultades de acceso (solo transporte 6 (3)
privado)
Capacidad cuidadora
- No hay ningln problema para que siempre que sea preciso esté 90 (45)
¢Ha habido (antes del ingreso) o hay acompanado
disponibilidad para que el enfermo - Siempre que sea preciso esta acompainado pero con dificultades
a - . ~ 77 (38,5)
este acompanado? - No se pueden cubrir todas las horas de compania, pese a 33 (16.5)
necesitarlo ’
Ha habido (antes del ingreso) o hay - No hay ningun problema siempre que lo necesite 106 (53)
posibilidad para ayudar al paciente en - Algunas veces se necesita una tercera persona 51 (25,5)
la higiene, movilizacion, WC, etc. - En ningln caso o con mucha ayuda 43 (21,5)
Ha habido (antes del ingreso) o hay - Ningun problema siempre que se necesite (inyectables u otros 113 (56,5)
disponibilidad/predisposicion para tratamientos)
preparar, administrar, supervisar - Solo hay problemas con inyectables 64 (32)
tratamientos - Hay problemas en la administracion y/o supervision del tratamiento 23 (11,5)
Ha habido (antes del ingreso) o hay - En general, vamos saliendo
i - o3 : . . 83 (41,5)
dificultad para compartir informacion, - Ha habido momentos que hemos necesitado ayuda profesional 26 (13)
afrontar situaciones de pena, tristeza, - Insufrible, incapaces de afrontar cuando el enfermo se hunde o se
. . . . 91 (45,5)
angustia, etc. queja. Frecuente necesidad de ayuda profesional
Uso de recursos
En el 4ltimo mes, jcuantas veces ha - Una o menos de una vez al mes 67 (33,5)
utilizado los servicios sanitarios y/o - Dos veces al mes 54 (27)
sociales? - Una o mas veces a la semana 79 (39,5)
v - - Visita sanitaria/social programada 35 (17,5)
‘,Q'“.Ie recursos ha utilizado en el - Visita no programada (TSS, 1C024,PADES) 55 (27,5)
ultimo mes? .
- Urgencias 110 (55)
Economia
Actualmente, jtiene dificultades para Ninguna o pocas d‘f.'c.“ltades 117 (38,5)
. - Se llega pero con dificultades 72 (36)
llegar a final de mes?
- No llegamos 11 (5,5)

(Continta en la pdgina siguiente)



Construccion de un instrumento de screening sobre la priorizacion de la evaluacion
de trabajo social sanitario en una unidad de cuidados paliativos de agudos 17

Tabla Il (Cont.).

Distribuciéon de las diferentes variables (independientes) evaluadas

Dimensiones items n (%)
Renuncia
En el Ultimo mes, ;usted ha dispuesto - Dispone de tiempo a demanda 52 (26)
de tiempo libre para realizar alguna - Puntualmente 33 (16,5)
actividad que le haga sentir se bien? - Nunca 115 (57,5)
Perspectiva
El/los. c.L{ldador/es,. ¢s€ ven con cuerpo Incondicionalmente (tanto cuidado personal como sanitaria) 83 (41,5)
y posibilidad de cuidar al enfermo en . 2 . .
. - Solo cuidado personal basico (comida, higiene...) 54 (27)
casa y con las limitaciones . - .
- Ninguna, minima o esporadica 63 (31,5)

actualmente previsibles?

TS: Trabajo Social. 1C024: “call-centre” del Institut Catala d’Oncologia. PADES: Equipo de atencion domiciliaria especifico de
cuidados paliativos (acronimo de: “Programa d’Atencié Domiciliaria-Equip de Suport”.

Tabla IV. Resultados del modelo de regresion logistica multivariante

n OR (IC 95%) p

Género del paciente Mujer 68 1

Hombre 132 0,67 (0,35-1,27) 0,220
Edad del paciente (afos) < 59 50 1 0,132

60-69 55 0,47 (0,20-1,09) 0,077

70-74 48 0,93 (0,40-2,20) 0,877

>75 47 1,23 (0,52-2,92) 0,639
En estos momentos se siente apoyado por Completamente 134 1 0,013
su entorno Parcialmente 48 2,48 (1,20-5,13) 0,014

Escasamente 18 3,24 (1,01-10,27) 0,046
Se ven con animos y posibilidad de cuidar Incondicionalmente 83 1 0,005
al enfermo en casa y con las limitaciones ¢4\, cyidado personal basico 54 2,69 (1,28-5,66) 0,009
actualmente previsibles i ,

Ninguna, minima o esporadica 63 2,84 (1,39-5,84) 0,004

OR: Odds Ratio. IC: Intervalo de Confianza.

Discusioén

En nuestro conocimiento, el presente trabajo es el pri-
mero que muestra los resultados respecto a la construccion
de un instrumento que permita priorizar la intervencion de
trabajo social sanitario en una unidad de cuidados paliativos
de agudos, en base a la complejidad familiar.

Habitualmente, desde trabajo social sanitario se evalla la
complejidad de la situacion sociofamiliar a través de la eva-
luacion de la sobrecarga y el riesgo de claudicacion del fami-
liar. Respecto a la sobrecarga, las dos escalas mas utilizadas,
en nuestro medio, son la Escala de sobrecarga del cuidador
(Test Zarit™) y la Escala “Gijon” de valoracion sociofamiliar en
el anciano®. El test Zarit evalla varios factores que influyen

en el cuidador, entre ellos el impacto del cuidado, relaciones
interpersonales y expectativas de autoeficacia, explorando
los efectos negativos sobre el cuidador en distintas areas de
su vida: salud fisica, psiquica, actividades sociales y recursos
econdmicos, principalmente. En CP oncoldgicos se ha pro-
puesto la evaluacion de la sobrecarga del cuidador mediante
la escala de Zarit reducida®. Barahona Alvarez y cols.?' uti-
lizan la escala de Zarit en una poblacion ingresada en una
UPCA (pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos) para evaluar la
sobrecarga y el riesgo de claudicacion asociado a depresion y
ansiedad, evaluados mediante la Escala de Ansiedad y Depre-
sion Hospitalaria (HAD)%. La escala “Gijon” permite la detec-
cion de situaciones de riesgo o problematica social, siendo util
como un instrumento especifico de medicion de la situacion
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social. Consta de cinco items (situacion, familiar, economi-
ca, vivienda, relaciones y apoyo social), con cinco posibles
categorias en cada una de ellos, estableciendo un gradiente
desde la situacion social ideal, o ausencia de problematica
a la objetivacion de alguna circunstancia o problema social,
obteniéndose una puntuacion global.

Respecto a la claudicacion, una de las escalas mas usadas es
la Escala SAM de deteccion de la claudicacion familiar'. Segn
Quadras y cols.? la claudicacion viene determinada por dos
factores: el agotamiento y la sobrecarga, es decir, una vision
mas puramente objetiva como las propias tareas que desempe-
fa el cuidador, y otra de indole subjetiva como pueden ser el
afrontamiento a nivel emocional y los sentimientos del cuida-
dor provocados por la propia accion del cuidado. Finalmente,
la escala concluye con la elaboracién de una herramienta que
conjuga ambos factores (agotamiento y sobrecarga) disefiada
con 12 variables que recogen datos a nivel objetivo y emo-
cional. Cabe destacar que, como los propios autores indican,
dentro de las limitaciones del estudio la Ultima version solo fue
administrada a pacientes atendidos en domicilio.

Mas recientemente, desde el “Institut Catala de la Salut”,
dentro del programa de atencion a la cronicidad, se ha pro-
puesto el uso de diversas escalas dirigidas a identificar proac-
tivamente las necesidades sociales y el malestar psicosocial
en pacientes con enfermedades cronicas, tanto oncologicas,
como no". Las escalas principalmente recomendadas van diri-
gidas a la evaluacion del riesgo social (Escala de riesgo social:
TIRS), riesgo de claudicacion (Escala de Gijon), deteccion de
ancianos con riesgo de dependencia (Escala de Barber)* y
evaluacion del apoyo social percibido (Test de Duke-unk)?®.

Martin-Rosello y cols.? han descrito recientemente un ins-
trumento dirigido a evaluar la complejidad global en pacientes
con enfermedad en fase avanzada y terminal, (IDC-PAL) que
evallia aquellas situaciones o elementos de complejidad sus-
ceptibles de ser identificados tras la valoracion de la unidad
paciente-familia. El instrumento permite identificar la situa-
cion en: no compleja, compleja o altamente compleja. Dicha
herramienta considera la complejidad global del paciente
mediante la evaluacion de diferentes esferas, entre ellas la
“familiar y entorno”, de seis items que consideran en términos
generales: la falta de apoyo familiar, la no competencia para el
cuidado, disfunciones en la dinamica familiar, la claudicacion
familiar, la existencia de duelo o déficits estructurales.

En nuestro estudio, dos variables fueron predictores de
complejidad: “El/los cuidador/es, jse ven con animos y posi-
bilidad de cuidar al enfermo en casa y con las limitaciones
actualmente previsibles?”, y “;En estos momentos se siente
apoyado por su entorno (familiar, social)?”. Para cualquiera de
las dos preguntas, una respuesta desfavorable practicamente
duplica o triplica el riesgo de que TSS tenga que invertir mas
140 minutos por caso para atender las necesidades plantea-
das. Estos 140 minutos, desglosados por las diferentes accio-
nes/gestiones a realizar, en la practica suelen suponer alargar
la estancia en varios dias de los pacientes en la UPCA, si no se
detecta de forma temprana dichas situaciones.

La primera variable emerge, a nuestro entender, cla-
ramente del concepto de capacidad de afrontamiento.
La capacidad de afrontamiento o coping se ha descrito como
los esfuerzos manifiestos o internos para hacer frente a las
demandas internas y ambientales, y los conflictos entre
ellas, que exceden los recursos de la persona?. La otra varia-
ble se podria relacionarse con la potencial sobrecarga y/o

limitacion de recursos, propios o respecto a la ayuda per-
cibida, para que el cuidador pueda hacer frente a la nueva
demanda de cuidados. Creemos que el uso sistematico en
clinica de las dos preguntas puede ser de extremada utilidad
para hacer un screenning de complejidad, sin necesidad de
utilizar escalas de sobrecarga y afrontamiento por separado.
El screening social puede realizarse por personal de enfer-
meria en el momento de la acogida del paciente en la UPCA
o en los dias posteriores a su ingreso.

Adicionalmente, durante la implementacion del estudio
hemos constatado beneficios adicionales como mejorar la
sistematizacion del trabajo del trabajador social en la uni-
dad, asi como una mejor y ordenada transmision de la infor-
macion recabada al resto del equipo, ello con un incremento
paralelo de la satisfaccion de todos. Respecto a los familia-
res, la intervencion sistematizada ha sido bien recibida, ya
que para la administracion del instrumento se ha utilizado
este como una entrevista guiada. En cualquier caso, cree-
mos relevante obtener evidencia sobre la satisfaccion en el
equipo y familiares.

Uno de los aspectos a considerar en la interpretacion de
los resultados de nuestro estudio es el contexto en el que
se realiz6: un centro monografico de cancer y en un entor-
no metropolitano. En este contexto, la mayor parte de los
ingresos son motivados por procesos médicos agudos o suba-
gudos, y casi nunca por problemas exclusivamente sociales,
por lo cual nuestros resultados deberian validarse en otros
contextos.

Algunas potenciales limitaciones del estudio son el hecho
de haberse realizado en un solo centro, incluir exclusiva-
mente familiares de pacientes oncoldgicos y la existencia
considerable de pérdidas debido especialmente a la rigidez
del protocolo de estudio, Unica garantia de resultados fia-
bles. Por lo anterior, es relevante evaluar la capacidad del
instrumento en otros contextos clinicos y en una situacion
de atencion habitual, tanto sanitaria como social.

Conclusiones

El presente estudio muestra tres aspectos relevantes.
El primero la descripcion del alto nivel de necesidades de
los CuP de los pacientes oncoldgicos ingresados en nuestra
UCPA. En segundo lugar, proporciona un instrumento sencillo
de screening de la complejidad de TSS que ha de permitir
una intervencion precoz, y en tercer lugar el uso del instru-
mento del presente estudio ha permitido estandarizar no
solo la evaluacion de TSS, sino trasladarla de forma satis-
factoria al resto del equipo.
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Anexo 1. FEISBUC
V1  FECHA INGRESO (dd/mm/aaaa)
V2  FECHA INCLUSION (dd/mm/aaaa)
PACIENTE DATOS DEMOGRAFICOS
V3 Sexo H /D
V4  Edad (ahos)
V5 Neoplasia (CIM-10 3 cifras)
V6 Nacionalidad 0. Espano.l; 3. Extranjero regulado o en tramites
5. Extranjero no regulado
CUIDADOR DATOS DEMOGRAFICOS
V7 Sexo H/D
V8 Edad (anos)
-- Parentesco Esposo/a, hijo/a, hermano/a, nieto/a, otros:
ESTRUCTURA FAMILIAR
V9 Enfermo solo Esta solo (si + 20 puntos)
B o 0. Acompanado; 5. Solo
. 7 )
VUL A I TR GO G Acompanado de: pareja, hijos, nietos, otros
VA1 ¢Hay menores/disminuidos/ enfermosa 0. No
cargo directo del cuidador? 5. Si
0. No problemas de salud sin limitacion funcional o autocuidado
1El/los cuidador/es tienen buena salud? 3. Problemas de salud con Pequenas llml.taF1on.es
. . e 5. Problemas de salud con importantes limitaciones
V12 Si hay problemas, ;limita la posibilidad . .
. 5. Problemas de salud que requieren ingresos frecuentes
de tener cuidado del enfermo?
(> 3/6 meses)
Causas:
En estos momentos se siente apoyado 0. Completamente
V13 1 . 3. Parcialmente
por su entorno (familiar, social)
5. Escasamente
DOMICILIO
¢Hay dificultades para que el enfermo BTG a'rqu1t<lec'.comcas B B
L 3. Barreras arquitectonicas de solucion rapida
V14 entre o salga del domicilio? i oA
i 5. Insuperables o con muchas dificultades de solucion
¢Se pueden resolver?
Causas:
0. Domicilio de facil acceso para servicios sanitarios/sociales
3. Domicilio dentro o cercano al nlcleo urbano, con dificultades
V15 ;Es facil llegar a casa del enfermo? de acceso (solo transporte privado)
5. Domicilio aislado (rural) con dificultades de acceso (solo
transporte privado)
0. No hay ninglin problema para que, siempre que sea preciso,
esté acompanado
¢Ha habido (antes del ingreso) o hay 3. Siempre que sea preciso esta acompainado pero con
V16 disponibilidad para que el enfermo esté dificultades
acompanado? 5. No se pueden cubrir todas las horas de compaiia, pese a
necesitarlo
Causa:
o et (it b s @ BEy 0. No hay ninglin problem.a siempre que lo necesite
o . 3. Algunas veces se necesita una tercera persona
V17 posibilidad para ayudar al paciente en la

higiene, movilizacion, WC, etc.

5. En ninglin caso o con mucha ayuda
Causa:

(Continta en la pdgina siguiente)
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Anexo 1 (Cont).

FEISBUC

CAPACIDAD CUIDADORA

Ha habido (antes del ingreso) o hay
disponibilidad/predisposicion para

0. Ningun problema siempre que se necesite (inyectables u
otros tratamientos)
3. Solo hay problemas con inyectables

vi8 preparar, administrar, supervisar 5. Hay problemas en la administracion y/o supervision del
tratamientos tratamiento
Causa:
0. En general, vamos saliendo
Ha habido (antes del ingreso) o hay 3. Ha habido momentos que hemos necesitado ayuda
V19 dificultad para compartir informacion, profesional
afrontar situaciones de pena, tristeza, 5. Insufrible, incapaces de afrontar cuando el enfermo se hunde
angustia, etc. o se queja. Frecuente necesidad de ayuda profesional
Causa:
USO DE RECURSOS
Prna a 0. Una 0 menos de una vez al mes
En el ultimo mes, ;cuantas veces ha
s L o 3. Dos veces al mes
V20 utilizado los servicios sanitarios y/o a
. 5. Una o mas veces a la semana
sociales?
Causa:
A . o 0. Visita sanitaria/social programada
V21 fe“; recursos ha utilizado en el ultimo 3 \uiie2 1o programada (TSS, 1C024, PADES)
’ 5. Urgencias
ECONOMIA
Actualmente, ;tiene dificultades para 0. Ninguna o pocas dlﬁFgltades
V22 . 3. Se llega, pero con dificultades
llegar a final de mes?
5. No llegamos
RENUNCIA
En el ultimo mes, ;usted ha dispuesto de 0. Dispone de tiempo a demanda
V23 tiempo libre para realizar alguna 3. Puntualmente
actividad que le haga sentir se bien? 5. Nunca
PERSPECTIVA
El/l.os. Fuldador/gs, ¢s€ ven con animos y 0. Incondicionalmente (tanto cuidado personal como sanitaria)
posibilidad de cuidar al enfermo en casa . o . ..
V24 L 3. Solo cuidado personal basico (comida, higiene...)
y con las limitaciones actualmente . - g
. 5. Ninguna, minima o esporadica
previsibles?
Causas: F. Funcionales, E. Emocionales, P. Practicas
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