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Resumen

Este articulo pretende definir cual es la aportacion del trabajo social a la atencién
primaria de salud, enla atencion a las personas con enfermedad créonica avanzada
(MACA) y final de vida. Cuales son las areas y posibilidades de intervencion desde
esta disciplina,y como esta contribucién supone una mejora en términos de atencion
integral, calidad de vida, y satisfaccion de las personas atendidas y sus familias
(unidad a tratar).

El articulo hace esta aproximacién, combinando la exposicion de un caso, y su
proceso de trabajo, con elementos tedricos que complementan y amplian la
comprension del alcance de la intervencion social en la atencién primaria de salud.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

Abstract

This article aims to define the contribution of social work in primary health care
with people with advanced chronic disease and end-of-life situations. Areas and
possibilities for intervention from this discipline, and how this contribution
represents an improvement in terms of comprehensive care, quality of life, and
satisfaction of the people served and their families (unit to be treated) are explained

in this article.

The article makes this approach by combining a case presentation and its work
process with theoretical elements that complement and broaden the understanding
of the scope of social intervention in primary health care.

Key words: Primary health care, advanced chronic disease, comprehensive care,

complexity, palliative care.

El trabajador social
aporta su experiencia en
la valoracion de la
dimension social,
familiar y psicosocial,
elaborando el
diagnéstico social
sanitario que
complementa el
diagnéstico clinico.

Introduccion

Actualmente el envejecimiento de la poblacion, y el aumen-
to de la supervivencia de personas con enfermedades crénicas
evolutivas, sumado a la complejidad clinica, social y psicosocial
de las situaciones, supone un reto para el sistema sanitario en
nuestro entorno.

La atencién integral a las personas que ofrece nuestro sis-
tema de atencién primaria de salud (APS) implica desarrollar
una metodologia de trabajo interdisciplinario que permita com-
partir los objetivos de intervencién, diferenciando las compe-
tencias y funciones de cada disciplina profesional. El
documento Terminologia de la cronicidad® define el abordaje
interdisciplinario como: “enfoque del proceso de atencién al
paciente en el que participan profesionales de diferentes am-
bitos y disciplinas, hecho de forma interactiva e integradora”.
Es en este contexto en el que desarrollamos nuestra actividad
profesional los trabajadores sociales de salud.

El trabajador social aporta su experiencia en la valoracién
de la dimension social, familiar y psicosocial, elaborando el
diagnoéstico social sanitario que complementa el diagnéstico
clinico, aportando elementos de intervencion en el plan de tra-
bajo del equipo, en base a las necesidades detectadas.

Este articulo no sélo sera de utilidad para los propios tra-
bajadores sociales, sino para los demds profesionales del equi-
po de atencién primaria, pues les permitira conocer las
posibilidades de intervencién desde el trabajo social, tanto con
la persona con enfermedad crénica avanzada y final de vida,
como con su familia.

2 Diccionari de terminologia de la cronicitat.
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En el abordaje integral de las situaciones de salud, es basi-
co el conocimiento del profesional y saber en qué medida com-
plementa y amplia las posibilidades de intervencion. El
abordaje integral debe garantizar la atencién a las necesida-
des fisicas, funcionales, emocionales, sociales y espirituales.

El anico hecho que no ha variado a lo largo de los siglos es el
de la muerte. Aunque sea un hecho irreversible e inevitable, el que,
los profesionales del ambito sanitario tenemos que plantearnos
el como, proporcionando una atencién centrada en las necesidades,
deseos y preferencias de la persona enferma, adecuada a su si-
tuacién de complejidad, especialmente en la etapa final de la
vida, sin olvidar la familia y principalmente el cuidador principal.

La atencién primaria de salud tiene un papel clave en la
atencién a las necesidades de la persona con enfermedades
crénicas, crénicas avanzadas y final de vida, por su alcance
longitudinal, a lo largo de la vida de la persona, enfocada a las
necesidades y preferencias de la persona y su familia, y por su
encuadre en el entorno social y comunitario concreto.

Marco conceptual

El Plan de Salud de Cataluha 2016-20 reconoce la necesi-
dad de implementar, de acuerdo con la tendencia de una po-
blacién envejecida y con mas enfermedades crénicas, un
modelo de atencién centrada en la persona, con acciones trans-
versales, interdepartamentales e integradas, dirigidas a la pre-
vencion de la enfermedad, la promocion de la salud y con una
visién comunitaria y poblacional.

Se define la atencién centrada en la persona (ACP) como
una “atencién que pone a la persona en el centro del sistema,
con el objetivo de mejorar su salud, calidad de vida y bienes-
tar, respetando su dignidad y derechos, asi como sus necesi-
dades, preferencias, valores y experiencias y contando con su
participacion activa como un igual en la planificacién, el de-
sarrollo y la evaluacién en el proceso de atencion”™.

La Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema
Nacional de Salud establece que la intervencion social es clave,
con el fin de mantener a las personas enfermas en las mejores
condiciones posibles, procurando, a ellos y a su entorno, el apoyo
social adecuado; hace especial incidencia en la atencién a las
personas cuidadoras. Reconoce que los profesionales del trabajo
social sanitario son responsables de las funciones de diagndstico
y tratamiento de la problematica social, y de facilitar y coordinar
el acceso a otros recursos sociosanitarios. Establece el domicilio
como el lugar més adecuado para que los pacientes de esta
tipologia puedan recibir atencién. Respecto a la organizacion

3 “L’atencié centrada en la persona en el model d’atencié integrada social i sanitaria de Catalunya”

(PIAISS, 2016).
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

Las enfermedades
crdnicas avanzadas son
un grupo de
enfermedades
progresivas e incurables
que se acompafnan de
una sintomatologia
prolongada e
interrelacionada que
requiere un abordaje
interdisciplinario.

de los cuidados, hace menciéon de la necesidad de estratificar la
poblacién en base a criterios de complejidad clinica, uso de recur-
sos, y valoracion integral de necesidades. Da especial impor-
tancia a todos los aspectos relacionados con la comunicacion.

También establece el desarrollo de diferentes lineas, entre
las que cabe destacar, con respecto al trabajo social, la funcién
de valoracién de las necesidades sociales, deteccion e inter-
vencion sobre los factores de riesgo social, que influyen nega-
tivamente en el estado de salud de las personas con
enfermedades crénicas, desarrollando funciones de preven-
cién y promocion de la salud, a nivel individual, grupal y co-
munitario. Recomienda incorporar sistematicamente la
valoracién e intervencién con la familia.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud plantea un modelo interdisciplinario de atencién integral
a las personas enfermas y a sus familias. Destaca la importancia
de desarrollar cuidados paliativos en pacientes no oncolégicos.
Valoracién integral de necesidades fisicas psicolégicas, socia-
les y espirituales y valoracién integral de la familia teniendo
en cuenta la atencién al cuidador principal. Recomienda in-
cluir la atenciéon al duelo en los planteamientos asistenciales.

Adelantos conceptuales

Desde principios del siglo xx1, se han producido avances en
los conceptos relacionados con las personas con enfermedades
avanzadas. Progresivamente se han introducido conceptos como
enfermedad o condicién crénica avanzada. El término paciente
en fase avanzada ha sido definido en la terminologia de la
cronicidad como: “paciente crénico afectado de una enferme-
dad progresiva en fase grave, con un prondstico de vida pro-
bablemente limitado, que tiene altas necesidades de atenciéon
y que requiere un enfoque clinico principalmente paliativo”.

Las enfermedades crénicas avanzadas son un grupo de
enfermedades progresivas e incurables que se acompafian de
una sintomatologia prolongada e interrelacionada que requie-
re un abordaje interdisciplinario. Suelen ser mas frecuentes en
personas mayores de 65 afios que presentan pluripatologias
asociadas. Se caracterizan por una evolucién lenta, irregular e
impredecible, y suelen presentar crisis y exacerbaciones®.

La situacion de enfermedad avanzada y terminal incluye
diferentes patologias, tal como esta expuesto a Descripcion y
consenso de los criterios de complejidad asistencial y niveles de in-
tervencion en la atencion al final de la vida. Estas patologias son
tanto las oncolégicas, como las no oncolégicas: insuficiencia

# Manual per a l'atencié psicosocial i espiritual per a persones amb malalties avancades. Intervencio psicoldogica i
espiritual. Coord. de la edicion Javier Barbero Gutiérrez, Xavier Gomez-Batiste, Jorge Maté Méndez,
Dolor Mateo Ortega, Ed. Obra social La Caixa.
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organica crénica avanzada (IOCA): insuficiencia cardiaca,
respiratoria, hepatica, o renal; geriatricos pluripatolégicos;
personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas;
Alzheimer y otras demencias; Parkinson, Corea de Huntington
(trastornos del movimiento); esclerosis lateral amiotréfica (en-
fermedades de la motoneurona) y Sida.

El concepto de enfermedad avanzada, aplicado a enfermeda-
des y/o condiciones crénicas evolutivas, es un término genérico
que incluye conceptos como los de gravedad, complejidad, pro-
noéstico de vida limitado, o necesidades y demandas de atencio-
nes, y que los plantea de manera abierta, combinada, e inclusiva.

El concepto de condicién supera el de enfermedad especifica.
El concepto de enfoque o atencién paliativa es diferente del de
cuidados paliativos convencionales, centrados en servicios especifi-
cos y Unicamente para enfermos terminales. Se evoluciona hacia
una atencién no dicotémica, entre las acciones curativas conven-
cionales y las paliativas, orientadas a mejorar la calidad de vida
en cualquier momento de la evolucién de las enfermedades.

Las intervenciones estan mas centradas en la complejidad, que
en el criterio de pronéstico tradicional basado en el tiempo de vida, o
de tipo de enfermedad. Incluye la complejidad clinica y social.

Transiciones conceptuales en cuidados paliativos

El marco conceptual actual ha llevado a establecer transi-
ciones conceptuales en la atencién paliativa, descritas por
GoOmez Batiste, X et al.®

De enfermedad terminal a enfermedad crénica avanzada
evolutiva. De pronéstico de semanas/menos de 6 meses, a pro-
nostico de vida limitada. De cancer, a todas las enfermedades
crénicas evolutivas. De enfermedad especifica, a condicién.
De mortalidad a prevalencia. De dicotomia curativa-paliativa,
a atencién sincrénica, compartida y combinada. De interven-
cion rigida y tardia, a intervencién flexible y precoz. De pro-
noéstico como item central, a complejidad como criterio de
intervencion. De cuidados paliativos, a atencién/enfoque pa-
liativo. De paciente paliativo, a paciente con necesidades pa-
liativas. De una respuesta pasiva o reactiva a crisis, a una
actitud proactiva-preventiva y gestiéon de caso. De atencién
fragmentada, a atencion integrada. De un rol pasivo del pa-
ciente, al ejercicio de la autonomia (plan de decisiones antici-
padas, PDA). De servicios especificos, a medidas a todos los
servicios. De paciente en institucién a paciente en la comuni-
dad. De identificacién en servicios especializados, a identifi-
cacién a la comunidad y servicios generalistas.

> Goémez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas ], Vila L, Costa X, Espaulella J, Figuerola M,
Esperlaba J. Instrument NECPAL-COOMS®. Identificacio de pacients amb Malalties Croniques Evoluti-
ves i Necessitats d’Atencions i Mesures Pal'liatives en Serveis de Salut i Socials. Centre Collaborador de
I’'OMS per a Programes Publics de Cures Pal liatives. Institut Catala d’Oncologia. Juny 2011.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

La identificacion como elemento innovador

Un hito en esta nueva visién paliativa ha sido la elabora-
cién y la implementacion de instrumentos de cribado o de iden-
tificacién de pacientes con condiciones crénicas avanzadas,
que requieren un cambio de orientacién en su proceso de aten-
cién, incorporando cuidados paliativos.

A la APS utiliza el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®, que
permite la identificacién de personas en situacién de enferme-
dad avanzada terminal y necesidad de atencién paliativa, me-
diante una evaluacién cualitativa, cuantitativa y multifactorial.

El instrumento estd basado en una primera pregunta, la
“pregunta sorpresa”: 1) ;Le sorprenderia que este paciente
muriera en los préximos 12 meses? La respuesta negativa da
lugar a cumplimentar la segunda pregunta sobre la eleccién/
demanda (del enfermo o el cuidador sobre medidas paliati-
vas), o necesidad (de medidas paliativas valoradas por los
profesionales). La 3 y la 4 son dos grupos mas de preguntas
basadas en indicadores clinicos generales de severidad y pro-
gresion, y un grupo de preguntas de indicadores clinicos es-
pecificos de severidad y progresion para patologias.

Se considera una identificacién positiva cuando hay una
respuesta negativa a la pregunta sorpresa, y al menos una
respuesta positiva en alguna de las preguntas 2, 3 o 4.

Tradicionalmente la atencion paliativa ha sido mayoritaria-
mente desarrollada en el contexto de las enfermedades
oncoldgicas, en las cuales ya existe un importante cuerpo teérico
desarrollado. En los dltimos afios se ha dado un paso adelan-
te en la evolucién de los cuidados paliativos, y se orientan
hacia la complejidad de las diferentes necesidades y caracte-
risticas que puede presentar la persona con enfermedad avan-
zada/terminal y su familia en cualquier nivel de intervencién.

Se trata de una tipologfa de persona enferma muy conocida
en la atencién primaria de salud, sobre la que finalmente se
estructura un proceso asistencial en el que el trabajador social
tiene una aportacién clave. Para atender a estas personas con
enfermedad crénica avanzada como sistema tenemos un reto
y tenemos que hacer ajustes y definir el modelo de atencion.

Este marco conceptual descrito apunta al desarrollo de un
modelo de atencién proactivo, basado en la valoracién multi-
dimensional, e interdisciplinar, que tenga en cuenta la dimen-
sién social y familiar, y las situaciones psicosociales adversas.
Identificando la poblacién tributaria de un determinado mo-
delo de atencién (poblaciéon diana) para poder ofrecerles una
atencion adecuada y precoz, teniendo en cuenta la dimensién
preventiva de las intervenciones. El proceso de atencién al lugar
donde sea més adecuado (centro de atencién primaria, domici-
lio, hospital, residencia o centro socio-sanitario), aunque el eje
central de la atencion debe ser el domicilio. Que permita atender
la elevada probabilidad de descompensaciones, y de bajada agu-
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da funcional y/o cognitiva. Que tenga en cuenta la aparicién
de los sindromes geritricos. El abordaje debe permitir elaborar
un plan de intervencién interdisciplinar que debe ser revisado
periédicamente. Haciendo mucha incidencia en la formacién
de los profesionales, en la prevencién del burn out, en la comuni-
cacién enfermo-familia-equipo, y en la toma de decisiones.

Los trabajadores sociales sanitarios tenemos trabajo avan-
zado por la pertenencia a un equipo multidisciplinar, por las
competencias en valoracién integral, por el conocimiento de las
trayectorias de las enfermedades, la movilizacién de los recur-
sos sociales y comunitarios, la valoraciéon y atencién a los
cuidadores familiares; por el dominio de poner en el centro de
nuestra intervencion las necesidades de la persona enferma y
su familia, por trabajo en equipo, y en el entorno domiciliario.

La atencion al final de vida encaja perfectamente dentro de
los elementos conceptuales de la atencién primaria de salud,
tanto por su accesibilidad y conocimiento biogréfico y clinico
del paciente, como por la perspectiva integral de la asistencia,
que implica la atencién a diversos aspectos de esta tltima eta-
pa de la vida.

A proposito de un caso

Una vez establecidos los elementos conceptuales y tedri-
cos, de la atencién a las personas con enfermedad crénica avan-
zada profundizamos en ello a partir de la exposicién y analisis
de un caso. En la exposicién se hace especial énfasis en el
desarrollo del proceso asistencial hasta el final de vida, y en la
intervencion del trabajador social, tanto con el enfermo como
con la familia, analizando sus objetivos, los elementos de com-
plejidad social y sanitaria, y de modelo de intervencién cen-
trada en la persona.

El caso es un pretexto para la identificacion de los elemen-
tos tedricos expuestos.

El sefior Roque tiene 84 afios y es viudo desde hace 10
afios. Tuvo una hija y un hijo. La hija murié hace 20 afios
(adicciones) y dejé a su hijo y su hija a cargo del sefior Roque
y su esposa. Los nietos actualmente tienen 32 y 25 afios y
viven con éste. El hijo del sefior Roque vive con su pareja, y la
hija de ésta, de 24 afos, en un municipio cercano. El sefior
Roque padece insuficiencia cardiaca, diabetes, sufri6 una
neoplasia de traquea hace 5 afios (laringeitomizado), y pre-
senta enfermedad pulmonar obstructiva crénica (portador
de oxigeno domiciliario) y pérdida de memoria al inicio de
la intervencion.

12/07/2015. Entrevista del hijo y la nuera del sefior Roque
con la trabajadora social del equipo de APS. Piden orienta-
cién para afrontar los cuidados del mismo, que ha hecho
una disminucién de su situacién de salud, a raiz de su

L'atencio al final de vida
encaixa perfectament
dins els elements
conceptuals de I'atencio
primaria de salut, tant
per la seva accessibilitat
i coneixement biografic i
clinic del pacient, com
per la perspectiva
integral de I'assisténcia,
que implica I’atencié als
diversos aspectes
d’aquesta ultima etapa
de lavida.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

altimo ingreso hospitalario. Refieren pérdida de memoria.
Vive con dos nietos desde su infancia. Tiene una pension
de jubilacién suficiente. El hijo informa que el nieto con el
que convive es consumidor de cannabis, no trabaja, no asu-
me responsabilidades en el domicilio ni en los cuidados
del abuelo. La nieta trabaja haciendo faenas en la econo-
mia sumergida. El sefior Roque siempre ha asumido el rol
de cuidador de sus nietos, ahora ya no puede preparar la
comida como hacfa hasta ahora, mantener la casa en orden, y
este hecho le preocupa. Al hijo le preocupa la reticencia de
su padre a ser ayudado. Ya no tienen la seguridad de que
se tome la medicacion correctamente y ha perdido peso.

A propuesta del hijo, el senor Roque se incorpora a la en-
trevista. Presenta un aspecto cuidado, estd laringetomitzado,
estd muy delgado, aunque refieren que ésta siempre ha sido
su complexion. Dice abiertamente que no quiere hablar de
su situacion. Refiere que durante la infancia de sus nietos
debié tener contacto con muchos trabajadores sociales y lo
vivié como un control permanente.

Entrevista muy tensa por los reproches entre padre e
hijo, y también hacia la nuera. El hijo y la nuera querrfan
que se desplazara a vivir con ellos pero él no lo acepta.

La entrevista finaliza pues el sefior Roque no acepta
ningdn tipo de apoyo. A pesar de todo dejamos la puerta
abierta a nuevos contactos.

Persona identificada con la condicién de enfermedad cronica

avanzada (MACA) por su médico y enfermera de familia. Utili-
zando el instrumento NECPAL COOMS- ICO®. Entrevista
exploratoria y de recogida de informacién, y conocimiento de la
situacion sociofamiliar. Informacién complementada con el dltimo
informe de alta hospitalaria. En la entrevista se refleja la existen-
cia de conflictos familiares previos entre padre e hijo no resueltos.
Identificacién de factores de complejidad social y familiar.
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19/07/2015. La doctora tiene visita de nuevo con el hijo, la
nuera y el sefior Roque y se produce una situacién similar
de acusaciones mutuas entre padre e hijo con mucha agre-
sividad a nivel verbal. Se acuerda iniciar estudio por la
pérdida de memoria: “Presenta sintomas psicolégicos, estd
triste, estd muy suspicaz, nervioso, siendo muchas veces
agresivo a nivel verbal. Come menos, se despierta de madru-
gada, ha perdido la habilidad de hacer la comida y tomarse
la medicacién”. Se le programan pruebas diagnoésticas, y le
prescribe tratamiento antidepresivo.

15/09/2015. El hijo y la nuera piden de nuevo entrevista
con la trabajadora social del equipo de APS, y acuden con
el sefior Roque que cada vez estd mds débil. Refieren que
han hecho un plan para intentar comprometer a los dos
nietos, en los cuidados del abuelo y el mantenimiento del
hogar. Creen que no lo han cumplido. Se vuelve a reproducir la



situacién de violencia verbal entre el sefior Roque y su hijo. Se
retraen aspectos del pasado y del presente. Dificultades de
comprensién y comunicacién por causa de la traqueostomia.

El sefior Roque verbaliza que quiere que sean sus nietos
los que lo cuiden, y rechaza abiertamente los cuidados del
hijo. Refiere que asi lo dejé plasmado en un documento de
voluntades anticipadas que hizo ante notario. También ma-
nifesté su voluntad de no morir en el domicilio, y nombré
como representante legal a su hijo (éste lo sabe y acepta). A
pesar de la pérdida de memoria, se puede mantener una en-
trevista y se manifiesta con claridad sobre sus deseos y prefe-
rencias.

En esta ocasién ya se muestra mas abierto a hablar de
su situacién y plantear qué posibilidades de ayuda hay.

Se acuerda el plan de trabajo:

- Solicitar catering domiciliario para garantizarle la co-
mida del almuerzo.

- Iniciar reconocimiento de situacion de dependencia.

- Programar nueva entrevista del sefior Roque junto con
sus nietos, para explorar colaboracién y compromiso
en las atenciones por parte de estos.

Reunién de equipo, junto con la doctora y la enfermera,
para evaluar la situacion del sefior Roque, y planificar las
intervenciones posteriores. La trabajadora social aporta el
diagndstico social sanitario, y la informacién para elaborar el
plan de decisiones anticipadas que se elabora en equipo.

20/09/2015. Entrevista de la trabajadora social del equipo
de APS con del sefior Roque acompafiado por su nieto y su
nieta.

Abordamos la situacién de salud y las necesidades de
atencion actuales del sefior Roque. Verbaliza ante sus nietos
que quiere que sean ellos los que lo cuiden. Estan informa-
dos de que tiene un documento de voluntades anticipadas.

En la entrevista se constatan de nuevo las dificultades
de relacién del sehior Roque con su hijo, y del nieto con su
tio. La nieta tiene una actitud muy reservada durante la
entrevista, responde con monosilabos a las preguntas. Acep-
ta abiertamente el rol de cuidadora de su abuelo.

El nieto tiene una actitud comunicativa, pero refiere que
su compromiso estd limitado por su problema de adiccion.
Refiere que él y su hermana han tenido una vida muy difi-
cil. Sin embargo, verbalizan que quieren comprometerse.
Pactamos un acuerdo de minimos a partir de lo que los
nietos creen que el abuelo ya no puede asumir. Los nietos
asumen el compromiso en la administracién de la medica-
cién, y del desayuno y la cena, el acompafiamiento a las
visitas médicas en el hospital, y en las salidas a la calle,
pues el sefior Roque ya no quiere salir solo por los proble-
mas de memoria y la debilidad.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

El objetivo de la entrevista es evaluar los roles y las relacio-

nes familiares del nticleo de convivencia; el vinculo emocional
y compromiso de los nietos como recurso por el cumplimiento
de los deseos y preferencias del sefior Roque. Detecciéon de
factores de impacto emocional en la familia. Pérdida de capa-
cidades e inversion de roles, el sefior Roque pasa de ser el
cuidador de los nietos a estar cuidado por ellos. El objetivo de
la intervencién con la familia pasa por involucrarlos en la
cobertura de las necesidades del enfermo. Se valoran unos vin-
culos emocionales fuertes hacia el abuelo y entre los nietos.
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Se acuerdan contactos posteriores de seguimiento para
ir viendo la evolucién.

La trabajadora social del equipo de atencién primaria
llama al hijo para informarle de los acuerdos tomados con
su padre y con sus sobrinos, se iniciard el catering. El hijo
se encargara de presentar la solicitud de reconocimiento
de situacién de dependencia.

El hijo sigue insistiendo en que el compromiso de los
nietos es escaso y asegurando que no ira bien. Acordamos
que, de momento, a nivel de equipo priorizaremos el respe-
to a las voluntades manifestadas por su padre.

18/10/2015. Se realiza reuniéon de equipo; analisis de los
indicadores de complejidad social: cambios en los roles fa-
miliares, habitos téxicos del cuidador principal. Anélisis
de los indicadores relacionales: malestar emocional por
problemas previos no resueltos. Se actualizan los objetivos
de la intervencion, y se evalda el plan de intervencion. Se
acuerda iniciar el seguimiento en el domicilio dadas las
dificultades de movilizacion que presenta el sefior Roque.
Se valora una mejora animica, conductual y de memoria
con el tratamiento antidepresivo.

El nieto empieza a acompanar al abuelo a las visitas al
CAP y al Hospital, y a responsabilizarse de sus cuidados.
Cada vez va siendo maés el interlocutor con el equipo de
atencion primaria.

El sefior Roque es diagnosticado de un aneurisma de la
aorta abdominal sin posibilidades de intervencién. El esta-
do general se va deteriorando fisicamente, y van aparecien-
do nuevos sintomas relacionados con la evolucién de la
insuficiencia cardiaca, y mayor complejidad clinica.

Se intensifica el seguimiento domiciliario. A nivel clinico
se prioriza el confort. Se actualiza el plan de decisiones antici-
padas (PDA). Segun la terminologfa de la cronicidad, plan
que identifica los valores y las preferencias del paciente o su
familia, en su caso, para prever con antelacion los objetivos
de atencién y los recursos que se necesitaran para atenderlo.

16/01/2016. Entrevista con la trabajadora social del equipo
de APS a peticion del nieto. Acude solo. Se muestra cansado
por su rol de cuidador del abuelo. Se muestra ambivalente,



por una parte solicita ingreso, pero por otro cree que ingresar-
lo es muy duro para él mismo y su hermana, pues es una
anticipacion de la pérdida. Hablamos de las atenciones que
en este momento requiere y las complicaciones que van sur-
giendo en las atenciones, y del prondstico limitado de vida.

Hablamos de la dependencia econémica de su abuelo, y la
imposibilidad en este momento de buscar y encontrar trabajo.
Trabajamos aspectos preventivos del duelo. Queda abierta la
posibilidad de solicitar ingreso socio-sanitario, de acuerdo a la
voluntad manifestada por su abuelo de no morir en el domicilio.

Evaluacion del riesgo de sobrecarga derivado de la aten-
cion al enfermo. Trabajo de preparacion de la pérdida. Se
ponen de manifiesto las necesidades del cuidador. A pesar
del cansancio del cuidador no se detectan déficits en los
cuidados al enfermo.

27/01/2016. Entrevista con la trabajadora social del equipo
de APS a peticiéon del nieto. Acuden el nieto, la nieta y el
hijo del sefior Roque.

Los nietos verbalizan que las atenciones del abuelo ya
superan sus posibilidades. Solicitan ingreso. Mientras éste
no llegue el tio financiard ayuda a domicilio privado. Acor-
damos visita al domicilio para evaluar la situacion.

Visita al domicilio del equipo de atencién primaria. Doc-
tora, enfermera y trabajadora social.

El sefior Roque presenta un aspecto de debilidad, ya no
puede deambular de manera auténoma, tiene incontinen-
cia, estd mas desorientado, principalmente por la noche.
Requiere cuidados las 24 horas. El domicilio presenta un
aspecto limpio y ordenado. El nieto me informa que recibe
apoyo de dos vecinas (apoyo informal).

Febrero de 2016. Le reconocen grado 3, nivel 2 de dependencia.
El 12 de marzo ingresa en el centro socio-sanitario y
muere el dia 1 de mayo de 2016.

En coordinaciones con el equipo del centro socio-sanitario
nos informan de la presencia continuada, tanto de los nietos
como del hijo.

Al cabo de un mes del fallecimiento se realiza entrevista de
seguimiento del duelo segtin el protocolo establecido.

Para concluir

En la situacién de enfermedad crénica avanzada:

m Al enfermo hay que dedicarle espacio, tiempo y capacidad
para escuchar sus miedos, preocupaciones, deseos y preferen-
cias y, en base a estas, desarrollar los planes de atencion.

® A la familia hay que proporcionarles una atencién espe-
cifica para aumentar su capacidad cuidadora, haciendo
especial incidencia en los aspectos preventivos del pro-
ceso de duelo.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

m Al equipo le hacen falta espacios formales de trabajo de
los casos, de planificacién de las intervenciones, de toma
de decisiones compartida, de intercambio continuo de
informacién, y de apoyo emocional.

m El propio trabajador social debe tener espacios de cuida-
do emocional. La comprensién y analisis de las situacio-
nes, utilizando la metodologia de la supervision, mejora
la préctica profesional, y previene el burn out.
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