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Resumen

El objetivo del estudio fue describir el perfil y situacidon de adaptacién de personas
atendidas por un Equipo de Atencidn Psicosocial ubicado en la Comunidad de Madrid y
formado por 4 psicdlogos y 1 trabajador social y tedlogo. Para ellos, se realizé un ana-
lisis retrospectivo en el que se tomaron datos de todas las primeras visitas realizadas
durante 6 meses del 2014. En este periodo se atendieron 749 personas, 41,5% (311) pa-
cientes (edad media: 74 anos) y 58,5% (438) familiares (55 anos). El 40,7% (305) hombres
Yy 59,3% (444) mujeres. Con patologias en un 73,2% (213) de tipo oncolégico. Los familia-
res eran sobre todo hijos, 41% (181).

En pacientes, el Estado de animo es medio y el Sentido de la vida y los sentimientos
de Paz y perddén buenos. Tanto pacientes como familiares vivian una situacién de Im-
pacto Familiar en proceso de adaptacion, con Adaptacién moderada y Riesgo de clau-
dicacion familiar leve. La Comunicacién familiar se valoré por el 45,70% de los pacientes
como a veces, mientras que el 51,1% de los familiares como casi nunca (p<0,05). El Ma-
lestar fue significativamente superior en pacientes (p=0,002).

Se encuentran dificultades o discrepancias en la comunicacién familiar. Apoyamos el
efecto positivo de la intervencidn psicosocial y la necesidad del rol del trabajador social
para la reduccién de los parametros psicoldgicos y espirituales evaluados, ya que se
muestra eficaz en el contexto de la atencidn a personas con enfermedades avanzadas.

Palabras claves
Cuidados Paliativos, Comunicacion y mediacidn, Trabajo Social, Intervencién Psicoso-
cial.

Abstract
The objective of the study was to describe the profile and status of adaptation
of people assisted by a team of psychosocial intervention located in the community
of Madrid and consisting of 4 psychologists and 1 theologian and social worker. For
that, a retrospective analysis which took data from all first visits carried out during
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six months of 2014 was done. In this period 749 people were atended, 41.5% (311)
patients (average age: 74 year-old) and 58.5% (438) family (55 year-old). 40.7% (305)
men and 59.3% (444) women. With pathologies by 73.2% (213) cancer type. Family
members were mostly 41% (181) their son or daughter.

In patients, the mood is medium and the meaning of life and feelings of peace and
forgiveness are good. Both patients and family members lived an impact family situa-
tion in the process of adaptation, with moderate adaptation and mild risk of family
claudication. Family communication was assessed by 45,70% of patients as someti-
mes, while 51.1% of the relatives assesed almost never (p < 0,05). The discomfort was
significantly higher in patients (p = 0, 002).

Difficulties or discrepancies are found in family communication. We support the
positive effect of psychosocial intervention and the need for the role of the social
worker for the reduction of the spiritual and psychological parameters evaluated, as
shown effective in the context of care for people with advanced illnesses.

Keywords
Palliative care; Communication and mediation; Social work; Psychosocial interven-
tion.

Introduccion

Desde que en el 2002 la OMS definiera los cuidados paliativos, objetivo de todo equipo
de atencidn a personas con enfermedades terminales es mejorar su calidad de vida y la
de sus familiares, mediante la atencidn integral y sin descuidar los aspectos emocionales,
sociales y espirituales.

Estos equipos pues son equipos multidisciplinares integrados por médicos enfermeras,
psicélogos y trabajadores sociales, en colaboracién con otros profesionales (fisioterapeu-
tas, terapeutas ocupacionales...).

La importancia del trabajador social radica en el hecho de que cualquier acontecimiento
que ocurre en una de las esferas del ser humano, que es bio-psico-social, repercute en las
demas. Algunas personas se sienten incapaces de resolver satisfactoriamente las dificulta-
des que se encuentran ante situaciones de enfermedad terminal y el profesional ha de ayu-
darles a potenciar sus propias capacidades para que se opere el cambio (Agrafojo, 2014).

Para esta misién es de crucial importancia profundizar en la esfera psicoemocional de
pacientes y cuidadores, valorar el impacto que genera el conocimiento de la mala noticia y
analizar la calidad de la comunicacién familiar.

Ya encontramos estudios que describen el perfil del cuidador (Blanco et al., 2007; Ca-
brera et al., 2005; Uceda, Rodriguez y Mora, 2007), su rol y repercusiones (Lépez Gil et
al., 2009), las causas de sufrimiento en enfermos oncolégicos (Jurado, Esteve y Villalba,
2010), o la relacién del bienestar emocional con los aspectos espirituales Barreto et al.,
2013). También existen estudios sobre la actividad de los equipos de soporte de cuidados
paliativos (Pérez, Gallego y Jaén, 2011) y sobre la necesidad de formarse especificamente
para ello (Jiinger y Payne, 2011). Aunque se observa el aumento del nimero de estudios
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que se centran en estos aspectos, son escasos los datos de que disponemos sobre algunas
variables dificiles de valorar en enfermedades tan avanzadas, sin agotar al enfermo (Mate
et al., 2009).

En general las conclusiones que se obtienen en estos estudios defienden la necesidad
de formacién y cuidados especificos para este ambito, dadas las necesidades psicosociales
y espirituales de las personas en esta situacion y la necesidad de la atencidn integral y mul-
tidisciplinar para cubrir la ayuda a personas que se encuentran ante una situacidon extrema
de vulnerabilidad y conflicto.

Respecto a la situacion socioecondmica y familiar se estima que el 41,16% de las personas
atendidas tiene ingresos econdmicos inferiores a 1.400€/ mes, en el 32,90% de los casos, la
capacidad cuidadora de la familia es escasa, parcial o nula. Ante la enfermedad avanzada,
el 36,14% de las familias corren el riesgo de claudicar por sobrecarga familiar y el 3,99% de
los pacientes atendidos no tienen familia (Obra Social “La Caixa”, 2013).

Respecto a la identificacion de situacidon psicoemocional medido en términos de estado
de danimo, ansiedad y malestar al inicio de la atencidn, parece que los familiares obtienen
mejores valores que pacientes (Obra social “La Caixa”, 2011).

Continuando esta linea de investigacidn, en este estudio pretendemos describir el perfil
de personas atendidas por un Equipo de Atencién Psicosocial ubicado en la Comunidad
de Madrid. Primero en relacidn a variables sociodemograficas y segundo respecto a su si-
tuacion de adaptacion debido a la comunicacion de la mala noticia, riesgo de claudicacion
familiar por sobrecarga y variables psicosociales (Estado de dnimo, Ansiedad, Malestar,
Adaptacion) y espirituales (Sentido de la vida, Paz/perddn). En aquellas variables que se
valoraron por igual en pacientes y familiares se analizan posibles diferencias entre ambos
grupos.

Método:

Andlisis retrospectivo de 6 meses de duracion. Se tomaron datos de todas las primeras
visitas (presenciales siempre) realizadas entre marzo y agosto de 2014 por un Equipo de
Atencién Psicosocial (EAPS) ubicado en la Comunidad de Madrid. El equipo esta formado
por 4 psicélogos y 1 trabajador social y tedlogo.

Las personas que se atienden en el EAPS, son derivaciones que se clasifican en torno a
los recursos de atencidn del EAPS:

¢ Equipo de Soporte Domiciliario (ESD): a través del cual médicos de familia, ESAD
(Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria) y servicios sociales derivan al EAPS para
ser atendidos a domicilio (derivacién planificada con tiempo).

e Equipo de Soporte Hospitalario (ESH): que actiia a demanda por derivacién intercon-
sulta del hospital (intervencidn de ultimos dias o situaciones de crisis)

¢ Centro Sociosanitario (CSS): constituido por personas ingresadas en un Centro Socio-
sanitario que reciben la atencién del EAPS (derivacién planificada con tiempo)

¢ Unidad de Cuidados Paliativos (UCP): que actta con los ingresados en una UCP de la
Comunidad de Madrid (intervencién de ultimos dias)
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e Otros; recurso que actda en el marco de un Centro de Escucha y Unidad Mdvil de
Intervencién (UMI)

En la primera visita se evallia y se establece la atencidon a seguir que puede ser conti-
nuada. Se visita tanto al paciente como a los familiares que lo soliciten. Se recogen datos
demograficos y se realiza una valoracién semiestructurada sobre distintos aspectos, de los
cuales en el presente estudio analizamos:

e Enfamiliares: Situacién de impacto debido a la patologia (con 3 niveles: ajustado, en
proceso y desajustado), Riesgo de claudicacién del familiar (con 4 niveles: ninguno, leve,
moderado y severo), Adaptacién a la situacién de paliativo con 3 niveles (buena, moderada
y escasa) y Comunicacién familiar (con 3 niveles: casi nunca, a veces, casi siempre). Ansie-
dad (de 0 = nada de ansiedad a 10 = ansiedad maxima), y Malestar (de 0 = nada de malestar
a 10 = malestar maximo).

e En pacientes: ademas de las anteriores se recogen valoraciones sobre: Valor esta-
do de dnimo (este dato se recogié como 0 = peor estado de animo y 10 = mejor estado
de animo pero para el andlisis de resultados se invirtieron las puntuaciones obtenidas por
su mayor significado a nivel intuitivo quedando 10 como peor estado de animo). Para la
evaluacién de Sentido de la vida (donde 1 es el sentido pleno y 5 ningtn sentido) y Paz y
perddn (1 = sentimiento pleno de paz y perddn y 5 = ningiin sentimiento de paz y perddn) se
siguidé el modelo de Ferris (Ferris et al., 2002 y Ferris, Gémez-Batiste, Fiirst y Connor, 2007).

Respecto al analisis estadistico, inicialmente se realizé un estudio descriptivo. A conti-
nuacion, para comparar diferencias entre grupos (pacientes y familiares) cuando las varia-
bles eran categdricas se utilizd la prueba de igualdad bilateral de proporciones (asumiendo
que las varianzas eran iguales y utilizando la correccidn de Bonferroni). Para comparar las
medias en los distintos grupos de las variables cuantitativas la prueba T de Student para
muestras independientes.

Resultados:
Descripcion de la muestra

Se recogieron datos provenientes de 749 personas atendidas por el EAPS. El 41,5% (311)
eran pacientes y el 58,5% (438) familiares. La mayor parte residentes de la provincia de Ma-
drid (93%, 696), y espafoles de nacimiento (94%, 703). De ellos, el 40,7% (305) hombres y el
59,3% (444) mujeres. Las patologias de los pacientes en un 73,2% (213) eran de tipo oncolé-
gicoy en el resto 26,8% (78) de tipo no oncoldgico. Los familiares eran sobre todo hijos, 41%
(181), seguidos de pareja 27% (118), otro tipo de cuidador 16% (71), hermanos 10% (45) y por
ultimo también encontramos un 5% de progenitores (23).

La edad media de los pacientes fue 74 afos (desv. tip.:14, min: 4 y max.: 99). Entre los
familiares la media fue de 55 afos (desv. tip.: 17, min: 5 max.: 92).

Respecto al estado civil, la mayor parte son casados (el 51% entre los pacientes y el 81%
entre los familiares), con una situacion laboral de 72% de pacientes jubilados y 57% de fami-
liares activos. La capacidad de cobertura de cuidados entre los pacientes es insuficiente en
el 56% de las ocasiones mientras que entre los familiares es clasificada como bastante en el
85% entre los familiares.
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Los ingresos del nicleo de convivencia se sitian entre salario minimo interprofesional o
inferiores a la media en el 43% de las familias y en la media en el 54% de las familias. EI 80%
no cuentan con recursos externos de ayuda (servicios sociales como centro de dia etc...),
pero cuentan con mas de un cuidador el 57% de las familias atendidas (Tabla 1).

La mitad de las visitas se realizaron por el recurso de la UCP (49%, 366), a continuacién
por el ESH (35%, 264). El ESD y CSS hicieron el 12,4% (93) de las visitas (Tabla 2).

Variables categdricas (Tabla 3)

Respecto a las variables categdricas del estudio, la mayoria se clasificaron como situa-
cién de Impacto familiar en proceso de adaptacién, Adaptacidn Moderada, Riesgo de clau-
dicacién familiar Leve y con una Comunicacidon familiar de casi siempre.

Al comparar las distribuciones de las proporciones entre los grupos paciente y familiar
(Tabla 3) se observa que la Situacion de impacto es muy similar entre ellos y el Riesgo de
claudicacién (segun se evalte en el paciente o en el familiar) es equivalente, pero la propor-
cién de Adaptacion moderada en el paciente es significativamente mayor que en el familiar
y la Comunicacién familiar se observa muy diferente segun se evalda en el paciente o en el
familiar. Mientras que para el 45,70% de los pacientes se da comunicacién a veces, para el
51,1% de los familiares se da casi nunca (p<0,05).

Variables cuantitativas (Tabla 4)

Tanto la valoracion de Ansiedad como el Malestar se ubican en torno a 6, un poco mas
de los que podriamos llamar ansiedad o malestar medios. En las comparaciones observa-
mos que la Ansiedad es mads alta en familiares pero no llega a considerarse estadistica-
mente significativo (p=0,063), mientras que la valoracién de malestar es significativamente
superior en pacientes (p=0,002).

Respecto a las variables que solamente se tomaron en pacientes, el Estado de animo po-
driamos valorarlo como medio (media=5,32 desv. tip.=1,5) y el Sentido de la vida y los sen-
timientos de Paz y perdén buenos (media=2,15; desv. tip.=1,0 y media 1,87; desv. tip.=0,9
respectivamente).

Discusion

El perfil de pacientes atendidos que encontramos es el de un hombre o mujer de apro-
ximadamente 74 anos, casado, jubilado, con una capacidad de cobertura de cuidados in-
suficiente y con ingresos medios en el nicleo familiar. Cuenta con un cuidador pero no
dispone de recursos externos de ayuda (tipo centro de dia, etc.). Su situacién de impacto
esta en proceso de adaptacidon, adaptacion que por ahora es moderada. Existe riesgo leve
de claudicacién familiar y segun ellos, se da comunicacién con su familia casi siempre. Emo-
cionalmente se valora con ansiedad y malestar entre medio y medio alto, con un estado de
animo medio y sentido de la vida y sentimientos de paz y perddén buenos.

El perfil del familiar es el de una mujer de 55 afios casada, activa laboralmente y con
bastante capacidad de cobertura de cuidados. Al igual que sucede en los pacientes, se va-
lora con una situacidon de impacto en proceso y adaptacion moderada. Emocionalmente
también se valoran los familiares con ansiedad y malestar entre medio y medio alto. Existe
riesgo leve de claudicacién familiar, pero, esta es la gran diferencia, la comunicacién con el
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paciente la valoran un gran porcentaje de ellos como que se da casi nunca.

En estos resultados observamos claramente la importancia de la presencia del trabaja-
dor social en un equipo multidisciplinar de atencion en cuidados paliativos. Sus funciones
consisten en proporcionar asesoramiento y orientacion, negociar acuerdos con relacién
a los problemas planteados, prestar asistencia practica, ayudar a acceder a recursos que
resultan dificultosos, dar dnimo y seguridad, ayudar a aceptar la enfermedad, contener la
ansiedad, actuar de receptores de pensamientos y sentimientos, mediar y asegurarse de
que las distintas partes (paciente y familiares) se comuniquen entre si (Rodriguez, Parejo,
Garcia, Pérez y Martinez, 2009).

Precisamente en este estudio se encuentra una distancia y posible insatisfaccién del
familiar respecto a la comunicacién con el paciente. Mientras que el paciente siente comu-
nicarse adecuadamente el familiar no. Sera el trabajador social el que deba mediar entre
ellos para lograr un mejor ajuste familiar.

Por otro lado, surge cuestionarse un aspecto muy debatido de este ambito. Aunque no
hemos valorado el nivel de informacién de pacientes estos resultados apoyan los estudios
relativos al pacto del silencio, que sitdan al familiar viviendo una situaciéon complicada en la
que o esta convencido de que lo mejor sea informar al paciente de lo que estd sucediendo.
En una Unidad de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid, el 55% de los familiares
(tanto al ingreso como al alta) quieren proteger al enfermo, solamente el 35% no muestran
actitud contraria a lainformacién (Bermejo, Villacieros, Carabias, Sdnchez, Diaz-Albo, 2013).

Respecto a los indicadores psicosociales, nuestros datos se orientan de igual manera
que otros estudios, ya que familiares obtienen mejores indicadores que pacientes respecto
a la identificacion de situacién psicoemocional al inicio de la atencién (Mateo et al., 2013;
Obra social “La Caixa”, 2011). En pacientes obtuvieron una media de estado de dnimo de
4,82, de ansiedad de 3,64 y de malestar de 4,64. Para los familiares el malestar obtuvo una
media de 5,7 y la ansiedad de 5,23 (todos ellas puntuadas sobre 10) (Obra social “La Caixa”,
2011).

Por ultimo, cuando se ha realizado un analisis y toma de datos longitudinal (Obra social
“La Caixa”, 2011) se observa una mejora importante sobre todo entre la primera y segunda
visitas, dato que nosotros no hemos recogido en esta ocasidn pero queda pendiente para
futuras investigaciones.

En conclusidn, este estudio describe un perfil de pacientes atendidos multidisciplinar-
mente (desde la psicologia, trabajo social y teologia), que aunque tienen unos niveles de
ansiedad, malestar y estado de animo medios y sentido de la vida y sentimientos de paz 'y
perddén buenos, se encuentran como en otros estudios, en situacién de impacto por lamala
noticia comunicada y con dificultades o discrepancias en la comunicacién familiar. Apoya-
mos el efecto positivo de la intervencion psicosocial y la necesidad del rol del trabajador
social para la reduccién de los pardmetros psicoldgicos y espirituales evaluados ya que se
muestra eficaz en el contexto de la atencidn a personas con enfermedades avanzadas.
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Tabla 1. Datos sociodemograficos de las familias atendidas

Tipo
paciente familiar
Recuento % Recuento %
Sexo Hombre 147 47,3 158 36,1
Mujer 164 52,7 280 63,9
Total 311 100,0 438 100,0
Estado casado 168 50,8 342 81,4
civil viudo 99 31,8 17 40
soltero o divorciado 54 17,4 61 14,5
Total 311 420
Situacion jubilado 159 71,9 87 245
Akl activo 2 0,9 203 57,2
bajal/invalidez 51 23,1 14 3,9
estudiante/paro 9 4.1 51 14,4
Total 221 355
Capacidad insuficiente 148 55,8 63 14,6
d:‘::':ﬁ;t:gzs suficiente 117 442 0 0,0
bastante 0 0,0 369 85,4
Total 265 432
Ir)gresos Min. o inferior media 93 43,1
cgﬁz:ﬁgnﬁa En la media 116 53,7
Superior media 7 3,2
Total 216
Disposicion Si 43 20,2
Rec(tilf'sos ho 170 L
externos Total 213
Ex!stencias No 14 53
cuidadores Uno 101 38.0
Mas de uno 151 56,8
Total 266
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Tabla 2. Distribucion de la atencién realizada por los distintos recursos del EAPS

Recursos paciente familiar Total
EAPS Recuento | Porcentaje | Recuento | Porcentaje | Recuento | Porcentaje
UCP 124 40 242 55 366 48,9
ESH 114 37 150 34 264 35,2
ESD+CSS 64 21 29 7 93 12,4
Perdidos 0 17 17 2,3
Otro 9 0 0 9 1,2
Total 311 438 749

Tabla 3. Distribuciones y comparacion de proporciones de las variables categéricas del

estudio
Tipo
paciente familiar Total
Recuento | Porcentaje | Recuento | Porcentaje | Recuento | Porcentaje
Ajustado 82a 31,3 112a 29,8 194 304
Situacién €N proceso 138a 52,67 209a 55,6 347 54,4
impacto desajustado 42a 16,03 55a 14,6 97 15,2
Total 262 376 638
Buena 38a 13,57 79a 18,2 117 16,4
Moderada 192a 68,57 258b 59,6 450 63,1
Adaptacion
Escasa 50a 17,86 96a 22,2 146 20,5
Total 280 433 713
No 71a 26,79 95a 25,2 166 25,9
Leve 113a 42,64 175a 46,4 288 44,9
Riesgo Moderado 59a 22,26 83a 22 142 22,1
claudicacién Severo 10a 377 8a 2.1 18 28
familiar
Sin familia/NA 12a 4,53 16a 472 28 4.4
Total 265 377 642
Casi nunca 18a 7,03 218b 51,1 236 34,6
Comunicacién A veces 117a 45,7 0 0 117 17,1
familiar Casi siempre 121a 47,27 209a 48,9 330 483
Total 256 427 683

Nota: Los valores de la misma fila que no comparten el mismo subindice son significativa-
mente diferentes en p< 0.05. Cuando la proporcién de columna es igual a cero la catego-
ria no se compara.
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Tabla 4. Variables cuantitativas del estudio

Tipo

Prueba T para la

paciente familiar igualdad de medias
Media (dt) Media (dt)
Ansiedad (1-10) 5,92 (1,8) 6,17 (1,8) t=-1,863; p=0,063
Malestar (1-10) 6,46 (1,5) 6,06 (1,8) t=3,091; p=0,002
Estado de animo (1-10) 5,32 (1,5) - -
Sentido de la vida (1-5) 2,15 (1,0) - -
Paz y perdon (1-5) 1,87 (0,9) - -
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