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RESULTADOS 32 en qué circunstancias se encuentran. Se trata de personas que se encuentran en un proceso
de evolucién de la enfermedad que les enfrenta al final de su vida. Probablemente, tras un
= Necesidades no vinculadas a recursos externos 33 tiempo por el que han pasado por tratamientos duros con efectos secundarios, con secuelas,
N . . . con dolor, con un sufrimiento intenso tanto del paciente como de sus familias. Un sufrimiento
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. ) y que abarca todas las dimensiones de su vida, fisica, psicoldgica, social, espiritual. Ademas,
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hemos de ser conscientes de que el nimero de pacientes de cancer no va a disminuir. Se
= Analisis de los Retos 54 prevé que la incidencia del cancer siga creciendo debido, en gran parte, al envejecimiento
de la poblacién. Y seguira habiendo un porcentaje de pacientes que, debido al avance de la
CONCLUSIONES 59 enfermedad, se enfrentaran al final de su vida y necesitaran de los mejores cuidados posibles.
REFERENCIAS 65 El estudio que se presenta tiene un fin Gltimo que es ayudar a disminuir el sufrimiento de las
ANEXOS 68 personas enfermas de cancer que se enfrentan al final de su vida y de sus familias.
Segun dicen las encuestas, la mayoria de las personas elegirian morir en su domicilio. Per-
= ANEXO 1. Analisis de las necesidades sociales de personas con cancer manecer en el domicilio, siempre que las condiciones del paciente lo permitan, atendido en
en el final de la vida: percepcion de pacientes y familiar cuidador. 69 todas sus necesidades y con apoyo a la familia en estos momentos, es un derecho en nuestro
= ANEXO 2. CUESTIONARIO 79 sistema sanitario. Pero sin apoyo a la familia, al cuidador, no podemos garantizar esta elec-

cion, este derecho. El apoyo a la familia, dandole herramientas para ser parte de ese cuidado,
la ayuda para la realizacion de tareas en el domicilio, la adaptacion del mismo a las nuevas
necesidades del paciente, o la provisién de espacios para el respiro de los miembros de la
4 familia que cuidan al enfermo, son algunos de los ejemplos que se han analizado en este
estudio y que facilitarian al paciente estar donde quiere estar en esta fase de la enfermedad.
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Entendemos que es responsabilidad de la administracién social y sanitaria reforzar los recur-
sos existentes y facilitar el acceso urgente a los mismos de manera formalizada, en el caso de
familias con pacientes a su cuidado en proceso de final de la vida. Estas personas no tienen
tiempo para esperar. Pero también, que es responsabilidad de las entidades sociales tejer una
red colaborativa formal entre nosotros y con los trabajadores sociales de los servicios sociales
y sanitarios, para llegar mas rapido y mas lejos (a mas personas), con mayor eficacia, con la
exigencia a la administracion del reconocimiento de este papel y el fomento de la coordinacion
entre todos los implicados en la resolucion de las necesidades sociales de este colectivo.

Por dltimo, destacar la importancia de la ciudadania como un agente mas de la red de recur-
sos para cuidar, a través del acompafiamiento a las familias. Las entidades que disponemos
del conocimiento y la experiencia en el fomento del voluntariado, debemos contribuir a trans-
formar la sociedad hacia una cultura del cuidado solidario, ayudando a favorecer y fomentar el
papel de la comunidad en este sentido. Pero para ser eficaz, este servicio debe estar formado,
integrado formalmente y coordinado en su actuacion con el resto del equipo multidisciplinar
de cuidados paliativos.

Este estudio nos ha permitido, por un lado, establecer una sinergia de trabajo conjunto con el
Consejo General del Trabajo Social, al que agradecemos su sensibilidad y acogida entusiasta
a la propuesta que les hicimos desde la AECC para para profundizar en la atencién a las ne-
cesidades sociales de las personas que se enfrentan al final de su vida, y por otro, detectar
elementos clave para mejorar la respuesta a dichas necesidades y en los que seguiremos
profundizando, como son:

= La necesidad de intensificar el trabajo en red con todos los que pueden complementar
las ayudas sociales que damos en la AECC a las personas con cancer y sus familias
para llegar de forma urgente mientras tramitan las ayudas publicas.

= Promover que la Administracion, tanto estatal como autondmica, formalice vias de tra-
mitacion y concesion urgente de las ayudas econdmicas previstas en las diferentes
normativas de prestaciones sociales en el caso de personas en el final de la vida.

= Incrementar los servicios de ayuda a domicilio y el acceso a los mismos a las familias
que estan cuidando a personas en atencion paliativa.

= Avanzar hacia una cultura de implicacién del ciudadano en el cuidado solidario de per-
sonas en su entorno con necesidad de acompafamiento en procesos de enfermedad
avanzada y final de la vida.

Desde la Asociacion Espafiola Contra el Cancer seguiremos trabajando para mejorar la res-
puesta a las necesidades de estas personas, especialmente vulnerables, y de sus familias.

Saludo Institucional
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Para nuestra organizacion promover este estudio nos acerca a la labor de los y las profesiona-
les del trabajo social, pero sobre todo ha supuesto todo un trabajo colaborativo muy enrique-
cedor con las familias, bajo la premisa de hacer una valoracion conjunta de las necesidades
de los y las pacientes de cancer.

Las politicas deben tener como prioridad el desarrollo humano de las personas, nuestra labor
es estar al lado de ellas. La intervencion social ha de incidir en su implicacién activa y la de
sus familias, debemos ofrecer respuestas personalizadas, preventivas, metodologias de inter-
vencion socio-familiar y como no comunitarias.

Es necesario impulsar lineas mas avanzadas de investigacion y financiacién, con una apuesta
clara en la prevencion. La Asociacion Espafiola Contra el Cancer realiza una labor encomiable
en la promocién del desarrollo de nuevas herramientas de diagnéstico precoz y tratamientos
mas especificos y eficaces. Agradecemos la importancia que ha mostrado en la labor de los y
las profesionales en este proceso de acompafamiento social.

Conocedores de primera mano de la realidad social, los y las trabajadoras sociales estan en
contacto directo con los y las pacientes, tal y como refleja este estudio, ofreciendo una inter-
vencion profesionalizada. Dando respuestas no solo a la necesidad manifiesta sino también
para tejer redes, apoyar y fomentar los lazos familiares, modificacién de roles y optimizacion
de los recursos, entre otras.

En la nueva estructura social en la que nos encontramos, donde cada vez hay mas hogares
unipersonales, personas mayores solas en sus domicilios, menos recursos sociales destinados,
etc. nos hemos preguntado en este estudio qué papel tienen los y las trabajadoras sociales.
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Es importante apoyar la reorganizacion de la unidad familiar, optimizar las potencialidades de
los miembros de la familia, mediar en los conflictos familiares y ante las dificultades derivadas
de la toma de decisiones, ante problemas de comunicacion, asesoramiento en el manejo de
la informacion e intervenir precozmente ante situaciones de posible riesgo de claudicacion
de las personas cuidadoras, asi como tener en cuenta cuestiones de diferencias culturales.

Y cuando no hay una red de apoyo familiar utilizar servicios lo mas integrales posibles e impul-
sar programas de voluntariado centrados en modelos relacionales personalizados.

Para establecer un plan de cuidados que atiendan a las necesidades sociales es importante
huir del modelo paternalista, siguiendo una metodologia de intervencién social y sanitaria que
ponga a la persona en el centro de la intervencion, convirtiendo una atencion tradicional que
pone todo el esfuerzo en vencer la enfermedad en otro tipo de atencién que incorpora cues-
tiones como la atencion a la necesidad de confort, apoyo emocional, acceso a la informacion,
fomentar la autonomia en la toma de decisiones, respetando sus valores, cultura y creencias.
Es por eso que nuestro acompafamiento debe estar guiado por nuestro compromiso ético.

Mas proximos a este trabajo estan los y las trabajadoras sociales que trabajan en el ambito
sanitario, resaltamos la colaboracién de la Asociacion de Trabajo Social y Salud que ha parti-
cipado activamente en este estudio.

Desde el Consejo General del Trabajo Social tenemos la responsabilidad de dar a conocer
buenas practicas que se vienen desarrollando en este campo y la aplicacion de nuevos cono-
cimientos en cuidados paliativos.

Pero también debemos demandar la responsabilidad de mejorar los recursos y prestaciones
por parte de la administracion. El papel que juega la aplicaciéon de la Ley de dependencia y la
garantia de los derechos de las personas. Es necesario una atencion integral a todas las ne-
cesidades de las personas afectadas por el cancer. Ademas, esta investigacion nos ha permi-
tido detectar algunas claves para indicar donde estan las mayores carencias y las prioridades,
cémo por ejemplo la necesidad de la puesta en marcha de procedimientos de urgencia que
implican una vuelta de tuerca a los procesos de la atencion a la dependencia. Dato resenable
en la investigacion que sefala como principal peticion a la administracion, la necesidad de
ampliar la dotacién de recursos.

Una atencion paliativa eficiente no se puede llevar a cabo sin la intervencion de profesionales
del Trabajo Social que no pueden perder de vista a la persona, la familia, el grupo de allega-

dos y el contexto comunitario en general. RES U M E N
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RESUMEN EJECUTIVO

Objetivos del estudio Necesidades de acompafiamiento y apoyo a la persona cuidadora

= La respuesta mayoritaria que se da es desde la propia actuacion profesional individual
y directa de los/as trabajadores/as sociales.

= |dentificar necesidades sociales presentes en las personas con cancer al final de la vida
y sus familiares.

= El 40% no identifica respuesta establecida en su comunidad auténoma a las necesida-
des de respiro y falta de persona cuidadora.

= Conocer cédmo actuan los y las trabajadoras sociales en relacién a su intervencion y
actuacion ante los pacientes, familiares y su entorno.

= Recoger propuestas que permitan una adecuada respuesta a estas necesidades. = El61% del voluntariado se ofrece desde el Tercer Sector.

= Analizar los retos de la profesion de trabajo social en el contexto de la atencion a la Necesidades vinculadas a recursos externos

poblacion objeto de este estudio. = Importancia del servicio de atencion en el domicilio de los Ayuntamientos. Necesidad de

, mayor dotacién y acceso urgente para las personas al final de la vida.
Metodologia y y 9 P P

= El Tercer Sector completa la prestacion de los Servicios Sociales en las ayudas econo-
micas de emergencia (40% de las respuestas, sefialando en un 23% las provenientes
de la AECC).

= Tipo de estudio: cuantitativo descriptivo.

= Instrumento de recogida de datos: cuestionario semi-estructurado en linea. Datos reco-

gidos del 8 de mayo al 30 de junio de 2016. = Los retos identificados como predominantes en la intervenciéon desde el Trabajo Social

en personas con cancer en el final de la vida y sus familias son: la formacién especifica
y el incremento de trabajadores sociales en los equipos multidisciplinares de cuidados
paliativos.

= Muestra: profesionales del Trabajo Social en contacto con pacientes de cancer en el
final de la vida y sus familias. Participaron 186 profesionales, siendo el 88% mujeres. La
edad media de los participantes es de 44 afos y con una media de 12 afos de experien-
cia en intervencion con pacientes de cancer en el final de la vida y sus familias. El 38% Conclusiones principales

de los participantes trabajaban directamente en cuidados paliativos.

= El tiempo como factor fundamental de las necesidades analizadas, dadas las caracte-
risticas del colectivo objeto del estudio, que requieren vias de acceso urgente a los re-

Se han analizado 15 necesidades sociales agrupadas en 3 bloques: cursos, tanto de los Servicios de Atencién en el Domicilio, como todos los contemplados

en la Ley de Dependencia.

Resultados

Necesidades no vinculadas a recursos externos
= Papel significativo del Tercer Sector, especialmente en el acompafiamiento a través del

= Entre el 27-46% de las respuestas a estas necesidades estan vinculadas al Tercer Sector. voluntariado y las ayudas econémicas de emergencia.
= Larespuesta a las necesidades mayoritariamente esta relacionada con la gestion/trami- = Necesidad de sistematizar mas la intervencion desde el Trabajo Social, realizando pro-
tacion y coordinacion de recursos. tocolos especificos.
10 = Las dimensiones espiritual y multicultural estan muy poco atendidas. = Necesidad de trascender el binomio “necesidad-recurso”.

Resumen ejecutivo Resumen ejecutivo
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= Coordinacion entre entidades y recursos como herramienta fundamental para respon-
der a las necesidades reales, pero cabe destacar la importancia de crear cauces oficia-
les formales para garantizar la efectividad de la misma.

= Necesidad de mayor dotaciéon de recursos a la Administracién, tanto humanos como
econdémicos.

= Necesidad de apoyos en casa (tanto para respiro como para apoyo en gestiones) direc-
tamente proporcional al aumento de la edad del paciente.

= Falta de efectividad de la Ley de Dependencia para responder las necesidades en este
colectivo y sobrecarga de los recursos municipales de ayuda domiciliaria (SAD).

= Incorporacién de la figura del/la trabajador/a social en las Unidades de Cuidados Pa-
liativos, en linea con lo establecido en la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos
(equipos multi e interprofesionales).

= Papel incipiente de la mediacion, como herramienta en el trabajo familiar, multicultural y
de cuidados.

= Importancia del papel de la comunidad, como respuesta al nuevo contexto social y por
su potencial indudable.

INTRODUCCION

Resumen ejecutivo
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INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) los cuidados paliativos corresponden “al
cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo.
El control del dolor y de los sintomas y de problemas psicolégicos, sociales y espirituales es
primordial.” (World Health Organization, 1990). Asi, se entiende que los cuidados paliativos
deben proporcionarse por equipos multidisciplinares y que no se limitan a los cuidados en
el final de la vida, sino a los cuidados necesarios una vez que los tratamientos curativos no
son aplicables.

Posteriormente, la OMS ha ampliado la definicion de cuidados paliativos: “el enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimien-
to, por medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (OMS, 2007). Esta definicion ha sido
completada por la OMS con los siguientes principios sobre los cuidados paliativos:

= Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

= Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

= No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

= Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado del paciente.

= Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte.

= Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la enferme-
dad del paciente y en el duelo.

= Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los pacientes
y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado.

= Mejoran la calidad de vida y pueden también influir positivamente en el curso de la en-
fermedad.

= Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar situa-
ciones clinicas complejas.

Introduccién
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Asi pues, los cuidados paliativos representan todos los cuidados proporcionados al paciente
y a su familia durante la enfermedad y la etapa de final de la vida. Estos cuidados deberian
comenzar en las fases tempranas del diagndéstico de una enfermedad que amenaza la vida,
simultaneamente con los tratamientos curativos. De la misma forma, incluso en las fases fina-
les de la enfermedad, en las que el tratamiento es predominantemente paliativo, puede existir
un espacio para el intento destinado a las medidas curativas. Por otro lado, el duelo puede
requerir atencion durante una fase prolongada.

La transicion de los cuidados curativos a paliativos es a menudo gradual, y debe basarse en las
necesidades individuales de la persona, mas que en un plazo concreto de supervivencia esperada.

MODELO TRADICIONAL

MODELO PROPUESTO

DIAGNOSTICO MUERTE

Fuente: World Healt Organization. Cancer pain relief and paliative care. Ginebra: WHO,
1994. Technical Report Series: 804

Figura 1. Modelos organizativos de atencion a los pacientes oncologicos y de los cuidados paliativos propues-
tos por la Organizacién Mundial de la Salud.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, en su analisis de la
situacion actual de los cuidados paliativos en Espafia, identifica que los recursos especializa-
dos de las unidades de paliativos son, actualmente, limitados. A pesar de ello, se recoge la
tendencia de las Comunidades Auténomas (CCAA) a trabajar en el desarrollo de programas
de cuidados paliativos con recursos especificos de apoyo psicosocial a pacientes y familiares,
en los que ademas de la atencion integral que prestan los profesionales de los equipos de
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cuidados paliativos, se impliquen en la red otros recursos como profesionales de la psicologia,
del trabajo social y del voluntariado. Como recomendacion, la propia Estrategia establece que
las unidades de cuidados paliativos deben de ser multidisciplinares, contando con trabajado-
res sociales en las mismas que aborden las necesidades socio familiares existentes (Ministe-
rio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011).

A pesar de ello, en 2014 la Asociacion Espafnola Contra el Cancer publicéd un estudio sobre
la situacion de los cuidados paliativos en Espafia, constatando que existen tres elementos
criticos en los cuidados paliativos:

1.El desconocimiento de la poblacién sobre lo que son los cuidados paliativos.

2.La desigualdad existente para acceder a este servicio (solo el 50% de los pacientes que
necesitan cuidados paliativos especializados los reciben).

3.Las deficiencias en el modelo de atencion integral a todas las necesidades que tiene
tanto el paciente como su familia (fisicas, psicolégicas, sociales, espirituales), ya que
se detecta que el 75% de las personas que necesitan cuidados paliativos en Espafia no
tiene atencion psicosocial.

Sumado a esto, podemos destacar un estudio publicado en 2016 por la Sociedad Espa-
fola de Cuidados Paliativos que analiza los recursos de cuidados paliativos existentes en
nuestro pais y muestra como el niumero de trabajadores sociales incorporados a equipos
de cuidados paliativos sigue siendo escaso, 1 Trabajador social por cada 227.000 habi-
tantes (cuando la ratio razonable seria 1 trabajador social por cada 160.000 habitantes),
lo que dificulta poder realizar una atencion de calidad a la unidad familiar en un momento
de maxima vulnerabilidad.

Asi pues, nos encontramos con una atencion en el final de la vida muy deficitaria, espe-
cialmente en lo que a soporte psicosocial se refiere. Es por ello por lo que, con el objetivo
de centrarnos en uno de los aspectos mas fragiles de la atencién integral en esta fase de
la enfermedad, la Asociacion Espaiiola Contra el Cancer y el Consejo General del Trabajo
Social han establecido una alianza de trabajo conjunto en pro de conocer y poner en valor
el papel del trabajo social en el ambito socio sanitario. Fruto de esta alianza es este estudio
monografico “Abordaje desde el Trabajo Social de necesidades sociales en personas con
cancer en el final de la vida y sus familiares”.

El rol de los y las trabajadoras sociales en el ambito sanitario y, especificamente, en los cui-
dados paliativos esta enfocado a trabajar directamente con todos los miembros de la familia
y con la propia familia como conjunto.

Introduccién
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Las necesidades sociales mas destacadas estan relacionadas con las nuevas situaciones
surgidas o agravadas por la enfermedad y que pueden ayudar a la familia a la mejora de la
calidad de vida de la persona enferma, a los cuidados y a la atencion (Vanzini, 2010). El apo-
yo aportado por el trabajador social para dar respuesta a estas situaciones, necesariamente,
debe contemplar la movilizacion de recursos externos e internos de la familia, combinando
el conocimiento y manejo de las diferentes prestaciones y reconocimientos por la pérdida/
modificacién de capacidades existentes, y la movilizaciéon de recursos de la persona y de la
comunidad; abordando la necesidad como consecuencia de una situacion poliédrica, sus-
ceptible de modificarse en alguno de sus aspectos.

Por ello, esta intervencion engloba (Vanzini, 2010; Institut Catald d"Oncologia, 2004):

= Diagnosticar la realidad familiar y la situacion en la que se encuentra el paciente paliativo.

= Realizar un analisis de la realidad, establecer factores de riesgo, como asi también de-
finir prioridades a la hora de intervenir.

= Establecer una prognosis, sobre la realidad.
= Focalizar prioridades como asi también descartar aquellos problemas que no se abordaran.
= Plantear objetivos e implementar un plan de intervencién para atender esta problematica.

= Facilitar asesoramiento sobre la gestion de recursos, cooperar con la familia para la
preparacién de documentacion.

= Contener la problematica emocional de sus miembros, detectar y derivar a otros profe-
sionales para una atencion mas especializada.

= Dar apoyo emocional y realizar intervenciones familiares, con el objeto de que la familia
vea la necesidad sentida para movilizar los recursos personales.

= Intervenir en las familias para abordar conflictos relacionados con la cobertura de nece-
sidades del paciente paliativo y su entorno. Mediar intereses entre los miembros de la

unidad familiar.

= Facilitar asesoramiento y contencion al cuidador. En este sentido la accién profesional
esta centrada en educar, apoyar y potenciar las capacidades cuidadoras.

= Realizar la atencién al duelo de los familiares.

Introduccién
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Facilitar el apoyo y gestion del voluntariado asistencial.

Aclarar dudas sobre el significado del proceso de pérdida.
= Orientar en la facilitaciéon de la informacion de los miembros familiares.
= Ayudar a resolver temas pendientes y/o cuestiones legales.

Entendiendo al paciente y a su familia desde una vision holistica, con caracteristicas y nece-
sidades englobadas en el ambito de la salud, emocional, social, relacional, etc. y, teniendo
en cuenta que el final de la vida es un momento de crisis de gran calado a todos los niveles,
resulta de especial importancia identificar cual es la situaciéon actual de las necesidades so-
ciales de las personas en procesos de final de vida, y qué dificultades y retos encuentran
los profesionales del Trabajo Social para atenderlas con el fin de poder responder ante esta
situacion de la forma mas adecuada en el contexto social y profesional actual.

JUSTIFICACION Y

Introduccién
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J USTIFICACI()N Y OBJ ETIVOS = Conocer cémo actuan los y las trabajadoras sociales en relacion a su intervencion y

actuacion ante los pacientes, familiares y su entorno.

En la ultima década ha tomado un gran protagonismo la metodologia de intervencién social = Concentrar el estudio en las siguientes actuaciones:

y sanitaria que pone a la persona en el centro de la intervencion. Eso supone convertir una

atencion tradicional basada en encauzar todo el esfuerzo en vencer la enfermedad y curar a * Recoger propuestas que permitan ofrecer una adecuada respuesta a esas necesi-
la persona en otro tipo de atencion que incorpora cuestiones como la atencion en la necesidad dades.

de confort fisico, el apoyo emocional, que el acceso a la informacion sea sencillo y compren-
sible, fomentar la autonomia de la persona en la toma de decisiones y respetar sus valores,
cultura y preferencias.

= Recabar practicas establecidas en las diferentes Comunidades Auténomas e
identificar en qué aspectos se fundamentan principalmente.

El acompariamiento social de los y las profesionales como base metodoldgica consiste fun- = Analizar los retos de la profesion de trabajo social en el contexto de la atencion
damentalmente en un saber estar al lado de la persona como punto de partida y como eje de a la poblacion objeto de este estudio.
la intervencion en las tres partes del proceso: antes — durante - después. Todo ello, sin perder

de vista a la persona, la familia, el grupo de allegados y el contexto comunitario en general. * Perfilar lineas de actuacion con respecto a la actuacion de los y las trabajadoras

sociales.
Esa vision de lo micro-meso y macro social pone de relieve el valor del profesional de referen-
cia del caso que acompafie el proceso. Nuestro analisis de la realidad que exponemos parte,
en todo momento, de la vision del Trabajo Social, apoyada y sustentada por la participacion
de pacientes y familiares en el estudio. Apoyo

emocional
Bajo esta premisa se ha centrado esta investigacion. El presente informe tiene como finali-

dad recoger informacion, desde la perspectiva de los y las profesionales del Trabajo Social,
pacientes de cancer y familiares cuyo denominador comun es estar viviendo o haber vivido Coordinacion Acompainamiento
un proceso de final de vida, con el objetivo de identificar necesidades sociales y como se de recursos y orientacion

estan abordando, en pacientes con cancer al final de la vida y sus familiares.

Asi, se ha tratado de centrar la mirada al objeto de la intervencion, no sélo desde la perspec-
tiva de los y las profesionales sino también a través de los grupos de personas (pacientes y

. o . . - Gestion
familiares) que han vivido situaciones con estas caracteristicas.

Evaluacion de
las necesidades

Tramitacién
Para la consecucion de este objetivo nos hemos marcado los siguientes objetivos especificos de recursos
y operativos:

Derivacion
= Identificar las necesidades sociales en personas con cancer al final de su vida y las de especializada

sus familiares.

= Analizar en quién se identifica una u otra necesidad. En relacion al acompafiamiento, el
20 acceso a prestaciones y/o recursos, apoyos sociofamiliares y psicosociales.

Justificacion y objetivos Justificacion y objetivos
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Para la realizacion de este estudio se constituyd un grupo de trabajo de expertos a propuesta
de la Asociacion Espanola Contra el Cancer y del Consejo General del Trabajo Social, com-
puesto por profesionales del Trabajo Social (6) y la Psicologia Clinica (1) cuyos objetivos
eran: coordinar el disefio de la investigacion, definir las variables objeto de estudio, delimitar
el universo muestral, elaborar el cuestionario, analizar los resultados de la encuesta realizada
y redactar el informe final del estudio.

TIPO DE ESTUDIO

La metodologia que se ha seguido para obtener informacién sobre los objetivos propuestos
ha sido cuantitativa y responde a la necesidad de dimensionar las necesidades sociales y
sanitarias, que fueron identificadas por los y las profesionales del trabajo social, tanto en per-
sonas con cancer al final de la vida, como en sus familiares. Se ha seguido una perspectiva
distributiva, con un alcance descriptivo.

INSTRUMENTO DE RECOGIDA DE DATOS

Como fuente de obtencidn de datos se ha elaborado un cuestionario online que ha sido sumi-
nistrado exclusivamente a trabajadores y trabajadoras sociales.

El proceso que se siguid para la elaboracion del instrumento de recogida de datos fue partir
de la identificacién, definicién y delimitacién con claridad de las necesidades sobre las que se
pretendia recoger informacion.

Las necesidades incluidas en el cuestionario fueron seleccionadas por consenso de los y las
trabajadoras sociales del grupo de trabajo de entre las necesidades mas frecuentes que se
encontraban en su practica profesional de atencion a personas con cancer en proceso de final
de la vida y sus familiares, en especial, del familiar cuidador.

Para confirmar la pertinencia y la validez del instrumento utilizado, el cuestionario ha pasado
dos procesos de evaluacion por pares tanto por parte de profesionales, como de personas
con conocimientos especificos en el ambito de la investigacién. Ademas, se contd con la
valoracion de la formulacion de dichas necesidades por parte de dos familiares que habian
pasado por un proceso de ser cuidadores de un paciente de cancer en atencion al final de
la vida, con experiencia en este tipo de tareas. Ambos familiares forman parte del Comité de
Participacion de Pacientes de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer.

M ETO DO LOG i A Tras realizar sendos procesos de valoracion, y al observar la riqueza de las aportaciones, en

concreto de los familiares del Comité de Participacion de Pacientes de la AECC, el grupo de
trabajo consideré oportuno, con el fin de dotar de mayor robustez a la seleccion de las nece-

Metodologia
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sidades que iban a ser objeto de estudio, realizar una encuesta sobre las necesidades elegidas
en primera instancia por el grupo de trabajo a un grupo mayor tanto de pacientes de cancer en
proceso de atencién en cuidados paliativos como de familiares cuidadores de estos pacientes.

Se disefa, por tanto, un estudio especifico para contrastar si dichas necesidades reflejaban
situaciones identificadas por pacientes y familiares en esta fase de la enfermedad. Este estu-
dio se detalla de forma completa en el anexo 1.

Los resultados de este estudio permitieron construir la formulacion del cuestionario final para
la encuesta a los y las trabajadoras sociales, de modo que, del total de las 24 necesidades
iniciales planteadas, finalmente se elaboré el cuestionario con 15. Se eliminaron algunas de las
necesidades iniciales bien por ser redundantes, bien por su formulacién confusa, o bien porque
los pacientes y/o familiares no las consideraron de aplicacién a la situacion objeto de estudio.

Ademas, con el fin de evitar confusion o una interpretacion errébnea de la necesidad formula-
da, el grupo de trabajo consensud la definicidn y/o las notas aclaratorias de cada una de ellas
a efectos de este estudio y se incorporé dicha definicidon o aclaracion al cuestionario.

Las necesidades objeto de la encuesta fueron:

1. Acompanamiento: necesidad de contar con personas que estén junto al paciente du-
rante el proceso, apoyando a nivel emocional, practico, con su tiempo, carifio, etc.

2. Ingreso del paciente para respiro del cuidador: tener acceso a un ingreso en un hospi-
tal en el momento que la familia lo solicite y el tiempo que deseen.

3. Voluntariado y soporte para la realizacion de respiro (ocio, etc.) y gestiones relaciona-
das con el paciente (recetas, solicitud de prestaciones, etc.).

4. Apoyo domiciliario para el cuidado personal y/o tareas domésticas (SAD).

5. Apoyo por ausencia de cuidador: no existe la figura de una persona que se haga cargo
del cuidado del paciente.

6. Apoyo psicosocial: conjunto de actividades consistentes en escuchar de manera activa
a una persona, estimularla para practicar el cuidado y autocuidado, a continuar activa 'y
a mantener relaciones sociales, con la finalidad de promover la autoestima, y prevenir
y reducir la dependencia.

7. Acceso a la unidad de cuidado paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares:
equipos que incluyan médico, enfermero/a, psicélogo/a y trabajador/a social.

Informacion sobre recursos existentes y tramites: referido a derechos sociales, de
acceso al sistema sanitario o de aspectos juridicos.

Metodologia
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9. Apoyo socio familiar: intervencion en la gestion de conflictos familiares, adaptacion de
roles y reajuste de las funciones familiares.

10. Adaptacion del domicilio a la situacion de salud (adaptaciéon WC, barreras arquitecto-
nicas, adaptacion de ducha, etc.)

11. Atencion a la multiculturalidad: conocer las peculiaridades de las diferentes culturas
en cuanto a las formas de conceptualizacion de la enfermedad y la muerte, costum-
bres que la rodean, actitudes ante la medicacién, modos de toma de decisiones, etc.

12. Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia.

13. Prestacion econdémica para gastos derivados de la enfermedad (medicacion, orto-
pedia, SAD, etc.) y/o para cobertura de necesidades basicas (vivienda, suministros,
alimentacion, etc.)

14. Recursos técnicos (andador, cama articulada, unidad portatil de oxigeno, etc.) y/o
materiales ortopédicos (pelucas, protesis, sujetadores para prétesis de mama, etc.)

15. Apoyo espiritual referido al sentido de la vida, transcendencia, religiosidad, etc.

COMPONENTES DE LA ENCUESTA

Se incluyeron las siguientes variables socio demograficas para poder analizar el perfil de
personas encuestadas:

a. Sexo

b. Edad

c. Provincia donde realizan su labor profesional

d. Lugar de intervencion (variable con opcién multiple de respuesta):
- Unidad de Cuidados Paliativos Domiciliaria
- Unidades de Hospitalizacién a Domicilio (UHD)
- Unidad de Cuidados Paliativos AECC

Ademas, se complet6 la encuesta con una seccién adicional para que los y las trabajadoras
sociales pudieran analizar 6 retos de la profesion respondiendo a la pregunta ;Qué accion/
cambio propondrias para conseguir cada uno de estos retos?.

Metodologia
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Estos retos fueron identificados por consenso dentro del grupo de trabajo del estudio como los
mas relevantes en el contexto actual del trabajo social en el ambito de los cuidados paliativos.

Los retos eran los siguientes:

1. Conseguir la figura del trabajador/a social gestor de caso o de enlace (responsable de
referencia y coordinacién entre servicios/recursos durante todo el proceso).

2. Formacion especifica en Cuidados Paliativos para los/las profesionales.

3. Revisién de las ratios de profesionales por poblacién en el sistema de salud de tu co-
munidad auténoma.

4. Formacion especifica en necesidades relacionadas con la multiculturalidad.
5. Atencion integral con cobertura temporal total (24H de soporte).

6. Mayor trabajo comunitario para abordar la muerte en la sociedad.

Se dejé una opcidn abierta para poder recabar otros retos que el respondiente pudiera con-
siderar relevante anadir.

El cuestionario puede ser consultado en el anexo.

PROCEDIMIENTO PARA LA REALIZACION DE LA ENCUESTA

La encuesta iba dirigida al colectivo de trabajadores/as sociales que tenian o hubieran tenido
contacto en su labor profesional con personas con cancer en la etapa final de la vida y/o fa-
miliares de las mismas.

Con la colaboracion del Consejo General del Trabajo Social, se volcé el cuestionario en una
plataforma online y se realizo la difusion a todos los Colegios Oficiales de Trabajadores So-
ciales adscritos al Consejo. Estos, a su vez, lo difundieron a todos sus colegiados, buscando
la mayor participacion posible.

Ademas, tanto desde la Asociacion Espafiola Contra el Cancer como desde la Asociacion Es-
pafiola de Trabajo Social y Salud se realizé también la difusién de la encuesta a sus colectivos
de trabajadores sociales.

El cuestionario estuvo disponible para ser completado entre el 9 de mayo y el 30 de junio del
afo 2016.

Metodologia

ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

MUESTRA

El universo sobre el que se realizo el estudio abarca el conjunto de trabajadores/as sociales
con experiencia en la atencién a personas con cancer en el final de la vida y sus familias.

Un total de 423 personas accedieron a la encuesta, si bien se descartaron 237 cuestionarios
por no cumplir los criterios para considerarlos validos. Se obtuvo un total de 186 cuestionarios
validos, lo que indica una tasa del 44% de participacion valida.

Los criterios de eliminacién de registros establecidos fueron:
= Contestar a menos del 80% de las preguntas
= No tener experiencia en el tema del estudio (afios de experiencia <1)

= No haber respondido o responder con errores a las preguntas P1 a P5 (sexo, edad,
provincia, lugar de intervencion, afios de experiencia), ejemplo de errores: edad = 102
afios, afnos de experiencia = 88.

= No contestar como trabajador/a social sino como familiar, voluntario etc.

La muestra de respondientes a la encuesta fue de 186 cuestionarios validos (n = 186), lo que
supone, con un nivel de confianza del 95,5%, un error muestral de e=+7,33%.

Mas del 50% de las personas que han respondido trabajan en el sector de salud, tanto en
atencién primaria como en atencién especializada hospitalaria. A este respecto cabe destacar
que el 38% de respondientes trabajaba directamente con personas con cancer en el final de
la vida.

Por otra parte, han respondido trabajadores/as sociales de 47 provincias, obteniendo una pro-
porcion mayor de participantes en Madrid con el 14% de la muestra, y Barcelona, A Coruiia,
Alicante y Las Palmas con un 5% en cada una. En el resto de las provincias la participacion
fue igual o menor al 4%.

Metodologia
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El andlisis de la participacion agrupadas las provincias por Comunidades Autdonomas (CCAA)
muestra que las CCAA con una mayor proporcion de participantes han sido Andalucia (16%),
Comunidad de Madrid (14%) y la Comunidad Valenciana (10%).

Andalucia

Asturias

Isias Canarias

Catalunia

Castila-LaMancha
Comunidad de Madrid
Extremadura

Meiila

PaisVaso

LaRigja
10 15 20

=]
w

Gréafico 1: Participacion por Comunidad Auténoma.

En cuanto a las caracteristicas de la muestra nos encontramos con un mayor porcentaje de
mujeres, resultado de una profesion feminizada. Asi, un 88% de la muestra se corresponde
con mujeres, frente a un 12% de hombres.

= Hombre * Mujer

Gréfico 2: Participacioén en la encuesta por género.
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En cuanto a la edad, nos encontramos con una mayor variabilidad, ocupando el mayor por-
centaje (40%) aquellas personas que se encuentran entre los cuarenta y los cincuenta afios.
Es algo mas reducido el porcentaje de personas que se encuentran por debajo de los cuaren-
ta afios (33%). El porcentaje de personas mayores de cincuenta afios se corresponde con un
27% de la muestra, siendo el grupo de edad menos representado.

Mas de 50 aflos

De 40 a 50 aftos

Menos de 40 afios

0 5% 10%  18% 20% 25% 30% 35% 400 45%

Gréfico 3: Participacién en la encuesta por rango de edad.

En cuanto a los afios de experiencia, observamos que el mayor porcentaje de la muestra se
corresponde con aquellas personas que tienen entre seis y diez afios de experiencia laboral
en el ambito de cuidados paliativos (33%). También es alto el porcentaje de profesionales que
superan los quince afios de experiencia (28%). Las personas con cinco afios o0 menos de expe-
riencia corresponden al 25% de la muestra. Por ultimo, hay un porcentaje inferior de personas
que se sitdan entre los once y quince afios de experiencia (14%).

Mas de 15 afios
D1l als afos
De6 a 10 afios

5 afios o menos

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%% 5%

Gréafico 4: Participacion en la encuesta por rango de afios de experiencia.

Metodologia



30

> Consejo General

>
L/del Trabajo Social ac,elcCC

En cuanto al lugar en el que se realiza la intervencion, cabe destacar la amplia diversidad de
ambitos que abarca el Trabajo Social. A pesar de ello, podemos sefialar un mayor porcentaje
en hospitales (30%), centros de salud (25%), servicios sociales (19%) y Tercer Sector (17%).
Ademas, podemos destacar que en la muestra nos encontramos con un 38% de personas
que trabajan directamente en cuidados paliativos.

ONG o asociacion

Servicios Sociales

Centro de salud

Hospital

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Gréfico 5: Lugar en el que se realiza la intervencién. Nota: el porcentaje puede superar el 100% dado que un
trabajador social puede intervenir en varios lugares.

Podemos decir, por tanto, que el perfil medio de las personas que respondieron a la encuesta
se corresponde con trabajadoras/es sociales colegiadas/os, principalmente mujeres, con una
edad media que se ubica en torno a los 44 afos y con una experiencia laboral que gira en
torno a los 12 afios. Ademas, su ambito laboral se ubica, en un primer nivel, en hospitales y
centros de salud y, en un segundo nivel, en servicios sociales y Tercer Sector.
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ANALISIS ESTADISTICO

Dado el tipo de estudio que se ha planteado desarrollar, teniendo presente que sobre la te-
matica estudiada no se disponia de informacion previa, el grupo de trabajo se decanté por la
eleccion de realizar un andlisis estadistico descriptivo.

Con respecto a la descripcion de las caracteristicas de los participantes se ha utilizado el cal-
culo de las frecuencias absolutas y relativas para las variables nominales, mientras que para
las variables continuas se empleé el calculo de un valor central (media).

En cuanto al procedimiento, las preguntas abiertas fueron codificadas y convertidas en va-
riables discretas. De este modo, se han realizado analisis descriptivos de los datos, en cada
necesidad, para conocer las caracteristicas de la unidad de analisis de forma sistematica.
Para el analisis estadistico se utilizé el paquete estadistico IBM-SPSS Static (v.21).
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RESULTADOS

RESULTADOS

Para facilitar la descripcién de los resultados del analisis de las variables recogidas se han
agrupado las necesidades en 3 bloques diferentes:

NECESIDADES NO VINCULADAS A RECURSOS EXTERNOS

1. Apoyo psicosocial
2. Apoyo socio familiar
3. Atencion a la multiculturalidad

4. Apoyo espiritual

NECESIDADES RELACIONADAS CON LA PERSONA CUIDADORA

1. Acompafamiento
2. Ingreso del paciente para respiro del cuidador/a
3. Voluntariado

4. Apoyo por ausencia del cuidador/a

NECESIDADES VINCULADAS CON LA GESTION DE RECURSOS

1. Apoyo domiciliario para el cuidado personal y/o tares domésticas

2. Acceso a la unidad de cuidados paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares
3. Informacioén sobre recursos y tramites

4. Adaptacion del domicilio a la situacion de salud

5

. Prestacion econémica para gastos derivados de la enfermedad (medicacion, ortope-
dia, SAD, etc.) y/o para cobertura de necesidades basicas (vivienda, suministros, ali-
mentacion, etc.)

6. Recursos técnicos y/o material ortoprotésico

~

. Agilidad en el tramite de la Ley de dependencia

En lineas generales, de la investigacion se desprende que la gran mayoria de las necesidades
sociales que identifican los/as profesionales, los/as pacientes de cancer al final de la vida y
sus familiares son principalmente las que se refieren a las necesidades de Acompafiamiento;
Acceso a la unidad de cuidados paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares; Apoyo
socio familiar; Apoyo psicosocial; y Atencién a la multiculturalidad.

Resultados
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NECESIDADES NO VINCULADAS A RECURSOS EXTERNOS

En este bloque se han analizado las necesidades no vinculadas a recursos materiales y, por
lo tanto, mas enfocadas a la parte cualitativa de nuestra intervencion, al trabajo mas vincu-
lado a los recursos internos de la unidad familiar, de la comunidad, con sus capacidades y
herramientas, etc.

La mayoria de los/as profesionales que han respondido a la encuesta reconocen la gran im-
portancia del papel del/la trabajador/a social en la respuesta a las necesidades de este tipo,
a excepcion de la necesidad de apoyo espiritual. Aun asi, una de las principales demandas
que realizan es su necesidad de formacién especifica, de forma general en Cuidados Pa-
liativos (CCPP) y de forma particular, especialmente en multiculturalidad, espiritualidad y
mediacion.

De las respuestas se desprende que el Tercer Sector responde a estas necesidades entre
un 27% y un 46% de los casos, situandose como un actor principal en la intervencién social
en personas al final de la vida y sus familiares.

Es importante también resaltar la mediacion familiar como una de las herramientas que han
sido notablemente citadas en diferentes momentos del estudio, y que pueden suponer nue-
vas posibilidades de intervencién a otros niveles, que superen las dinamicas relacionadas
con el binomio necesidad-recurso.

Apoyo psicosocial

Se definid el apoyo psicosocial como el conjunto de actividades consistentes en escuchar
de manera activa a una persona, estimularla para practicar el cuidado y autocuidado, a con-
tinuar activa y a mantener relaciones sociales, con la finalidad de promover la autoestima, y
prevenir o reducir la dependencia. Mas de dos tercios de los profesionales (78%) identifica-
ron que tanto pacientes como familiares requieren atencion psicosocial y en la mitad de las
intervenciones los/as trabajadores/as sociales ejercen esta funcion. Ante esta necesidad,
mas de un tercio de los/las profesionales (35%) indicaron que recurren a la derivaciéon y a la
informacion de recursos facilitando el acceso a los mismos (recursos comunitarios, unida-
des de paliativos, apoyos psicosociales de la AECC, etc.).

Y si bien, mas de la mitad de las respuestas (54%) reflejan que existen practicas que buscan
dar respuesta a esta necesidad en su Comunidad Autdbnoma, destacando la figura del/la
trabajador/a social como profesional clave en este apoyo. El 27% de las respuestas vinculan
al Tercer Sector como principal proveedor de este apoyo. Resaltamos que un 25% de los/
las encuestados/as sefialan que son los/las profesionales del trabajo social los/las respon-
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sable de facilitar el apoyo psicosocial y que son los unicos de la unidad que lo prestan. Por
otra parte, un 20% de las respuestas identifican al equipo multidisciplinar como facilitadores
de este apoyo, frente al 17% de los casos, donde es el psicélogo/a de la unidad quien se
encarga de dar respuesta.

Ns/nc
Otras
Talleres fprogramas para cuidadores
Servicio de voluntariado

Equipos multidisciplinares de otras ONG...
Apoyo ONG (AECC...)
Psicdlogos de la unidad

Equipos multidisciplinares de la unidad

Intervencidn y seguimiento de la...

0

S

5% 10% 15% 20% 25% 30%

Gréfico 6: Practicas de apoyo psicosocial identificadas

Nota: esta variable es de campo abierto, por tanto con posibilidad de respuesta multiple.

Un 35% de los/as profesionales que han respondido a la encuesta, no identifican en su Co-
munidad Auténoma una practica establecida para dar respuesta a esta necesidad. Es por ello
que entre las tres mayores demandas que realizan estén: la de creacion de mayores recursos
de apoyo (49%), la creacién de programas especificos que garanticen una cobertura real de
necesidades (36%) y el desarrollo de programas de cuidado del cuidador (13% de las res-

puestas).
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Apoyo socio familiar

Para referirnos a las necesidades que las personas enfermas de cancer y sus familiares pue-
den tener de apoyo socio familiar, se definié esta necesidad como Intervencion en la gestion
de conflictos familiares, adaptacion de roles y reajuste de las funciones familiares. Practica-
mente la totalidad de los encuestados, el 80%, identificaron esta necesidad en pacientes y
familiares, y al igual que en la necesidad de apoyo psicosocial, casi dos tercios de los profe-
sionales (el 58%) indicaron que en sus intervencién hay acciones dirigidas a prestar apoyo
socio familiar, asi como a la coordinacion y derivacion a otros recursos.

En cuanto a las herramientas que mas utilizan los y las trabajadoras sociales para prestar
apoyo socio familiar, la principal referencia (48%) se realiza a la propia intervencién social. Es
importante destacar como la mediacién vuelve a ocupar un lugar central, asi como el trabajo
de las unidades multidisciplinares de CCPP, incluyendo las de la AECC, 19% y 20% respec-
tivamente.
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" Coordination y derivacion a programas especifico
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B [ntervencion familiar {Intervencion social, informacidn y orientacion, valoracian y

seguimiento)

Grafico 7: Herramientas utilizadas para prestar apoyo socio familiar.
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Grafico 8: Practicas identificadas para prestar apoyo socio familiar.

Como practica establecida en las Comunidades Auténomas, en casi la mitad de las situacio-
nes se identifica que si hay respuesta (44%) y para mas de un tercio (35%) es el trabajador
social sanitario el principal recurso. Los servicios de apoyo psicoldgico, ya sean publicos o
privados son sefialados en el 19% de las respuestas, teniendo el mayor peso los servicios de
apoyo psicolégicos ofrecidos por el Tercer Sector (el 15%).

Por su parte, un 12% sefiala la mediacién familiar como un recurso principal y el 24% sefala
la importancia de intervenir desde las unidades de paliativos (12%) o desde los recursos pu-
blicos especificos (12%).

Por otro lado, el 40% declaran que no existen recursos especificos para dar respuesta a esta
necesidad en su Comunidad Auténoma, identificando como necesidad principal la de crear
equipos psicosociales en todas las unidades (16%). La mediacion como herramienta a utilizar
se identifica en el 15% de los casos, ademas de que el 11% sefala la necesidad de crear mas
servicios especificos de apoyo socio familiar.
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Atencion a la Multiculturalidad

La variable se definié como el ser capaz de conocer las peculiaridades de las diferentes cul-
turas en cuanto a las formas de conceptualizacion de la enfermedad y la muerte, costumbres
que la rodean, actitudes ante la medicacion, modos de toma de decisiones, etc.

Al igual que en las necesidades anteriores, los y las profesionales identifican esta necesidad
tanto en pacientes como en familiares (78%), y en el 62% de los casos se ha respondido que
la respuesta a esta necesidad se facilita a través de la intervencion social de los/as trabajado-
res/as sociales (incluyendo la busqueda de informacion y la coordinacién/derivacion).

En relacion a las practicas existentes, poco mas de un tercio (26%) afirmé que existen practi-
cas en su CCAA para cubrir esta necesidad, y en una quinta parte (19%), son los/as trabaja-
dores/as sociales sanitaros quienes intervienen.

El 46% declara que el Tercer Sector y otros recursos de caracter privado son los que princi-
palmente ofrecen respuestas a esta necesidad, y solo el 27% cita a los recursos publicos, ya
sean sanitarios (17%) u otros (10%).

Ms/Nc
Otras

Recursos publicos (AMICS, SERGAS, etc.)

Servicios sanitarios (hospitales, centros de salud,
comités de ética, etc.)

Tercer sector y otros recursos privados (ONG,
asociaciones especificas, referentes religiosos,...

T5 Sanitario
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Gréfico 9: Practicas identificadas para la atenciéon a la multiculturalidad.
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Casi dos tercios de los y las trabajadoras sociales (57%) declaran que no existen recursos
en su CCAA, y lo que llama la atencion es que el 37% no propone ninguna idea. De las ideas
propuestas, una cuarta parte habla de la necesidad de formacién a los y las trabajadores/as
sociales (26%), y en menor medida se identifica la mediacion intercultural (9%), la necesidad
de coordinacién con otros recursos (8%) y la creacion de protocolos, guias y equipos multidis-
ciplinares (13%).

Asi pues, la principal demanda es la de incorporar la perspectiva multicultural en los equipos
multidisciplinares, en la formacién a profesionales y en la creacion de guias y protocolos espe-
cificos.

Apoyo espiritual

El Apoyo espiritual se entendié como dar sentido de la vida, transcendencia, religiosidad,
etc. y mas de dos tercios (68%) de los trabajadores sociales han detectado esta necesidad
tanto en pacientes como en familiares. En aquellos casos en que el/la trabajador/a social se
encuentra con una situacion de necesidad de apoyo espiritual las actuaciones se centran en
la escucha activa, el acompafiamiento y orientacion.

En casi la mitad de las respuestas obtenidas (40%), los y las trabajadoras sociales entrevis-
tadas dicen derivar el caso al profesional correspondiente y capacitado para ello para dar
respuesta a esta necesidad (guias religiosos, psicélogos u otros recursos).

Existe un 38% de las personas encuestadas que no dan respuesta a esta necesidad, lo que
puede llevarnos a plantear la posible necesidad de formacién que existe en esta area.

Apenas el 38% de las personas entrevistadas indica que en su Comunidad Auténoma existe
alguna practica establecida respecto a esta necesidad. El 56% de estos refleja la existencia
de guias espirituales de las diferentes religiones como Unicos profesionales que realizan
esta labor, pudiendo quedar desatendidas todas las necesidades espirituales que no estan
enmarcadas en el ambito religioso. De ahi que la otra principal demanda sea la de incluir
profesionales expertos/as en espiritualidad, no vinculados exclusivamente a una religion.
Solo el 21% declara que esta necesidad es cubierta desde los equipos psicosociales.
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Gréfica 10: Practicas identificadas para apoyo espiritual.

NECESIDADES RELACIONADAS CON LA PERSONA CUIDADORA

En esta seccion se han abordado las necesidades de acompafiamiento y apoyo, todas las
necesidades que estan mas vinculadas al cuidado y apoyo tanto de la persona enferma como
de su familia, especialmente de la persona cuidadora.

Cabe destacar que en todo este bloque de necesidades, mas de la mitad de las respuestas
hacen referencia a respuestas profesionales, vinculadas a recursos en su mayoria publicos,
no haciéndose referencia en casi ningin momento al papel de la familia y la comunidad a la
hora de proporcionar este soporte. Asi, este es un tema interesante sobre el que entendemos
que deberiamos reflexionar.

Acompaiamiento

Cuando se preguntd sobre la necesidad de acompafamiento se hacia referencia a la
necesidad de contar con personas que estén junto al paciente durante el proceso, apoyando
a nivel emocional, practico, con su tiempo, carifio, etc.

Al preguntar sobre el modo de actuar ante esta necesidad, se ve claramente que la mayoria de
actuaciones citadas son de impacto doble. Es decir, son acciones dirigidas tanto al paciente
como al familiar (82% de las respuestas).

La escucha, apoyo emocional, y la informacion sobre los recursos son las principales formas de
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actuar. El total de actuaciones encaminadas al apoyo psicosocial y emocional sumarian casi la
mitad de las principales formas de ofrecer respuesta a la necesidad de acompafiamiento (48%).

Igualmente, alrededor del 22% de las respuestas giran en torno al papel del Tercer Sector,
desde el voluntariado de entidades como la Asociacion Esparfiola Contra el Cancer. Y el 46%
cuenta con el trabajo en red como una de las principales herramientas a utilizar.

Asi, se identifica como el tejido social tiene una fuerte presencia en las actuaciones a
desarrollar desde el acompafiamiento a pacientes y familiares, pero es importante destacar
como la respuesta profesionalizada juega un papel muy relevante, ofrecida a través del apoyo
psicosocial.

Trabajo en red

Apoyo psicosocial y emocional

0% 0% 20% 3% 409 3% 60%

Gréfica 11: Recursos empleados para acompafamiento.

En relacién a las practicas que existen en las comunidades, éstas se facilitan tanto desde
el Tercer Sector (41%) como desde unidades de atencion especializada promovidas o
desarrolladas desde la Administracién Publica (42%). La familia y el voluntariado son la
respuesta principal para el 27% de los/as trabajadores/as sociales.

En cuanto a las practicas que se demandan en los lugares donde no existen o no son suficien-
tes, éstas se centran en las areas de organizacion y sistematizacion de practicas ya existentes,
la coordinacion y oferta de una respuesta unitaria de todos los recursos (sociales, sanitarios...)
y el establecimiento de protocolos y preparacion/profesionalizacion del personal/voluntariado.
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Asi, se podria concluir que parte de las practicas que propone plantear se centran en las
areas de organizacion y sistematizacion de practicas ya existentes.

Ingreso del paciente para respiro del cuidador

Al preguntar por esta necesidad se hacia referencia a tener acceso a un ingreso en un hospital
en el momento que la familia lo solicite y durante el tiempo que deseen.

De las respuestas recogidas, el mayor peso de intervencion recae tanto en el paciente como
en la familia (49%). No obstante, adquiere mayor relevancia la intervencion orientada al
familiar (39%).

Respecto a como actua el profesional, la mayoria de actuaciones se pueden englobar en
las funciones de busqueda, coordinacion y tramitacion del recurso (programas de respiro,
residencias publicas y privadas, etc.) en un 52% de los casos, informacién y asesoramiento
sobre los recursos existentes (12%) y escucha y apoyo emocional (11%).

® Blsqueda, coordinacién y tramitacién del recurso (programas de respiro, residencias
publicas y privadas, etc.)

® [nformacion y asesoramiento sobre los recursos existentes

» Escucha y apoyo emocional
= Ns/Nc

Gréfico 12: Actuaciones profesionales ante necesidad de ingreso del paciente para respiro del cuidador.
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Llama la atencién que poco mas de la mitad de los profesionales (53%) identifica alguna
practica en su Comunidad Autdbnoma para dar respuesta a esta necesidades, viniendo las
respuestas en su mayoria de los centros sociosanitarios (47%) y otros recursos vinculados a
la Ley de dependencia (20%), a pesar de destacar su lentitud para la concesion y deficiencias.

De las propuestas planteadas a desarrollar en las CCAA donde no existen practicas establecidas
o son insuficientes, se pueden destacar, por un lado, las que se refieren a la necesidad de
aumento/dotacion de recursos: unidades de hospitalizacion de hospital, aumento de plazas en
la unidad de paliativos, centros residenciales, crear servicios de respiro (59%). Y, por otro, las
que se refieren a la necesidad de mejorar la organizacion, entendida como reformular practicas:
coordinacion/colaboracion de recursos, establecimiento de protocolos de actuacion (26%).

Voluntariado y soporte paralarealizacion de respiro (ocio, etc.) y gestiones relacionadas
con el paciente (recetas, solicitud de prestaciones, etc.).

El 74% de las personas entrevistadas consideran que el voluntariado para la realizaciéon de
actividades de respiro y gestiones relacionadas con el paciente se centra tanto en el paciente
como en los familiares.

Las principales actuaciones que se han sefalado se pueden dividir en dos niveles. Por un
lado, se hace referencia a la gestién, tramitacion, movilizacion y coordinacion de recursos
de indole publica y privada (54%), y, por otro, al papel del Tercer Sector. Para un 27% de los
profesionales se deriva a recursos de la AECC, Cruz Roja u otras ONG.
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Grafico 13: Actuaciones profesionales para la necesidad de soporte para respiro.
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El 61% de las personas entrevistadas responden que existen practicas establecidas en su
CCAA para dar respuesta a esta necesidad y el 61% de estas estan desarrolladas desde el
Tercer Sector. Un 22% hace referencia a otros tipos de voluntariado (hospitalarios, CCPP, etc.).

El 30% de los/as profesionales entrevistados no identifica ninguna practica existente en su
CCAAYy las propuestas que plantean estan vinculadas a incorporar practicas de colaboracion
institucional (sostenible y estable) y ampliar y mejorar los servicios de voluntariado (acciones
de captacion, formacién y organizacion del servicio).

Ausencia del cuidador

La ausencia del cuidador es una necesidad de los pacientes con cancer al final de la vida y
sus familiares, entendida como la falta de existencia de la figura de una persona que se haga
cargo del cuidado del paciente.

Ajuicio de las personas que han participado en la encuesta, la respuesta a esta necesidad, se
centra fundamentalmente en el paciente, 67%, aunque un resefiable 23% indica que es una
necesidad tanto del paciente como de los familiares.

Respecto a como se actla ante ellas, las actuaciones que las personas entrevistadas manifies-
tan, se pueden englobar en: busqueda, gestion y tramitacion de recursos residenciales, busque-
da de apoyo informal, gestion y tramitacion de recursos en general, SAD, recursos privados, etc.
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Gréafico 14: Actuaciones profesionales ante ausencia de cuidador.
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Respecto a las “Practicas existentes” (identificadas en el 48% de los casos), los profesio-
nales han identificado en mas de la mitad de los casos la atencién residencial, los centros
sociosanitarios y los centros de dia como los recursos que se utilizan para dar respuesta
a esta necesidad (54%). Igualmente, el Servicio de Atencion a Domicilio (SAD), Teleasis-
tencia, comida a domicilio, etc., especialmente de gestién municipal, se recoge en el 36%
de los casos. Casi una cuarta parte de las respuestas (24%) se refiere a la utilizacion de
recursos privados.

Como practicas que se demandan instaurar en las CCAA donde no se identifican practicas
existentes o son deficitarias (39% de los casos), las respuestas se refieren al aumento de
recursos para atender estas necesidades existentes y la incrementacion de los recursos
mas especializados: Ampliacién de centros residenciales y/o pisos tutelados (28%); Mayor
soporte de atencion domiciliaria - SAD (11%); Mayor dotacion de recursos especificos para
estas situaciones (10%); Vias de urgencia para su tramitaciéon (10%).

NECESIDADES VINCULADAS CON LA GESTION DE RECURSOS

Por ultimo, la categoria de necesidades vinculadas a recursos materiales, donde se trata de
la intervencion mas instrumental, que supone la movilizacién de recursos de tipo mas material
para responder a una necesidad concreta y, generalmente, inmediata.

Destaca la reiterada necesidad de establecer vias de urgencia para la tramitacion de este tipo
de recursos y prestaciones en los casos de urgente necesidad que representan las personas
al final de la vida.

Como buenas practicas identificadas, resalta la tramitacion urgente del SAD establecida en
La Coruia y gestionado a través de sus Servicios Sociales, y los casos de Caceres y Ceuta,
donde la ayuda a domicilio de pacientes paliativos esta gestionada por la AECC, a través de
una subvencion del Ayuntamiento y se proporciona de forma inmediata a la solicitud. Igual-
mente, en el caso de Extremadura, existe un protocolo de tramitacién urgente de la Ley de
Dependencia para personas al final de la vida.
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Gréfico 15: Actuaciones profesionales para apoyo domiciliario.

Apoyo domiciliario para el cuidado personal y/o tareas domésticas

Esta necesidad es identificada en familiares y en pacientes en el 73% de los casos. El 83% de
los y las encuestadas consideran que las intervenciones realizadas para cubrir esta necesidad
se relacionan con acciones de gestion y tramitacion tanto de recursos de caracter publico,
como de recursos vinculados al Tercer Sector.

Las acciones que mas se realizan abarcan la informacién y tramitaciéon de recursos (68%)
destacando también la derivaciéon como otra accién importante. Destaca el papel del SAD
municipal, como recurso concreto en el 21% de los casos.

El 74% de los profesionales encuestados consideran que si existe una practica para cubrir
esta necesidad en su comunidad auténoma. De este porcentaje, el 65% identifica el recurso
de los Servicios de Ayuda a Domicilio, tanto de caracter municipal, como el facilitado por la
Ley de dependencia, o de caracter privado. Tan sélo un 22% de los encuestados apuntan a
otro tipo de practicas diferentes refiriéndose, en mayor medida, a generalidades en las que
también se podrian incluir los diferentes Servicios de Ayuda a Domicilio. La respuesta que
mas destaca hace referencia al Servicio de Ayuda a Domicilio municipal (25%). Hay un 20%
de los encuestados que no especifican el caracter del Servicio de Ayuda a Domicilio (Tercer
Sector, municipal, Ley de dependencia, etc.).

Respecto a los/as profesionales que no identifican practicas en su Comunidad Auténoma
o estas son insuficientes (18%), proponen: establecer vias de tramitacion urgente (41%) y
profesionalizar el servicio a través de trabajadores/as familiares (9%).
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Acceso a la unidad de cuidados paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares

El acceso a la unidad de cuidado paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares se entiende
como el acceso a equipos que incluyan médico, enfermero/a, psicologo/a y trabajador/a social.

Esta necesidad es identificada tanto en familiares como en pacientes por 81% de las
personas participantes en el estudio. La mayor parte de las respuestas de los/as profesionales
encuestados hacen referencia a su propia actuacion frente a la necesidad: coordinacion,
derivacion, informacioén o gestion de las diferentes unidades de cuidados paliativos domiciliarios
(60%). Existe un amplio numero de personas que no han respondido ante esta pregunta (31%).

Cuando a los encuestados se les pregunta acerca de la existencia de alguna practica
establecida en su Comunidad Auténoma que responda ante esta necesidad, un alto porcentaje
(64%) responde que si, frente a un porcentaje menor que responde que no (23%).

Del 64% de los/as profesionales encuestados/as que responden positivamente, un 42% responde que
la practica establecida en su propia comunidad autdbnoma esté en las mismas unidades gestionadas
a través de los equipos de cuidados paliativos, asi como de los equipos de atencion domiciliaria.

Del 23% que han respondido negativamente, se destaca la necesidad de mejorar las propias
unidades a través de una mayor dotacion de trabajadores sociales y psicélogos (21%), o de
una mayor presencia de unidades de cuidados paliativos en todos los hospitales (21%). Hay
un alto porcentaje de encuestados que no responden ante la pregunta sobre una practica
idénea para esta necesidad (38%).
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Gréfico 16: Practicas propuestas para mejorar acceso a unidades de cuidados paliativos.
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Informacion sobre recursos existentes y tramites

Esta necesidad hace referencia a informacion sobre los derechos sociales, de acceso al sis-
tema sanitario o sobre aspectos juridicos.

En un 77% de los casos es identificada en pacientes y familiares. La mayor parte de las ac-
tuaciones ante esta necesidad estan relacionadas con la informacién, orientacién, derivacion
o gestion de recursos (85%).

Ante la pregunta que se refiere a la existencia de alguna practica establecida en relacion a
esta necesidad, un 62% responde afirmativamente mientras que un 23% responde que no
existe ninguna practica establecida.

Dentro del porcentaje de encuestados que responden que si existe una practica establecida, un
38% la identifica en las unidades de trabajo social del centro de salud, en los hospitales o en las
unidades de cuidados paliativos. Un 37% en los servicios sociales de base. Por ultimo, existe un
porcentaje mas pequefio (15%) que lo refiere al Tercer Sector (asociaciones, ONG, etc.)
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Gréfico 17: Practicas identificadas para atender necesidad de informacién sobre recursos existentes y tramites.

Entre los que responden negativamente, refieren que esta practica deberia recaer en los
trabajadores sociales de referencia en los servicios sanitarios o en el equipo de las unidades
de cuidados paliativos (14%). Otros refieren una mayor difusién de la informacion (10%) o un
servicio especifico de pacientes al final de la vida (10%). Un porcentaje menor de encuesta-
dos (7%) se refiere a una mayor coordinacion entre los trabajadores sociales en salud y los
servicios sociales. Un alto porcentaje de profesionales que sefalan esta opcion (48%) no
ofrecen ninguna propuesta.

Adaptacion del domicilio a la situacion de salud

Esta necesidad se identifica tanto en pacientes como en familiares (66%) y corresponde a
las necesidades de adaptacion del domicilio para responder a las nuevas necesidades del/la
paciente (adaptacion del WC, barreras arquitecténicas, adaptacion de ducha, etc.).

Las actuaciones que se realizan ante esta necesidad responden a las actividades de infor-
macion, orientacion, gestion, derivacion y tramitaciéon de recursos (79%). En un 10% se hace
referencia a los Servicios de Ayuda a Domicilio. Por lo general no se especifica el caracter
publico o privado de los recursos. Existe un porcentaje importante (27%) de personas que no
responden ante esta pregunta.

Ante la pregunta acerca de la existencia de una practica que responda ante esta necesidad
en la comunidad auténoma de referencia del encuestado, un 55% responde que si existe una
practica establecida frente a un 25% que responde negativamente. Un 19% de los encuesta-
dos no responden.

En el caso de los encuestados que responden afirmativamente, un 83% no responde acerca
de cual es esa practica establecida. Existe un porcentaje menor de personas que respon-
den heterogéneamente indicando diferentes practicas: servicio de atencién a la dependencia
(4%); ayudas, subvenciones publicas, etc. (4%); tercer sector: asociaciones, ONG (3%); ayu-
das anuales vinculadas a una discapacidad (3%); servicios sociales (2%), etc.

Si atendemos a los encuestados que responden negativamente, sefialan que las practicas
que deberian plantearse son, en mayor medida, prestaciones econdmicas para adaptacion
de la vivienda en el sistema de salud (41%), en otros casos se plantea la creacion de una
via de urgencia para estas ayudas (13%). En menor medida se plantea la creacién de una
guia de recursos actualizada (9%) y la valoracién, gestién y tramitacion, por parte del equipo
psicosocial en cuidados paliativos (6%). Existe un 28% de personas que no responden ante
esta pregunta.
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Gréfico 19: Actuaciones profesionales ante la necesidad de prestaciéon econémica.

Gréfico 18: Préacticas propuestas por los participantes que sefalan que no hay practicas establecidas en su

CCAA para responder a Ia necesidad de adaptacién del domicilio. Sobre las practicas existentes para cubrir necesidades de prestacion econdémicas, la mitad de

los encuestados (55%) admiten que si existen practicas en la CCAA, siendo la Administracion
publica a través del Sistema de Servicios Sociales en el 53% de los casos, la Seguridad Social
y el Sistema Sanitario en el 13% y a través de las prestaciones de la Ley de Dependencia en
un 6%. En el resto de las situaciones, es el Tercer Sector quien interviene (38%).

Prestacion economica para gastos derivados de laenfermedad (medicacion, ortopedia,
SAD, etc.) y/o para cobertura de necesidades basicas (vivienda, suministros,
alimentacion, etc.)

La necesidad de prestacion econémica para gastos derivados de la enfermedad (medicacion,
ortopedia, SAD, etc.) y/o para cobertura de necesidades basicas (vivienda, suministros,

alimentacion, etc.) es reconocida tanto en pacientes y familiares en el 70% de los casos. . ; -

= Ayudas economicas de emergencia de Servicios
Las principales actuaciones estan vinculadas a la derivacion y coordinacion con servicios Sociales
publicos y privados. En un 37% de los casos se trata de derivaciones al Tercer Sector (en ® Ayudas econdmicas del Tercer Sector

especial a recursos de AECC (22%), aunque también Cruz Roja y otras entidades. En un 19%
de los casos se hace referencia a la derivaciéon/coordinaciéon con la administracion publica
(Servicios Sociales, sanidad, etc.) y un 17% se refiere a la coordinacion/derivacion con recur-
sos (sin especificar si publicos o privados).

= Ayudas proporcionadas por la Seguridad
Social/Sanidad
= Ley de dependencia
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Grafico 20: Practicas identificadas para la necesidad de prestaciéon econémica.
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Sobre la necesidad de implementar nuevas practicas en la comunidad auténoma, llama la aten-
cion que una cuarta parte de los profesionales sefiala la ausencia de respuestas especificas en
su CC.AA. De las propuestas positivas, un 24% de los entrevistados propone establecer parti-
das de emergencia especificas para pacientes en situacion de cuidados paliativos y en menor
medida se sefiala la necesidad de mas presencia de TTSS en los equipos multidisciplinarios
para identificar la necesidad (7%) y mayor agilidad en los tramites de las ayudas (4%).

Recursos técnicos (andador, cama articulada, unidad portatil de oxigeno, etc.) y/o ma-
teriales ortopédicos (pelucas, protesis, sujetadores para prétesis de mama, etc.)

En un 50% de los casos los/as profesionales identifican esta necesidad en pacientes y familia-
res, pero destaca un 33% de los casos que la sefialan Unicamente en los pacientes.

Dos tercios de las personas participantes indican que la intervencion que mas realizan es la
informacion y orientacion de recursos (63%) y, en menor medida, se sefiala la coordinacion/
derivacion recurso del Tercer Sector (15%).

Sobre las practicas existentes en las CCAA para la adquisicion de recursos técnicos y/ ma-
teriales ortopédicos, dos tercios (63%) de trabajadores sociales sefialan que si existen prac-
ticas, siendo principalmente el programas de ayudas técnicas publicas (préstamos centros
de salud y hospitales) la practica mas utilizada (53%). Y, en menor medida pero con gran
presencia, se recurre a ayudas del Tercer Sector (33%).
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PAD S
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Prestaciones/fayudas econdmicas piblicas
Seguridad SocialfSanidad poblica
Servicio de préstamos de AECC

Servicios de préstamo de ONG

Programas de ayudas técnicas dela...

B Serip2 HSeriel 1] 0.1 0,2 0.3 04 0,5

Gréafico 21: Practicas identificadas para la necesidad de recursos técnicos.
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Frente a esta necesidad, la propuesta de trabajo que mas plantean los profesionales que no
identifican practicas en su comunidad auténoma (14% del total) es aumentar la dotacion de
recursos de la administracion (24%) y establecer un protocolo de gestién de emergencia para
personas en cuidados paliativos (12%).

Agilidad en el tramite de la Ley de dependencia

Esta necesidad es identificada por los/as profesionales en pacientes y familiares en un 63%
de los casos.

La actuacion generalizada ante esta necesidad, por parte de los encuestados, se refiere a
la coordinacion, gestién e informacion (49%). También se hace referencia a la realizaciéon de
informes de urgencia (14%). Existe un porcentaje del 34% de personas que no concretan una
actuacion especifica ante la necesidad de agilizar el tramite de la ley de dependencia.

Ante la pregunta que se refiere a si existe una practica establecida que responda a la nece-
sidad de agilizar el tramite de la Ley de dependencia en la comunidad auténoma, un 37%
responden que si existe una practica establecida, frente a un 45% que responde que no existe
ninguna practica establecida.

Los que responden que si existe una practica establecida consideran que esta pivota sobre los
servicios sociales y los trabajadores sociales (23%). Otros responden que existen vias de ur-
gencia, aunque especifican que son insuficientes (17%). Por ultimo, se hace referencia a los in-
formes de urgencia (13%) y a la coordinacion entre los servicios sociales y dependencia (10%).

ns/nc
ovas
Coordinacidn entre los servicios sociales y —
dependencia
informes deurgencia RS
Vias de urgencia, aungue insuficientes NN

Gt e s

trabajadores sociales

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Gréfico 22: Practicas identificadas para la necesidad de agilizar los trémites de la ley de dependencia.
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

Los que responden negativamente (45%) consideran que se deberia plantear una mayor agili-
dad y la flexibilidad en los requisitos en algunos casos especificos (25%), asi como establecer
protocolos o baremos de urgencia (20%). En menor medida, se considera dotar de mayor
presupuesto y de mas recursos en la facilitacion de la tramitacion de la Ley de dependencia
(8%). Un 31 % de los encuestados no responden ante esta pregunta.

ANALISIS DE LOS RETOS

En la encuesta se solicitaba a los y las trabajadoras sociales que analizaran seis retos de la
profesion respondiendo a la pregunta ¢ Qué accidn/cambio propondrias para conseguir cada
uno de estos retos?. Como indicabamos al inicio de este informe, estos retos habian sido
identificados por consenso dentro del grupo de trabajo del estudio como los mas relevantes
en el contexto actual del trabajo social en el ambito de los cuidados paliativos.

En la tabla 1 se incluyen estos seis retos y las respuestas con mayores porcentajes
de acuerdo obtuvieron. Como se puede observar, la tasa de respuesta a esta parte de
la encuesta baja considerablemente con respecto al resto de preguntas. Solo los retos 1
(Conseguir la presencia de un/a trabajador/a social gestor/a de caso durante todo el proceso
de la enfermedad) y 2 (Formacion especifica en Cuidados Paliativos para los profesionales)
alcanzan un porcentaje de respuesta superior o igual al 65%.

Resultados

CONSEGUIR LA PRESENCIA DE UN/A
TRABAJADOR/A SOCIAL GESTOR/A DE CASO
DURANTE TODO EL PROCESO DE LA
ENFERMEDAD

FORMACION ESPECIFICA EN CCPP PARA LOS
PROFESIONALES

REVISON DE LOS RATIOS DE PROFESIONALES
POR POBLACION EN EL SSTEMA DE SALUD DE
TU COMUNIDAD AUTONOMA

FORMACION ESPECIFICA EN NECESDADES
RELACIONADAS CON LA MULTICULTURALIDAD
(FATORES CULTURALES. DE ETNIA.
RELIGOSOS.ETC)

ATENCION INTEGRAL CON COBERTURA
TEMPORAL TOTAL (24H DE SOPORTE)

MAYOR TRABAJO COMUNITARIO PARA
ABORDAR LA MUERTE EN LA SOCIEDAD

35%

33%

52%

47%

47%

Creacién de la figura TS gestor ( como categoria prof
legislagén...) (9%)

Reconocimiento del TSS / Importancia y difusion del trabajo que realizan (8%)
Inclur esta figura en los equpos de Cuidados Paliativos/ Hospitakzacion
domicilania (7%)

Necesidad fundamental (26%)
Cursos complementarios especialzados (anuales, de recidaje....) (10%)
Inclusion en el grado universitario (7%)

Incremento de plazas de trabajadores sociales sanitarios (11%)
Evaluaoon de las necesidades reales y adecuacion del ratio de profesionales
(10%)

Se considera necesaria la formacién a profesionales (cursos, chardas,...) (39%)

Ampliacién de reqrsos y presupuestos para ofrecer esta cobertura (13%)

Campaia de sensbilizacion / conciencacion (16%)

Jornadas / charlas informativas/ coloquios (8%)

Campafias de difusion/ informacion desde todos los organismos e instituciones (
educagdn, sistema sanitaria, ..) (7%)

Tabla 1. Respuestas mas destacadas a cada uno de los retos incluidos en la encuesta.
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RETO 1

Conseguir la presencia de un/a trabajador social gestor/a de caso durante todo el
proceso de la enfermedad

Desde el trabajo social se defiende la gestion del caso como una metodologia y no como
una figura profesional. Si bien es cierto que el/la trabajador social, por su trayectoria y
formacion especifica, aporta un valor afiadido como profesional para realizar las acciones que
requiere esta metodologia, desde una vision integradora de la persona y su sistema familiar,
incorporando su bienestar fisico, psicolégico y social.

En este sentido, los resultados de la investigacion arrojan cédmo este reconocimiento sigue
siendo uno de los mayores retos que reclaman los/las profesionales del trabajo social. Una
cuarta parte de las personas entrevistadas reclama la necesidad de que se cree, se potencie o
se reconozcan las funciones del trabajador/a social como profesional de enlace formado para
impulsar e iniciar la coordinacién sociosanitaria, asi como para desarrollar, junto al resto del
equipo multidisciplinar, la relacién con las distintas entidades y asociaciones de la comunidad.
Y es que el trabajo multidisciplinar sigue siendo una de los grandes retos, entorno al 20% de
las respuestas se hace referencia a esta necesidad (crear canales de coordinacion entre los
profesionales implicados, establecer protocolos de coordinacion, etc.)

RETO 2
Formacion especifica para profesionales

Los resultados del estudio refrendan la necesidad de fomentar la formacion especifica en
cuidados paliativos en nuestro colectivo profesional, ya sea a través de especializacion
universitaria, formacion continua, master de postgrado, formacién desde los colegios
profesionales, etc.

Ejemplos de formacién que se demandan en este ambito de intervencion:

= Formacion sobre el cancer y las caracteristicas de esta enfermedad en diversas etapas
de su desarrollo.

= Afrontamiento y manejo de la incertidumbre y el impacto emocional que supone la aten-
cion al final de la vida.

= Recursos sanitarios y sociales de atencién en cuidados paliativos.

= Derecho a la autonomia de las personas al final de la vida.

Resultados
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RETO 3

Revision de la ratio de profesionales por poblacion en el sistema de salud de tu
comunidad

De las respuestas aportadas en relacion a este reto, es importante destacar la fuerte demanda
de los/as profesionales sobre la necesidad de aumentar las ratios de los profesionales de TS
en ambito sanitario, ya que es fundamental para que estos/as puedan desarrollar sus funciones
en las unidades de Cuidados Paliativos de forma completa y que su apoyo a pacientes y
familiares, dentro de los hospitales y en los domicilios, no se ligue Unicamente a los casos
de exclusioén social mas extremos, sino que represente un apoyo y acompafiamiento social y
familiar a todas las personas afectadas.

RETO 4
Formacién especifica en multiculturalidad

El enfoque multicultural se refleja como un elemento clave en las actuaciones del trabajador/a
social, a la hora de enfocar su labor, junto con las personas enfermas de cancer al final de
su vida, y sus familias. En este sentido, la formacién especifica para los profesionales, tanto
reglada como no reglada, y la necesidad de coordinaciéon con agentes sociales (asociaciones
multiculturales, familias y comunidad) resultan fundamentales.

RETO 5
Atencion integral con cobertura temporal total (24 horas de soporte)

Uno de los principales retos que han planteado los/las trabajadores/as sociales a la hora de
abordar las necesidades sociales de las personas con cancer al final de la vida, es la dificultad
de proporcionar una atencién de forma multidimensional e integral las 24 horas.

Las respuestas que los y las profesionales han facilitado sefialan de forma destacable que es
necesario, por un lado, la creacion de equipos multidisciplinares y la inclusion de la figura del
trabajador/a social en los servicios sanitarios de Urgencias. Y, por otro, la creacién de unidades
especificas en hospitales y residencias, de unidades domiciliaras y atencion telefénica 24
horas.
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RETO 6
Mayor trabajo comunitario para abordar la muerte

El 52% de los profesionales plantean diferentes maneras para llevar a cabo este reto. Entre
ellas destaca la realizacion de campafias de sensibilizacion y concienciacién (33%), y la
importancia de incluir en la educacion primaria y/o universitaria el abordaje de la muerte (13%).

Algunas propuestas socioeducativas son:

= Impulsar programas de abordaje sobre la muerte y el morir en diversas etapas y luga-
res: escuelas, programas culturales y de ocio de personas mayores, movimiento aso-
ciativo...

= Desarrollar programas sencillos y practicos para las personas cuidadoras para el acom-
pafiamiento integral al final de la vida.

= Revisar, informar, difundir y facilitar el procedimiento de elaboracién el documento de
voluntades anticipadas en los ambitos social y sanitario.

Hay, igualmente, que resaltar el papel de la comunidad y promocion de esta como recurso
fundamental para el cuidado, apoyo y proteccion de las familias afectadas por el cancer,
destacando la corresponsabilidad y la solidaridad de la Comunidad.

. CONCLUSIONES
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CONCLUSIONES

Este estudio es un primer abordaje de las necesidades sociales que se identifican en perso-
nas enfermas de cancer al final de la vida y en sus familiares, y una primera aproximacion
a los retos profesionales y demandas que los propios profesionales del Trabajo Social iden-
tifican como prioritarias para ofrecer una intervencion integral, fluida y sin disolucion de la
continuidad.

Ha sido un estudio complejo donde a pesar de las limitaciones de la herramienta empleada,
un cuestionario demasiado largo y una plataforma digital que no permitia guardar la infor-
macion introducida para ser recuperada y completada en diversas etapas, se consigui6 la
participacion de profesionales de Trabajo Social de todas las comunidades auténomas con
una media de doce afios de experiencia en cuidados paliativos.

La investigacion es una sistematizacion de las experiencias de los propios afectados/as, la
de sus familias y la de los/as profesionales del Trabajo Social, lo que ha permitido poder ex-
plorar las necesidades que presentan unos y otros/as, asi como las respuestas que desde la
profesion del Trabajo Social se dan, y el rol que juegan los y las profesionales en un momento
donde los pacientes carecen de tiempo y la intervencion requiere de una urgencia y eficacia
que no siempre se consigue.

Atendiendo a las necesidades estudiadas, la gran mayoria de las necesidades sociales de
los pacientes de cancer al final de la vida y sus familiares se identifican tanto en los propios
pacientes como en sus familiares.

Este hecho es mas acusado en relacion con:
= Acompafiamiento.
= Acceso a la unidad de cuidados paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares.
= Apoyo socio familiar.
= Apoyo psicosocial.
= Atencion a la multiculturalidad.

Y lo es menos por lo que respecta a:

= Recursos técnicos y /o materiales ortopédicos.

= Ingreso al paciente para respiro del cuidador.

Conclusiones

La Unica excepcion es la “Ausencia de cuidador”, necesidad que se identifica mayoritariamen-
te propia del paciente.

A la hora de valorar la cobertura a estas necesidades sociales, la falta de eficacia ha sido
una constante en los resultados de este estudio, y ha llamado significativamente la atencion
el desconocimiento de la existencia de practicas establecidas en las CCAA en relacion a las
necesidades sociales de pacientes de cancer al final de la vida y sus familiares.

Mas del 40% de los profesionales indican que no hay practicas en su CCAA para cubrir ne-
cesidades de:

= Apoyo Socio familiar (40%)
= Atencion a la multicultural (51%)
= Agilizar el tramite de la ley de dependencias (45%)

= En situaciones de ausencia del cuidador / Ingreso al paciente para respiro del cuidador (39%)

Esta falta de cobertura por parte de la Administracion Publica explica el peso importantisimo
que asume el Tercer Sector como actor principal en un contexto de intervencién, donde la res-
ponsabilidad primaria corresponde a la Administracion Publica, que es quien debe ser garante
de derechos de la ciudadania, y deberia complementar sus funciones con la labor encomiable
que hacen las organizaciones y entidades del Tercer Sector, pero nunca al revés.

El Tercer Sector aparece como fundamental en las necesidades de:

= Acompafiamiento (13% de los recursos identificados son prestaciones directas de la
Asociacion Espanola Contra el Cancer).

= Voluntariado y soporte para la realizacion de actividades de respiro y gestiones relacio-
nadas con el paciente.

= Apoyo domiciliario.

La complementariedad en la actuaciones que se desprende de las demandas planteadas
por los/las profesionales, requiere de una coordinacion formal y estructurada, con protocolos
claros, donde se reconozca la metodologia de la gestion del caso como pieza clave en esta
coordinacion, y la idoneidad del perfil de los/as trabajadores/as sociales para ejercer esta fun-
cion justificado entre otros, por las multiples coincidencias que como método tienen el trabajo
social y la gestion de caso, por sus orientaciones éticas y metodologia (Garcés, 2016). Y es
que si se quiere dar una cobertura efectiva y en un tiempo adecuado a los/las pacientes en
cuidados paliativos, donde las situaciones de urgencia son una caracteristica fundamental, se
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requiere de una coordinacion sociosanitaria real, asi como un incremento de los recursos que
la Administracion dedica a los cuidados paliativos y una intervencién basada en la persona,
en la familia y en la comunidad.

La garantia de continuidad de atencion, que las personas deben recibir como un todo integra-
do solo sera posible cuando la atencion social y sanitaria, es decir sociosanitaria, actuando
de forma sinérgica, mediante el conjunto de los dispositivos de ambas redes asistenciales,
permita a la ciudadania transitar por ambos sistemas de forma fluida y sin disolucién de con-
tinuidad. Para ello, es necesaria la responsabilidad del sector publico en materia financiera,
inversora y de gestion. Es también ineludible la coordinacion entre las entidades no lucrativas
y la Red Publica de Servicios Sociales.

Este incremento de dotacion que demandan casi la totalidad de los participantes en la en-
cuesta, se debe traducir en un ajuste de ratios, y en una garantia de que los/as trabajadores
sociales sean miembros de los equipos multidisciplinares. Situacidn que no se esta cumplien-
do tal y como sefiala el estudio realizado por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) y se menciona en la introduccion del presente informe, ya que la actual ratio es en
un trabajador/a social por 270.000 habitantes cuando debiera ser un trabajador/a social por
160.000 habitantes.

Ademas, el aumento de recursos debe generar mas y mejores vias de acceso, agilizar la tra-
mitacion del Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD) y reducir la burocracia que rodea al acceso
de las solicitudes de la Ley de dependencia, retos que sefialan los/as profesionales del Tra-
bajo Social y que deben superar diariamente en sus intervenciones con familias y personas
con cancer al final de la vida.

La existencia de barreras a la hora de acceder a recursos refuerza la intervencion del Tercer
Sector que carece de estas limitaciones e impedimentos burocraticos, pudiendo ofrecer una
respuesta agil y rapida, por lo que esta linea de apoyo a los pacientes de cancer y sus fa-
milias debe incorporarse como un objetivo en la Estrategia en Cancer del Sistema Nacional
de Salud para poder ofrecer una atencion integral a todas las necesidades de las personas
afectadas por el cancer, a la vez que la Administracion Publica debe ofrecer vias alternativas
de urgencia (como por ejemplo, el acceso mas rapido al sistema de autonomia y atencion a la
dependencia-SAD). Ademas, una vez conseguida esta via, se puede garantizar el derecho al
acceso a recursos Yy, consecuentemente, una equidad en las atenciones a recibir, viva donde
viva la persona. Es insuficiente reconocer a la persona dentro de un sistema si no se garantiza
el derecho al acceso y a disponer de unos recursos que complementen la atencién y ofrezcan
con garantias dicha atencién a sus necesidades.
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Del estudio se desprende como la falta de practicas, servicios y medios para dar cobertura a
las necesidades de las personas con cancer al final de la vida que no estan cubiertas, hace
que algunas familias acudan al sector privado, cuestién que es importante no dejar pasar por
alto, ya que puede que estas practicas conlleven un incremento de la gestion orientada por
la perspectiva gerencial donde relacién entre trabajador social — usuario se burocratiza y los
vinculos sociales se reemplazan por actos profesionales individuales y descontextualizados
(Lima, 2014; Lima, 2015b).

Actualmente, seguin se desprende del presente estudio, los y las trabajadoras sociales son
en la practica el Unico recurso para dar respuesta a las necesidades sociales y es por ello
que no llame la atencién que los/as trabajadores/as sociales encuestados/as demanden for-
macion continua y especifica en materia de cuidados paliativos. Es este tipo de formacion la
que capacita para poder abordar las situaciones que aparecen en procesos de final de vida.
Asi por ejemplo, hay un gran desconocimiento sobre como mejor intervenir ante necesidades
espirituales ya sean de caracter religioso o no, o como se aborda el caracter multicultural en
situaciones terminales, o como hacer frente a la conflictividad familiar surgida por la situacion
del final de la vida.

Entendemos, desde el analisis en una mirada mas meso social, que es un salto que debe ir
acompanfado en paralelo del reconocimiento como profesion titulada y reglada, con el desa-
rrollo de la consiguiente especializacion en Ciencias de la Salud de los/as trabajadores socia-
les, y que se recoge también en los resultados del estudio. Esta demanda queda claramente
justificado, no sélo por la tradicional inclusion de los/as profesionales del Trabajo Social en
los equipos interdisciplinares de salud, sino también por las reiteradas referencias que a su
actividad se incluyen en las normas basicas que regulan las profesiones sanitarias y deman-
da el Consejo General del Trabajo Social junto con la Asociacion de Trabajo Social y Salud
(Rimbau, 2016).

Las situaciones que viven personas y familias en procesos de final de vida son situaciones
caracterizadas por la multidimensionalidad, por tanto, también lo son las intervenciones pro-
fesionales. Este caracter multidimensional conlleva una coordinacion y un trabajo en equipo
que se refleja en el estudio como uno de los retos que identifican los/las profesionales. Para
responder a los retos de la atencion en paliativos es necesaria una coordinacion formal y el
trabajo en redes, con el objetivo de poder ofrecer realmente el apoyo que las personas afec-
tadas requieren y demandan.

El Consejo General del Trabajo Social y la Asociacion Espafiola Contra el Cancer consideran
necesario desarrollar herramientas como este estudio para abordar de forma integral las ne-
cesidades que afectan directamente a las personas con cancer en el final de la vida y a sus
familias pero que afecta indirectamente a todo el conjunto de la sociedad.
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La falta de cobertura completa e integral de las necesidades en las personas enfermas de
cancer al final de la vida genera una situacion de desproteccion social ante la cual, el Consejo
General del Trabajo Social y la Asociacién Espafiola Contra el Cancer no se pueden quedar
impasibles. Este estudio pretende servir como herramienta de identificacion de elementos
ilustrativos de algunas carencias existentes en el abordaje de las necesidades sociales en
este colectivo, especialmente vulnerable a la desproteccion social y realizar intervenciones
multidimensionales e integrales, que ofrezcan respuestas polivalentes y personalizadas a las
distintas necesidades y en las que las actuaciones comunitarias asuman el protagonismo que
les corresponde y en el cual las organizaciones sin afan de lucro, como representantes de la
sociedad civil, desempefien un papel fundamental.

El estudio pone igualmente de manifiesto la necesidad de que los y las profesionales deben
conocer y manejar todos los recursos disponibles en su contexto de actuacion, contando no
solo con los recursos de su entidad, sino también con todos los recursos disponibles en otras
entidades y administraciones e, indudablemente, con los recursos de la persona enferma, su
familia y comunidad de la que forma parte.

Hay que poner en valor la importancia de la elaboracion de un buen plan de cuidados desde
el trabajo social, de esto modo se asegura que se ponga en juego no sélo lo individual, sino
también la familia, los allegados y el entorno, es decir, la mirada de lo colectivo y la impor-
tancia de la participacion de la persona en todo el proceso, con el respeto a su autonomia.
Ademas, es importante la necesidad existente de poner en valor el trabajo en red y el valor de
la proximidad para potenciar que esos procesos se puedan dar en el domicilio. No debemos
olvidar el papel importante de las administraciones locales como proveedoras de recursos.
Creemos que no podemos dejar aspectos vinculados a la dimensién social de las personas
desatendidos.

El acompafiamiento en el proceso del final de la vida supone estar al lado de la persona, aten-
diendo sus necesidades y sus deseos, fortaleciendo su bienestar respecto a sus relaciones
con su entorno y sus seres queridos, arropando todas las vivencias que conlleva la cercania
con la muerte, con la pérdida, con el sufrimiento... y promoviendo el valor del legado, de la
reconciliacion y de la despedida.

No es solo la persona enferma quien experimenta todas estas necesidades, sentimientos y
deseos, sino que es toda la familia, por lo que solo desde esa vision familiar es desde donde

los/as trabajadores/as sociales podemos situarnos si realmente queremos estar donde las
personas nos necesitan.
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ANEXOS

ANEXO 1

Analisis de las necesidades sociales de las personas con cancer en el final de la vida:
percepcion de pacientes y familiar cuidador.

Justificacion y objetivo

Con el fin de validar las necesidades sociales de pacientes de cancer en el final de la vida y
sus familiares, previamente identificadas por los profesionales del Trabajo Social del grupo
de trabajo, se disefia un estudio especifico para contrastar si las necesidades definidas re-
flejaban situaciones identificadas por pacientes y familiares (cuidadores) en esta fase de la
enfermedad.

El objetivo de esta fase del estudio era contribuir a la redaccion final del cuestionario que iba
a ser trasladado al colectivo general de trabajadores sociales para analizar el abordaje de las
necesidades sociales de las personas con cancer en el final de la vida, teniendo en cuenta
que fueran necesidades contrastadas tanto por pacientes como por familiares y por los profe-
sionales del Trabajo Social del grupo de trabajo.

Metodologia
Elaboracion del cuestionario

Se crearon dos cuestionarios: uno dirigido a pacientes oncolégicos en proceso de atencion
por profesionales de cuidados paliativos, y otro dirigido a familiares cuidadores de pacientes.

Ambos cuestionarios recogian 16 necesidades comunes, formuladas de la misma manera.
Adicionalmente, en el cuestionario dirigido a los familiares, se afiadieron 8 necesidades mas
(haciendo un total de 24) que el grupo de profesionales del Trabajo Social del grupo de trabajo
considero relevantes para ser valoradas especificamente por los familiares.

Las necesidades incluidas en ambos cuestionarios fueron seleccionadas por consenso de los
profesionales del Trabajo Social del grupo de trabajo de entre las necesidades mas frecuentes
que se encontraban en su practica profesional de atencién a pacientes de cancer y sus fami-
lias en proceso de final de la vida.

AN EXOS Los profesionales del Trabajo Social del grupo de trabajo de estudio estaba formado por un
equipo de trabajadores/as sociales del Consejo General de Trabajo Social, de la Asociacion
Espafola de Trabajo Social y de la Salud y de la Asociacion Espafola Contra el Cancer.
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Ademas, se conté con la valoracion de la formulacion de dichas necesidades por parte de dos
familiares que habian pasado por un proceso de ser cuidadores de un paciente de cancer en
atencion al final de la vida, con experiencia en este tipo de tareas. Ambos familiares forman
parte del Comité de Participacion de Pacientes de la Asociacion Espafola Contra el Cancer.

Tanto a pacientes como a familiares se les solicité que marcaran aquellas necesidades que
experimentaban en la situacion de cuidados paliativos en la que se encontraban. También se
les ofrecia la posibilidad de completar el listado con un apartado abierto “Otras” en caso de
que identificaran alguna necesidad no contemplada en el listado. Los cuestionarios fueron
rellenados de forma anénima.

Necesidades incluidas en el cuestionario tanto de pacientes como de familiares:

1. Acompafiamiento por Soledad, ya que no dispones de familiares y amigos que te apoyen
en estos momentos.

2. Apoyo domiciliario para tu cuidado y/o ayuda en las tareas domésticas.

3. Apoyo psicoldgico.

4. Apoyo de unidad de paliativos domiciliario para el control de sintomas.

5 Informacion sobre recursos existentes (centro de dia, ley de dependencia, residencia, etc.).

6. Informacion sobre tramites (voluntades anticipadas, entierro, reconocimiento prestacio-
nes, etc.):

7. Apoyo socio familiar para evitar conflictos durante el proceso de enfermedad.

8. Conocer qué son y en qué consisten las unidades de paliativos.

9 Atencion a las necesidades de tu cultura (en caso de ser diferente a la generalizada).
10. Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia para acceder a los recursos.

11. Adaptacién del domicilio a tu situacion de salud (adaptacién WC, barreras arquitecténicas,
adaptacion de ducha, etc.).

12. Ayuda econémica para gastos derivados de la enfermedad (medicacién, ortopedia, SAD, etc.).

13. Ayuda econdmica para gastos agravados por la enfermedad (vivienda, suministros, ali-
mentacion, etc.).
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14. Acceso a recursos técnicos (andador, cama articulada, etc.).
15. Acceso a material ortopédico (pelucas, protesis, sujetadores para protesis de mama, etc.).

16. Apoyo espiritual referido al sentido de la vida, trascendencia, religiosidad, etc. Necesida-
des adicionales en el cuestionario para familiares cuidadores:

17. Formacién para el/la cuidador principal y la red de apoyo, sobre cuidados que necesita el/
la paciente.

18. Apoyo en las tareas asumidas antes de la situacién de enfermedad (cuidado de menores).

19. Orientacién laboral tras la pérdida de empleo o dificultades en la adaptaciéon del mismo,
como consecuencia de la asuncién de las tareas de cuidador/a.

20. Apoyo psicoldgico durante el duelo.
21. Informacién practica a nivel médico y/o enfermeria (control de la medicacion, etc.).
22. Respiro por sobrecarga del cuidador principal.

23. Soporte familiar y/o social para la realizacion de gestiones relacionadas con el paciente
(recetas, solicitud de prestaciones, etc.).

24. Soporte familiar y/o social para que el cuidador pueda realizar actividades de respiro y ocio.
Descripcion de la muestra

La muestra consté de 53 personas entre pacientes de cancer (22) y familiares cuidadores
(31), elegidas al azar de entre las familias atendidas por trabajadores sociales que trabajaban
con pacientes de cancer en proceso de atencion paliativa, tanto en domicilio como en hospital,
y que dieron su consentimiento para participar en este estudio.

De ellas, 33 eran mujeres y 19 hombres, con edades comprendidas entre los 26 y los 91 afios
(media de edad de 60,2 afos). Los participantes provenian de las provincias de Barcelona (1),
Granada (19), Madrid (18) y Pontevedra (15).

Grupo Pacientes:

La muestra de pacientes esta compuesta por 22 participantes: 9 hombres (40,90%) y 12 mu-
jeres (54,54%) mas un participante sin género identificado. El rango de edad de los pacientes
estd comprendido entre los 42 y 91 afios de edad, con una media de 66 afos.
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Los pacientes provienen de las siguientes provincias: 8 pacientes de Granada (36,36%), 7
pacientes de Madrid (31,82%) y 7 pacientes de Pontevedra (31,82%).

Grupo Familiares cuidadores:

La muestra de familiares esta compuesta por 31 participantes: 7 hombres (22,58%) y 24 mu-
jeres (77,42%). El rango de edad esta comprendido entre 26 y 82 afios, con una media de 56
anos.

Los familiares provienen de las siguientes provincias: 1 familiar de Barcelona (3,23%), 11 fa-
miliares de Granada (35,48%), 11 familiares de Madrid (35,48%) y 8 familiares de Pontevedra
(25,81 %).

Analisis estadistico

Con respecto a la descripcion de las caracteristicas de los participantes se ha utilizado el cal-
culo de las frecuencias absolutas y relativas para las variables nominales, mientras que para
las variables continuas se emple6 el calculo de un valor central (media).

Para realizar el analisis de significacion estadistica se utilizaron las pruebas de x2 y U de
Mann-Whitney. Los datos fueron procesados por el paquete estadistico SPSS (Stadistical
Package for Social Sciences, version 19.0) para Windows.

Resultados

Analisis de las 16 necesidades presentes tanto en el cuestionario de pacientes como en el de
familiares.

El analisis conjunto de las necesidades identificadas tanto por los pacientes como los familia-
res muestra las siguientes necesidades como las sefaladas por un porcentaje mayor de los
participantes (Tabla 1):

1°. Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia para acceder a los recursos (45,3% de los
participantes la sefialan).

2°. Apoyo domiciliario para tu cuidado y/o ayuda en las tareas domésticas (41,5% de los par-
ticipantes la sefalan).

Por contra, cabe destacar el bajo porcentaje (<10%) de pacientes y familiares que sefialan
como presentes las necesidades 8 (9,4%), 9 (3,8%) y 15 (7,5%). Estas necesidades hacen
referencia a: Conocer qué son y en qué consisten las unidades de paliativos, Atencion a las
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necesidades de tu cultura (en caso de ser diferente a la generalizada) y Acceso a material
ortopédico (pelucas, prétesis, sujetadores para proétesis de mama, etc.).

La media de necesidades sefialadas por los participantes como presentes en la situacion de
final de la vida es de 4 (Mediana = 3). El 30,1% de la muestra manifiesta experimentar 5 o mas
de las 16 necesidades comunes a pacientes y familiares contempladas en el cuestionario.

Por otra parte, al analizar si existian diferencias entre pacientes y familiares en la percepcién
de cada una de las necesidades, se observa una diferencia estadisticamente significativa
entre la proporcion de pacientes y la proporcion de familiares que perciben las necesidades
4 y 14 como presentes en el final de la vida, siendo los familiares los que con mayor frecuen-
cia marcan estas necesidades como presentes (Necesidad 4: 35,5% familiares vs. 9,1% pa-
cientes; Necesidad 14: 35,5% familiares vs. 9,1% pacientes) (Tabla 1). La necesidad 4 hace
referencia a la Necesidad de apoyo de unidad de paliativos domiciliaria, y la necesidad 14 a
Acceso a recursos técnicos (andador, cama articulada, etc.).

En el resto de las necesidades no se encuentran diferencias significativas entre la proporcién
de pacientes y familiares que las sefalan.

Tabla 1. Necesidades percibidas por pacientes y familiares como presentes en el final de la vida.

PACIENTES FAMILIARES TOTAL
Necesidad N=22 N=31 N=53
% No percibida | % S percibida [% No per-::ihidd% 5i percibida |3 No percibida|% 5 percibida
1 63,6 36,4 71 29 67,9 32,1
2 50 50 64,5 35,5 58,5 415
3 77,3 22,7 54,8 45,2 64,2 358
a* 90,9 9.1 64,5 35,5 75,5 24,5
5 727 27,3 61,3 38,7 66 34
3 727 27,3 61,3 38,7 66 34
7 g0.9 9.1 774 22,6 83 17
8 100 0 839 16,1 90,6 9.4
g 100 1] 8935 6,5 96,2 38
10 54,5 455 54,8 45,2 54,7 453
11 86,4 136 71 29 77,4 226
12 59,1 40,9 67,7 32,3 64,2 35,8
13 68,2 31,8 71 29 69,8 30,2
14* 90,9 9,1 64,5 35,5 75,5 24,5
15 90,9 9.1 93.5 6.5 925 1.5
16 90,9 9.1 87,1 129 88,7 113

* x2=4,84, p< 0,05.
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Si observamos de manera independiente las necesidades sefialadas por los pacientes y los
familiares vemos que la necesidad percibida como presente por un porcentaje mayor de pa-
cientes es la necesidad 2 (con un 50%), Apoyo domiciliario para tu cuidado y/o ayuda en las
tareas domésticas.

A destacar, que las necesidades 8 y 9, Conocer qué son y en qué consisten las unidades de
paliativos y Atencion a las necesidades de tu cultura (en caso de ser diferente a la generaliza-
da) respectivamente, no son percibidas como existentes por ninguno de los pacientes.

Por su parte, el porcentaje mas alto en los familiares corresponde con las necesidades 3,
Apoyo psicoldgico, y 10, Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia para acceder a los
recursos, ambas sefialadas por el 45,2% de ellos, siendo la necesidades 9 y 15, Atencion a
las necesidades de tu cultura (en caso de ser diferente a la generalizada) y Acceso a material
ortopédico (pelucas, protesis, sujetadores para protesis de mama, etc.) respectivamente, las
que son percibidas por un menor porcentaje de familiares como existentes, ambas sefialadas
por el 6,5% de los participantes.

Al analizar la influencia de la variable Edad observamos (analizando tanto paciente como
familiar indistintamente) que, cuanto mas mayores mas personas identifican la necesidad 1
como presente (U de Mann Whitney=176, p<0,013) en el final de la vida. Esta necesidad hace
referencia a Acompafiamiento por Soledad, ya que no dispones de familiares y amigos que te
apoyen en estos momentos.

En cuanto a la influencia de la variable Sexo en la percepcién de necesidades sociales en
el final de la vida, encontramos diferencias estadisticamente significativas entre hombres y
mujeres en la necesidad 16, Apoyo espiritual referido al sentido de la vida, trascendencia,
religiosidad, etc., siendo los hombres los que sefalan esta necesidad como presente en ma-
yor proporcion que las mujeres. Esta necesidad es sefialada por el 9,1% de las mujeres y el
10,5% de los hombres (x2=8; p= 0,018).

Analisis de las necesidades adicionales solo incluidas en el cuestionario de los fami-
liares

Como se puede observar en la Tabla 2, las necesidades sefialadas por un porcentaje mayor
de los familiares que participaron en el estudio fueron la 22, marcada por el 35,5% de los
familiares y la 23, marcada por el 32,3%. Estas necesidades hacen referencia a Respiro por
sobrecarga del cuidador principal y Soporte familiar y/o social para la realizacion de gestiones
relacionadas con el paciente (recetas, solicitud de prestaciones, etc.) respectivamente.
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La necesidad percibida por el menor porcentaje de familiares fue la 17, Formacion para el/la
cuidador principal y la red de apoyo, sobre cuidados que necesita el/la paciente, sefialada por
el 16,1% de los participantes.

Tabla 2 . Necesidades percibidas por los familiares como presentes en el final de la vida.

. Familiares N=31
Necesidad
%No percibida |%Si percibida
17 83,9 16,1
18 77,4 22,6
19 80,6 19,4
20 80,6 19,4
21 77,4 22,6
22 64,5 35,5
23 67,7 32,3
24 71 29

Andlisis de la formulacién de las necesidades

Los miembros del Comité de Participacion de Pacientes de la AECC emitieron las siguientes
recomendaciones sobre el listado completo de necesidades:

a) Revisar las necesidades Respiro por sobrecarga del cuidador principal y Soporte familiar
y/o social para que el cuidador pueda realizar actividades de respiro y ocio pues parecen
redundantes.

b) Revisar la pertinencia de la necesidad Conocer qué son y en qué consisten las unidades
de paliativos pues cuando el paciente y la familia ya estan en cuidados paliativos parece no
ser de aplicacion.

¢) Revisar la formulacion de la necesidad Apoyo socio familiar para evitar conflictos durante el
proceso de enfermedad porque no se entiende bien a qué se refiere.

d) Revisar la formulacion de la necesidad Apoyo en las tareas asumidas antes de la situacion
de enfermedad (cuidado de menores) por ser confusa.
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CONCLUSIONES

Lo primero a resaltar es que ninguna de las necesidades llega a ser identificada como presente
por mas de la mitad de la muestra. Tan s6lo dos necesidades superan el 40% de respuestas
afirmativas, la necesidad de Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia para acceder a los
recursos (45,3%) y la necesidad de Apoyo domiciliario para tu cuidado y/o ayuda en las tareas
domeésticas (41,5%), lo que induce a pensar que tanto los pacientes como los familiares en situa-
cion de atencion en cuidados paliativos perciben como cubiertas o no existentes la mayoria de
las necesidades reflejadas en el cuestionario.

Tres de las necesidades fueron marcadas por un porcentaje inferior al 10% de los participantes:

» Conocer qué son y en qué consisten las unidades de paliativos. Una posible explicacion po-
dria estar en el hecho de que la muestra seleccionada eran pacientes de cancer y familiares
cuidadores que estaban siendo atendidos por equipos de cuidados paliativos de tal modo que
ya conocian en qué consisten estos cuidados.

+ Atencidn a las necesidades de tu cultura (en caso de ser diferente a la generalizada). En este
caso, la baja percepcion de esta necesidad podria ser debida a que las personas encuestadas
procedian de un entorno sociocultural similar. Se necesitaria profundizar en esta necesidad
encuestando a un colectivo de caracteristicas culturales diferentes.

» Acceso a material ortopédico (pelucas, protesis, sujetadores para protesis de mama, etc.).
Sobre este aspecto, cabria pensar en que este tipo de material no fuera percibido como nece-
sario en la etapa de final de vida a diferencia de lo que ocurre en otras fases de la enfermedad.

Es posible también que la baja frecuencia de respuesta en algunas de los items del cuestionario
fuera debida a la dificultad para comprender el significado de la necesidad formulada, como en
el caso de las necesidades sefialadas por los miembros del Comité de Participacién de Pacien-
tes, Apoyo socio familiar para evitar conflictos durante el proceso de enfermedad y Apoyo en las
tareas asumidas antes de la situacion de enfermedad (cuidado de menores).

Finalmente, cabe sefialar como la necesidad de acompafiamiento por soledad aumenta en fun-
cion de la edad, acentuandose en las personas mas mayores, lo que sugiere la recomendacion
de hacer especial hincapié en el estudio sobre el Abordaje desde el Trabajo Social de las ne-
cesidades sociales de los pacientes de cancer en el final de la vida y sus familiares sobre esta
necesidad en particular, dado que hay estudios que indican que contar apoyo de la red social
es un factor que ayuda al afrontamiento de la enfermedad e influye positivamente en la calidad
de vida de los pacientes de cancer (Araujo Hernandez et al. (2013), De Leeuw et al. (2000),
Koopman et al. (1998)).
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Las respuestas de pacientes y familiares ayudaron a redefinir el cuestionario para el estudio
mencionado, que finalmente, para hacerlo mas sencillo y comprensible, se redujo a los items
siguientes.

Tipo de necesidad:

1. Acompafiamiento

2. Ingreso del paciente (soporte formal) para respiro del cuidador

3. Apoyo domiciliario para el cuidado personal y/o tareas domésticas (SAD)
4. Apoyo por ausencia de cuidador

5 Apoyo psicosocial

6. Acceso a la unidad de cuidados paliativos

7. Informacion sobre recursos existentes y tramites

8. Apoyo socio familiar

9. Adaptacion del domicilio a la situacién de salud adaptacion WC, barreras arquitectonicas,
adaptacion de ducha, etc.)

10. Atencién a la multiculturalidad
11. Agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia

12. Prestacion econdémica para gastos derivados de la enfermedad (medicacién, ortopedia,
SAD, etc.) y/o cobertura de necesidades basicas (vivienda, suministros, alimentacion, etc.)

13. Recursos técnicos (andador, cama articulada, unidad portatil de oxigeno, etc.)
14. Apoyo espiritual referido al sentido de la vida, trascendencia, religiosidad, etc.
15. Voluntariado

Ademas se afnadio una definicion de cada necesidad para facilitar la comprensién de la mis-
ma.
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

ANEXOS

ANEXO 2
CUESTIONARIO

ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL, DE NECESIDADES SOCIALES EN
PACIENTES Y FAMILIARES DE CANCER AL FINAL DE LA VIDA

Estimado/a compafiero/a, desde el Consejo General de Trabajo Social y la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer, con la colaboracién de la Asociacion Espafiola de Trabajo Social
y Salud, queremos agradecerte tu participacion en la identificacion de necesidades sociales
en pacientes de cancer y sus familiares al final de la vida.

Nos interesa enormemente conocer tu experiencia en este ambito de intervencion (los cuidados
paliativos), desde los conocimientos adquiridos en tu trabajo actual, o en trabajos anteriores.

Todos/as conocemos y trabajamos con las necesidades sociales de pacientes de cancer
y sus familiares en el final de la vida, independientemente de dénde estemos trabajando,
jAYUDANOS A DEFINIRLAS!

DATOS DEL PROFESIONAL
1. ¢ Cual es tu sexo?
D Masculino

D Femenino

2. Provincia donde realizas/has realizado tu labor con personas al final de la vida:

3. Lugar de intervencion (marca con una X. Existe la posibilidad de * seleccion multiple)

D Unidad de cuidados paliativos domiciliaria (UCPD)
D Unidades de hospitalizacién a domicilio (UHD)

D Unidad de Cuidados Paliativos AECC
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

|:| Trabajador social de hospital

|:| Equipo de atencién psicosocial (EAPS- La Caixa)

|:| Servicios Sociales

|:| Equipo de soporte de Atencion domiciliaria (desde Atencion Primaria-ESAD)
|:| Trabajador social del Centro de Salud

|:| Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos

" | Unidad de cuidados paliativos hospitalaria (UCPH)

|:| ONG o asociacion

|:| Otro (especifique

Anexos

En relacion a las necesidades identificadas, nos gustaria conocer como actuas, si existe
alguna “buena practica™ con la que puedes contar en tu intervencién y qué propuestas se te
ocurren para dar una mejor respuesta a esa necesidad.

* Pueden ser practicas oficiales (establecidas por la Administracion, regularizadas y/o
legisladas) o extraoficiales (practicas ampliamente aceptadas y extendidas pero sin una
legislacion que las regule). Por ejemplo: Via de emergencia en la tramitacion de la Ley de
Dependencia para pacientes paliativos, tramitacion de urgencia de prétesis de la Seguridad
Social, etc.

Necesidad de acompaiamiento: necesidad de contar con personas que estén junto
al paciente durante el proceso, apoyando a nivel emocional, practico, con su tiempo,
cariino, etc.

4. ¢ En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

5. Como actuas ante ella?

6. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad? (*)

Clsi | I No

7. En caso de que si exista, indica cual/es

8. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

Necesidad de ingreso del paciente para respiro familiar: tener acceso a un ingreso en
un hospital en el momento que la familia lo solicite y el tiempo que deseen.

9. ¢ En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

10. ¢ Cémo actuas ante ella?

11. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi| INo

12. En caso de que si exista, indica cual/es

13. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de Voluntariado y soporte para la realizacion de actividades de
respiro (ocio, etc.) y gestiones relacionadas con el paciente (recetas, solicitud de
prestaciones, etc.)

14. ;En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

15. ¢ Como actuas ante ella?

82
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16. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad autonoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | I No

17. En caso de que si exista, indica cual/es

18. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de Apoyo domiciliario para el cuidado personal y/o tareas domésticas
(SAD)

19. ¢ En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

20. ¢ Cémo actuas ante ella?

21. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsil I No

22. En caso de que si exista, indica cual/es

23. En caso de que no exista, ¢cual crees que se podria plantear?
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Necesidad ante la ausencia de cuidador: no existe la figura de una persona que se
haga cargo del cuidado del paciente.

24. i En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

25. ;Como actuas ante ella?

26. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

" Isi | | No

27. En caso de que si exista, indica cual/es

28. En caso de que no exista, ¢cudl crees que se podria plantear?

Necesidad de apoyo psicosocial: conjunto de actividades consistentes en escuchar
de manera activa a una persona, estimularla para practicar el cuidado y autocuidado,
a continuar activa y a mantener relaciones sociales, con la finalidad de promover la
autoestima, y prevenir y reducir la dependencia.

29. ¢ En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

30. ¢ Cémo actuas ante ella?
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31. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | I No

32. En caso de que si exista, indica cualles

33. En caso de que no exista, ¢ cudl crees que se podria plantear?

Necesidad de acceso a la unidad de cuidados paliativos integrales y
multidisciplinares. Equipos que incluyan médico, enfermero/a, psicélogo/a 'y
trabajador/a social.

34. ¢ En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

35. ¢ Como actuas ante ella?

36. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | No

37. En caso de que si exista, indica cual/es

38. En caso de que no exista, ¢ cudl crees que se podria plantear?
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

Necesidad de informacion sobre recursos existentes y tramites: referido a derechos
sociales, de acceso al sistema sanitario o de aspectos juridicos.

39. ¢ En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

40. ; Cémo actuas ante ella?

41. ; Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

L Isi | INo

42. En caso de que si exista, indica cual/es

43. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de apoyo sociofamiliar: intervencion en la gestion de conflictos familiares,
adaptacion de roles y reajuste de las funciones familiares.

44. ; En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

45. ; Como actuas ante ella?
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46. ; Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | I No

47. En caso de que si exista, indica cual/es

48. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de adaptacion del domicilio a la situacion de salud (adaptacién WC,
barreras arquitecténicas, adaptacion de ducha, etc.).

49. ; En quién la identificas?
|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

50. ¢ Como actuas ante ella?

51. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsil I No

52. En caso de que si exista, indica cual/es

53. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?
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Necesidad de atencion a la multiculturalidad: Conocer las peculiaridades de las diferentes
culturas en cuanto a las formas de conceptualizacién de la enfermedad y la muerte,
costumbres que la rodean, actitudes ante la medicacién, modos de toma de decisiones...
54. ; En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

55. ¢ Cémo actuas ante ella?

56. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | INo

57. En caso de que si exista, indica cual/es

58. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de agilidad en el tramite de la Ley de Dependencia
59. ¢ En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

60. ¢ Como actuas ante ella?
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61. ; Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | I No

62. En caso de que si exista, indica cuall/es

63. En caso de que no exista, ¢cual crees que se podria plantear?

Necesidad de prestacion econémica para gastos derivados de la enfermedad
(medicacion, ortopedia, SAD, etc.) y/o para cobertura de necesidades basicas
(vivienda, suministros, alimentacién, etc.)

64. ¢ En quién la identificas?

|:| Paciente |:| Familiar |:| Ambos

65. ¢ Coémo actuas ante ella?

66. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad autébnoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | No

67. En caso de que si exista, indica cual/es

68. En caso de que no exista, ¢ cudl crees que se podria plantear?
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ABORDAJE DESDE EL TRABAJO SOCIAL DE NECESIDADES SOCIALES

Necesidad de recursos técnicos (andador, cama articulada, unidad portatil de
oxigeno, etc.) y/o materiales ortopédicos (pelucas, protesis, sujetadores para prétesis
de mama, etc.)

69. 4En quién la identificas?

D Paciente D Familiar D Ambos

70. ¢ Cémo actuas ante ella?

713. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a
esta necesidad?

Csil I No

72. En caso de que si exista, indica cual/es

73. En caso de que no exista, ¢ cual crees que se podria plantear?

Necesidad de apoyo espiritual referido al sentido de la vida, trascendencia,
religiosidad, etc.

74. ¢ En quién la identificas?
D Paciente D Familiar D Ambos

75. ¢ Cémo actuas ante ella?
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76. ¢ Existe alguna practica establecida en tu comunidad auténoma que dé respuesta a esta
necesidad?

Clsi | No

77. En caso de que si exista, indica cualles

78. En caso de que no exista, ¢ cudl crees que se podria plantear?

Otras necesidades no incluiadas

79. Indica brevemente

A continuacion, te presentamos una serie de retos que nos parece interesante abordar
contigo. Nos gustaria conocer cémo crees que podriamos hacer para conseguirlos. A
continuacion, puedes anadir otros que a ti se te ocurran y te resulte interesante plantear

¢ Qué retos considerarias necesarios para mejorar la calidad de vida de pacientes y
familiares, ofreciendo una mejor respuesta a las necesidades sociales existentes al final de
la vida?

Reto 1: Conseguir la figura del trabajador social gestor de caso o de enlace (responsable de
referencia y coordinacion entre servicios/recursos durante todo el proceso)

Reto 2: Formacion especifica en CCPP para los profesionales
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Reto 3: Revisién de las ratios de profesionales por poblacion en el
sistema de salud de tu comunidad auténoma

Reto 4:Formacién especifica en necesidades relacionadas con la
multiculturalidad

Reto 5:Atencion integral con cobertura temporal total (24H de
soporte)

Reto 6: Mayor trabajo comunitario para abordar la muerte en la
sociedad

80. ¢ Qué accién/cambio propondrias para conseguir cada uno de estos retos?

81. Otros retos que quieras anadir

iiMuchas gracias por tu participacion!!

82. Si deseas recibir un certificado de participacion en la encuesta, déjanos tu correo
electrénico y te lo haremos llegar

92
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SINOPSIS

Promover este estudio nos acerca a la labor de los y las profesiona-
les del trabajo social, pero sobre todo ha supuesto un trabajo co-
laborativo muy enriquecedor con las familias, bajo la premisa de
hacer una valoracion conjunta de las necesidades de los y las pa-
cientes de cancer.

Este estudio muestra el trabajo conjunto realizado entre la Asocia-
cion Espafiola Contra el Cancer y el Consejo General del Trabajo

Social, para profundizar en la atencion a las necesidades sociales
de las personas que se enfrentan al cancer, y por otro lado, detectar
elementos clave para mejorar la respuesta a dichas necesidades.

Pretendemos que los resultados de esta investigacion nos ayuden
a afrontar los retos a los que se enfrentan los y las profesionales.
Asi como destacar la importancia del papel social en la interven-
cion a la hora de apoyar la reorganizacion de la unidad familiar, op-
timizar las potencialidades de los miembros de la familia, mediar en
los conflictos familiares y ante las dificultades derivadas de la toma
de decisiones. También, en la comunicacion, asesoramiento en el
manejo de la informacién y la intervencion precoz ante situaciones
de posible riesgo de claudicacion de las personas cuidadoras.



