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1. INTRODUCCION

La investigacion, que se presenta, surge a partir del “Practicum de Intervencién”
desarrollado en el Hospital San Juan de Dios de Zaragoza® (en adelante, HSJDZ) de una de las
alumnas autoras, de la misma. Durante la estancia en el mismo, detectd6 que las necesidades
derivadas de la pérdida de la autonomia personal de los pacientes con enfermedades avanzadas en
estado terminal (en adelante, EAET) de la Unidad de Cuidados Paliativos (en adelante, UCP) del
mismo, no eran atendidas por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia

Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia (en adelante, LAAD).

La nula respuesta de la ley ante la vulnerabilidad de estos pacientes, es una cuestion que
nos conmueve y como trabajadoras sociales, nos inquieta, por lo que surge de ambas la necesidad
de profundizar en la misma, y analizar su efectividad en dichos pacientes, con el permiso por parte

de la Institucion para estudiar a dicha poblacion.

Antes de comenzar el planteamiento del estudio, es preciso mostrar el porqué de la
importancia del HSJDZ como entidad de referencia para nuestra investigacion, independientemente
de la relacion entablada con el departamento de Trabajo Social, por parte de una de las autoras, tal
como se ha mencionado. De acuerdo a Hospital San Juan de Dios (2014), podemos destacar la

siguiente informacion.

Se trata de una Institucion privada-concertada, sin animo de lucro, perteneciente a la Orden
de Hospitalaria de San Juan de Dios de la provincia de Aragon — San Rafael, que ofrece una
atencion especializada, concretamente de convalecencia a una poblacion generalmente dependiente

geriatrica.

Pertenece al sector Il dentro de los diversos sectores sanitarios existentes en Zaragoza. Los
pacientes provienen principalmente de derivaciones del Hospital Universitario Miguel Servet y
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa, asi como de atencién primaria. En algunas ocasiones
también pueden proceder de otras de provincias de Aragén en el caso de que la familia se encuentre
en Zaragoza.

1 VEASE ANEXO I. HSJDZ



Enfermos terminales, los “dependientes” olvidados.
Trabajo Fin de Grado

De las diversas unidades que dispone, es de nuestro interés la de cuidados paliativos,
puesto que en ella se ubica la poblacion objeto de estudio. Es importante destacar que el HSJDZ es
una institucion de referencia en Aragon, en lo que a cuidados paliativos se refiere, puesto que
dispone de la unidad en la que mas pacientes ingresan debido a su nimero de camas (26

concretamente).

Lo pacientes estudiados ingresan, no sélo con el objetivo médico de controlar los sintomas,
sino que ademas, al presentar una problematica social requieren una intervenciéon social,
complementaria con una atencion psicologica, que les proporcione los apoyos necesarios para
satisfacer sus necesidades derivadas de la pérdida de autonomia personal para la realizacion de las
actividades bésicas de la vida diaria (en adelante, ABVD).

El presente estudio tiene una finalidad bésica, puesto que pretendemos analizar la
efectividad de la LAAD en los pacientes con EAET con problematica social, para que sirva de
pretexto a la creacion de futuras medidas que garanticen la atencion de éstos. Asi mismo, es
descriptiva, puesto que describimos y medimos el fendmeno, teniendo en cuenta sus

correspondientes variables.

Por otro lado, para conocer dicha realidad, se ha recabado informacion de la base de datos
del HSJDZ de los pacientes con problematica social ingresados en la UCP del mismo, y fallecida en
la misma durante el 2014, por lo que se trata de una investigacion seccional o transversal. Dicho
analisis es interpretado al unisono a través de la informacién obtenida en las entrevistas con los
profesionales (equipo profesional de la UCP del HSJDZ, de servicios sociales municipales y de

atencion primaria de salud).

Asi mismo, la combinacion de la técnica cuantitativa (analisis estadistico), con técnicas
cualitativas (andlisis bibliografico y entrevistas), constituye el método de triangulacion
metodoldgica. Cabe destacar que por tanto, las fuentes empleadas son mixtas, puesto que se ha
analizado informacién tanto de primera mano (entrevistas realizadas), como elaborada

anteriormente (base de datos, y fuentes bibliograficas).

Para finalizar, cabe destacar que la investigacion planteada se desarrolla en diferentes
apartados, que reflejan el recorrido seguido para alcanzar nuestro objetivo de estudio.
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A continuacion, en este apartado, se plantea el disefio de la investigacion, el marco de
referencia que guia nuestro estudio, para que a continuacion se exponga en el apartado 2, la

contextualizacion del tema a tratar, tanto de la poblacion objeto de estudio, como de la LAAD.

Una vez mostrado el marco tedrico, se presenta el andlisis en el apartado 3, la informacion
recabada de la base de datos del HSJDZ, y su correspondiente interpretacion a través de las

entrevistas realizadas a los profesionales.

Finalmente, en el apartado 4, se muestran las conclusiones del estudio, asi como propuestas

de mejora ante el problema percibido, y futuras lineas de investigacion.

El marco de referencia del estudio, se ha realizado en base a unas fuentes bibliogréficas,
gue nos han permitido tener conciencia y adquirir un conocimiento sobre la cuestion a tratar, las

cuales quedan reflejadas en el apartado 5.

Una vez introducido el tema sobre el que versa nuestra investigacion, a continuacion
planteamos el disefio del estudio, mediante el cual reflejamos las lineas generales de la

investigacion.

1.1. Metodologia de la investigacion.
Hemos optado por abordar el estudio mediante dos perspectivas metodologicas
complementarias, cualitativa, y cuantitativa (triangulacion metodoldgica), que nos permiten obtener

un conocimiento del fendmeno social de manera mas enriquecedora.

A través del analisis estadistico (enfoque cuantitativo), los datos recabados pueden ser
interpretados acorde a la informacidn proporcionada por los informantes (enfoque cualitativo).

En el presente disefio del estudio, presentamos los objetivos a alcanzar, la muestra del
estudio, localizacion geografica, asi como las hipdtesis planteadas, variables a estudiar, y las

técnicas empleadas para alcanzar nuestros objetivos propuestos.
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1.1.1 Objetivos.

=  QObjetivo general:

Analizar la efectividad de la LAAD?, en pacientes con enfermedades avanzadas en estado
terminal, que presenten problematica social, ingresados en la Unidad de Cuidados Paliativos del

Hospital San Juan de Dios de Zaragoza en 2014.

= Obijetivos especificos:

- Conocer las dimensiones de los cuidados paliativos: fisica, psicoldgica, y social.
- Identificar las problematicas sociales diagnosticas en loa pacientes con EAET.
- Conocer la aplicacion de la LAAD en pacientes con EAET.

1.1.2 Universo.
Pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ entre 1 de enero de 2014 hasta el 31
de diciembre de 2014, que presenten problematica social, y cuyo fallecimiento se haya producido en

la misma durante su estancia.

La muestra estudiada, arroja un total de 432 pacientes registrados en la UCP del hospital en
dicho periodo de tiempo. Teniendo en cuenta los criterios de inclusion establecidos, se han

seleccionado 57 expedientes.
Se ha seleccionado dicha muestra por tres motivos:

- ElI HSIDZ es una institucion de referencia al disponer de la unica UCP

especializada en Zaragoza.

- Son aquellos pacientes en los que se detectan mayores dificultades para la
proporcidn de cuidados para la realizacion de las ABVD.

- Nos permite acceder a los datos recabados sobre los pacientes fallecidos en la UCP
del HSJDZ.

2 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en

situacion de dependencia.
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1.1.3 Ambitos geogréfico y temporal.

La investigacion se desarrolla en Zaragoza, ubicandose la poblacion objeto de estudio en la
la UCP del HSJDZ

El periodo de investigacion transcurre desde enero de 2015 hasta junio de 2015,

centrandose la recogida de informacion de febrero de 2015 hasta mayo de 2015.

1.1.4 Hipdtesis.

1.

Las pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ, que solicitan la LAAD,

fallecen durante el proceso de tramitacion.

La claudicacién familiar es la problematica social mas detectada en los pacientes con
EAET ingresadas en la UCP del HSJDZ.

Los pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ presentan una pérdida de

autonomia fisica y, o cognitiva para la realizacion de las ABVD.

1.1.5 Variables objeto de estudio.
Las variables objeto de estudio son obtenidas de la base de datos de la UCP del HSJDZ, y

posteriormente analizadas.

Diagnostico médico: permite conocer la tipologia de enfermedad avanzada del

paciente. La variable se divide en las siguientes categorias:
Enfermedad oncoldgica
Enfermedad no oncoldgica

Edad: es la que el paciente posee en la fecha de ingreso. Se divide en poblacién joven

y poblacién mayor, partiendo de la edad en la que puede ingresar en la UCP.
18-64
64 0 més

Provincia de residencia: Permite comprobar la procedencia de los pacientes. La

variable se divide en las siguientes categorias:

Zaragoza
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Huesca
Teruel

Grado de Barthel: permite conocer el grado de dependencia fisica de los pacientes al
ingreso (VEASE ANEXO VI. indice de Barthel ). La variable se divide en las siguientes

categorias:

< 20: dependencia total
20-35: dependencia grave
40-55: dependencia moderada
60-90/100: dependencia leve
100: independiente

Grado de Pfeiffer: permite conocer el deterioro cognitivo de los pacientes al ingreso
(VEASE ANEXO VII. Cuestionario Pfeiffer). La variable se divide en las siguientes

categorias:

8-10: deterioro cognitivo severo
5-7: deterioro cognitivo moderado
3-4: deterioro cognitivo leve

0-2: normal

Problematica social: permite conocer la dificultad de la prestacion de los cuidados al

paciente en su entorno. Su clasificacion ha sido establecida por el departamento de
Trabajo Social del HSJDZ (VEASE ANEXO V. Tipologia de problematicas sociales).

La variable se divide en las siguientes categorias:
Familia en precario
Unidad en soledad

Marginalidad
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Convivencia no normalizada
Sin familia directa
Claudicacion familiar

Recursos sociales anteriores al ingreso: permite tener constancia de los recursos

accedidos anteriormente al ingreso. La variable se divide en las siguientes categorias:
Servicio de ayuda a domicilio (en adelante, SAD) municipal

SAD privado

Servicio de teleasistencia municipal

Servicio de teleasistencia privado

Atencion residencial privado

Servicio de apoyo a personas cuidadoras

No se ha accedido a recursos sociales antes del ingreso

Solicitud de valoracion del reconocimiento del grado de dependencia: permite acceder

al conocimiento sobre el comienzo de la tramitacion de la LAAD de los pacientes,
tanto si se ha solicitado antes del ingreso o durante su estancia.

Si se ha efectuado la solicitud de reconocimiento de grado de dependencia
No se ha efectuado la solicitud de reconocimiento de grado de dependencia

Resolucién del grado de dependencia: permite acceder al conocimiento sobre el grado

de dependencia reconocido de los pacientes, tanto si se ha producido antes del ingreso

0 durante su estancia.

Se ha reconocido grado | de dependencia
Se ha reconocido grado Il de dependencia
Se ha reconocido grado 111 de dependencia

No se ha reconocido el grado de dependencia
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Elaboracidn del Programa Individual de Atencién (en adelante, PIA): permite acceder

al conocimiento sobre la elaboracion del programa para los pacientes, tanto si se ha

realizado antes del ingreso o durante su estancia.
Si se ha elaborado el PIA
No se ha elaborado el PIA

Resolucion del PIA: permite acceder al conocimiento sobre la asignacion de recursos a

los pacientes una vez elaborado el PIA, tanto si se han adjudicado antes del ingreso o

durante su estancia.

Servicio de prevencion de la dependencia

Valoracioén de la dependencia

Teleasistencia

SAD

Atencion residencial

Servicio de centro de dia y de noche

Atencion al cuidador

Prestacion vinculada al servicio

Prestacion economica de asistencia personal

Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar.
No se han asignado recursos sociales en atencion a la situacion de dependencia

Prestaciones econdémicas para la adquisicién de prestaciones tecnoldgicas, ayudas

técnicas y adaptaciones en el hogar y para la accesibilidad universal

No se ha asignado recurso social

10
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1.1.6 Técnicas e instrumentos de investigacion.

La técnica cuantitativa empleada es el analisis estadistico (VEASE ANEXO IX. Datos

extraidos de la muestra de poblacion), a traves de la informacién extraida de la base de datos del
HSJDZ.

Esta técnica es de gran utilidad, porque permite obtener datos relevantes sobre la situacion
tanto clinica como social del paciente, y de esta manera orientar la interpretacién de los resultados

del estudio.

El programa de la Institucion del que se recaban los datos, se denomina “WinGesHos”, y es
de propiedad privada. En éste, se recogen las historias sociales de los pacientes, por lo que a través
del mismo se puede reunir la informacion necesaria objeto de la investigacion: edad, provincia de
residencia, grado Barthel, grado Pfeiffer, problematica social, recursos sociales anteriores al
ingreso, solicitud de valoracion del grado de dependencia, resolucion del grado de dependencia,

elaboracion, y resolucion del PIA.
Las técnicas cualitativas empleadas han sido, el analisis bibliografico y las entrevistas:

Analisis bibliografico. Es de vital importancia, ya que permite profundizar sobre la

poblacion objeto de estudio, asi como conocer la aplicacion de la LAAD, y legislacion vinculante.

Entrevistas. Las entrevistas realizadas han sido focales de tipo semiestructurado, es decir,
se han desarrollado estableciendo un guion. Se distinguen dos tipos de informantes, por un lado el
equipo multidisciplinar® (area medicina, psicologia, y social) de la UCP del HSJDZ (VEASE
ANEXO VIII. Matriz entrevistas a informantes), y por otro, profesionales externos de la misma*, de

los servicios sociales municipales y de atencion primaria de salud.

¥ La informacion aportada por el equipo, aparece reflejada en el apartado 3 “presentacion de datos: analisis

e interpretacion”, de la siguiente manera: P1 (area medicina), P2 (area psicoldgica), y P3 (area social).

* La informacién aportada por estos profesionales, aparece reflejada en el apartado 3 “presentacion de
datos: analisis e interpretacion”, de la siguiente manera: P4 (servicios sociales municipales), y P5 (atencién primaria
de salud).

11
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Las entrevistas realizadas a tres miembros del equipo multidisciplinar de la UCP, nos
permiten analizar e interpretar la realidad fisica, psicologica, y social de los pacientes con EAET

ingresados en el hospital, gracias a su propia experiencia en dicho campo.

Dicho equipo, y los dos profesionales, de servicios sociales municipales y de atencién
primaria de salud, respectivamente, nos proporcionan informacion sobre la aplicacion de la LAAD,
para posteriormente analizar e interpretar con la finalidad de comprobar su efectividad en los

pacientes objeto de estudio.

Tras haber presentado el disefio de nuestra investigacion, las lineas generales que marcan
el camino a seguir, a continuacion exponemos el marco tedrico que permite contextualizar nuestra
poblacion objeto de estudio, destinaria de unos cuidados paliativos, asi como profundizar sobre la
aplicacion de la LAAD, a través de la cual se reconoce el derecho de que sus necesidades sean

atendidas para el desarrollo de las ABVD.

12
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2. MARCO TEORICO

Resulta imprescindible en toda investigacion, tener un conocimiento previo sobre el estado
de la cuestién a tratar antes de obtener y analizar la informacion. Conforme a ello, a continuacion
exponemos los conceptos clave, que permiten tener conciencia del colectivo estudiado, asi como del
entramado institucional sobre el que se promueve su atencion: EAET, cuidados paliativos (atencion
integral al paciente, y dispositivos sanitarios en Aragon), papel del trabajador social en una UCP, y
marco legislativo de la LAAD (finalizando el apartado con la aportacién de diversas alternativas

implantadas en algunas Comunidades Autonomas del pais, en respuesta a una atencion urgente).

2.1 Enfermedad avanzada en estado terminal.
Nuestro estudio se centra en el colectivo de pacientes que padecen una EAET, para ello
consideramos de vital importancia definir con minuciosidad dicho fenémeno para ofrecer una

adecuada exposicién del mismo.

Segun el Departamento de Salud y Consumo (2009), se pueden diferenciar dos clases de
pacientes con enfermedades avanzadas; oncoldgicos o aquellos presentan una patologia crénica o

no oncoldgica (VEASE ANEXO I1. Tipologia de enfermedades avanzadas.

Los pacientes oncoldgicos, sobrellevan una enfermedad progresiva y avanzada con nula o
escasa recuperacion debido a la negativa respuesta ante los tratamientos especificos aplicados.

Estos, tienen un prondstico de vida limitado, el 90% fallece antes de los 6 meses.

Por otro lado, aquellos pacientes que tienen una patologia cronica no oncolégica, padecen
una enfermedad avanzada incurable y progresiva, que afecta directamente a su autonomia personal,

y conlleva a un pronostico de vida limitado.

Bermejo, J.C., Diaz-Albo, E., y Sanchez, E. (ed.) (2011), diferencian las patologias
cronicas no oncoldgicas por ser enfermedades degenerativas del sistema nervioso central (esclerosis
multiple, demencias avanzadas, enfermedad de Parkinson...), 0 por ser procesos Cronicos en
estadios avanzados (insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal cronica terminal, hepatopatia cronica,

enfermedad pulmonar obstructiva crénica...).

La pérdida de la autonomia personal para la realizacion de las ABVD, es un rasgo
frecuente de las EAET, por ello, es significativo enunciar las frecuentes fases que atraviesa el
enfermo hasta presentarla. Bermejo y otros (2011), las delimitan de la siguiente manera:

13
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1. Etapa inicial. El paciente es diagnosticado de una EAET, pero no presenta sintomas

agudos ni perturbacion de su conducta funcional.

2. Etapa sintomética. El paciente presenta una sucesion de complicaciones que inciden
en su sufrimiento, asi como una alteracion funcional que no afecta de manera

permanente a la realizacion de las ABVD.

3. Etapa de declive. El paciente presenta complicaciones continuas, y se produce un
deterioro funcional significativo que altera su capacidad para realizar las ABVD.

Con la finalidad de comprender con una mayor precision dicho estado, a continuacion se
exponen los diferentes rasgos que lo caracterizan, elaborados por el Instituto Nacional de Gestion
Sanitaria (2011):

Enfermedad avanzada, de continua progresion, e incurable.

- Prondstico de vida limitado, generalmente inferior a 6 meses.

- Nula o escasa posibilidad de respuesta ante los tratamientos especificos aplicados.
- Evolucion oscilante, con usuales crisis de necesidades.

- Profundo impacto emocional y familiar.

- Consecuencias sobre la estructura cuidadora.

Necesidad continua de atencion asistencial, y uso de recursos.

Debe sefialarse ademéas, como consecuencia de ello, que es caracteristica de dicha fase, la
repercusion emocional que recae en los enfermos, entorno (familiares y/o cuidadores), y equipo
asistencial. Respecto a éste Ultimo, el Instituto Nacional de Gestidon Sanitaria (2011), afirma que
dicho equipo asistencial velara por la promocion del confort asi como de la calidad de vida tanto del
enfermo como de la unidad de convivencia, centrando su atencion en el control de los sintomas, en

la proporcion de un soporte emocional, y en la facilitacion de la comunicacion.

Tras haber estudiado las diferentes concepciones aportadas por el Departamento de Salud y
Consumo (2009), Bermejo y otros (2011), y el Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (2011), sobre

la EAET, proponemos la siguiente definicion propia.
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Una EAET es la fase final de una enfermedad avanzada, en la que el paciente es inmune en
la mayoria de los casos a los tratamientos aplicados, y su autonomia personal se ve afectada para la

realizacion de las ABVD, siendo su prondéstico de vida generalmente inferior a 6 meses.

Reiteramos la idea de que una EAET supone una pérdida de la autonomia personal, que
puede afectar tanto a nivel fisico y/o cognitivo, y limita conforme a ello, la realizacion de las
ABVD, por lo que se requerird una asistencia continua mediante la prestacion de unos adecuados

cuidados.

El Departamento de Salud y Consumo (2009), sefiala que desde el primer momento del
diagnostico de la enfermedad, el paciente puede ser beneficiario de una atencion paliativa, con el
objetivo de controlar los sintomas presentados durante la evolucion de la misma, y condicionar, de
esta manera, la duracion y calidad de vida, hasta el fin del duelo. Conforme a ello, es imprescindible
comprender el modelo de atencion integral de los cuidados paliativos, el cual mostramos a

continuacion.

2.2 Cuidados paliativos. Modelo de atencidn integral.

La Consejeria de Igualdad, Salud, y Politicas Sociales (2009), define que los cuidados
paliativosm es el modelo ideal de atencidn sanitaria que se debe prestar al final de la vida con el
objetivo de mejorar la calidad de vida, no solo del paciente con una enfermedad avanzada
(independientemente de la edad, y el lugar donde se encuentre: hospital, residencia, domicilio...),

sino también de su unidad de convivencia.

Es significativo tener en cuenta los objetivos de los cuidados paliativos planteados por la
Consejeria: alivio del dolor y de los sintomas latentes, comunicacion e informacion constante,
respeto a la autonomia personal, apoyo y soporte emocional a la familia y/o cuidadores, respuesta a

las necesidades espirituales, asistencia constante a lo largo de su evolucidn, y atencion al duelo.

Vanzini (2010), por su parte, puntualiza que cuando hablamos de cuidados paliativos, nos
estamos refiriendo a un modelo de atencion integral, mediante la atencion, por parte de un equipo
multidisciplinar, de las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, y espirituales, tanto del enfermo
como de la familia y/o cuidadores.

Asi mismo, anuncia que dicho equipo altamente instruido en este &mbito, con un gran
respeto por la vida y por el amor al préjimo, esta integrado por: médicos, enfermeros, auxiliares de

enfermeria, psicologos, trabajadores sociales, voluntarios, y sacerdotes, entre otros.

15



Enfermos terminales, los “dependientes” olvidados.
Trabajo Fin de Grado

Bermejo y otros (2011), entienden que las necesidades del enfermo y su unidad de
convivencia, comprenden diversas areas de atencion en los cuidados paliativos (médica,
psicoldgica, social, y espiritual). A través de la aportacion de dichos autores, se pueden definir de la

siguiente manera:

- Médica: entiende la muerte como un proceso natural del ciclo vital, y aplica una
asistencia que no acelera su llegada, pero tampoco la pospone a costa de la calidad de vida del
enfermo. Su objetivo se centra en el control de los sintomas: dolor, disnea (percepcion de no

respirar correctamente), depresion, ansiedad, y delirium (agitacion y confusion), entre otros.

- Psicoldqgica: su intervencion se dirige al enfermo, a su unidad de convivencia, y al
propio equipo asistencial, a través de la atencién a los problemas principales a los que se enfrentan

o pueden enfrentar, pudiendo ser alteraciones fisicas y/o psiquicas.

- Social: su intervencidn se focaliza en la relacion entre las necesidades del enfermo vy las
instituciones existentes, con el objetivo de promover el acceso a los recursos idéneos acorde a sus
necesidades. Asi mismo, también previene situaciones de riesgo a través de la deteccion de las

necesidades de éstos.

- Espiritual: promover el proceso de “vivir el morir” con la maxima dignidad posible para
cada persona, atendiendo sus necesidades espirituales (ser reconocido como persona, amor, releer la
propia vida, sentido de la vida, el perddn, trascendencia, continuidad, esperanza, expresion de
sentimientos religiosos, y orden), asi como acompafiandola en el plano espiritual, y religioso

cristiano.

Es importante profundizar sobre las necesidades que pueden manifestar el paciente y su
familia y/o cuidadores, ya que nos permiten percibir las dificultades que supone una EAET. A

continuacion, a partir de la aportacion de Vanzini (2010), se pueden definir de la siguiente manera:
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= Necesidades del paciente.

La finalidad de los cuidados paliativos se sustenta en la proporcion de un cuidado total y

activo a los enfermos que no responden a tratamiento alguno, a través del control de los sintomas.

Los problemas psicoldgicos se encuentran latentes en este proceso (trastornos adaptativos,
depresion, ansiedad...), por ello es primordial ofrecer ayuda y acompafiamiento con la finalidad de
lograr la méaxima calidad de vida del enfermo, y facilitar de esta manera que viva con dignidad la
ultima etapa de su ciclo vital.

Para lograr dicho fin, se movilizan esfuerzos para intentar aminorar su sufrimiento a través
de la propia toma de decisiones sobre su cuerpo y su propia vida, respetando ademas, sus ideas y

valores.

En la misma linea, si hablamos del respeto a la autonomia en la toma de decisiones del
paciente paliativo, se debe mencionar la LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica, concretamente su articulo 2.1, que reconoce su dignidad, el respeto a la autonomia, y su

intimidad a la hora de trabajar y gestionar su documentacion clinica.

Tras haberle informado adecuadamente de todo el proceso, segun se refleja en los articulos
2.2, 2.3,y 2.4, se requiere en todo momento y en cada actuacion el consentimiento de los pacientes
y se reconoce su derecho para decidir sobre las opciones clinicas, negandose a recibir el tratamiento

si asi lo desease (constatandose por escrito).

= Necesidades de la familia, y/o cuidadores.

Una EAET tiende a desestabilizar a la familia, produciéndose en la misma, situaciones de
crisis, tension y estrés. A través de la atencidn psicoldgica, se facilitara su adaptacion a dicha

situacion.

Normalmente, las necesidades que suele presentar una unidad de convivencia cuando un

miembro de la misma padece una EAET son las siguientes:

- Econdmicas: gastos derivados de la enfermedad (medicamentos, ayudas técnicas,

recursos sociales...)
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- Estructurales: adaptacion del hogar a las necesidades del paciente (grua, cama articulada,

silla de ruedas...)

- Cuidados: desconocimiento de los cuidados que necesita el enfermo, asi como los que el

cuidador debe recibir.
- Emocionales: apoyo ante el sufrimiento causado por la enfermedad.

- Comunicacionales: informacion al resto de familiares, exteriorizacion sentimientos,

ayuda en el proceso de despedida...

- Organizativas: modificacion de la estructura de funcionamiento familiar que permita una

nueva adaptacion.
- Soporte familiar: redes de apoyo, formales e informales...

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f), manifiesta que el impacto que puede
ocasionar la enfermedad sobre el ambiente familiar puede variar dependiendo de diversos factores,
pudiendo estar relacionados con la propia enfermedad, como en relacién con el entorno social y
circunstancias de la vida del paciente: personalidad y circunstancias personales del enfermo,
naturaleza y calidad de las relaciones familiares, estructura de la unidad de convivencia,

experiencias previas de situaciones similares, redes de apoyo del entorno, y problemas concretos.

Para la familia, esta situacion implica un profundo sufrimiento por la inesperada pérdida de
un ser querido, a lo que se le aflade una carga de trabajo en la prestacion de cuidados, tal como
afirman la Consejeria de Igualdad, Salud, y Politicas Sociales (2009). La enfermedad influye en la
familia a nivel emocional y fisico, tanto durante su trascurso, como tras el fallecimiento en el

proceso del duelo.

Una vez discernidas las diversas aportaciones de la Consejeria de Igualdad, Salud, y
Politicas Sociales (2009), Vanzini (2010), Bermejo y otros (2011), y la SECPAL (s.f), se puede
concluir con que los cuidados paliativos, es un modelo que se centra en la atencion de las
necesidades del enfermo y su familia, desde cuatro dimensiones (fisica, psicologica, social, y
espiritual). El equipo multidisciplinar, les brindard su apoyo para que logren sobrellevar la

enfermedad, de manera que repecuta positivamente en la calidad de vida del paciente.
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En el siguiente apartado se exponen los dispositivos sanitarios de cuidados paliativos
existentes en Aragon con la finalidad de distinguir el entramado institucional existente, y de esta

manera ubicar a nuestra poblacién objeto de estudio.

2.2.1 Modelo de atencién de cuidados paliativos en Aragén.

Podemos afirmar, que los cuidados paliativos, es un modelo centrado en las decisiones del
paciente y su unidad de convivencia en cuanto a la eleccidn de alternativas del tipo de cuidados, tal
como sefiala el Departamento de Salud y Consumo (2009). Ademas, le permite al paciente decidir
sobre las distintas alternativas en la intervencion sanitaria a recibir, cuando su pronostico de vida es

limitado.

En concreto, expone que desde este modelo, se plantea un plan individualizado que
permite ofrecer respuesta a sus necesidades. Para hacer efectiva dicha atencion, es necesario ofertar
desde un prisma multidisciplinar y de correcta coordinacion, la continuidad de cuidados, equidad y

accesibilidad

Los dispositivos sanitarios existentes en la Comunidad Auténoma de Aragon, que

identifica el Departamento son los siguientes:

— Atencién primaria. Primer nivel de atencion que velara por la atencion, cuidados, y
seguimiento del paciente con una EAET y de su familia. Los profesionales del equipo, contarén
para la atencion en domicilio, con el apoyo del Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria

(ESAD) para los casos mas complejos u otras situaciones de especial necesidad.

Equipos de Atencidn Primaria (EAP). Dichos equipos ofrecen cuidados ambulatorios y

domiciliarios necesarios en la fase de mantenimiento y agudizacion a traveés de su cartera de

servicios. Realizan el seguimiento del paciente cuando es trasladado a otro dispositivo.

(ESAD). Sirven de apoyo al EAP en la prestacion de los cuidados domiciliarios,
manteniendo una coordinacion constante que facilite la garantia de una correcta prestacion de

cuidados.

Servicio “061” Aragdn. Este servicio presta cuidados mediante el Servicio de Urgencias de

Atencién Primaria (SUAP) a los pacientes que necesiten cuidados paliativos fuera del horario de su
Centro de Salud. Ademas de ello, ofrece informacidn y asesoramiento sanitario, e interviene en los

traslados del paciente cuando requiere transporte sanitario
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El lugar destinado que proponen los autores para proporcionar los cuidados paliativos,
dependera del nivel de complejidad del paciente y del soporte familiar con el que cuente. Debe
sefialarse, que no solo se acatara a ello, sino también la eleccion del propio enfermo y de su unidad

de convivencia, siendo el més habitual, el domicilio.

Referido a ello, es relevante tener presente el articulo 12 de la LEY 10/2011, de 24 de
marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la muerte,
que garantiza el alivio del sufrimiento de los pacientes con EAET, a través de unos cuidados
paliativos integrales de calidad. Pueden elegir el lugar donde recibiran dichos cuidados siempre que

las condiciones sean las adecuadas®.

En el caso de pacientes que necesiten unos cuidados que sobrepasen la capacidad de
actuacion de atencién primaria, el Departamento asegura que seran atendidos con prioridad en los
hospitales de convalecencia, exeptuando las situaciones en la que se requiera una mayor

especializacién o el empleo de tecnologia avanzada, siendo ingresados en hospitales generales.

- Atencion especializada. Durante el trascurso de la enfermedad pueden surgir diferentes
necesidades (fisicas, psicoldgicas, y/o sociales), a las cuales el equipo de atencion primaria no podra

dar respuesta, por lo que sera necesario recurrir a los hospitales generales o de convalecencia.

Hospitales generales. Dichos hospitales, no disponen de una UCP especializada, pero
ofrecen servicios asistenciales mediante la cartera de servicios general para las fases de agudizacion

del enfermo, incluyendo los cuidados paliativos que necesiten.

Hospitales de convalecencia. Estos hospitales prestan atencién y cuidados a los pacientes

que requieren cuidados paliativos con internamiento, con la condicion de que no supongan una gran

> Hacer mencion especial, a la publicacion en blog de Malaga, A. (30 de junio de 2013), de la Carta de
Derechos de moribundo, en base al articulo 25 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, en la cual se
reconoce el derecho de las personas a ser tratados como tal, hasta el momento de su muerte, mediante una atencion
sanitaria y humana continuada, para no experimentar dolor. Ademas de la proporcion de una informacion sincera, y el
derecho a expresar su propia opinion respecto a la muerte. En cuanto a los cuidados, tienen derecho a participar en la
toma de decisiones referentes a sus cuidados, y deben estar proporcionados por personas atentas, sensibles, que intenten
comprender sus necesidades y le ayuden a satisfacer el hecho de afrontar su muerte. En definitiva, tienen derecho a

morir en paz y con dignidad, sin permanecer solos durante el proceso.
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complejidad o el empleo de la tecnologia existente en los hospitales generales. EI HSJDZ se

enmarca dentro de esta tipologia.

Con el objeto de exponer con una mayor precision los dispositivos sanitarios de cuidados

paliativos existentes en Aragon, se muestra a continuacion el siguiente cuadro.

Cuadro 1. Dispositivos sanitarios de cuidados paliativos en Aragon.

DENOMINACION DEL RECURSO
Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Zaragoza |. HSJDZ
Equipo de Atencién Psicosocial. HSJDZ.

UCP. HSJDZ

Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria.
Sector Zaragoza Il. Centro de Salud
Seminario.

Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Zaragoza Il. Centro de Salud
Universitas.

Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Calatayud. HSJDZ.

Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria.

Sector Huesca. Centro de Salud Pirineos.

Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Barbastro. HSJDZ.
ESAD
Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Alcafiz. HSJDZ.

UCP. Hospital San José. Teruel.

Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.
Sector Teruel. Hospital San Jose.

PROVINCIA TIPO CENTRO
Zaragoza Domiciliario HSJDZ
Zaragoza Otros HSJDZ
Zaragoza Hospitalario HSJDZ

Centro de
Zaragoza Domiciliario Salud
Seminario.
Centro de
Zaragoza Domiciliario Salud
Universitas.
Zaragoza Domiciliario HSJDZ
o Hospital San
Huesca Domiciliario
Jorge.
Huesca Domiciliario HSJDZ
Huesca Domiciliario Pirineos
Teruel Domiciliario HSJDZ
) ) Hospital San
Teruel Hospitalario )
Jose.
o Hospital San
Teruel Domiciliario .
Jose.

Fuente: elaboracién propia a partir de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f).
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Se puede concluir, tras la presentacion de los dispositivos sanitarios en Aragon aportados
por el Departamento de Salud y Consumo (2009), que un paciente con una EAET generalmente, en
el caso de que no se produzca ninguna complicacion, es atendido por el equipo de atencion
primaria. En el supuesto de que se produzca alguna complicacién fisica que requiera el empleo de
una alta tecnologia, podra ser atendido en un hospital general.

En el caso de que el paciente se encuentre estable, pero presente una complejidad fisica,
psicologica, y/o social, por la que requiera un internamiento, podra ser derivado a la UCP del

HSJDZ desde atencidn primaria, u hospitales generales.

Tras haber contextualizado el modelo de atencion integral de los cuidados paliativos, y
comprendido la intervencion del equipo multidisciplinar, es imprescindible centrarnos en la figura
del trabajador social por dos razones. Por un lado, porque es el profesional perteneciente a dicho
equipo, que atiende las necesidades sociales del enfermo y su unidad de convivencia, en concreto
las derivadas por la pérdida en la autonomia personal de éste para realizar las ABVD, y por otro,

porgue nosotras pertenecemos a dicha disciplina.

2.3 Trabajo Social en los cuidados paliativos.

Tras haber expuesto las diversas intervenciones del equipo multidisciplinar de los cuidados
paliativos, en este apartado nos centramos concretamente en la del trabajador social. Es importante
profundizar sobre su papel en una UCP, ya que su intervencion fundamentalmente se basa en la

atencion de las necesidades sociales que el enfermo y la unidad de convivencia presentan.

La atencion de las necesidades sociales, a través de la intervencion del trabajador social en
una UCP, es la que mas nos incumbe y motiva por dos razones. Por un lado, porque en relacién a
nuestro objeto de estudio, es el profesional competente en comenzar a tramitar la LAAD (siempre
que lo solicite el paciente y/o unidad de convivencia) en los casos en los que no se haya iniciado la
gestién, asi como identificar los recursos sociales que permitan al paciente realizar las ABVD. Por

otro lado, porque nosotras también pertenecemos a dicha disciplina.

Desde la experiencia profesional de Vanzini (2010), como trabajadora social en una UCP
de pacientes oncoldgicos, este profesional debe ofrecer una cartera de servicios (relacionados con la
pérdida de autonomia personal) con el objetivo de atender las necesidades de la unidad de

convivencia.
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Asi mismo, sostiene que el objetivo general del trabajador social, asi como del resto del

equipo multidisciplinar, se centra en que el enfermo y su unidad de convivencia puedan disfrutar del

confort y de una buena calidad de vida. Los objetivos especificos se delimitarian definiendo unos

fines terapéuticos y un plan de actuacién adecuado a cada situacion.

Teniendo en cuenta que el objetivo ultimo de los cuidados paliativos se centra en la mejora

de la atencion de la persona enferma y de su unidad de convivencia, desde la intervencién en el

trabajo social, la autora ha delimitado los siguientes objetivos a alcanzar:

Apoyar a sobrellevar el sufrimiento mediante la comprension de la propia enfermedad

y su naturaleza.

Facilitar el aumento de la capacidad cuidadora, mediante el aporte de los elementos

necesarios que propicien la autonomia y seguridad de la participacién de cuidados.

Promover el buen uso de la comunicacion entre los miembros implicados en el

proceso.
Comepartir las circunstancias y/o problemas que se produzcan durante el proceso.
Identificar los recursos disponibles, con la finalidad de maximizarlos.

Orientar hacia la resolucion de complicaciones o temas practicos que se puedan
originar, a traves del aporte de informacion, asesoramiento, y contactando con los

recursos idoneos.

Asesorar en todos los aspectos relativos a una buena evolucion del proceso del duelo.

Atendiendo a Novellas (2000), en base a su experiencia como trabajadora social en una

UCP, la intervencidn desarrollada con el paciente y su unidad de convivencia se puede delimitar de

la siguiente manera:

El objetivo del trabajador social con el paciente se centra fundamentalmente en ofrecer una

atencion individualizada, aportando los medios necesarios para alcanzar las expectativas personales

planteadas por la propia persona enferma.
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Lo mas usual es que el paciente tenga dudas en temas referidos a: tramites, pensiones,
testamentos, futuro familiar... Ante ello, el trabajador social debe de brindar su ayuda a resolver

dichas inquietudes.

En cuanto a la unidad de convivencia, las atenciones requeridas por éstas, pueden ser de
diversa indole: calidad de informacion, apoyo, educacién en los cuidados... Pero su deber se basa
en la elaboracion de un diagnostico social de la familia mediante el contacto con la misma, y de las

aportaciones de los miembros del equipo, para después desarrollar un plan de actuacion.

Acorde a ello, la actuacién del trabajador social con la unidad de convivencia, se rige por

los siguientes objetivos especificos:
- Analizar de forma conjunta las necesidades, e incertidumbres actuales.

- Valorar su capacidad de adaptacion emocional ante la situacion, y las causas que lo

dificultan.

- Descubrir de forma conjunta los propios recursos personales que permitan afrontar la

situacion.

- Apoyarlos en la consecucion de los objetivos planteados para una correcta atencion de

la persona enferma. Podria actuar de mediador si fuera necesario.

- Facilitar los elementos de comprension y apoyo necesarios que impliquen un

incremento de la propia seguridad.

- Informar, orientar, facilitar recursos, y desarrollar correctas derivaciones de los

mismos asegurando la continuidad en la atencion.

Tras haber contextualizado la figura del trabajador social en una UCP, mediante las
aportaciones de Vanzini (2010), y Novellas (2000), nosotras entendemos que su papel, a grandes
rasgos, se centra en la promocion de las necesidades sociales del paciente y su unidad de

convivencia favoreciendo en todo momento su calidad de vida.

Conforme a ello, el trabajador social es el profesional que analizara la situacion socio-
familiar del paciente, detectara si en su unidad de convivencia existe algun tipo de problematica,
evaluarad las capacidades de la misma, asi como las carencias que pueda tener, facilitando una

respuesta ante ello. Este se coordinara con su propio equipo de trabajo, asi como con otras
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instituciones, para proporcionar la informacion necesaria que facilite y promueva adecuada

atencion.

A continuacion profundizamos sobre la LAAD, y mostramos su situacion actual respecto a
dichos pacientes, ya que la pérdida de la autonomia personal es una caracteristica comdn en los
pacientes con EAET, siendo una de las funciones del trabajador social de una UCP comenzar a
tramitarla en los casos en los que no se haya iniciado la gestion, tal como se ha comentado

anteriormente.
2.4 Marco legislativo de la Dependencia.

2.4.1 Contextualizacion de la LAAD.

En el preambulo de la LAAD, se anuncia que desde la Organizacion Mundial de la Salud y
el Consejo de Europa, se reclamaba en sus inicios, la atencion a la situacién de dependencia y el
reconocimiento de derechos a las personas que presentaban pérdida de la autonomia personal para

la realizacion de las ABVD.

La Union Europea establecio tres criterios que debian cumplir las politicas de dependencia:
universalidad, alta calidad, y sostenibilidad en el tiempo de los sistemas. Ello es importante para
valorar y conocer si se cumplen éstas caracteristicas sobre las personas con EAET, cuya autonomia
personal se ve gravemente afectada, y sobre las cuales recae un pronostico de vida muy limitado
(generalmente inferior a 6 meses), requiriendo por tanto, una respuesta inmediata de la propia ley.

Continuando con el predmbulo de la LAAD, el Informe de la Subcomisién sobre el estudio
de la situacion actual de la discapacidad concluy6 que era imprescindible configurar un sistema
integral de la dependencia desde una perspectiva global con la participacion activa de toda la

sociedad.

Las circunstancias que produjeron la creacion de la LAAD también se pueden apreciar en
dicho preAmbulo. En Espafia, la atencion a la dependencia se ha desarrollado de forma urgente
debido a los cambios demograficos (la poblacion ha envejecido, lo que ha producido un incremento

de la misma en situacion de dependencia), y al origen de enfermedades.

Otro factor clave anunciado en el mismo, para explicar la atencion de la dependencia por

parte de los poderes publicos, es el cambio en el modelo de la familia, la mujer ocupaba su funcion
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de cuidadora informal, pero su progresiva incorporacion al mundo laboral, ha supuesto un cambio

en la prestacion de cuidados tradicional a las personas que lo necesitan.

Tomando como referencia la LAAD, en su articulo 2, se identifica la situacion de
dependencia como la pérdida de autonomia permanente, es decir “la ausencia de capacidad
controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de
acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar las actividades basicas de
la vida diaria.” A nivel normativo se le considera como la dificultad y el requerimiento de apoyos

para realizar las ABVD, asi como las actividades instrumentales.

Dicha pérdida de autonomia, atendiendo a la definicion de dependencia de la ley, se refiere
a su estado permanente de ésta en los pacientes con EAET, siendo de caracter irreversible,
afectando de manera progresiva en su autonomia para la realizacion de las ABVD e instrumentales.

LAAD. Para poder analizar la aplicacién de la ley en personas con EAET, es importante
profundizar sobre la misma, asi como identificar los derechos que garantiza, el objeto de la misma y

su funcionamiento.

El objeto de ésta, anuncia concretamente en su articulo 1, que debe atender las necesidades
de las personas en situacion de dependencia y sus familiares, asi como facilitar los apoyos

necesarios para realizar las ABVD.

Tal como se reconoce en el preambulo, se trata de una ley universal de derecho subjetivo, y
con la finalidad de poder garantizarlo a nivel estatal, tuvo origen la creacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) en el que intervienen todas las administraciones

publicas.

Tras conocer los inicios de la LAAD, haber contextualizando las causas y necesidades que
condujeron a su articulacion, los principios y derechos que determinan su funcién, ademas de su
relacion con los pacientes con EAET. Se concluye destacando la importancia y relevancia de dicha
ley en el contexto espafiol, siendo un precedente en la atencion a las personas en situacion de

dependencia.

Tomando como referencia el objetivo de la ley, ésta debe atender las necesidades de las

personas en situacion de dependencia. Conforme a ello, se debe seguir un proceso que a
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continuacién exponemos, en el cual se valora dicha necesidad, y en los casos que asi lo requieran,

se establecera el recurso social acorde a su situacion.

2.4.2 Aplicacion de la LAAD.

El reconocimiento de la situacion de dependencia de una persona requiere de ciertos

procedimientos, con el objetivo de reconocer que la persona, en si, puede ser sujeto y beneficiario

de la misma.

Para ello, durante dicho proceso, tal como reconoce el articulo 3 de la LAAD, referente a
los principios de la misma, se requiere la colaboracion de los servicios sociales y sanitarios en los
servicios del SAAD (facilitacion de informes sobre el estado de salud, asi como informes sociales
advirtiendo sobre el entorno necesario), incluyéndose ademas, la participacion de la iniciativa
privada y tercer sector. De esta manera, se ofrece un servicio completo e integral que abarca desde
la prevencion, hasta la deteccion de la dependencia y el entramado existente para su

reconocimiento.

El procedimiento comienza por parte de la persona que esté afectada por algin grado de
dependencia o por quién lo represente, tal como se anuncia en el articulo 28 de la misma. El proceso
completo de valoracion, y de gestion en cuanto a la prescripcion de servicios y prestaciones se lleva
a cabo por parte de la administracién publica.

A continuacion se expone un cuadro resumen que refleja el proceso de tramitacion de la
LAAD.

Cuadro 2. Proceso de tramitacién de la LAAD.

Elaboracion
del PIA:
servicios y
prestaciones.

Solicitud de

valoracion del Resolucion del

grado de
dependencia.

grado de
dependencia.

f

Plazo méximo de 6 meses.

Fuente: elaboracion propia a partir de la LAAD.
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La LAAD declara, en su articulo 27, que para poder realizar el reconocimiento de la
situacién de dependencia es necesaria la valoracion de la autonomia (fisica y cognitiva) para
realizar las ABVD (comer, vestirse, desnudarse, asearse, lavarse, ir al bafio, ducharse, bafiarse,
levantarse, acostarse, andar, etc.), asi como de las actividades instrumentales (tareas domésticas de
movilidad, de administracion del hogar o de la propiedad, etc.). El instrumento empleado para poder
valorar la realizacion de dichas actividades es el Baremo de Valoracion de la Dependencia (BVD),
el cual se articula en el ANEXO I, Baremo de Valoracion de los Grados y Niveles de Dependencia
(BVD), del REAL DECRETO 174/2011, de 11 de febrero, por el que se aprueba el baremo de
valoracion de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de

promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de Dependencia.

Dicho anexo, sufre modificaciones con el REAL DECRETO-LEY 20/2012, de 13 de julio,
de medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad, con la
anulacion de los niveles, y en consecuencia los grados en el mismo, quedan establecidos de la

siguiente manera:

Grado |. Dependencia moderada: La persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, 1 vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia personal. Se corresponde a una puntuacion
final del BVD de 25 a 49 puntos.

Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no requiere el apoyo
permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia

personal. Se corresponde a una puntuacion final del BVD de 50 a 74 puntos.

Grado I11. Gran Dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades bésicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y
continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal. Se corresponde a una puntuacién final del BVD de 75 a 100

puntos.

(RDL. 20/2012, 2012, Anexo ).
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Una de las cuestiones que son relevantes para conocer la aplicacion de la LAAD, y
comprender de esta manera el entramado institucional que permite ser sujeto de las prestaciones y
servicios de la ley, son los plazos de resolucién de la determinacion del grado de dependencia y del
PIA.

Tal como se refleja en la RESOLUCION de 4 de febrero de 2010, de la Secretaria Generall
de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, en materia de drganos y procedimientos de
valoracion de la situacion de dependencia, concretamente en el tercer criterio referido a los plazos
de resolucién de los expedientes tramitados, se articula que éste serd, desde la fecha de entrada de la
solicitud y la de resolucion de reconocimiento de la prestacion de dependencia, de un méximo 6
meses. Desde que se reconozca esta situacion la persona ya sera sujeta de derecho para acceder a los

servicios.

Continuando en la misma linea, el REAL DECRETO-LEY 20/2012, de 13 de julio, de
medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad, en la
modificacion de la disposicion final primera, reconoce que el plazo maximo para ser sujeto de
derecho de las prestaciones econdmicas para cuidados en el entorno familiar, son 24 meses, mas los
6 meses a los que se ha hecho referencia anteriormente. En total, el plazo para poder acceder a dicha
prestacion es de 30 meses. No debe olvidarse, que el tiempo de vida estimado de una persona con
una EAET generalmente es inferior a 6 meses, por lo que dichos plazos son muy tardios para esta
poblacion.

Debido a la reducida estimacion de vida de los pacientes con EAET, es importante conocer
cuéles son los posibles efectos juridicos para terceras personas, ante el fallecimiento del paciente
durante el proceso de la tramitacion del reconocimiento de LAAD. Tomando como referencia los
diferentes aparatados de la INSTRUCCION, de la Direccion General de Atencion a la Dependencia
sobre tramitacion de los Procedimientos de reconocimiento de la situacion de Dependencia en que
se produzca el fallecimiento de la persona interesada, nos interesa conocer concretamente, lo
relativo al fallecimiento del solicitante tras la presentacion de la solicitud y antes de la aplicacién
del Baremo de Valoracion de Dependencia. Las consecuencias del fallecimiento en esta fase,
radican en el 6rgano competente, éste dicta resolucion administrativa declarando la terminacion del
procedimiento, sin reconocimiento de situacion de dependencia, lo que no supondra ningun efecto

juridico a sus cuidadores y/o familia.
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Existe un principio en la LAAD, concretamente en su articulo 3, que reconoce que las
personas con gran dependencia tienen preferencia en su atencion. Por ello, las personas que tengan
un mayor grado de dependencia seran preferentes para que su tramitacion sea mas agil. Ademas

como continda formalizandose:

Se podra modificar el orden de valoracion indicado cuando concurran circunstancias
de urgencia o extrema necesidad, todo ello sin perjuicio de las medidas de atencion
que el caso requiera adoptar, otorgandose igualmente prioridad a los solicitantes que
tengan reconocida la pension de gran invalidez o la necesidad de asistencia de tercera

persona.
(.15 de mayo de 2007, Art.9).

Desde los Servicios Sociales Municipales se realizara a través de un informe de preferencia
para solicitar de manera urgente la valoracion del grado de dependencia, como motivo de la
situacion socio sanitaria deficiente del paciente.

Siguiendo en la misma linea sobre la atencion urgente a las situaciones de gran
dependencia, en la ORDEN de 16 de abril de 2015, del Departamento de Sanidad, Bienestar Social
y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y adjudicacion de plazas de servicios de
estancia diurna asistencial, estancia diurna ocupacional y alojamiento, ofertados por el Gobierno
de Aragon, concretamente, articulo 16, se establece un procedimiento prioritario de adjudicacion de
plazas de alojamiento residencial permanente, cuando en la elaboracion del PIA, se aprecie la
necesidad de otorgar de manera urgente el servicio residencial, puesto que su situacion de necesidad
no puede ser atendida de ninguna otra forma, se priorizara el procedimiento. Los beneficiarios de
dicha urgencia, son personas menores de 65 afios si tiene algun tipo de discapacidad, o mayores de

65 en situacion de dependencia.

Tal como se puede observar, la orden no considera una EAET de especial necesidad, y por
lo tanto dichos pacientes (a no ser que reunan dichos requisitos) no tienen acceso a una plaza
residencial por via de urgencia. No obstante, debe recordarse que los plazos son tardios, por lo que
en el caso de que cumplieran los requisitos establecidos, dicha orden no les ofrece una prioridad en
el acceso.

Continuando con el proceso de la tramitacion de la LAAD, una vez que se haya reconocido

el grado de dependencia de la persona, los profesionales del Trabajo Social deberan elaborar, de
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acuerdo al articulo 29 de la LAAD, el PIA, en el que se estableceran las necesidades del dependiente
y la intervencion entre los servicios y prestaciones econdémicas de acuerdo a su grado de

dependencia.

Debido a que ésta investigacion se focaliza en el contexto de la Comunidad Auténoma de
Aragon, se tiene en cuenta el DECRETO 143/2011, de 14 de junio, del Gobierno de Aragon, por el
que se aprueba el Catalogo de Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma de Aragén, con el

objetivo de identificar las prestaciones y servicios a los que pueden acceder las personas en

situacion de dependencia y sus familias (VEASE ANEXO IlI. Recursos sociales del Catalogo de

Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma de Aragon).

Es relevante destacar la situacion de Aragon con el objetivo de proporcionar una visién de
la realidad de las personas dependientes haciendo referencia a los datos proporcionados por el
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2014), en 2014. A finales del afio, se registraron en
Aragon, 43.070 solicitudes de las cuales se elaboraron 40.608 PIA, siendo 17.000 personas
beneficiarias, en dicho periodo, de alguna prestacién o servicio, predominando la asignacion de la

prestacién econdmica de cuidados en el entorno familiar.

Otra informacion interesante extraida de dicha fuente, es referida a la nula asignacion de
determinados servicios y prestaciones en atencion a la situacion de dependencia. No se
proporcionan los servicios de prevencion a dependencia, teleasistencia, SAD, ni la prestacion

econdmica de asistencia personal, sin embargo en otras Comunidades Auténomas si

Es significativo ofrecer informacion acerca de la situacion actual del proceso de
tramitacion de la LAAD en Esparfia. Tal como refleja la Asociacién Estatal de Directoras y Gerentes
en Servicios Sociales (2015), que un 40% de la poblacion dependiente que no tiene acceso a
ninguna prestacion o servicio del sistema, reconociendo ademas la tramitacion de la LAAD como un
proceso largo y lento, demostrando asi la desatencion del sistema. Ademas manifiesta, que la lista
de espera para acceder a dicho sistema, ha descendido como causa de su colapso, el cual frena la

entrada de mas usuarios.

Tomando ya conciencia de lo que supone el proceso en la tramitacion de la LAAD para las
personas en situacion de dependencia con EAET, haciendo especial mencion a los plazos que se

establecen en la valoracion y el acceso a servicios en casos urgentes, se puede afirmar, que en
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definitiva, el proceso de tramitacion de la LAAD se desarrolla sin tener en cuenta su limitado

prondstico de vida de, es decir, de manera muy lenta sin prioridad alguna a pesar de su situacion.

Refiriéndonos al estado actual de la LAAD en Aragon y en Espafia, queda patente, que las
necesidades de las personas que sufren una pérdida de autonomia quedan desatendidas, falleciendo

antes de haber sido beneficiaria de dicha ley.

Como se ha observado, las personas con EAET precisan de una atencion urgente que
satisfaga sus necesidades de manera eficaz y sin plazos excesivos. A nivel nacional, como se
expone a continuacion, algunas comunidades autonomas han adoptado diferentes alternativas para
la atencion a las personas dependientes con EAET, a diferencia de Aragdn, que tal como se ha

articulado a lo largo del este apartado, no se han elaborado.

2.4.3 Alternativas a nivel estatal ante la pérdida de autonomia personal de las

personas con enfermedades avanzadas en estado terminal.

Como se puede apreciar, el proceso de la LAAD es lento, por ello se considera primordial
conocer las distintas medidas que se estan creando en diversas comunidades autdnomas del pais
para la creacion de vias de urgencia en atencion a la situacion de dependencia con el objetivo de
atender las necesidades de las personas con EAET de manera &gil y répida, y de esta forma poder

establecer una comparativa con Aragon.

Para ello, se han tenido en cuenta los distintos articulos periodisticos (VEASE ANEXO V.
Articulos periodisticos objeto de analisis que han ido apareciendo durante los ultimos afios en los

medios, con la finalidad de destacar los aspectos relevantes del objeto de la investigacion.

Como recoge Sadaba, M (2 de marzo de 2015), los beneficiarios de la LAAD han
descendido al igual que los que reciben prestaciones, y como causa han fallecido 1.300
dependientes esperando una respuesta de la ley, lo que indica un desmantelamiento de la misma,
suponiendo una disminucion de las prestaciones econdémicas para cuidados en el entorno familiar.

Solo ha incrementado el nimero de alojamientos residenciales.

En Aragon, como ya se ha reflejado anteriormente, la tramitacion de la via urgente de
reconocimiento de recursos para este tipo de poblacion no existe, sin embargo otras comunidades
autonomas estan siendo pioneras en poner en marcha medidas para agilizar el proceso de la
tramitacion de la LAAD.
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En el caso de la Comunidad Valenciana, recoge en la noticia, el Consell tramitara por via
de urgencia las solicitudes de grandes dependientes (16 de febrero de 2009), se ha desarrollado la
propuesta de una via de urgencia, para reducir el tiempo desde la peticidn y la recepcion de ayudas
econdmicas para dependencia en los casos de: menores tres afios, de los enfermos mentales y de los
discapacitados psiquicos con problemas socio-sanitarios, de los grandes dependientes en situacion
de desamparo y de aquellos en los que se evidencia una situacion de maltrato u omision de los

cuidados minimos.

Otro caso a destacar es el de Extremadura, en el articulo, los extremefios que reciban
cuidados paliativos y necesitan recursos de la Dependencia seran valorados en 15 dias (17 de julio
de 2013), se plantea la via de urgencia para la valoracion de la dependencia en 15 dias, mientras
que en el caso de Aragon, el informe preferente no estipula unos plazos fijos. A diferencia de
Valencia, no se plantea un recurso especifico, va destinada a las personas que reciben cuidados
paliativos y que cumplan requisitos especificos y criterios bien definidos, como por ejemplo que el
cuidador principal presente un riesgo de claudicacion, o que no tenga una unidad de convivencia,
asi como para quienes presenten una situacion "muy precaria o deficiente” en su domicilio,

incluyendo aquellos quienes tengan "escasos 0 nulos™ recursos econémicos.

Para finalizar, debe sefialarse a Tapia, C. (18 de Enero de 2011), y la Dependencia "falla"
con los enfermos en fase terminal, denuncia la Sociedad de Cuidados Paliativos (28 de mayo de
2009), que hacen referencia a la necesidad de implantacion de vias de urgencia para dicha
poblacion.

A nivel nacional, distintos representantes de los cuidados paliativos, como el subdirector
médico del Hospital de Navarra especializado en cuidados paliativos, el presidente de la SECPAL,
y diversos médicos afirman, que los pacientes que requieren cuidados paliativos tienen un
prondstico de vida muy limitado, por lo que la ley debe prever el diagndstico y la aplicacion de las
medidas en pocos dias, es decir, es preciso un procedimiento de acceso urgente, limitado en el

tiempo.

Dicha comparativa nos permite advertir como en diversas comunidades autbnomas se estan
unificando paulatinamente esfuerzos para la creacion de dichas medidas, y satisfacer de esta manera
las necesidades de dicha poblacion. En Aragon actualmente no se plantean cambios, no se estudia la
creacion de una via de urgencia, ni la mejora de la ORDEN de 16 de abril de 2015, del

Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y
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adjudicacion de plazas de servicios de estancia diurna asistencial, estancia diurna ocupacional y
alojamiento, ofertados por el Gobierno de Aragon, para que éstos sean contemplados en su articulo
16.

Una vez conocida la situacion a nivel nacional, en las distintas Comunidades Auténomas,
referente a la atencion urgente por la LAAD, en personas en situacion de dependencia con EAET, se
puede afirmar que aunque dicha atencion urgente, paulatinamente esté siendo reconocida, es

necesario unificar esfuerzos para poder lograr una atencién completa a esta poblacion.

Una vez tomado conciencia sobre el colectivo estudiado, y del marco legislativo que regula
la atencidén de sus necesidades derivadas de la pérdida de autonomia personal para la realizacion de
las ABVD, proseguimos con el analisis de la informacién obtenida de la base de datos del HSJDZ,

y su interpretacion, gracias a la informacién recabada de las entrevistas con los profesionales.
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3. PRESENTACION DE DATOS: ANALISIS E INTERPRETACION

3.1 Analisis e interpretacion de los datos.
A continuacion, exponemos el analisis de los datos obtenidos de la base de datos del
HSJDZ, asi como su interpretacion a través de la informacion recabada de las entrevistas con los

profesionales.

3.1.1 Diagnostico médico.

Gréfico 1. Diagnostico médico.

# Enfermedad oncolégica
i Enfermedad no oncoldgica

Fuente: elaboracion propia.

Se puede observar como la mayoria de la muestra, un 89%, padece una enfermedad
oncoldgica, mientras que un 11% presenta una enfermedad no oncoldgica. Por lo tanto se puede

confirmar que la enfermedad predominante de la muestra es el cancer.

Debe recordarse, que una EAET, independientemente del tipo que sea (oncoldgica, 0 no
oncologica), tal como sefiala el Departamento de Salud y Consumo. (2009), y el Instituto Nacional
de Gestion Sanitaria (2011), se caracteriza por ser una enfermedad avanzada de continua progresion
e incurable, que incide en un limitado pronostico de vida, generalmente inferior a 6 meses, y
conlleva la pérdida de la autonomia personal para la realizacion de las ABVD. Por lo tanto, se
puede apreciar que aunque generalmente la causa de una EAET sea el cancer, los rasgos que la

caracterizan no se diferencian con una enfermedad no oncoldgica.

Una EAET, independientemente del tipo que sea, causa un gran impacto emocional tanto

al que la padece como a la unidad de convivencia, por ello, tal como declara el P2, en el HSIDZ es

35



Enfermos terminales, los “dependientes” olvidados.

Trabajo Fin de Grado

frecuente la intervencion psicoldgica con la finalidad de detectar y atender los trastornos
emocionales (trastornos adaptativos acompafiados de depresién y/o tristeza, ansiedad, o mixtos)
asociados a dicha situacion. Se trata de hacerles comprender la inevitabilidad de la enfermedad a

través de su aceptacion.

3.1.2 Edad.
Gréfico 2. Edad.

H18-64
& 65 0 mas

Fuente: elaboracion propia.

Se puede observar codmo la mayoria de la muestra, un 67%, comprende una edad superior 0
igual a 65 afios, lo que significa que es una poblacion mayor, mientras que un 33% entrafia aquella
que es joven, estando su edad comprendida entre los 18 y 64 afios. Por lo tanto, se puede confirmar,

que la poblacion estudiada es mayor de 64 afios.

El P3 anuncia que existe una relacion entre la edad del paciente con la del cuidador
principal en los casos que sea el conyuge, o hermano, por ejemplo. Conforme a ello, podria ser que
el cuidador principal de la mayor parte de la muestra (mayor de 64 afios), tenga una edad avanzada,
y por lo tanto, no disponga de los recursos personales para proporcionar unos cuidados adecuados.

Es relevante destacar que la edad no condiciona el proceso de tramitacion de la LAAD, tal
como declara el P5, no obstante, a continuacién mostramos las diferentes dificultades que presenta

la muestra para acceder a alojamiento residencial.

Respecto a estos datos, el P3 y P4 sefialan que existe un menor numero de estancias
residenciales para pacientes jovenes (menores de 65 afios), que para mayores, ademas de que el

coste de la plaza es mayor. Por ello, se puede percibir que el 33% de la muestra, presenta mayores
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dificultades que el 67% para obtener acceso a un alojamiento residencial, tanto por la limitada

disponibilidad de plazas, como por el coste de las mismas.

Otro aspecto a tener en cuenta, tal como afirma el P5, es que los pacientes jovenes menores
de 65 afos, no quedan amparados por la ORDEN de 16 de abril de 2015, del Departamento de
Sanidad, Bienestar Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y adjudicacién de
plazas de servicios de estancia diurna asistencial, estancia diurna ocupacional y alojamiento,
ofertados por el Gobierno de Aragon, en la adjudicacion de especial necesidad prioritaria, de

alojamiento residencial.

En cuanto a los pacientes mayores de 64 afios, se entiende que su vida laboral ha
finalizado, y por lo tanto reciben una pension de jubilacion menor al salario percibido durante su
trayectoria profesional. EI P3, manifiesta que los costes de una plaza residencial o del SAD, son

muy elevados en relacion a la pension percibida.

3.1.3 Provincia de residencia.

Grafico 3.Provincia de residencia.

H Zaragoza
# Huesca

 Teruel

Fuente: elaboracién propia.

Se puede observar como, la mayoria de la muestra, un 98%, procede de la provincia de
Zaragoza, frente a un 2% de Teruel. Ningun paciente es residente de Huesca. Por lo tanto, se puede

confirmar, que casi el total de los pacientes proceden de Zaragoza.

A pesar de que en la muestra no se aprecie paciente alguno de la provincia de Huesca, el
P1 afirma que los pacientes derivados al HSJDZ (atencién primaria, ESAD, y hospitales generales),
pueden proceder de cualquiera zona de Aragén, ya que respecto a las demas UCP de la Comunidad

Auténoma, es el que mayor numero de camas dispone, concretamente 26. Conforme a ello,
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entendemos que el HSJDZ es una institucion de referencia en la prestacion de cuidados paliativos

en Aragon, que atiende a pacientes de toda la comunidad.

3.1.4 Pérdida de la autonomia personal para la realizaciéon de las ABVD.

A continuacién, se analiza por un lado el grado Barthel que presenta la muestra, y por otro
el grado Pfeiffer, para posteriormente realizar una interpretacion conjunta de la pérdida de
autonomia personal para la realizacion de las ABVD que presenta.

Tabla 1. Grado de Barthel.

Dependencia total 46 81
Dependencia grave 6 11
Dependencia moderada 3 5
Dependencia leve 2 3
Independiente 0 0

TOTAL 57 100

Fuente: elaboracion propia.

Se puede observar como la mayoria de la muestra, un 81%, presenta una dependencia total
como resultado del indice de Barthtel. Asi mismo, se considera relevante destacar, que ningun

paciente es independiente para la realizacion de las ABVD.

Por otro lado, se puede apreciar que un 11% de la muestra presenta una dependencia grave,

le sigue un 5% con una dependencia moderada, y un 3% una dependencia leve.

Por lo tanto, se puede confirmar, que todos los pacientes muestran una limitacion fisica
para la realizacion de las ABVD, siendo la mayor parte de la misma completamente dependiente a
nivel fisico.

Tabla 2. Grado Pfeiffer.  NoPecientes | % |

Deterioro cognitivo severo 27 47
Deterioro cognitivo moderado 8 14
Deterioro cognitivo leve 8 14
Normal 14 25

TOTAL 57 100

Fuente: elaboracidn propia a partir de los datos extraidos de la base de datos del HSIDZ.
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Se puede observar, como un 47% de la muestra presenta un deterioro cognitivo severo
como resultado del cuestionario Pfeiffer, frente a un 25% que no muestran deterioro cognitivo

alguno para la realizacion de las ABVD.

Por otro lado, se puede apreciar, que un 8% de la muestra presenta un deterioro moderado,

y otro 8% un deterioro cognitivo leve.

Por lo tanto, se puede confirmar, que en la muestra predomina el deterioro cognitivo para

la realizacion de las ABVD.

Teniendo en cuenta éstas dos Ultimas variables (grado Barthel y grado Pfeiffer), la muestra
presenta una pérdida de su autonomia personal fisica y/o cognitiva. Debemos insistir en la idea de
que la pérdida de la autonomia personal para la realizacion de las ABVD es un rasgo frecuente de
las EAET. Concretamente, dicha fase de la enfermedad, tal como sefialan Bermejo y otros (2011),
se ubica en una etapa de declive en la que el deterioro funcional altera su capacidad para el
desarrollo de las ABVD.

Respecto a los pacientes que no presentan una alta pérdida de autonomia personal para la
realizacion de las ABVD, debe acentuarse que “una EAET no es igual a paciente encamado,
aunque la mayoria al final acaban siéndolo, légicamente, cuanto mas al final de la vida se

encuentra, menos autonomia y capacidad fisica tiene.” (P1).

El P1 sostiene ademas, que con aquellos que no presentan una alta pérdida de autonomia
personal, resulta mas sencilla la intervencion desarrollada (a nivel médico, psicoldgico y social),
que con aquellos que si la padecen, ya que el deterioro fisico puede ir acompafado de uno cognitivo

también, por lo que sus cuidados pueden acentuarse en mayor medida.
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3.1.5 Problemética social

Gréfico 4.Problematica social.

# Familia en precario

# Unidad en soledad

& Marginalidad

# Convivencia no normalizada
& Sin familia directa

© Claudicacién familiar

Fuente: elaboracién propia.

Se puede observar como la problematica social predominante de la muestra, con un 61%,
es familia en precario. Asi mismo, se considera relevante destacar, que ningin paciente de la misma

muestra unidad en soledad.

Por otro lado, le siguen las problematicas, claudicacion familiar, con un 19%, y sin familia
directa, con un 12%. También se puede apreciar, como marginalidad, y convivencia no

normalizada, con un 4% respectivamente, son las menos presentadas en la muestra.

Por lo tanto, tal como reflejan los datos obtenidos de la muestra, la principal problematica
social detectada en la UCP es familia en precario, a pesar de que afios anteriores la problematica
mas acontecida sea claudicacion familiar, segin el equipo profesional del hospital. También se

distingue sin familia directa entre las méas presentadas pero en menor medida.

La deteccion de problematicas sociales en los pacientes ingresados en la UCP del HSJDZ
gira en torno a la falta de recursos personales y/o econdmicos del paciente y/o unidad de
convivencia para hacer frente a los cuidados necesarios para la realizacion de las ABVD. Respecto
a los datos obtenidos del grado de Barthel y Pfeiffer de los pacientes estudiados, insistimos en que
todos presentan una dependencia fisica, y la mayoria, en un menor o mayor grado, un deterioro

cognitivo.
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Es importante sefialar la aportacion del P1, referida a que el motivo de ingreso de gran
parte de los pacientes en la unidad, independientemente del control del dolor, es debido a que
presentan una alta complejidad emocional y/o social, que impide la continuidad de cuidados en

domicilio.

Por lo tanto, tomando como referencia a Bermejo y otros (2011), y Vanzini (2010), una
EAET en si, supone un gran impacto al paciente y a su familia, generandoles necesidades fisicas,
psicologicas, sociales, y/o espirituales, pero en los pacientes estudiados, las sociales, concretamente,
se ven afectadas en mayor medida, debido a la pérdida de autonomia personal para la realizacion de
las ABVD.

Ante una problematica social, se precisa una rapida respuesta por parte del departamento
de Trabajo Social, para promover el acceso a recursos sociales que permitan una adecuada atencion.
El P3 alude que las tareas propias del trabajador social en la UCP del HSJDZ son: ofrecer
informacion de recursos, orientacion para afrontar la enfermedad con el propio paciente, asi como
ayudar en la toma de decisiones mediante la proporcion de toda la informacidn posible acerca de su

situacion médica.

A través de la aportacion del P3, se puede afirmar que la primera actuacion desarrollada es
profundizar sobre la situacion socio-familiar previa al ingreso a través del contacto con el enfermo
(no suele ser muy frecuente debido a su deteriorado estado de salud), y con la unidad de
convivencia, y/o el cuidador principal, para posteriormente estudiar posibles alternativas tras el alta
médica. El objetivo, es comprender la realidad de los cuidados que se le presta, teniendo en cuenta,
que la unidad de convivencia puede desear mantener al enfermo en domicilio, o prefiere su ingreso

en residencia, apoyando a la misma en su decision.

La problematica social, familia en precario, el P3 sefiala, que se presenta cuando la unidad
de convivencia no tiene la capacidad necesaria para afrontar la situacion, por diversas razones, tales
como, que el cuidador principal posea una edad avanzada y/o padezca alguna enfermedad, o esté
desestructurada.

Debemos insistir sobre dos cuestiones anteriormente analizados relativas a la edad,
teniendo en cuenta que la mayor parte de la muestra, un 67%, presenta una edad avanzada. Por un
lado, la edad del cuidador principal puede ser similar a la del paciente (en el caso de conyuges, 0

hermanos por ejemplo), por lo que puede carecer de los recursos personales necesarios para prestar
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unos cuidados adecuados, y por otro, que al tratarse de pacientes jubilados, pueden percibir una

pensidn que no les permita sufragar el coste de recursos sociales.

Por otro lado, la problematica social, claudicacion familiar, declara el P2, que se presenta
cuando la unidad de convivencia tiene capacidad para afrontar la situacion, pero le resulta imposible
continuar con la atencion del enfermo debido al agotamiento fisico y emocional que supone una
prestacion continua de cuidados sin apoyo alguno. El grado de claudicacién dependera de la EAET
que presente el paciente, asi como de la pérdida de autonomia personal para la realizacion de las

ABVD, y de la posible atencién anterior de otro familiar en una situacion similar.

Los datos obtenidos confirman que ninguna de estas unidades de convivencia ha accedido
a recurso social alguno para la prestacion de cuidados al enfermo, por lo que se entiende que ha
asumido la atencidn hasta que la situacion les ha desbordado y por tanto, requieren del apoyo del

equipo profesional de la UCP del hospital para recuperarse.

En la misma linea, debe sefialare que es frecuente el ingreso de pacientes que presenten
una unidad de convivencia claudicada, tal como declara el P1, con el objetivo por parte del equipo
profesional de atenderlos. El departamento de Piscologia intervendra para recuperar la estabilidad
emocional de la familia, y el de Trabajo social trabajara con ésta la posibilidad de acceso a recursos
sociales.

Las unidades familiares claudicadas, al igual que las familias en precario, pueden no
disponer de los recursos sociales necesarios con los que costear el acceso a recursos sociales, debido

a la edad predominante en la muestra, que tal como se ha comentado, son pacientes jubilados.

Ante la problematica social, sin familia directa, como es el caso de pacientes cuyos
familiares méas cercanos son sobrinos, el P3 manifiesta que la intervencion social desarrollada desde
la UCP, se centra fundamentalmente en entablar comunicacion con éstos para que comprendan que
tras el alta hospitalaria, requeriran de una atencion para la realizacion de las ABVD debido a la
pérdida de autonomia personal. Asi mismo, sefiala de las problematica, convivencia no
normalizada, marginalidad, y soledad, que la intervencién se dirige a la promocion en el acceso a

recursos sociales.

Por lo tanto, nos encontramos ante una poblacién, que requiere un acceso rapido a recursos
sociales, debido a una inadecuada prestacion de cuidados en su entorno, pero ello se puede ver

dificultado debido a unos recursos econémicos limitados.
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3.1.6 Recursos sociales anteriores al ingreso.

Tabla 3. Recursos sociales anteriores al ingreso. _I

SAD municipal 2 4
SAD privado 5 9
Servicio de teleasistencia municipal 0 0
Servicio de teleasistencia privado 0 0
Servicio de atencion residencial privado 8 14
Servicio de ayuda para cargas familiares 0 0
No reciben recursos sociales anteriores al ingreso 42 74
TOTAL 57 100

Fuente: elaboracién propia.

Se puede observar, como la mayor parte de la muestra, un 74 %, no ha recibido recursos
sociales anteriormente al ingreso. Respecto a los pacientes que si los han percibido, predomina el
servicio de atencion residencial privado, con un 14 %, y el SAD privado, con un 9 %, mientras que

el SAD municipal presenta un menor acceso, con un 4%.

Se puede destacar, que no se ha accedido a los servicios de teleasistencia municipal, ni
privado, asi como al de ayuda para cargas familiares. Por lo tanto, se puede confirmar, que la mayor
parte de la muestra no ha recibido recurso social alguno antes de su ingreso en la UCP del hospital.

Se aprecia también un dato significativo en la muestra, ningin paciente ha accedido a un
servicio teleasistencia municipal, ni privado, pudiendo deberse a que no responden a las

necesidades de los pacientes.

Asi mismo, cabe destacar que ninguna unidad de convivencia ha accedido al servicio de
ayuda para cargas familiares, por lo que no éstas no han sido beneficiarias de un apoyo psicosocial

que les permita sobrellevar la situacion.

Tal como se ha sefialado, todos los pacientes estudiados presentan una pérdida de la
autonomia personal, muy alta en la mayoria de los casos, concretamente un 81% padecen una
dependencia fisica total, y la mayor parte, un deterioro cognitivo, por lo que resulta llamativo
percibir que sélo 15 de 57 han accedido a recursos sociales anteriormente al ingreso, siendo

necesaria su atencion para la realizacion de las ABVD.
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Los recursos sociales méas idéneos acordes a la perdida de la autonomia personal que

presentan estos pacientes, segun afirman los profesionales, son el alojamiento residencial y el SAD.

Respecto al alojamiento residencial, el inconveniente percibido, sefiala el P3 ,es el precio
de las plazas disponibles, el cual suele oscilar para personas validas sobre unos 1.200, y para
asistidas (tipico perfil de estos pacientes) unos 2.300. En el caso de que el paciente sea joven
(menor de 65 afios), el precio asciende a unos 400-500 euros.

En el supuesto de que la unidad de convivencia pueda permitirse una plaza de menor coste,
la alternativa es recurrir a plazas residenciales de las afueras de la capital, sin embargo el P3
manifiesta que éstas se niegan, debido a que desean permanecer el maximo tiempo posible con el

paciente debido a su limitado prondstico de vida.

Ante dichos inconvenientes, P1 y P3, declaran que el recurso méas acertado seria acceder a
estancias temporales, ya que su tiempo de concesién oscila entre unos 15 dias aproximadamente,
pero existe un impedimento, dichas plazas residenciales estan destinadas a pacientes convalecientes,
mientras que los estudiados poseen una enfermedad progresiva e incurable, por lo que no pueden

beneficiarse de ellas.

La Unica alternativa de acceso, posiblemente sea recurrir a una plaza becada (en Zaragoza
se encuentran Santa Teresa de Caritas, y Fundacion Ozanam), de manera que el coste mensual se
limita a los ingresos mensuales de paciente. Respecto a dichas plazas, también persisten
inconvenientes, sefiala el P3, por un lado el paciente debe cumplir los requisitos exigidos para su

acceso (situacion social, econdmica y personal), y por otro, debe coincidir su perfil con el ofertado.

El SAD por su parte, puede ser el recurso mas idoneo para el paciente, ya que le permite
permanecer en domicilio, sin embargo la unidad de convivencia debe poseer la capacidad
econdmica necesaria para afrontar dicho gasto (P3 sefiala que el precio puede oscilar entre unos 9 o
15 euros la hora).

Desde los Centros Municipales de Servicios Sociales, en caso de necesidad, se concede el
SAD municipal, pero el P3 afirma que no satisface las necesidades de estos pacientes, ya que la

prestacion de cuidados es insuficiente (3-5 horas semanales).
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3.1.7 Aplicacion de la LAAD.
A continuacion, se analizan los datos obtenidos de la muestra en relacion a la solicitud de
reconocimiento del grado de dependencia, resolucion del grado de dependencia, elaboracion del

PIA y resolucion de PIA, para posteriormente interpretar la aplicacion de la LAAD en la muestra.

Gréfico 5. Solicitud de reconocimiento del grado de dependencia.

E Si se ha efectuado la solicitud
de reconocimiento de grado
de dependencia

# No se ha efectuado la solicitud
de reconocimiento de grado
de dependencia

Fuente: elaboracién propia.

Se puede apreciar, como la mayoria de la muestra, un 93%, no ha efectuado la solicitud de

reconocimiento de grado de dependencia, frente a un 7% que si la ha efectuado.

Por lo tanto, se puede afirmar, que casi el total de la muestra no ha efectuado la solicitud de

reconocimiento de grado de dependencia.
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Graéfico 6. Resolucion del grado de dependencia.

0% 0%

® Se ha reconocido el grado | de
dependencia

# Se ha reconocido el grado |1
de dependencia

i Se ha reconocido el grado 111
de dependencia

& No se ha reconocido el grado
de dependencia

Fuente: elaboracién propia.
Se puede observar, como a la mayor parte de la muestra, un 96%, no se le ha reconocido

grado de dependencia, mientras que a un 4% de la misma, se le ha reconocido un grado Il1. Por otro
lado, se puede apreciar, que no se han reconocido los grados | y II.

Por lo tanto, se puede confirmar, que se ha reconocido a 2 pacientes un grado de
dependencia, respecto a los 4 que lo solicitaron, tal como se puede apreciar en el grafico 5
“solicitud de reconocimiento de grado de dependencia”.

Gréfico 7. Elaboracion PIA.

# Si se ha elaborado el PIA.
& No se ha elaborado el PIA

Fuente: elaboracion propia.

Se puede observar, que a ningun paciente de la muestra se le ha elaborado el PIA. Por lo

tanto, se puede afirmar, que de los 2 pacientes a los que se les ha reconocido un grado de
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dependencia, tal como se puede apreciar en el grafico 6 “reconocimiento del grado de

dependencia”, a ninguno se le ha elaborado el PIA.

Tabla 4. Resolucion del PIA.

!

Servicio de prevencion de la dependencia. 0 0
Valoracion de la dependencia. 0 0
Servicio de Teleasistencia 0 0
SAD 0 0
Atencion residencial 0 0
Servicio de centro de dia y de noche. 0 0
Atencion al cuidador 0 0
Prestacion vinculada al servicio. 0 0
Prestacion economica de asistencia personal 0 0
Prestacion economica para cuidados en el entorno familiar 0 0
No se han asignado recursos sociales en atencion a la 57 100
situacion de dependencia
TOTAL 57 100

Fuente: elaboracién propia.

Se puede apreciar, que ningun paciente de la muestra ha recibido recursos sociales
asignados para la atencion a la situacion de dependencia en Aragon: servicio de prevencion de la
dependencia, valoracién de la dependencia, teleasistencia, SAD, atencién residencial, servicio de
centro de dia y de noche, atencion al cuidador, prestacion vinculada al servicio, prestacion
econdémica de asistencia personal, prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar,
prestaciones econdémicas para la adquisicion de prestaciones tecnoldgicas, o ayudas técnicas y

adaptaciones en el hogar y para la accesibilidad universal.
Ningun paciente ha tenido la resolucion del PIA, puesto que ha ninguno se le ha elaborado.

Los datos obtenidos revelan que ningun paciente ha sido beneficiario de la LAAD. Para
conocer las causas que conducen a este hecho, es importante hacer referencia al proceso de
tramitacion que se desarrolla desde el HSJDZ.

La LAAD no puede comenzar a tramitarse, tal como sefialan el P4 y P5, hasta que el
paciente en menor o mayor medida presente una pérdida de la autonomia personal para la
realizacion de las ABVD. Refiriéndonos a Bermejo y otros (2011), tal como se puede apreciar en la

definicion de una EAET en el marco tedrico, durante las dos primeras etapa iniciales de la
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enfermedad, no podria iniciarse dicha tramitacion, ya que todavia el paciente no presenta un

deterioro funcional permanente.

Seria en la etapa de declive, tal como sefialan dichos autores, cuando la pérdida de
autonomia permanente permite iniciar el proceso. Debemos insistir en que la estimacion de vida del
paciente cuando su enfermedad se presenta en dicha fase, es de 6 meses. Haciendo referencia a la
RESOLUCION de 4 de febrero de 2010, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo,
por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia, en materia de érganos y procedimientos de valoracién de la situacion de
dependencia, estipula que el tiempo transcurrido desde la solicitud hasta la resolucion de dicha
tramitacion, es de 6 meses, por ello, el P3 afirma que la LAAD resulta ineficaz para dicho colectivo.

El HSJDZ estan autorizado para comenzar con los tramites de dicha ley, concretamente los
médicos realizan los informes médicos pertinentes de dependencia, y desde el departamento de
Trabajo Social se retne la documentacion del paciente necesaria y se cumplimenta la solicitud de

reconocimiento de grado de dependencia.

Debemos destacar que, teniendo en cuenta la breve estimacion de vida de los pacientes con
EAET, su atencién deberia ser prioritaria, tal como articula la ORDEN 15 de mayo de 2007, del
Departamento de Servicios Sociales y Familia, por la que se regula el procedimiento para el
reconocimiento de la situacién de Dependencia y el acceso a los servicios y prestaciones
establecidos en la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia, la cual reconoce la atencion urgente para las
personas de gran dependencia (un 81% de la muestra presenta una gran dependencia fisica, y un
47% deterioro cognitivo severo). Sin embargo, el informe de preferencia Gnicamente puede ser
realizado por el trabajador social de un Centro Municipal de Servicios Sociales, por lo que el
reconocimiento de grado de dependencia del paciente con una EAET ingresado en la UCP, se
retrasa. Ante ello, el P3, P4, y P5 aseguran que el proceso seria mas agil si el departamento de

Trabajo Social del HSJDZ estuviera autorizado para ello.

Asi mismo, tampoco es prioritaria su atencién por la ORDEN de 16 de abril de 2015, del
Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y
adjudicacion de plazas de servicios de estancia diurna asistencial, estancia diurna ocupacional y
alojamiento, ofertados por el Gobierno de Aragon. El P3, P4, y P5, declaran que dicha orden queda

obsoleta con estos pacientes, ya que para ser beneficiarios del acceso prioritario al servicio de
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alojamiento residencial permanente deben ser mayores de 65 afios, y los plazos son incongruentes

respecto a su limitado prondstico de vida.

Es relevante destacar, que en la adjudicacion urgente de alojamiento residencial, la plaza
destinada puede estar ubicada en cualquier zona de Aragén, independientemente del lugar de
residencia del paciente, tal como afirma el P4, a pesar de que la unidad de convivencia desee
permanecer junto a él durante los Ultimos momentos de su vida. Respecto a dicha cuestion, este
profesional considera que la plaza deberia hallarse en la misma localidad, con la finalidad de no

romper el vinculo familiar.

Debido a estas dificultades, el P1 afirma que desde la UCP del HSJDZ, no suele
comenzarse la tramitacion de la LAAD (s6lo el 7% la ha solicitado, tal como refleja la muestra),
debido al limitado prondéstico de vida de los pacientes, ya que los plazos que plantea la misma son
muy tardios para éstos. Ademas el caracter no retroactivo de las prestaciones, en el momento del
fallecimiento del paciente, como refleja la INSTRUCCION, de la Direccion General de Atencion a
la Dependencia sobre tramitacion de los Procedimientos de reconocimiento de la situacion de
Dependencia en que se produzca el fallecimiento de la persona interesada, puede repercutir en la

decision de no comenzar los tramites de solicitud.

Respecto al reconocimiento de grado de dependencia, cabe destacar una ventaja que tienen
los pacientes con EAET frente a los convalecientes con rehabilitacion, como se ha comentado
anteriormente. Los pacientes estudiados no son sujetos de rehabilitacién, tal como se ha
contextualizado a lo largo de la investigacion, por lo que los profesionales del SAAD pueden acudir
al HSJDZ a valorar el grado, sin tener que esperar a que se les proporcione el alta médica. Por lo
tanto, dicha fase del proceso resulta mas agil, aunque no suficiente, ya que el nimero de pacientes
de la muestra a los que si se les ha sido reconocido grado de dependencia, son muy bajos, solo dos,

frente a 55 a los que no se les ha reconocido, como se observa en los datos obtenidos.

Siguiendo en la misma linea, el PIA, realizado por el Centro Municipal de Servicios
Sociales, define el recurso mas idoneo para el paciente, y determina la urgencia del servicio en los
casos que fuera necesario. Todos los profesionales entrevistados declaran que deberia ser necesaria
dicha urgencia, sin embargo, la muestra no refleja que ningun paciente haya alcanzado esta fase, ya
que han fallecido antes de que se les elaborara, por lo que no han podido acceder a ningln recurso

de la LAAD, tal como se puede apreciar en la muestra.
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Todos estos datos, concuerdan con lo que anuncia Sadaba, M. (2 de marzo de 2015), los

beneficiarios de la LAAD, han descendido, falleciendo muchos durante su reconocimiento.

En el supuesto caso de que los pacientes alcanzaran la Gltima etapa del proceso de la
LAAD, concretamente la asignacion de prestacion o recurso, los mas idéneos y mas reclamados, de
acuerdo a lo anunciado por todos los profesionales entrevistados, serian; servicio de atencion
residencial, prestacién econdmica vinculada al servicio (mediante el cual poder costear una plaza
residencial), o prestacion economica para cuidados en el entorno familiar. No se tienen en cuenta
otros recursos que podria asignar la ley, puesto que servicios tales como, SAD o0 prestacion
econdmica de asistencia personal, en Aragon no se conceden, como recoge SISAAD (2014) y
corrobora el P4.

Ante la nula respuesta de adjudicacion de recursos sociales por parte de la LAAD a estos
pacientes, el reducido alcance de las ayudas municipales para satisfacer sus necesidades, y el
limitado acceso a servicios de caracter privado, el P1, y P3 afirman, que éstos permanecen
ingresados en el HSJDZ hasta que se considere, que una vez dada el alta médica, estaran
correctamente atendidos. Sin embargo, estos profesionales declaran que mantener a estos pacientes
una vez estabilizados, es contraproducente, puesto que impide el ingreso de otros enfermos con una

EAET, asi como que el recurso sanitario es de coste elevado, superior, al de una plaza residencial.

En definitiva, todos los profesionales entrevistados manifiestan su descontento ante la nula
respuesta de la LAAD a las necesidades de los pacientes con EAET de Aragon, declarando que no es
efectiva, puesto que no promueve la igualdad de oportunidades en el acceso a los recursos sociales,
tal como ha quedado reflejado en este apartado.

“No es una Ley de Dependencia para todos por igual, todo el mundo la puede tramitar, si,
pero no todo el mundo tiene todos los derechos para acceder a ella, los paliativos desde luego, no

puede acceder ni uno.” (P3)

Ante las consideraciones de los profesionales en las que reflejan su desacuerdo con el
funcionamiento de la LAAD, plantean diversas medidas alternativas para lograr una mejor atencién

de sus necesidades.

Por un lado, el P1, P4, y P5, sefialan la oportunidad de habilitacién de plazas residenciales
para pacientes con EAET, con el objetivo de que puedan acceder a las mismas de manera urgente.

Respecto a esta medida, el P1 propone que una vez que el paciente ingrese en dichas plaza, se
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deberia realizar un estudio méas exhaustivo sobre del recurso mas adecuado acorde a su situacion, y

que cumpla con las expectativas propias y/o familiares.

Por otro lado, teniendo en cuenta el limitado prondstico de vida de los pacientes, el P3 y
P5, proponen la creacién de una via de urgencia en Aragon que permita agilizar el proceso de

tramitacion de la LAAD (desde la valoracion hasta la adjudicacion del recurso).

Respecto a la ORDEN de 16 de abril de 2015, del Departamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y adjudicacion de plazas de servicios
de estancia diurna asistencial, estancia diurna ocupacional y alojamiento, ofertados por el
Gobierno de Aragon, el P3, P4 y P5 aluden la inclusion de la EAET entre los requisitos establecidos
para el acceso urgente a un alojamiento residencial, asi como, que dicho caracter prioritario sea

mayor (15-20 dias como maximo).

Tras haber vez analizado e interpretados los datos de la muestra, a continuacién, nos

centramos en la verificacion de las hipétesis planteadas en la metodologia de la investigacion.

3.2 Analisis de hipotesis.

La hipdtesis 1, los pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ, que hayan
solicitado la LAAD, fallecen durante el proceso de tramitacion, queda verificada ya que se ha
podido comprobar que de los 57 pacientes estudiados, solamente 4 solicitaron el reconocimiento de
grado de dependencia, y de éstos, sélo a 2 se les reconocié el grado I1l. Se entiende que estos 4
pacientes fallecieron durante la tramitacion de la LAAD, concretamente antes de la elaboracion del
PIA, y por tanto, no accedieron a ningdn recurso del Catalogo de Servicios y Prestaciones que

establece la atencion a la situacion de dependencia.

El hecho de que la mayoria de pacientes, 53, no solicitaran el reconocimiento de grado de
dependencia, puede deberse a que el limitado prondstico de vida, generalmente inferior a 6 meses,
no estimule la iniciativa de comenzar los tramites de solicitud, ya que el paciente posiblemente
fallecera durante el mismo. A dicha circunstancia, se le debe afiadir, que el caracter no retroactivo
de las prestaciones y servicios, en el momento del fallecimiento del paciente, puede condicionar la

decision de comenzar el proceso.

La hipotesis 2, la claudicacion familiar es la problemética social més detectada en los
pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ, queda refutada ya que de los 57 pacientes
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estudiados, 35 presentan la problematica social de familia en precario, frente 11 de claudicacion

familiar.

El hecho de que la mayor problematica social detectada sea familia en precario, puede

deberse a tres razones:

Por un lado, el 81% de los pacientes presentan una dependencia total, y una gran parte, un
47%, un deterioro cognitivo severo, por lo que requieren una especial atencion para la realizacion

de las ABVD. Esta unidad familiar carece de capacidad para proporcionar tales cuidados.

La edad predominante de la muestra superior a 64 afios (un 67%), posiblemente guarda
relacion con la del cuidador principal, pudiendo tener una edad similar. Dicha incapacidad para

asumir los cuidados, puede deberse a tener una edad avanzada.

Por otro lado, la unidad de convivencia puede carecer de los recursos economicos
necesarios para hacer frente a los gastos derivados de la atencion del paciente. Respecto a la mayor
parte de la muestra, la cual presenta una edad avanzada, se entiende que perciben una pension de

jubilacién, pero puede ser insuficiente para acceder a recursos sociales.

No obstante, aunque la problematica social, claudicacion familiar, no sea la mas detectada,
es significativa, ya que los profesionales de la UCP del HSJDZ sefialan que afios anteriores si es

predominante.

Tal como se ha mencionado, la mayoria de los pacientes presentan una dependencia total, y
una gran parte, un deterioro cognitivo severo, por lo que la unidad de convivencia debe dedicar un
gran esfuerzo a los cuidados. A pesar de tener capacidad para asumir los cuidados, una prestacion

prolongada y sin apoyos, les ha conducido a una sobrecarga.

El no acceso de estas unidades de convivencia a recursos sociales (tal como se observa en
la muestra), puede deberse a que no disponen de la capacidad econdémica necesaria para costearlos.

Incide en dicha dificultad, la edad predominante percibida en los pacientes, siendo jubilados.

La hipdtesis 3, los pacientes con EAET ingresados en la UCP del HSJDZ presentan una
pérdida de autonomia fisica y/o cognitiva para la realizacion de las ABVD, queda verificada ya que

todos los pacientes presentan una pérdida de autonomia para realizar las ABVD.
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Respecto a la pérdida de autonomia fisica para la realizacion de las ABVD, de los 57
pacientes de la muestra, 46 presentan una dependencia total, y 6 una dependencia grave, mientras

que 3,y 2 sufren una dependencia moderada, y leve respectivamente.

En cuanto a la pérdida de autonomia cognitiva para la realizacion de las ABVD, no todos
los pacientes la presentan. De 57 pacientes, gran parte, 27, presenta un deterioro cognitivo severo, 8
un deterioro cognitivo moderado, y otros 8 leve, frente a 14 que no sufren deterioro cognitivo

alguno.

Por lo tanto, aunque el total de la muestra presente una pérdida de autonomia fisica para
realizar las ABVD, no toda la presenta a nivel cognitivo. Conforme a ello, todos los pacientes

muestran una limitacion, a nivel fisico y/o cognitivo.

Tras haber analizado e interpretado los datos, en base a las entrevistas realizadas a los
profesionales, asi como al marco tedrico elaborado, se han podido verificar y refutar nuestras
hip6tesis planteadas, a continuacién, presentamos las conclusiones obtenidas, y proponemos
posibles propuestas de mejora, asi como futuras lineas de investigacion que hemos considerado

interesantes de estudiar sobre temas relacionados con la presente.
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4. CONCLUSIONES

Analizar la efectividad de la LAAD en pacientes EAET, que presenten problematica social,
ingresadas en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios de Zaragoza en 2014,
ha sido el objetivo principal que ha guiado nuestra investigaciéon. De acuerdo a ello, finalizamos el
estudio presentando las siguientes conclusiones que permiten evidenciar su logro, tras haber

analizado e interpretado la realidad propuesta desde un conocimiento previo sobre la misma.

La poblacion estudiada se ubica en la fase final de una enfermedad avanzada, caracterizada
por una limitacion del pronostico de vida (generalmente inferior a 6 meses), la pérdida de la
autonomia personal para la realizacion de las ABVD, y por el gran impacto emocional que le

supone al paciente y a la unidad de convivencia.

La prestacion en el entorno de cuidados inadecuados al paciente subraya la presencia de

problematicas sociales.

Estos cuidados inadecuados, se producen cuando se presenta una de estas situaciones: la
unidad de convivencia no dispone de los recursos personales necesarios (siendo la mas detectada),
ha sufrido una crisis derivada de una sobrecarga que le impide ofrecer una correcta atencién, o bien,

no existe una unidad de convivencia que la proporcione.

El objetivo de ingreso de los pacientes en la UCP, se basa en ofrecer una atencion sanitaria
que permita el control de los sintomas, y el desarrollo de una intervencién social, que promueva la

satisfaccion de sus necesidades.

Para promover esta satisfaccion, es preciso recurrir a recursos sociales, sin embargo existe
una tendencia a no acceder a los mismos, por tres razones: la unidad de convivencia desea asumir
ella misma los cuidados, y/o no dispone de los recursos econdmicos necesarios para sufragar su
coste, o los servicios proporcionados por los Centros Municipales de Servicios Sociales no se

adecuan a sus necesidades.

La necesidad econdmica es un factor predominante en estos pacientes, acentuandose en

aquellos que se encuentran en la edad de jubilacion.

54



Enfermos terminales, los “dependientes” olvidados.
Trabajo Fin de Grado

Los recursos sociales mas acordes atendiendo a su grado de dependencia, son el
alojamiento residencial y el SAD, pero teniendo en cuenta sus dificultades econdmicas su acceso es

complicado.

Al presentar una pérdida de la autonomia personal para la realizacion de las ABVD, tienen

derecho a que su situacion de dependencia sea reconocida por la LAAD, sin embargo, no lo es.

El plazo que establece la LAAD, desde la solicitud de valoracion del grado de dependencia
hasta la resolucion del PIA, no esta planteado teniendo en cuenta las caracteristicas de la poblacion,

puesto que fallecen durante el proceso, concretamente antes de la elaboracion del PIA.

Los plazos para agilizar el proceso mediante el informe de preferencia realizado desde los
Centros Municipales de Servicios Sociales, contindan siendo tardio, sin llegar a ser beneficiarios de

la misma.

La LAAD no es efectiva con la poblacion estudiada, no llegan a acceder a los servicios y
prestaciones que proporciona. Repercute de manera negativa en la calidad de su atencion, sin

quedar garantizado su derecho a morir dignamente.

Dada la nula efectividad de la LAAD, existe una tendencia a no solicitarla por dos razones
corroboradas por los profesionales: los plazos estipulados no responden a su limitado prondstico de

vida, y por el caracter no retroactivo de las prestaciones concedidas.

Los pacientes que no logran acceder a recursos sociales, fallecen en la institucion. El

hospital no firma altas médicas si los cuidados en el entorno no son adecuados.

La permanencia de pacientes en el hospital repercute negativamente en el acceso de nuevos

enfermos a la UCP, y en el gasto sanitario.

La confirmacion de que la LAAD no es efectiva en Zaragoza, puede extrapolarse al resto de
Aragon, ya que los pacientes que ingresan en la misma pueden proceder de cualquier zona de
Aragon, aunque lo usual es que sean de la capital.

Tras haber expuesto las consideraciones finales que concluyen nuestra investigacion, que
revelan la nula efectividad de la LAAD en los pacientes ingresados en la UCP del HSJDZ que
presentan una problematica social, a continuacion, presentamos alternativas que lograrian mejorar

la atencidn a dicho colectivo.
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4.1 Propuestas de mejora.

Ante la nula respuesta de la LAAD con estos pacientes, para la satisfaccion de las
necesidades derivadas de la pérdida de la autonomia personal, a continuacion proponemos diversas
medidas con las que se pretende mejorar su atencion, teniendo en cuenta sus caracteristicas, asi

como su limitado prondstico de vida, favoreciendo una calidad de vida, y muerte digna.

1. Creacion de un protocolo de urgencia.

Haciendo referencia a las caracteristicas que definen una EAET, entre las que destacamos,
el limitado pronostico de vida (generalmente inferior a 6 meses), la alta pérdida de la autonomia
personal para la realizacion de las ABVD, y el gran impacto emocional que supone al paciente y a
la unidad de convivencia, proponemos un protocolo de actuacién para agilizar el proceso de la
tramitacion de LAAD en los pacientes estudiados.

Las fases de tramitacion, no serdn sometidas a modificacion, solo los plazos,
concretamente, el periodo oscilante desde la solicitacion de la valoracion del grado de dependencia,

hasta la resolucion del PIA, no podré ser superior a 7 dias.

Asi mismo, en los casos en los que sea asignado un alojamiento residencial, éste debera
ubicarse en la zona mas proxima al domicilio de residencia del paciente, o de los cuidadores

principales.

El protocolo se iniciara una vez realizado el informe social pertinente, que podra ser

emitido desde cualquier institucion acreditada para ello.

2. Habilitaciéon de camas sociales.

Teniendo en cuenta que los pacientes estudiados sufren una problematica social, y tiene un
limitado prondstico de vida, requieren una prestacion rapida de recursos sociales. Como se ha
comentado anteriormente, la residencia es el servicio mas adecuado para los pacientes cuya unidad
de convivencia no pueda ofrecerle una adecuada atencion, por ello, y ante la nula efectividad de la

LAAD, se deberian concertar mas camas con residencias privadas.

Ademas, el HSJDZ solicita una alternativa en esta linea, ya que, tal como se ha
mencionado anteriormente, asume el cuidado de un elevado nimero de pacientes cuya problematica

social les impide volver a domicilio, asumiendo por tanto un gasto muy elevado, mayor al coste de
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una plaza residencial. Ademas, dicha ocupacion prolongada de camas impide nuevos ingresos, y por
lo tanto, personas (con o sin problematica social) que necesitan cuidados paliativos no pueden ser

atendidos.

3. Creacion de un proyecto de apoyo al cuidador.

Haciendo referencia a las unidades de convivencia que asumen el cuidado de estos
pacientes, con la finalidad de permanecer juntos en domicilio durante la Gltima etapa de su vida, y
ante la nula efectividad de la LAAD, proponemos un proyecto de ayuda al cuidador, mediante el
cual se proporcione una atencion psicosocial, asi como la prestacion de apoyos en el cuidado para la

realizacion de las ABVD, con el objetivo de evitar una claudicacion.

La prestacion del servicio se desarrollard diariamente, concretamente serd de 21 horas

semanales, 3 horas diarias.

Una vez propuestas estas alternativas, mediante las cuales consideramos que se podria
mejorar la atencion de los pacientes estudiados para la realizacion de las ABVD, para finalizar
nuestro estudio, planteamos posibles futuras lineas de investigacion, en referencia a cuestiones
tratadas en el trabajo, interesantes de profundizar, ya que conllevarian a un analisis mas detallado de

los problemas que hemos detectado a lo largo del mismo.

4.2 Futuras lineas de investigacion.
A través del desarrollo de la investigacion, hemos podido detectar diversas cuestiones
interesantes de estudiar en un futuro a corto plazo, con la finalidad de conocer su realidad, y que

faciliten la propuesta de posibles alternativas de mejora.

Conocer la repercusion de pacientes que padecen una EAET, que presentan

problematica social, y no tienen acceso a la UCP del HSDJZ.

Es frecuente que muchos pacientes, tal como se ha comentado anteriormente, permanezcan
ingresados en la UCP del hospital por la imposibilidad de volver a domicilio, hasta su fallecimiento,
debido a la nula efectividad de la LAAD con estos, y a la imposibilidad de acceso a recursos
privados por no disponer de capacidad econdmica.

Conforme a ello, se produce un colapso de camas, limitandose nuevos accesos, tal como se

ha hecho referencia anteriormente. Se trataria de conocer la intervencion social desarrollada desde
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otras instituciones con pacientes con EAET que padecen alguna problematica social relacionada con

los cuidados en el entorno, y no logran su acceso al hospital.

Conocer medidas adoptadas en otras Comunidades Auténoma, para evaluar la
efectividad de la LAAD, en pacientes con EAET.

Hemos hecho referencia, a que en otras Comunidades Auténomas, como es el caso de
Extremadura, y Valencia, se estan desarrollando medidas de atencidn urgente para las personas con
EAET, de manera que su acceso a recursos sociales es prioritario.

Seria interesante, profundizar sobre estas medidas que se estan implantando, con la
finalidad de que sirvan de precedente para una posterior legislacion en Aragon, ya que tal como ha
quedado reflejado en la presente investigacion, no se contemplan, y en consecuencia, dicho

colectivo sufre diversas dificultades para el acceso a recursos sociales.

Analizar la efectividad de los recursos sociales en atencién a la situacion de

dependencia municipales en pacientes con EAET.

La muestra ha reflejado su reducido acceso a los recursos sociales municipales en atencién
a la situacion de dependencia, por ello consideramos necesario conocer el motivo por el qué estos
pacientes que presentan una problematica social derivada de la pérdida de autonomia personal, no

los solicitan y/o no les han sido concedidos.

Asi mismo, seria interesante conocer la efectividad de los mismos, con los pacientes
estudiados, ya que segun la informacion ofrecida por los profesionales, no satisfacen sus

necesidades.

Una vez expuestas estas futuras lineas de investigacion, concluimos el estudio, con la
esperanza de que el lector haya comprendido la dolorosa e injusta situacion que sobrellevan los
pacientes con EAET, en la que su pérdida de autonomia personal para la realizacion de las ABVD,

no es contemplada por la LAAD por fallecer en un periodo corto de tiempo.

Esperamos que este estudio sirva de apoyo para proximas investigaciones, asi como para la
creacion de medidas que fomenten la efectividad de la ley, mediante una agilizacién del proceso,
con la finalidad de que el derecho de éstos a ser atendidos por la misma se haga realidad, y por lo

tanto, sean beneficiarios de unos cuidados de calidad y en consecuencia, puedan morir dignamente.
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Hacemos un Ilamamiento para solicitar que los enfermos terminales, no sean los “dependientes”

olvidados, sino que sean los preferentemente atendidos, y finalmente recordados.

Finalizamos la investigacion, con la posterior presentacion de las referencias bibliograficas
empleadas a lo largo del mismo, las cuales nos han permitido profundizar sobre el estado de la

cuestién, asi como contrastar la informacion recabada.
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ANEXO I. HSJDZ

Tomando como referencia, Hospital San Juan de Dios (2014), los datos de identificacion

del mismo, asi como los programas asistenciales que dispone, son los siguientes:

Nombre: Hospital San Juan de Dios
Direccién: Paseo de Colon, 14. Zaragoza, C.P: 50006
Teléfono: 976-271-660
Fax: 976-252-017
Pagina Web: www.hsjdzaragoza.com

Correo electronico: hsjdzaragoza@ohsjd.es

El hospital ofrece una amplia cartera de servicios que abarca desde una rehabilitacion
especializada, hasta una medicina paliativa. Los programas asistenciales que se desarrollan

principalmente son los siguientes:

- Geriatria:
- Unidad Geriatrica de Agudos (20 camas).
- Unidad de Ortogeriatria.
- Unidad de Rehabilitacion (84 camas).
- Unidad de Convalecencia (38 camas).
- Hospital de Dia (25 plazas).

- Rehabilitacion:
- Rehabilitacion ambulatoria.

- Consultas externas.
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- Terapia ocupacional.
- Logopedia.
- Cuidados paliativos:
- Unidad de hospitalizacion (26 camas).
- ESAD.
- Provincia de Zaragoza: Sector | y Calatayud.
- Provincia de Teruel: Alcafiiz.
- Provincia de Huesca: Barbastro y Huesca capital.

- Hemodidlisis. Unidad de cinco salas dotadas de 45 monitores y Sistema de Agua

Ultrapura:

- Hemodidlisis Convencional.

- Hemodidlisis Alto Flujo.

- Hemodiélisis Online.
- Unidad de salud bucodental.
- Otros servicios:

- Analisis clinicos.

- Atencidn al usuario.

- Atencion espiritual.

- Farmacia

- Radiodiagnostico

- Psicologia

- Psiquiatria
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- Trabajo Social

- Voluntariado

Segun, Hospital San Juan de Dios (2014), la mision, vision, y valores que lo identifican

son los siguientes:

Mision: se trata de una institucion privada sin animo de lucro que tiene como objetivo
cubrir las necesidades sanitarias de la Sanidad Pudblica, junto con el carisma de la
“Orden Hijos de San Juan de Dios” y apoyandose ademas en profesionales

comprometidos, prestando asi mismo, una asistencia integral y humanizada.

Vision: desea ser reconocida como una de las Instituciones de referencia en el &mbito
de la geriatria, la rehabilitacion, los cuidados paliativos, y la hemodialisis de la
sanidad aragonesa, debido al compromiso, atencion personalizada de sus

profesionales, asi como la satisfaccion de sus usuarios.

Valores: hospitalidad, trabajo en equipo, ética y profesionalidad, responsabilidad y
compromiso social de la actividad, e implicacion y sentido de pertenencia de los
trabajadores del mismo.

Hospitalidad: el paciente es el centro de referencia, las actuaciones desarrolladas siempre

irdn orientadas a la satisfaccion de sus necesidades y expectativas.

Trabajo en equipo: Consideracion integral del enfermo y de su familia, a través de equipos

interdisciplinares de profesionales para atender a los usuarios de forma conjunta.

Etica y profesionalidad: deber de todos los trabajadores del centro, el velar en todo

momento por los intereses de los usuarios, con cercania y proximidad en la atencion, respetando

ademaés el compromiso bioético asumido por la Orden Hospitalaria.

Responsabilidad y compromiso social de la actividad: se debe fomentar la acogida,

respeto, y solidaridad hacia los pacientes y usuarios, principalmente hacia los méas débiles siguiendo

el carisma de la Orden.

Implicacion y sentido de pertenencia de todos los trabajadores.
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ANEXO II. Tipologia de enfermedades avanzadas

A través de Medline Plus (s.f), se pueden definir las enfermedades avanzadas mas comunes
expuestas por Bermejo y otros (2011), y el Departamento de Salud y Consumo (2009), de la

siguiente manera:

e Enfermedad oncoldgica:

Céncer: el origen de la enfermedad radica en las células. El cuerpo normalmente crea
nuevas células a medida que las envejecidas mueren con el fin de reemplazarlas. En algunas
ocasiones, este proceso no se produce de esta manera, y crecen nuevas las cuales no son necesarias,

y las envejecidas no mueren en su tiempo.

Dichas células adicionales pueden formar una masa denominada tumor. Estos pueden ser o
benignos o malignos, la diferencia esta en que los primeros no son cancer, mientras que los otros si
lo son, y pueden invadir los tejidos cercanos, o desprenderse y expendirse a otras partes del cuerpo

(metastasis).

Puede decirse que el cancer no es sélo una enfermedad, si no que son varias. Existe mas de
una centena de tipos de cancer. Los sintomas o los tratamientos también son diversos, y dependen
del tipo de céancer y de lo avanzada que esté la enfermedad. Los tratamientos mas usuales son
aquellos que incluyen la quimioterapia y/o radiacion, y algunos pueden incluir ademas de ello,
terapia bioldgica, hormonal, o trasplante de células madre.

e Patologias crénicas no oncoldgicas:

o Degenerativas del sistema nervioso central.

Esclerosis multiple (EM): se produce cuando se produce un dafio en la médula espinal y el
cerebro, que altera los mensajes entre el cerebro y los rganos. Los sintomas mas caracteristicos son

los siguientes:
- Debilitacion muscular.
- Falta de coordinacion y equilibrio.

- Perturbacién ocular.
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- Problemas cognitivos.

Demencia: grupo de sintomas producidos por trastornos que afectan al cerebro, siendo los
mas caracteristicos, la pérdida de la memoria, y el deterioro del lenguaje. Las personas que la
padecen suelen perder la capacidad de pensar correctamente para realizar las ABVD, asi como para

la resolucién de problemas o control de emociones.

Enfermedad de Parkinson: trastorno del movimiento debido a la falta de produccion de
dopamina por parte de las neuronas. Puede ser de origen genético. Los sintomas se presentan
paulatinamente, al principio en un lado del cuerpo, y posteriormente ambos. Los mas caracteristicos

los siguientes:

Lentitud de movimientos.

Falta de coordinacion y equilibrio.

Temblor en los brazos, manos, cara, y mandibula.

Agarrotamiento de tronco, brazos, y piernas.

0 Procesos cronicos en estadios avanzados.

Insuficiencia cardiaca: se produce cuando la funcion del corazon se presenta alterada o no
bombea la insuficiente cantidad de sangre necesaria para abastecer a los diversos 6rganos,
musculos, y tejidos del organismo. El organismo detecta automaticamente esta irregularidad, y
como consecuencia efectia los mecanismos compensatorios. Estos actiian Ginicamente durante un
cierto periodo de tiempo, y por ello llega un momento en el que el organismo no puede subsanar

esta anomalia en el bombeo del corazon.
Las causas mas comunes que provocan ésta enfermedad son las siguientes:
- Enfermedad coronaria: infarto de miocardio, y angina de pecho.
- Hipertension arterial.
- Consumo excesivo de alcohol.

El primer sintoma detectado se produce cuando el paciente se encuentra en una

determinada situacion, en la que es necesario un mayor bombeo de su corazon, asi como una mayor
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cantidad de sangre al organismo, y debido a ello, siente que le falta el aire y se ahoga, lo cual

anteriormente no le ocurria.

Dicha situacion progresivamente empeora, repercutiendo en sus otros organos vitales. Los
mecanismos de defensa mas comunes que emplea el organismo contra ello, son la taquicardia en
reposo, y el aumento del tamafio del corazén con la finalidad de lograr contracciones mas fuertes

que compensen la anomalia.

La enfermedad normalmente afecta negativamente a la calidad de vida del paciente
limitando sus actividades diarias, causandole fatiga y problemas para respirar. Las personas pueden
estar estables durante varios periodos de tiempo, o por el contrario, necesitar ser hospitalizadas

debido a la deteccion de descompensaciones.

Insuficiencia renal: imposibilidad de los rifiones para producir orina, o la producen de baja
calidad, debido a que en ella no se ha suprimido la cantidad suficiente de residuos toxicos. Se debe
prestar especial importancia a la composicion y calidad de orina, y no a su cantidad.

Se manifiesta la enfermedad cuando solamente funciona un 5% del total de los filtros del

rifidn o nefronas (unidad basica del rifion)

Insuficiencia hepatica: irregularidad del higado que impide que lleve a cabo su funcién

sintética y metabolica.
Se puede clasificar dicha enfermedad de dos maneras:

-Insuficiencia hepética aguda: incapacidad del higado para funcionar. Su evolucién es

inminente, se desarrolla en dias.

-Insuficiencia hepatica cronica: diversas cicatrices en el higado debido a lesiones o
enfermedades persistentes durante un largo periodo de tiempo. Este cumulo de
cicatrices impide que el higado pueda producir proteinas, limpiar la sangre, ayudar en
la digestion de alimentos, almacenar energia, y ayudar a combatir infecciones. Las

causas mas comunes de ello, son el abusivo uso del alcohol, y la hepatitis.

Insuficiencia respiratoria: se produce cuando el oxigeno del paciente circula

anormalmente de sus pulmones al corazon. Los 6rganos que componen el organismo necesitan
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sangre con una alta cantidad de oxigeno para funcionar con normalidad. También puede originarse

el problema de que los pulmones no pueden suprimir el diéxido de carbono de la sangre.
Algunas de las causas de ésta enfermedad son las siguientes:
- Enfermedades pulmonares: embolia pulmonar o neumonia.

- Circunstancias que afectan al control de los nervios y musculos: traumatismo de la

médula espinal, ataque cerebral, o distrofia muscular.
- Uso excesivo de drogas y alcohol.

- Inhalacién de humos o gases nocivos.
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ANEXO I11. Recursos sociales del Catalogo de Servicios Sociales de la

Comunidad Auténoma de Aragon

Los servicios y prestaciones vinculados a la atencion de la dependencia en Aragon, quedan
recogidos en el DECRETO 143/2011, de 14 de junio, del Gobierno de Aragon, por el que se

aprueba el Catalogo de Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma de Aragoén, de la siguiente

manera.

Servicios:

1.2.8.1. Servicio de prevencion de la dependencia. Servicio que proporciona
actividades que previenen la aparicién de las situaciones de dependencia en personas

mayores.

1.2.2.5. Valoracion de la dependencia. Servicio que realiza la valoracion del grado y
nivel de dependencia para garantizar el acceso a los recursos especificos destinados a

las personas que se encuentran en esta situacion.

3.2.1. Teleasistencia. Servicio que ofrece la posibilidad de acceder con inmediatez,
mediante los recursos tecnolégicos adecuados a los servicios oportunos en situacion
de emergencia o de inseguridad, soledad o aislamiento, y al centro de comunicacién
la de atender y conocer el estado de la personas usuaria.

1.1.2. Ayuda a domicilio. Proporciona un conjunto de atenciones orientadas a
facilitar un entorno de convivencia adecuado y tiene como objetivo la prestacion de

una serie de atenciones a los individuos y/o familias en su domicilio.
- Atencion residencial:

1.2.4.1.1. Servicio de alojamiento permanente para personas mayores en
situacion de dependencia. Servicio que ofrece alojamiento alternativo en un
centro residencial para personas mayores de 65 afios en situacion de
dependencia. Proporciona desde una perspectiva integral una atencion
continuada y especializada en funcion del grado de dependencia.
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1.2.4.1.3. Servicio de alojamiento temporal para personas mayores en situacion
de dependencia. “Servicio que ofrece atencion continuada y especializada desde
una perspectiva integral, la prestacion de alojamiento en funcion de su grado de
dependencia, por un tiempo limitado para personas mayores de 65 afos, con el
objeto de apoyar a los cuidadores de esta personas y facilitar el mantenimiento

de estas en su entorno habitual.
- Servicio de Centro de Dia y de Noche:

1.2.5.1. Servicio de estancia diurna asistencial para personas mayores en
situacion de Dependencia. Servicio que se ofrece a las personas mayores en
situacion de Dependencia durante el periodo nocturno. Proporciona una atencion
integral con el objetivo de mejorar o mantener el mejor nivel posible de
autonomia personal. El servicio sirve de medida de respiro para los cuidadores
no profesionales y favorece el mantenimiento de las personas en situacion de

dependencia en su entorno habitual.

1.2.5.10. Servicio de atencion nocturna. Servicio que ofrece a personas en
situacién de dependencia en periodo nocturno, como medida de respiro del
cuidador no profesional y para el mantenimiento de la persona en su entorno
habitual. El servicio proporciona una atencién integral a aquellas personas en
situacion de dependencia cuyo problema de salud ocasiona agitacion nocturna

impidiendo el suefio de los cuidadores habituales.
- Atencién al cuidador:

1.1.4. Servicio de apoyo a personas cuidadoras. Ofrece formacion, apoyo y
sustitucién a aquellas personas que se dedican, con caracter habitual al cuidado

de personas con limitaciones en su autonomia personal, familiar y social.

1.2.3.9. Servicio de atencion socioterapéutica para cuidadores de personas en
situacion de Dependencia. Servicio gratuito, que proporciona una intervencion
profesional a cuidadores no profesionales de personas en situacion de
dependencia mediante grupos socioterapéuticos en los que se aporta apoyo
emocional con la finalidad de mejorar la calidad de vida tanto de ellos mismos,
como de las personas dependientes.
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1.2.8.3 Servicio de formacion para los cuidadores de personas en situacion de
dependencia. Servicio que proporciona formacién integral desde un enfoque
interdisciplinar para los cuidadores de personas en situacion de dependencia con
el objeto de alcanzar una mejor competencia en el desarrollo de las tareas
cotidianas de atencion a sus familiares en situacién de dependencia,
favoreciendo el mantenimiento y desarrollo de los niveles de autonomia de la
persona y el desenvolvimiento en su propio entorno. Los destinatarios de este
servicio, son los cuidadores no profesionales de personas en situacién de

dependencia que perciban una prestacion econémica del entorno familiar.
- Prestaciones:

2.6.1. Prestacion vinculada al servicio. Prestacion econdmica de carécter
periddico destinada a personas en situacion de dependencia en el marco de la
LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, para contribuir a la
financiacion del coste de los servicios establecidos en el catalogo de atencion a
la dependencia, cuando no sea posible, ofrecer dicho servicio, a traves de las

plazas del sistema de responsabilidad pablica.

2.6.2. Prestacion econOmica de asistencia personal. Prestacion economica de
caracter periodico destinada a contribuir a la cobertura de los gastos derivados
de una asistencia persona que facilita el acceso a la educacion y al trabajo, a
personas en situacion de dependencia, en el marco de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en

Situacion de Dependencia.

2.3. Prestaciones econdmicas para la adquisicion de prestaciones tecnoldgicas,
ayudas técnicas y adaptaciones en el hogar y para la accesibilidad universal. Son
ayudas economicas e individuales, a favor de personas con discapacidad y de
personas en situacion de dependencia, destinadas a favorecer su autonomia

personal mediante la financiacion de gastos.

2.5.1. Prestacion economica para cuidados en el entorno familiar. Es una

prestacién econdmica derivada de la Ley 39/2006, que se concede, con caracter
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excepcional, cuando la persona en situacion de dependencia es atendida por su

entorno.

(D. 143/2011, 2011, Anexo 11, Fichas de Prestaciones).
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ANEXO 1V. Articulos periodisticos objeto de analisis

o ““‘Hasta 1.300 aragoneses han muerto esperando la Ley de Dependencia en el tltimo afio.

Los beneficiarios han descendido en mas de 2.700 personas y en 1.400 los que reciben

prestaciones.

La lista de espera para acceder a la dependencia se ha reducido. Si en diciembre de 2013
habia 8.323 personas, a las cuales se les ha reconocido un grado de discapacidad pero no habian
tenido acceso a ninguna ayuda, un afio después esta cifra menguaba hasta los 7.023. La
disminucion ha sido de 1.300 dependientes, por el contrario, el nimero de beneficiarios con
prestacion no ha crecido. “Esta disminucion no es sindénimo de que hayan empezado a recibir
ayudas sino de que en un solo afio 1.300 personas han fallecido esperando la Ley de la
Dependencia”, explica José Manuel Ramirez, presidente de la Asociacion Estatal de Directores y

Gerentes en Servicios Sociales.

“La realidad es que el ritmo de desmantelamiento del sistema en Aragon va en orden con
los fallecimientos que se producen™, destaca Ramirez. Por ello, no es de extrafiar que cada vez que
se publiquen nuevos datos todas las variantes que se contemplan se reduzcan. Prueba de ello, es lo
ocurrido con el volumen de personas que tienen reconocido el derecho a la Dependencia. Si en
mayo ya habian salido del sistema 593 aragoneses, en los ultimos meses estas cifras no han hecho

mas que incrementarse hasta llegar a los 2.726 que se ya no estan dentro de esta Ley.

La reduccion no ha sido igual en todos los tipos de grados reconocidos. Mientras que los
de mayor nivel han menguado en poco mas de 600 personas en el Gltimo afio, el grado dos y, en
especial, el uno han sufrido una mayor sangria. En concreto, se han perdido 961 beneficiarios de
grado dos y 1.154 de grado uno.

“Es algo muy dramatico porque si nos fijamos, se puede comprobar que estos datos son
similares a los que habia en 2009, poco mas de un afio después de la implantacion de esta Ley”,
subraya Ramirez. Asimismo sefiala que la sangria se viene produciendo desde mayo de 2011,

cuando habia un total de 36.487 beneficiados, un 34% més de los que hay en la actualidad.

Los beneficiarios de prestaciones también continGan reduciéndose. Mientras que en
diciembre de 2013 habia 18.502, un afio después habia descendido hasta los 17.076, es decir, 1.426
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menos. Todas estas pérdidas suponen una disminucion de las prestaciones econdémicas de ayuda a
la familia. Solo el nimero de plazas en residencias ha crecido durante el Ultimo mes,

incrementandose en 85.

Unas cifras que posiblemente sigan ampliandose debido al Acuerdo Marco alcanzado con
el Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS), que se centra en el establecimiento de
aproximadamente de 1.548 plazas y durara hasta el 31 de diciembre de 2018. “De este modo, las
personas que mas lo necesiten podran acceder a plazas concertadas en residencias”, sefiala

Paquita Morata, gerente de la Asociacion Aragonesa para la Dependencia.

En verano, entran nuevos dependientes.

Seguln los ultimos decretos aprobados, esta prevista la entrada de nuevos dependientes
para el 1 de julio de 2015, sin embargo, ain no esta asegurada su financiacion y como se llevara a
cabo. “Ni en los presupuestos del Estado ni en los de la DGA aparece un montante para esta
finalidad, ademas, viendo el funcionamiento que esté teniendo el Gobierno aragonés en este tema,
seguramente se retrase”, sostiene Ramirez. Segun sus datos, alrededor de 11.000 personas

deberian engrosar la lista de dependientes con prestaciones a partir de este verano.

Aragon ha estado tres meses sin modificaciones.

Las tablas que ofrecen mensualmente el Imserso y el Sistema para la Autonomia y la
Atencion a la Dependencia (SAAD) muestran que desde agosto de 2014 no ha habido ningun tipo
de variacion en los dependientes aragoneses. “Esto se debe a que no la DGA no facilitado
informacion durante este tiempo y que al cerrar el afio se ha visto obligado a dar todos los datos,

gue mantienen la tendencia que llevamos viendo estos afios”, explica Ramirez.

Las cifras de Espana podrian estar maquilladas.

Por su parte, Espafia acaba de entrar en la misma tendencia en la que se encuentra
Aragon desde hace unos meses. “Por primera vez, todas las variantes se reducen a nivel estatal”,
afirma Ramirez. Sin embargo, la publicacion un mes tarde de las cifras de diciembre de 2014 no
esta exenta de polémica. “De repente, han aparecido 9.000 dependientes mas en Canarias, unos

datos que no son reales y que solo se encuentran en los papeles para intentar maquillar las cifras
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estatales”, sefiala Ramirez. Aun asi, el nimero de beneficiarios totales de Espafia se ha visto

menguado en el Gltimo afio.”®

6 Sadaba, M. (2 de marzo de 2015). Hasta 1.300 aragoneses han muerto esperando la Ley de Dependencia en el Gltimo
afio [Version digital]. Heraldo de Aragon. Recuperado el 7 de marzo de 2015, de
http://www.heraldo.es/noticias/aragon/2015/02/28/un_total 300 aragoneses_han_muerto_esperando_ley depe
ndencia_ultimo_ano_342579_300.html


http://www.heraldo.es/noticias/aragon/2015/02/28/un_total_300_aragoneses_han_muerto_esperando_ley_dependencia_ultimo_ano_342579_300.html
http://www.heraldo.es/noticias/aragon/2015/02/28/un_total_300_aragoneses_han_muerto_esperando_ley_dependencia_ultimo_ano_342579_300.html
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o “El Consell tramitara por Via de Urgencia las solicitudes de grandes dependientes.

Bienestar Social ha preparado un texto normativo en algunos supuestos para acortar el

periodo entre la peticion y la contraprestacion.

La Conselleria de Bienestar Social ha preparado un texto normativo que prevé la
tramitacion por Via de Urgencia en algunos supuestos de las solicitudes para las ayudas
econdmicas contempladas en la Ley de Dependencia con el fin de acortar el periodo entre la

peticion y la contraprestacion.

Asi lo ha anunciado hoy el conseller de Bienestar Social y vicepresidente Social de la
Generalitat Valenciana, Juan Cotino, durante su visita al centro de atencion temprana que la

Asociacion Prodeficientes Psiquicos (APSA) tiene en Alicante.

Cotino ha precisado que el tramite de urgencia podran solicitarlo en caso de menores de
tres afios, de los enfermos mentales y de los discapacitados psiquicos con problemas
sociosanitarios, de los grandes dependientes en situacion de desamparo y de aquellos en los que se

evidencia una situacion de maltrato u omisién de los cuidados minimos.

"La urgencia estimada acelerara la tramitacion completa del expediente, pudiendo

resolverlo con mayor brevedad", ha afiadido.

Cotino ha expuesto esta modificacion ante 42 servicios municipales de atencion a la

Dependencia (SMAD) de la provincia de Alicante.

Durante su intervencién ante los SMAD, ha sefialado que "la redaccion de este texto no ha
sido posible hasta que el Gobierno central ha finalizado la regulacion del sistema de atencion a la
Dependencia con la publicacion de los acuerdos del copago y la acreditacion de calidad”, que tuvo

lugar en diciembre de 2008.

"Hay 460 profesionales trabajando en la aplicacion de la Ley en la actualidad”, ha
agregado, al tiempo que ha sefialado que es necesario “establecer unos minimos criterios en su

aplicacion para que sea lo mas eficaz posible™.

Por otra parte, el vicepresidente Social ha anunciado que la Conselleria apoyara
economicamente la ampliacion del centro ocupacional Torremar, en el que se presta atencion a

discapacitados de APSA, con 60 plazas mas.
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Ademas, también se pondra en marcha una vivienda tutelada para personas con

discapacidad en San Vicente del Raspeig, con capacidad para seis personas.

Cotino ha destacado que el Centro de Atencion Temprana de APSA "es el mas grande de
Espafia de estas caracteristicas"”, ya que en él se atiende a 250 menores de entre 0 y 3 afios con

discapacidad o riesgo de padecerla.

Bienestar Social aporté un millon y medio de euros a APSA para el mantenimiento de sus

centros, cuantia de la que se han destinado 500.000 euros al Centro de Atencion Temprana.

"Esta asociacion atiende a mas de 1.300 discapacitados intelectuales en la provincia de
Alicante", ha apuntado el conseller, al tiempo que ha indicado que "los menores que reciben una
estimulacion temprana en sus centros pueden seguir recibiéndola en los afios posteriores, tanto en

centros ocupacionales como en viviendas tuteladas". ’

" El Consell tramitara por Via de Urgencia las solicitudes de grandes dependientes. (16 de febrero de 2009). Levante, el
mercantil valenciano [Version digital]. Recuperado el 16 de febrero de 2015, de http://www.levante-
emv.com/comunitat-valenciana/2009/02/16/consell-tramitara-via-urgencia-solicitudes-grandes-
dependientes/556569.html


http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2009/02/16/consell-tramitara-via-urgencia-solicitudes-grandes-dependientes/556569.html
http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2009/02/16/consell-tramitara-via-urgencia-solicitudes-grandes-dependientes/556569.html
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0 “‘Los extremefios que reciban cuidados paliativos y necesitan recursos de la Dependencia

seran valorados en 15 dias.

Un protocolo acordado entre el Servicio Extremefio de Salud (SES) y el Servicio
Extremefio de Promocion de la Autonomia y Atencion a la Dependencia (Sepad) permitira que las
personas que reciben cuidados paliativos y que necesitan algun recurso de la Ley de la
Dependencia puedan ser valoradas en un plazo no mayor a 15 dias, ya que hasta ahora este plazo

oscila entre dos y tres meses.

Este acuerdo, cuya entrada en vigor comienza tras la firma del protocolo, implicara que
"en el menor tiempo posible™ los enfermos puedan hacer "uso efectivo de ese servicio™ o de esa

prestacion, tras la pertinente valoracion de los equipos de ambos organismos.

Asi lo ha anunciado este miércoles en rueda de prensa la directora gerente del Sepad,
Cristina Herrera, en la firma de este acuerdo en Mérida, donde ha estado acompafiada de su
homdnimo en el SES, Joaquin Garcia, y donde ha declarado que los servicios o prestaciones a los

que se refiere este protocolo seran de ayuda a domicilio y atencidn residencial.

En su intervencion, Cristina Herrera ha recordado que para recibir este trato
"preferente”, las personas afectadas deben cumplir con unos requisitos "especificos" y unos
criterios "bien definidos".

Asi, este protocolo esta dirigido a personas cuyo cuidador principal presente un riesgo
"inminente de claudicacion™ por "la sobrecarga™ que los cuidados que requieren este tipo de

personas pueden llegar a ocasionar.

También esta planteado para casos en los que no hay un cuidador principal definido, para
aquellas personas que carecen de una red de apoyo familiar, para quienes presenten una situacion
"muy precaria o deficiente” en su domicilio y para quienes tengan "escasos 0 nulos™ recursos

econodmicos.

Esta ultima condiciéon se entenderd como que los ingresos que perciban los posibles
beneficiarios tendran que ser "iguales o inferiores" al Indicador Publico de Rentas de Efectos

Multiples (Iprem), ha matizado.
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Mecanismos de coordinacion.

Ademas, este acuerdo tiene por objeto establecer mecanismos de coordinacion entre los
equipos de cuidados paliativos del SES y los equipos de valoracion del Sepad con el fin de
garantizar que las personas con una enfermedad avanzada y que requieran del acceso a un servicio
0 prestacion contemplados en la Ley de la Dependencia puedan hacerlo "en el menor espacio de

tiempo posible™.

Segun la directora gerente del Sepad, se trata del primer protocolo de estas caracteristicas
en la region y "es prueba de los esfuerzos continuados” que la Consejeria de Salud y Politica
Social realiza para "mejorar la coordinacion de los recursos disponibles”, en aras de garantizar

"una adecuada y &gil" atencién a los extremefios.

Una vez que se cumpla el primer afio de su entrada en vigor, el protocolo serd sometido a
una evaluacion para confirmar su buen funcionamiento y para introducir las mejoras que se
consideren oportunas. A preguntas de la prensa sobre el coste al que ascenderia el acuerdo,
Herrera ha contestado que éste "no tiene ninguna dotacion presupuestaria”, ya que "adelantar o

gestionar" con "mayor premura" algunos de los expedientes "no tiene dotacion especifica”.

Activacion desde las ocho unidades de cuidados paliativos.

Por su parte, el director gerente del SES, Joaquin Garcia, ha apuntado que este
procedimiento se activa desde las ocho unidades de cuidados paliativos del SES en la region, que
estan repartidas entre las provincias de Caceres y de Badajoz, a razdn de cuatro en cada una de

ellas.

Los trabajadores sociales de estas unidades, una vez que detecten la necesidad de que
algunas de las personas que reciben estos cuidados disponga ademas de recursos o prestaciones de
la Dependencia, informaran de manera “inmediata” a la Unidad de Gestion de Recursos,
Dispositivos y Servicios del Sepad, con el envio de la correspondiente solicitud, acompafiada del

informe del médico del Equipo de cuidados paliativos y del informe social.

Una vez cumplido este paso, la Gerencia Territorial del Sepad correspondiente notificara

al equipo de valoracion la priorizacion de ese expediente, acorde con este protocolo.
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El equipo de valoracién del Sepad contacta con la trabajadora social de cuidados
paliativos para fijar la visita personal conjunta al domicilio del solicitante, y en esa visita se

realizara la valoracion correspondiente, conforme a lo que establece el baremo de la Dependencia.

En caso de que la puntuacion obtenida por el solicitante no dé lugar a una prestacion o
servicio de la Dependencia, se establecerd una nueva fecha para repetir la visita y confirmar la

evolucion del paciente.

Cabe destacar que todo este proceso se realizard en un plazo de 15 dias, con lo que los
beneficiarios podran disponer bien del recurso, o bien de la prestacion solicitada "en el menor

espacio de tiempo posible", ha concretado Garcia.

Cuidados paliativos en Extremadura.

El perfil del paciente que recibe cuidados paliativos es el de una persona que padece una
enfermedad "avanzada, incurable, progresiva"”, sin posibilidades "razonables” de respuesta a un
tratamiento especifico, que conlleva sintomas "diversos intensos y cambiantes, con la existencia de

un "gran impacto emocional”, tanto para el enfermo como para su familia.

En concreto, se trata, por tanto de personas cuyo prondstico de vida es "muy limitado",
generalmente entre seis meses de vida y un afio; y que por ende, en caso de necesitar acceso a un
recurso contemplado en el catdlogo de servicios asociados a la Dependencia, requieren una

respuesta "rapida, agil y eficaz" en el tiempo.

Para Joaquin Garcia, esta apuesta por las personas que reciben cuidados paliativos en la
region es "una muestra mas" del "firme convencimiento” del Gobierno de Extremadura por este
servicio, del que se benefician unas 6.000 personas al afio en la region, a traves del Programa

Regional de Cuidados Paliativos.

A dia de hoy, el 95 por ciento de los pacientes que forman parte de este programa estan
afectados pos algun tipo de cancer, mientras que el 5 por ciento restante presenta otro tipo de

patologia cronica.

"El Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura es de los Unicos de todo el
pais que proporciona atencion mixta al paciente”, ha indicado Garcia, quien ademas ha remarcado
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que dicha atencidn se realiza "combinando los cuidados hospitalarios con los que se realizan en el

propio domicilio™.

Junto con ello, ha recordado que ademas, Extremadura es una de las tres comunidades
autébnomas, junto a Catalufia y Castilla y Leon, que en toda Espafia cuenta con un Observatorio de
los Cuidados Paliativos y es el Unico territorio a nivel nacional que dispone de un Plan de
Voluntariado en esta materia, "que aglutina los esfuerzos” de 15 asociaciones y 164 voluntarios,

gue como ejemplo, solo en 2012 realizaron casi 500 acciones.

Posibilidad de un verano anémalo por golpes de calor.

En otro orden de cosas y a preguntas de la prensa sobre si se espera un verano anémalo
en lo que a golpes de calor se refiere con respecto a otros, el director gerente del SES ha explicado
que no hay prevista ninguna "alerta especial”, mas que la que se inici6 anteriormente a la ola de

calor.

En este sentido ha avanzado que en el caso de que se prevea "en un periodo de tiempo
breve" unas temperaturas "extremas” y que hagan poner en peligro la salud, se volveran a
recordar todas las recomendaciones que se han hecho desde el SES, asi como las del Ministerio de
Sanidad.

"De entrada no esperamos que sea un verano especialmente caluroso”, aunque “en
principio se pensase que seria mas fresco que otros, hemos tenido unas temperaturas especialmente

altas", ha concluido Joaquin Garcia.

Finalmente la directora gerente del Sepad ha explicado que desde este organismo se

recuerda a todos sus centros residenciales, que pongan en marcha el protocolo que existe para

estos casos ante las previsiones estivales que se pudieran producir.”®

8 Los extremefios que reciban cuidados paliativos y necesitan recursos de la Dependencia seran valorados en 15 dias.
(17 de julio de 2013). 20 Minutos [Version digital]. Recuperado el 18 de febrero de 2015, de
http://www.20minutos.es/noticia/1873570/0/
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0 ““‘La Ley de Dependencia "falla" con los enfermos en fase terminal, denuncia la Sociedad

de Cuidados Paliativos.

Javier Rocafort, presidente de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (Secpal),
denuncié hoy que la Ley de Dependencia "esta fallando" en la atencién a los enfermos en fase

terminal.

Rocafort preciso que "el problema no es que la Ley de Dependencia no prevea las ayudas,
sino que necesitamos resolver el diagndstico y la aplicacion de medidas en muy pocos dias y en

esto es lo que estamos fallando".

El presidente de la Secpal hizo estas declaraciones en la presentacion de la Guia
Audiovisual de Cuidados Paliativos en Madrid, que tiene como objetivo ayudar a los familiares de

pacientes en situacion terminal.

La Guia explica los sintomas més frecuentes de la enfermedad avanzada, asi como
consejos préacticos a los familiares para enfrentarse emocionalmente a la situacion y dar a sus
familiares los cuidados que necesiten en sus ultimos dias, segun Emilio Herrera, director técnico

del proyecto.

Antonio Pascual, coordinador de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, informo
de que las preguntas més usuales de los familiares estan relacionadas con el dia a dia (cémo hacer
que los enfermos lleven lo mejor posible sus Gltimos dias) y preguntas "existenciales” como ¢por

qué nos tiene que llegar esta situacién ahora? o ¢,cémo va a ser el futuro?””°

® La Ley de Dependencia "falla" con los enfermos en fase terminal, denuncia la Sociedad de Cuidados Paliativos. (28 de
mayo de 2009). EI Economista [Version digital]. Recuperado el 16 de febrero de 2015, de
http://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/1284250/05/09/La-Ley-de-Dependencia-falla-con-los-

enfermos-en-fase-terminal-denuncia-la-sociedad-de-cuidados-paliativos.html#.Kku8Yy2XNUgV2Ma


http://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/1284250/05/09/La-ley-de-dependencia-falla-con-los-enfermos-en-fase-terminal-denuncia-la-sociedad-de-cuidados-paliativos.html%23.Kku8Yy2XNUgV2Ma
http://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/1284250/05/09/La-ley-de-dependencia-falla-con-los-enfermos-en-fase-terminal-denuncia-la-sociedad-de-cuidados-paliativos.html%23.Kku8Yy2XNUgV2Ma
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0 ““Los médicos instan a ampliar la Ley de Dependencia a enfermos oncolégicos.

La Organizacion Médica Colegial (OMC) y la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos
(Secpal) han hecho de llegar a la ministra de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Leire Pajin, y a
los responsables de los grupos politicos, un documento de propuestas ante el proyecto de Ley de
«Cuidados paliativos y muerte digna» que elabora el ministerio.

Entre las doce propuestas que contempla el documento remitido a los responsables
politicos, los médicos recomiendan que los pacientes en situacion de enfermedad terminal, con una
expectativa de vida muy limitada, deben tener derecho a las prestaciones de la Ley de Dependencia
mediante un procedimiento de acceso urgente, pero limitado en el tiempo a un maximo de seis
meses. «Esta nueva Ley es una oportunidad histérica para articular un equivalente a la baja
laboral para el familiar cuidador que facilite la atencion del enfermo en el propio domicilio». A la
propuesta, recogida en el punto nueve del documento, incorporan la recomendacion de que la
nueva norma legal debe contemplar que los menores y los adultos con enfermedades no
oncoldgicas accedan a la medicina paliativa en las mismas condiciones que los pacientes con

cancer.

La OMC y Secpal trabajan conjuntamente en la mejora de la atencién sanitaria al final de
la vida desde hace mas de diez afios, «esta Ley representa una oportunidad histdrica para impulsar
la divulgacion social de los cuidados paliativos y de la solidaridad con el que sufre» porque «los
cuidados paliativos no pueden considerarse como un privilegio sino como un derecho de todos los

ciudadanos», explican desde la OMC.

Un derecho. Los médicos consideran que los cuidados paliativos no pueden considerarse
como un privilegio, sino como un derecho de todos los ciudadanos, «debe garantizarse el acceso
equitativo a unos recursos de cuidados paliativos de calidad en todas las comunidades
auténomas», aseguran. Para ello, la Organizacion Médico Colegial considera imprescindible
«establecer una politica de recursos humanos y estructuras asistenciales adecuados, de acuerdo
con los estandares recomendados por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos».

En el ambito mas especializado, el documento presentado al ministerio contempla que la
Ley garantice la creacion de equipos de profesionales sanitarios, con independencia de su
especialidad, e instan a que la formacion en cuidados paliativos sea obligatoria en los estudios

universitarios , impartida por profesionales con experiencia clinica en esta area asistencial, «la
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prestacion de cuidados paliativos debe ser una competencia basica de todos los profesionales

sanitarios, con independencia de su especialidad».

La OMC y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos proponen que la Ley garantice
que los profesionales que trabajan en los equipos de cuidados paliativos tengan la adecuada
cualificacion y una acreditacion oficial, «la creacion del Area de Capacitacion Especifica, segln lo

previsto en la Ley de Ordenacién de Profesiones Sanitarias, serfa la solucion adecuada».”*°

19 Tapia, C. (18 de enero de 2011). Los médicos instan en ampliar la Ley de Dependencia a enfermos oncoldgicos
[Version  digital]. Diario de Ledn. Recuperado el 16 de febrero de 2015, de
http://www.diariodeleon.es/noticias/saludybienestar/medicos-instan-ampliar-Ley-Dependencia-enfermos-

oncologicos_578387.html


http://www.diariodeleon.es/noticias/saludybienestar/medicos-instan-ampliar-ley-dependencia-enfermos-oncologicos_578387.html
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ANEXO V. Tipologia de probleméticas sociales

El departamento de Trabajo Social del HSJDZ ha elaborado una serie de protocolos con la
finalidad de orientar sus intervenciones. EI Hospital San Juan de Dios de Zaragoza (2014), expone
las diversas problematicas sociales detectadas en los nuevos ingresos hospitalarios, referidas a la
inadecuada prestacién de cuidados al paciente en su entorno.

Familia en precario. La unidad de convivencia carece de la capacidad necesaria para

asumir los cuidados. Son los casos de ancianos sin hijos, familiares con discapacidad,

desestructuracion familiar, etc.

Unidad en soledad. El paciente no tiene familiares.

Marginalidad. Personas que se encuentran en situacion de marginacion social por su modo

de vida u origenes: transeuntes, alcoholismo, gitanos, prostitucion, inmigrantes, etc.

Convivencia no normalizada. Unidades de convivencia a las cuales no les une ningan lazo

familiar, ni formal.

Sin familia directa. La familia mas cercana del paciente son sobrinos.

Claudicacion familiar. El paciente tiene una unidad de convivencia normalizada y estable,

pero debido a la sobrecarga por los cuidados de la persona dependiente, le sobreviene una crisis que

provoca su claudicacién para la atencion.
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ANEXO VI. Indice de Barthel

El Departamento de Sanidad, Bienestar Social, y Familia (2006), define el indice o test de
Barthel, como una escala de valoracién de la autonomia personal de un individuo en relacién a la
realizacion de las ABVD:

Alimentacién Bario

Vestido Aseo

Uso de retrete Defecacion

Miccidn Deambulacion

Subir y bajar escaleras Transferencia entre la silla y la

cama, 0 viceversa.

Asi mismo, sefiala que puede ser empleado con cualquier persona que requiera de una
valoracion de su capacidad funcional, pero sobre todo en aquella que se encuentre en rehabilitacion
fisica, y a la que padezca una patologia cerebro-vascular aguda. La recogida de la informacién se
realiza a través de una entrevista con el paciente, o con unidad de convivencia o cuidadores en el
caso de un grave deterioro cognitivo.

El Departamento, declara que este indice valora dos situaciones, la actual del paciente, y la
previa al propio proceso, y se puntia de 0 a 100, es decir desde dependencia absoluta a una

independencia, con la finalidad de conocer las deficiencias especificas de cada individuo:
< 20: Dependencia total
20-35: Dependencia grave
40-55: Dependencia moderada
60-90/100: Dependencia leve

100: independiente. 90 si emplea silla de ruedas
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Cuadro 3. Método de valoracion indice de Barthel.

5 puntos si necesita ayuda.

5 puntos si es capaz de lavarse por completo solo, incluyendo
el entrar y salir de la ducha o bafiera.

10 puntos si es capaz de vestirse asi mismo por completo.

0 puntos si necesita ser ayudado.

0 puntos si necesita ser ayudado.

5 puntos si necesita ayuda para acudir al retrete pero tiene

capacidad para limpiarse asi mismo.

10 puntos si es continente, s6lo usa supositorio 0 enema.
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0 puntos si necesita ser ayudado.

5 puntos si tiene algun escape ocasional (maximo uno por

cada 24 horas), 0 necesita ayuda para cuidarse la sonda.

15 puntos si es independiente, camina solo méas de 50 metros.

5 puntos si es independiente en silla de ruedas, sin ayuda

recorre 50 metros, y es capaz de girar esquinas.

10 puntos si sube y baja solo las escaleras. Puede apoyarse en
barandillas o utilizar baston.

0 puntos si es incapaz de hacerlo sin ayuda.

10 puntos si necesita una limitada ayuda.

0 puntos si es incapaz de hacerlo, no se mantiene sentado.

Fuente: elaboracién propia a partir del Departamento de Sanidad, Bienestar Social, y Familia (2006).
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ANEXO VII. Cuestionario Pfeiffer

El Departamento de Sanidad, Bienestar Social, y Familia (2006), sefiala que el cuestionario
de Pfeiffer permite identificar la existencia y grado del deterioro cognitivo del paciente a través de
la exploracion de la memoria a corto y largo plazo, la orientacion, e informacion de hechos

cotidianos, asi como la capacidad de célculo.

Asi mismo, afirma que se aplica a cualquier paciente que requiera una valoracion de su
capacidad mental, y es administrado a traves de un cuestionario, que evalta a partir de los errores

producidos:
8-10: deterioro cognitivo severo
5-7: deterioro cognitivo moderado
3-4: deterioro cognitivo leve

0-2: normal

Ademas, destaca que este cuestionario tiene en cuenta el nivel educativo del individuo, ya
que si tiene un nivel educativo bajo (estudios basicos), se admite un error mas para cada categoria, y

en cambio si es alto (estudios universitarios), se admite un error menos para cada categoria.

El departamento, indica que se realizan las siguientes 11 preguntas, y el profesional debe

marcar con una X las respuestas incorrectas, contando después el nimero total de errores:
= ;Qué dia es hoy? (Mes, dia, afio)
= /Qué dia de la semana es hoy?
= (Como se llama este sitio?
= ¢En qué mes estamos?
= ;Cual es su nimero de teléfono? (Si no hay, direccion de la calle)

= ;Cuantos afos tiene usted?
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¢ Cuando naci6 usted?

¢Quien es el actual presidente (del Pais)?
¢Quién fue el presidente antes que él?
Digame el primer apellido de su madre

Empezando en 20 vaya restando de 3 en 3 sucesivamente
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ANEXO VIII. Matriz entrevistas a informantes

Cuadro 4. Matriz de entrevista al equipo profesional de UCP del HSIDZ.

) - Area ) _
Area Medicina : 5 Area Social
psicologia

Funciones

profesionales en la
UCP.

Importancia de los

cuidados paliativos.

Tipo de
enfermedades
avanzadas
UCP
tratadas en la
UCP.
Intervencion
profesional con la
familia del paciente
de la UCP.
Intervencion del
ESAD
. Como afecta la
Necesidades y Como afecta la
. enfermedad al
problematicas ) enfermedad al
) paciente de la )
sociales. paciente de la UCP.

UCP.




Necesidades y

problematicas
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Area Medicina

Area

psicologia

Area Social

Como afecta la
enfermedad a
la familia del
paciente de la

UCP.

Como afecta la

enfermedad a la

familia del paciente

de la UCP.

Necesidades

sociales del enfermo

y/o la familia de la
UCP.

Problematicas

sociales.
sociales detectadas
en los pacientes de
la UCP.
Actuacion ante las
problematicas
sociales detectadas
en los pacientes de
la UCP.
Recursos sociales
demandados por
los pacientes y/o
familiares de la
Recursos UCP.
sociales Recursos sociales

ideales acorde a la
situacion de los
pacientes de la
UCP.
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Area Medicina Area Area Social
psicologia
Repercusion a la
autonomia
Pérdida de la personal, de los
autonomia pacientes de la
personal UCP, para
realizar las
ABVD
Proceso de
tramitacion de la
LAAD de los
pacientes de la UCP.
Repercusion de la
T tramitacion de la

LAAD en los
pacientes de la UCP.

Propuestas de
mejora de la LAAD
para los pacientes
de la UCP.

11

Fuente: Elaboracidn propia.

11 La matriz se divide en blogues tematicos, y dentro de éstos, se especifican los temas a tratar, asi como

los entrevistados. Unos temas se dirigen a todo el equipo multidisciplinar de la UCP seleccionado, y otros a

profesionales concretos de la misma.
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Cuadro 5. Matriz entrevista profesionales servicios sociales municipales y de atencion primaria de

LAAD

salud.

Proceso de tramitacion de la
LAAD de los pacientes con
EAET.

Repercusion de la tramitacion
de la LAAD en los pacientes con
EAET.

Mejora de la LAAD para los
pacientes con EAET.

12

Fuente: Elaboracion propia.

12 |_a matriz se divide en el bloque tematico “LAPAD”, y dentro de éste, se especifican los temas a tratar, asf

como los entrevistados. Los temas se dirigen ambos profesionales por igual.
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ANEXO IX. Datos extraidos de la muestra de poblacion

Cuadro 6.Muestra de la poblacion.

EDAD| DIAGNOSTICO MEDICO |PROVINCIA|BARTHEL | PFEIFFER
65 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
85 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 15 4
81 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 7
86 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
79 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
87 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
69 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 15 10
75 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 3
46 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 65 0
50 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 20 4
73 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 9
M ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
79 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 65 10
89 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
82 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
72 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
87 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 10 4
71 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 3
75 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
56 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
86 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 2
76 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 3
46 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 25 7
42 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 15 0
60 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
66 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0
48 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 20
56 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
64 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 2
61 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
78 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 9
48 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 55 1
79 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 6
84 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
77 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 2
80 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 10 6
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EDAD| DIAGNOSTICO MEDICO |PROVINCIA|BARTHEL | PFEIFFER
70 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
80 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
9% ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
47 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 8
47 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 50 0
78 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 10 2
70 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 6
73 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 20 3
73 ENFERMEDAD ONCOLOGICA TERUEL 0 5
91 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 5
52 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA o5 3
54 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10
88 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 10 1
61 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 1
48 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 55 1
9% ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 8
80 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 8
78 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 25 2
52 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 6
78 ENFERMEDAD ONCOLOGICA | ZARAGOZA 5 2
85 | ENFERMEDAD NO ONCOLOGICA | ZARAGOZA 0 10

Fuente: Elaboracion propia.




Cuadro 7.Muestra de la poblacion.

Enfermos terminales, los “dependientes” olvidados.

Trabajo Fin de Grado

MARGINALIDAD NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO SAD PRIVADO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO Sl GRADO Il NO NO
FAMILIA EN PRECARIO SAD MUNICIPAL Sl NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA SAD PRIVADO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO SAD PRIVADO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
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FAMILIA EN PRECARIO SAD PRIVADO NO NO NO NO
CONVIVENCIA NO
NORMALIZADA NO NO NO NG NO
MARGINALIDAD RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
CONVIVENCIA NO

NORMALIZADA NO NO NO NG NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO SAD MUNICIPAL NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
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CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA NO NO NO NO NO
SIN FAMILIA DIRECTA NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO Sl NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO Sl GRADO Il NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO RESIDENCIA NO NO NO NO

CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO NO NO NO NO NO
FAMILIA EN PRECARIO SAD PRIVADO NO NO NO NO

CLAUDICACION FAMILIAR NO NO NO NO NO

Fuente: elaboracion propia.
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