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Resumen

El objetivo de este trabajo es observar la situacion sociofamiliar de pacientes
pluripatologicos crénicos avanzados y su impacto en la complejidad fisica y emocional y en
la evolucion del paciente. Se trata de un estudio descriptivo y analitico con una muestra de
1833 pacientes del Hospital Pare Jofré. Se utilizaron los datos de las bases del hospital,
recogidos mediante la Escala de Gijon, la escala HADS, el Test de Zarit, el cuestionario
corto de Pfeiffer, la escala Barthel, la escala Lawton-Brody y el indice de comorbilidad de
Charlson.

Se evidencia que la situacion sociofamiliar como red de apoyo se asocia a un impacto
alto en la mortalidad. Desde la muestra analizada se observa una alta complejidad
sociofamiliar en los pacientes, una alta complejidad organica y emocional, una estancia
prolongada y altos indices de mortalidad. Ademas, se observa una asociacion de la situacion
sociofamiliar con el tipo de paciente, el nivel de dependencia, el deterioro cognitivo, la
sobrecarga y el conocimiento de los familiares del diagnostico y el pronostico.

Palabras clave: complejidad sociofamiliar, gestion de pacientes, complejidad organica,

evolucion, situacién socioemocional

Abstract

The objective of this work is to observe the socio-family situation of advanced
chronic multi-pathological patients and its impact on the physical and emotional complexity
and on the patient's evolution. This is a descriptive and analytical study with a sample of
1,833 patients from the Hospital Pare Jofré. Data from the hospital databases were used,
collected using the Gijon Scale, the HADS scale, the Zarit Test, the Pfeiffer short
questionnaire, the Barthel scale, the Lawton-Brody scale and the Charlson comorbidity
index.

It has been evidenced that the socio-family situation as a support network is
associated with a high impact on mortality. From the analyzed sample, a high socio-family
complexity is, a high organic and emotional complexity, a prolonged stay and high mortality
rates is shown in the patients. In addition, an association of the socio-family situation with
the type of patient, the level of dependency, cognitive deterioration, overload and the

knowledge of the relatives of the diagnosis and prognosis is observed.

Key words: socio-family complexity, patient management, organic complexity, evolution,

socio-emotional situation



1. Introduccién

La OMS actualmente define la salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental
y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (Organizacion Mundial
de la Salud, 1948). Se aleja asi de la vision que solo ve la salud como ausencia de
enfermedad, incluyendo nuevos matices importantes para el bienestar completo de las

personas.

Al tratarse de una perspectiva relativamente reciente, las investigaciones empiezan a
incorporarla, actualizando los conocimientos sobre como pueden afectar las problemaéticas

en aspectos emocionales y sociales, asi como la mejor forma de abordarlos.

Ademaés, empiezan a aparecer estudios que observan la relacion entre estos aspectos y el
desarrollo de una enfermedad fisica. No obstante, muchos estudios se han centrado en el
aspecto emocional y mental, dejando fuera el ambito social de las personas con enfermedad

cronica avanzada (ECA), por lo que no se conoce su verdadero impacto.

Por lo tanto, es importante realizar investigaciones que clarifiguen el papel del
funcionamiento de la red de apoyo social y familiar en el desarrollo de la ECA, para
incorporar herramientas necesarias que incidan en una mejora de la calidad de vida de las

personas en procesos de final de vida.
2. Revision bibliogréfica

El aumento en la esperanza de vida en la poblacion debido a los avances en la medicinay la
mejora de las condiciones conlleva un incremento en la prevalencia de ECAs. (Navarro,
Valls y Castellano, 2011). Las enfermedades cronicas se definen como enfermedades a largo
plazo que requieren cuidados continuos y son degenerativas, siendo las mas comunes las
enfermedades cardiovasculares, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes.
Aparecen ademas pacientes pluripatoldgicos, que son aquellos afectados por diversas
patologias. El perfil biosocial de estos pacientes cumple criterios de personas de edad
avanzada, con una alta dependencia funcional y gran necesidad de cuidados (Duran y
Ordoiiez, 2019).

Por tanto, es necesario en pacientes crénicos en etapa avanzada o final de vida abordar la

complejidad asistencial presente desde un enfoque integral paliativo (Espinar, 2012).



La atencion a las necesidades paliativas tiene como objetivo conseguir la mayor autonomia
y calidad de vida de la persona enferma a través de la prevencion y la subsanacion del
sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual (Mateo et al., 2013). Segin Espinar
(2012), esta disciplina surge, no sélo por el aumento en la esperanza de vida, sino también
por la alta mortalidad de enfermedades como el céancer, la atencion inadecuada en fase

terminal y la creciente sensibilizacion social.

No obstante, para poder llevar a cabo una correcta atencion paliativa es necesario conocer la
trayectoria de la enfermedad y detectar la fase de final de vida. Ademas, las ECAs en
ocasiones cursan con demencia o estados bajos de conciencia que impiden una evaluacién

mas concreta (Navarro et al., 2011).

Sin embargo, la gestion de estos pacientes no se trata solo de una cuestion institucional. La
cultura occidental perjudica la deteccion del final de vida, ya que tiene una vision negativa
de la muerte. Como consecuencia, las personas intentan no pensar y alejarse de esta,
retrasando la toma de decisiones y la adecuada aplicacion de cuidados paliativos
(Saizarbitoria, 2015). En este sentido hay estudios que evidencian que una buena preparacion
mediante una planificacion compartida de los cuidados favorece la comunicacion del equipo
de salud y los pacientes y disminuye los niveles de estrés (McMahan, Tellez y Sudore, 2020).

La revision de la literatura pone de manifiesto que el éxito de la gestion del paciente crénico
avanzado podria estar influido por la complejidad sociofamiliar que presenta. Este tipo de
complejidad se refiere a si el paciente tiene unas buenas condiciones en su situacion familiar,

situacion econdmica, vivienda, relaciones sociales y apoyo de las redes sociales.

Aparece una alta complejidad en un gran porcentaje de pacientes. Navarro, Valls y
Castellano (2011) valoraron la situacion sociofamiliar previa al ingreso y encontraron que el
35% de los pacientes cronicos avanzados no oncologicos que participaron en el estudio se
encontraban en situacion de riesgo. Sin embargo, se realizaba un bajo porcentaje de
intervencion por parte de trabajo social en estos pacientes debido a su situacion de final de
vida. Por otra parte, Esteban-Pérez et al. (2018) encontraron complejidad sociofamiliar
media o altaen el 51,8% de los pacientes, que en este caso eran pacientes cronicos complejos,

con enfermedad avanzada o al final de la vida.

En la misma linea, Casas y Gonzélez estudiaron esta misma dimension en una unidad de

subagudos, donde encontraron riesgo social medio en el 69,5% de los casos y alto en el 9,5%.



Rodriguez-Fernandez et al. (2013) encontraron, a su vez, un riesgo social medio en el 55%
de los casos y alto en el 11%, que indica que estos problemas sociofamiliares suelen darse
por la falta de autonomia y la necesidad de cuidados permanentes. Este estudio fue llevado

a cabo en pacientes pluripatolégicos hospitalizados.

Saizarbitoria (2015) argumenta que el gran niUmero de pacientes con riesgo social puede ser
debido a los cambios sociales experimentados en la poblacion. La inclusion de la mujer en
el mundo laboral, la dificultad de conciliar la vida laboral y familiar, la disminucién de
miembros en las familias y la tendencia hacia posiciones mas individualistas producen que

se dificulten los cuidados por parte de familiares a personas en situacion de dependencia.

Esta variable surge en un principio en investigaciones como la de Pask et al. (2018), donde
realizaron un estudio para observar las necesidades que son importantes para los pacientes
en cuidados paliativos y sus familias y que determinan su complejidad. Los participantes
destacaron como relevantes las necesidades sociales y de comunicacion, caracteristicas
demogréficas y clinicas, la complejidad previa en aspectos como la economia familiar o las
relaciones sociales, la disonancia entre los pacientes y sus médicos y la capacidad y
disponibilidad de los servicios, entre otros. Un aspecto relevante es que los pacientes
consideraban que estos aspectos estaban relacionados, de forma que, si uno de ellos

cambiaba negativa o positivamente, afectaba al resto en la misma direccién.

Ferris et al. (2002), con el objetivo de conseguir una mayor consistencia a la hora de aplicar
cuidados paliativos, y en la misma linea que el estudio previo, se coordina con diferentes
asociaciones canadienses para intentar desarrollar un protocolo estandarizado de cuidados.
Este protocolo tendria en cuenta tanto a los cuidadores formales como informales. Esteban-
Pérez et al. (2015) adaptan este protocolo, presentando un modelo asistencial en el que define
los diferentes niveles de complejidad para crear un marco de referencia que permita
intervenir en todas las areas. Destacan seis areas principales: area de necesidades fisicas,
psicoemocional, sociofamiliar, espiritual, de aspectos éticos y area relacionada directamente
con la muerte. Seria, por tanto, necesario evaluar dichas areas para clasificarlas segun

presenten baja, media o alta complejidad e intervenir en base a esto.

Para Esteban-Pérez et al. (2015), el nivel sociofamiliar esta compuesto por caracteristicas
estructurales como la posesion de un domicilio y su estado, asi como las relaciones y
dindmicas familiares o, en su caso, la ausencia de una red de apoyo social y familiar. Tiene

en cuenta tambien si la persona se encuentra en una situacion de marginacion social o
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aislamiento sociodemografico. Asimismo, se debe tener en cuenta los cuidados informales

proporcionados por la familia.

Se ha observado que la complejidad sociofamiliar podria estar afectando diversos aspectos
de la experiencia de los pacientes, como son en este caso la sobrecarga del cuidador, el

tiempo de estancia hospitalaria o trastornos emocionales como la ansiedad y depresion.

La sobrecarga del cuidador es un fendmeno que se da cuando los cuidados del paciente
recaen sobre cuidadores informales, normalmente familiares. La exigencia de las demandas,
asi como la falta de asistencia psicoldgica, genera desgaste en el cuidador principal. Este
fendmeno no sélo afecta al cuidador, sino que repercute en el enfermo, ya que las personas
que sufren sobrecarga del cuidador presentan menor capacidad de entender informacion
médica y de tomar decisiones (Rivera et al., 2016). Su impacto dependera de los recursos de
la familia y de las necesidades tanto del enfermo como de sus cuidadores. Navarro, Valls y
Castellano (2011) encontraron esta sobrecarga en el 40% de los cuidadores principales.

Por otro lado, Casas y Gonzélez (2019) destacan que la situacion sociofamiliar podria estar
relacionada con el tiempo de estancia hospitalaria, limitando la capacidad de los hospitales
y disminuyendo la atencion que se le puede ofrecer a cada paciente. A pesar de que la
relacion entre complejidad social y tiempo de estancia no fue significativa, encontraron que

los pacientes con riesgo bajo permanecian menos tiempo hospitalizados.

En el caso de pacientes pluripatoldgicos, segin Rodriguez-Fernandez et al. (2013), ademas
de presentar caracteristicas como una mayor edad y menor capacidad funcional, en muchas
ocasiones exhiben problemas sociales que afectan tanto a su recuperacion como a su nicleo
familiar, causando que sigan hospitalizados a pesar de contar con el alta médica, ya que no
cuentan con el alta social, es decir, que el paciente y su familia carecen de los recursos y

apoyos necesarios para poder llevar a cabo los cuidados de forma adecuada.

Ademas, diversos estudios han buscado la relacion entre la complejidad sociofamiliar y
trastornos emocionales como la depresion o la ansiedad. Este tipo de trastornos son
habituales en pacientes con necesidades paliativas. Ramos et al. (2018) encontraron entre
estos pacientes una posible depresion en el 58% de los casos y un posible trastorno de
ansiedad en el 29%. Adicionalmente, a través de un metanalisis, se observo que el 14,1% de
pacientes en cuidados paliativos presentan depresion mayor en Estados Unidos, asi como un
9,8% de pacientes con trastorno de ansiedad (Mitchell et al., 2011). Estos trastornos también



se pueden encontrar en cuidadores familiares. Como especifican Rivera et al. (2016), un 68%

de cuidadores presentaban sintomas depresivos y un 57% sintomas ansiosos.

En la misma linea, Chavez y Delgado (2016) destacaron que el riesgo sociofamiliar era un
predictor significativo de depresion en pacientes mayores que acudian a consulta externa.
Para ello, observaron que el 76,92% de los pacientes con riesgo social intermedio (11,61%)
y el 100% de los pacientes con riesgo social alto (12,5%) presentaban depresion. No
obstante, no se han encontrado estudios que establezcan esta relacién en pacientes cronicos

avanzados.

Debido al impacto que, en principio, parece tener la complejidad sociofamiliar, se hace
necesario prestar atencion a esta variable y trabajar en ella para prevenir ciertos aspectos

negativos relacionados con la enfermedad avanzada y final de vida.

Por tanto, entender la complejidad que acompafia a los pacientes en final de vida en todos
sus aspectos (fisicos, psicologicos, existenciales y sociales) permitira establecer una serie de
cuidados mas eficaces y personalizados (Pask et al., 2018). Debido a las problematicas
presentes en el area social, es importante la intervencion en este aspecto. La intervencion
psicosocial en pacientes tiene como objetivo potenciar las fortalezas de los pacientes y sus
familias, generando un mayor apoyo emocional y mejores estrategias de organizacion y de
identificacion y movilizacion de recursos (Rodriguez-Fernandez et al., 2013).

En un estudio realizado en el Hospital General de Manresa, se observé que cuando se
derivaba de forma precoz a los trabajadores sociales los pacientes que tenian alguna clase de
riesgo social, su alta social coincidia con el alta médica (Rodriguez-Fernandez et al., 2013).
Este tipo de intervencidn consiguié también resultados muy positivos en un estudio realizado
por Mateo et al. (2013). La intervencion mejoro el estado de &nimo, los niveles de ansiedad,
el sufrimiento, el sentido vital y la adaptacion.

De esta forma se puede observar que la dimension psicosocial influye en otros aspectos y
que, trabajando en ella de forma precoz, permite mejorar la experiencia del paciente y su

familia.
3. Hipdtesis y objetivos

El objetivo principal de este estudio es analizar y valorar la presencia y el grado de

problemética sociofamiliar, asi como su relacion con posibles determinantes e indices



evolutivos en pacientes ingresados en un centro de hospitalizacion para enfermos cronicos

avanzados y de larga estancia.
Por su parte, los objetivos especificos son:

- Estimar la prevalencia de una situacion sociofamiliar desfavorable en los pacientes
ingresados en un HACLE.

- Evaluar los estados de comorbilidad, cognitivo y funcional de los pacientes
seleccionados.

- Identificar el estado de sobrecarga, ansiedad y depresién en el cuidador principal de
estos enfermos.

- Analizar la evolucion clinica y supervivencia, intra y extrahospitalaria, al mes y al
afio del alta.

- Estimar el grado de asociacion entre la complejidad sociofamiliar con el estado del
paciente y su entorno familiar y de cuidador/es, asi como determinar el posible

impacto en la estancia clinica y supervivencia del paciente.

A partir de los estudios mencionados anteriormente, se pueden plantear dos hipétesis tedricas

desde un planteamiento tentativo exploratorio:

- Aguellos pacientes complejos, afectados psicosocialmente y en los cuidados, tendran
una red de apoyo social mas deteriorada

- Unared de apoyo social deteriorada puede afectar en la evolucién del paciente
4. Material y método
4.1. Disefio

Se trata de un disefio empirico, cuantitativo, observacional, descriptivo y analitico, que
pretende observar la situacion sociofamiliar de pacientes pluripatologicos crénicos

avanzados y analizar su impacto en diferentes variables.
4.2. Ambito de estudio

El estudio se realiza en el contexto del Hospital Pare Jofré. Se trata de un hospital de media
y larga estancia para pacientes cronicos. Cuentan con un area de atencion a la salud mental
y un area de atencion a la salud fisica. En el area fisica, se trabaja desde una atencién

multidisciplinar y tiene unidades de convalecencia, cuidados paliativos y larga estancia.



La unidad de convalecencia tiene como objetivo la rehabilitacion integral de los pacientes,
que en la mayoria de las ocasiones son mayores y presentan pluripatologia. La unidad de
cuidados paliativos es una unidad para pacientes en situacion de enfermedad avanzada o
final de vida, a quienes se les ofrece tratamientos paliativos. Por ultimo, la unidad de larga
estancia se encarga de atender a pacientes cronicos de larga evolucion que presentan un alto

grado de incapacidad funcional y requieren cuidados continuos.

4.3. Muestra

La muestra estd compuesta por pacientes pluripatoldgicos crénicos avanzados que han
pasado por el hospital Pare Jofré de Valencia entre el afio 2013 y el afio 2016. Los pacientes
participantes en el estudio son mayores de 18 afios y presentan cumplimentada la

informacidn necesaria en la historia clinica y las diferentes escalas.
4.4. Variables e instrumentos

Los datos obtenidos para las diferentes variables tenidas en cuenta en el estudio provienen

de la base de datos del Hospital Pare Jofré de Valencia.

La variable principal del estudio es la complejidad social, entendida como las condiciones
estructurales y de entorno relacionadas con la familia y las relaciones sociales. Se mide
mediante la escala de valoracion sociofamiliar de Gijon en su version Barcelona (Anexo
1), que se trata de una version abreviada y modificada. Mide la situacion familiar, las
relaciones y contactos sociales y los apoyos de la red social a través de una escala de
respuesta tipo Likert de 5 opciones. Si se obtiene una puntuacion igual o menor a 7 puntos,
se considera que la situacion social es buena y hay bajo riesgo de institucionalizacion. Entre
8 y 9 puntos, la situacion social seria intermedia y, finalmente, 10 puntos o mas indicarian

un deterioro social severo, con un alto riesgo de institucionalizacion.

Se vera la relacion de esta variable principal con la evolucion del paciente, su estado
emocional y el de sus familiares, la presencia de sobrecarga en el cuidador principal, su

estado cognitivo, su funcionalidad y autonomia y su comorbilidad.

La evolucion del paciente se observa a raiz del nUmero de dias pasados en el hospital,
presente en la base administrativa hospitalaria del paciente, asi como el exitus de la muestra,
tanto en el hospital como posteriormente, a partir de la base administrativa hospitalaria y el

Registro Nacional de Defunciones.



Las puntuaciones en ansiedad y depresion provienen de la Escala Hospitalaria de
Ansiedad y Depresion (HADS) (Anexo 2), que mide estos estados tanto en el paciente como
en la familia. La escala esta compuesta por 14 items (7 de ansiedad y 7 de depresion), con
una escala de respuesta tipo Likert. Se toman, por tanto, puntuaciones independientes de
cada trastorno, que pueden ir de 0 hasta 21. Valores entre 0 y 7 indican ausencia de trastorno,
mientras que entre 8 y 10 habria sospecha de la presencia de un trastorno. Una puntuacion

igual o mayor a 11 sefiala la presencia de trastorno.

Se tiene en cuenta también la aparicion de sobrecarga en su cuidador principal y la

complejidad organica del paciente, que actian como covariables.

La sobrecarga del cuidador se obtiene de las puntuaciones en el Test de Zarit (Anexo 3).
Se compone de 22 items en los que se explora las sensaciones del cuidador cuando cuidan a
la persona enferma, que se puntdan del 1 al 5, en forma ascendente en la sobrecarga. Una
puntuacion por debajo de 47 indica ausencia de sobrecarga. Entre 47 y 55 se considera que
hay sobrecarga leve, mientras que una puntuacion por encima de 55 indica una sobrecarga

intensa.

Para obtener la complejidad organica se han utilizado diferentes escalas. El cuestionario
corto del estado mental de Pfeiffer (Anexo 4) mide la presencia de deterioro cognitivo a
través de 10 items de acierto/error. Entre 0 y 2 errores se considera que no hay deterioro
cognitivo. Entre 3 'y 7 errores indican un deterioro cognitivo leve-moderado y entre 8 y 10

errores, un deterioro severo.

Asimismo, la escala de Barthel (Anexo 5) mide la capacidad del paciente para realizar
actividades bésicas de la vida diaria. Se utilizan 10 items, medidos entre 0 y 10. Una
puntuacion por debajo de 20 marcaria una dependencia total. Entre 21 y 60 se trataria de una
dependencia severa, entre 61 y 90 moderada y, entre 91 y 99, leve. Una puntuacion de 100

indicaria independencia total.

La escala de Lawton y Brody (Anexo 6) mide la dependencia en actividades
instrumentales de la vida diaria mediante 8 items. Una puntuacion de O indicaria una

dependencia méaxima, mientras que una puntuacion de 8 significaria una independencia total.

Por altimo, se obtiene la comorbilidad mediante el indice de comorbilidad de Charlson
(Anexo 7). Entre 0 y 1 punto, no habria comorbilidad. Una puntuacion de 2 indicaria

comorbilidad baja y una puntuacién de 3, comorbilidad alta. Esta escala también predice la
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mortalidad en seguimientos cortos. De esta forma, un indice de O indicaria una mortalidad

del 12%, entre 1y 2, un 26%, entre 3y 4 un 52% y, finalmente, 5 0 més, un 85%.
4.5. Estrategia de analisis

Para realizar los andlisis estadisticos se utiliz6 el programa estadistico SPSS. En el analisis
descriptivo se utilizaron medidas de tendencia central y de dispersion para las variables

cuantitativas y recuentos absolutos y relativos para las cualitativas.

En el analisis inferencial bivariante se utilizaron test paramétricos y no paramétricos, en este
caso la prueba de Ji cuadrado para comparar variables cualitativas y pruebas de contraste

ANOVA para comparar variables cualitativas y cuantitativas.

Por Gltimo, se construyeron modelos de regresion logistica multivariante para poder valorar
la asociacion ajustada entre la valoracion sociofamiliar y la mortalidad global (intra y
extrahospitalaria). Utilizamos la Odds Ratio (OR) y su intervalo de confianza del 95%
(IC95%) como medida de asociacion. EI modelo final incluy6 aquellas variables con una
asociacion significativa con la mortalidad, optando por aquel modelo que presentara el mejor

ajuste y cumpliera criterios parsimoniosos.
5. Resultados
5.1. Analisis descriptivo

La muestra se compone de 1833 pacientes. Como se puede ver en la Tabla 1, las edades estan
comprendidas entre los 23y los 98 afios, con una media de 73,5 afios. El 56,4% de la muestra
son hombres y el 43,6% restante son mujeres. EIl 45,5% de los pacientes se encuentra en

situacion de convalecencia, el 14,7% en larga estancia y el 39,8% en cuidados paliativos.

Las enfermedades mas comunes entre estos pacientes son la demencia (22,8%), la
enfermedad respiratoria cronica (22,5%) y la enfermedad cerebrovascular (22,4%) y se

produce una comorbilidad alta en el 73,8% de los casos.

En cuanto al estado cognitivo de los pacientes, un 18,8% tiene deterioro leve, un 21,6%

deterioro moderado y un 13,9% deterioro importante.

Previo al ingreso, la puntuacion media en la escala Barthel de los pacientes era de 71,24,
indicando una dependencia moderada. El 63,4% de los participantes eran dependientes en

las tareas basicas de la vida cotidiana en algin grado, teniendo el 18,7% dependencia severa
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y el 11,7% dependencia total. Al ingreso, la puntuacion desciende a 16,25 puntos, siendo en

este caso la dependencia severa un 21,1% vy la dependencia total un 70%. Finalmente, la

puntuacion en dependencia en tareas basicas al alta aumenta ligeramente a un 24,83. A su

vez, desciende la dependencia severa a un 17,8% y la dependencia total a un 60,6%. Por

otro lado, en las tareas instrumentales se encuentra una puntuacion media de 4,73 puntos.

En la evolucion de los pacientes se observa una estancia hospitalaria media de 108 dias, con

una mediana de 61. Hay un porcentaje de exitus intrahospitalario del 52,5%. En cuanto al

exitus extrahospitalario, se produce un 3,7% al mes del alta y un 13,7% al afio. Por tanto,

hay una supervivencia del 30,2% en el primer afio tras el alta hospitalaria.

Tabla 1. Caracteristicas clinicas de los pacientes

Variable

Total (n=1833)

Edad (afios)

Promedio + DE 735+12,8
Sexo (%)

Masculino 56,4
Tipo de paciente (%)

CON 42,4
MLE 16,6
PAL 41
Tipo de enfermedad (%0)

Demencia 22,8
Enfermedad respiratoria cronica 22,5
Enfermedad cerebrovascular 22,4
Neoplasis maligna solica con metéstasis 21,8
Diabetes no complicada 20,2
Comorbilidad (%)

Ausencia de comorbilidad 11,9
Comorbilidad baja 14,3
Comorbilidad alta 73,8
Deterioro cognitivo (%)

Normal 45,7
Leve 18,8
Moderado 21,6
Grave 13,9
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Autonomia (promedio)
Actividades basicas

- Previo 71,24
- Alingreso 16,25
- Alalta 24,83
Actividades instrumentales 4,73
Estancia hospitalaria (dias)
Promedio £ ET 108 £ 6,9
Exitus (%)
Intrahospitalario 52,5
Extrahospitalario
- 1mes 7,7
- lafio 31,2

Referido al estado emocional, como se puede ver en la Tabla 2, el 20,1% de los pacientes

presenta ansiedad y el 25,7% depresién. En los cuidadores, estas cifras aumentan a un 48,1%

y un 39,6% respectivamente. Ademas, se encuentra una sobrecarga del cuidador principal

en el 40,3% de los casos. En la mayoria de los casos, el cuidador principal son las hijas
(29,8%), seguido de los hijos (22,1%), las esposas (22,1%), otros familiares (15,2%) vy el

esposo (7,3%), entre otros.

Tabla 2. Caracteristicas emocionales de los pacientes y cuidadores

Variable

Total (n=1833)

Ansiedad paciente (%0)

Ausencia 61,7
Dudoso 18,3
Presencia 20,1
Depresion paciente (%0)

Ausencia 53,2
Dudoso 21,1
Presencia 25,7
Ansiedad cuidador (%)

Ausencia 35,1
Dudoso 25,3
Presencia 39,6
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Depresion cuidador (%)

Ausencia 27,2
Dudoso 24,7
Presencia 48,1

Sobrecarga (%)
Si 40,3

La Tabla 3 muestra que el 91,8% de los familiares de estos pacientes conocia el diagndstico
del paciente y el 86,7% conocia el pronostico. Frente a esto, solamente el 60,9% de los
pacientes conocia su propio diagndstico y el 31,8% su pronéstico. Asimismo, el 41,2% de
pacientes habia expresado sus voluntades anticipadas y tan solo el 1% habia realizado un

testamento vital.

Tabla 3. Informacién de los paciente y cuidadores

Conocimiento Conocimiento Conocimiento Conocimiento
diagndstico prondstico diagndstico prondstico
paciente (%) paciente (%) cuidador (%) cuidador (%)
60,9 31,8 91,8 86,7

Expresion de

Expresion del Paciente o

. . Limitacién del
paciente de Testamento vital  Competente en la .
Esfuerzo terapéutico
Voluntades (%) toma de or parte del
Anticipadas (%) decisiones (%) P _p

paciente (%)

41,2 1 44,3 29,9

En cuanto a su situacién sociofamiliar general medida mediante la escala de Gijon, la Tabla
4 muestra que el 61,8% de la muestra cuenta con una buena situacion, el 21,2% con una

situacion intermedia y el 17% con una situacion desfavorable.

El 50,1% de la muestra convive con otras personas sin conflicto, mientras que el 30,1% vive
con pareja de edad similar u otra persona que no puede atenderlo. Asimismo, el 19,8% vive
solo (un 14,8% con familiares cerca pero que no cubren sus necesidades y un 5% sin familia

cercana).
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Referido a los contactos sociales, el 32,5% mantiene relaciones sociales fuera de su
domicilio. EI 18% sale de su domicilio, pero solamente se relaciona con familiares y vecinos
y un 11,2% solo con familiares. EI 35% de los participantes no sale de su domicilio pero

recibe visitas y, finalmente, un 3,3% no sale del domicilio ni recibe visitas.

Por ultimo, el 19% de los participantes no necesitan apoyo, mientras que el 57,5% lo requiere
y lo recibe por parte de su familia y vecinos. Por otro lado, el 8,7% recibe apoyo formal que
cubre sus necesidades, mientras que el 9,8% recibe apoyo, pero este es insuficiente. Ademas,

el 5% de la muestra requiere apoyo social y no lo recibe.

Tabla 4. Situacion sociofamiliar de los pacientes

SITUACION SOCIOFAMILIAR
Muy buena Buena Intermedia Desfavorable | Muy desfavorable
(%) (%) (%) (%) (%)
General - 61,8 21,2 17 -
Situacion 50,1 17,1 13 14,8 5
familiar
Contactos 32,5 18 11,2 35 3,3
sociales
Apoyo social 19 57,5 8,7 9,8 5

5.2. Andlisis inferencial

En cuanto al analisis inferencial bivariante, como se observa en la Tabla 5, hay diferencias
significativas por la edad (p<0,001) pero clinicamente poco relevantes, con diferencias

maximas entre grupos de 2 a 4 afos.

Se observa a su vez una relacion significativa con el tipo de paciente (p<0,05), con una
situacion sociofamiliar mas deteriorada en pacientes paliativos que en otro tipo (42,4%). Por
otro lado, hay cierta tendencia en cuanto a la relacion entre la situacion sociofamiliar y la

comorbilidad, sin embargo, esta no es significativa.

Se cumple una asociacion significativa (p<0,05) entre la situacion sociofamiliar y la
funcionalidad del paciente, de forma que se observa diferente grado de funcionalidad segun

el deterioro de la situacion sociofamiliar.
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Tabla 5. Relacién de la situacion sociofamiliar y caracteristicas clinicas y emocionales de

los pacientes y sus cuidadores

Situacion sociofamiliar

Buena Intermedia  Desfavorable Valor p
Sexo
Hombre (%) 62,1 21,7 16,2 0,616
Muijer (%) 61,5 20,7 17,9
Edad al ingreso 73,05 75,9 + 71,93 £ <0,001
(Promedio + DT) 12,957 11,542 13,507
Tipo de paciente
CON (%) 64,0 20,6 15,3 0,029
PAL (%) 57,7 23,6 18,8
UML (%) 66,2 16,7 17,1
Comorbilidad
Ausencia (%) 65,5 15,3 19,2 0,132
Comorbilidad baja (%) 63,8 23,5 12,7
Comorbilidad alta (%) 61,2 21,2 17,6
Barthel al ingreso 16,49 £ 12,80 + 19,90 + 0,018
(Promedio = DT) 22,268 21,661 27,300
Estado cognitivo
Normal (%) 68,3 15,6 16,1
Deterioro leve (%) 64,2 20,9 15 0,004
Deterioro moderado (%) 55,1 25,7 19,2
Deterioro grave (%) 55,1 28,3 16,7
Ansiedad del paciente
Ausencia (%) 67,2 16,9 15,9 0,468
Dudoso (%) 64,3 13,4 22,3
Presencia (%) 60,2 21,1 18,7
Depresion del paciente
Ausencia (%) 67,1 16,6 16,3 0,425
Dudoso (%) 59,7 23,3 17,1
Presencia (%) 66,9 19,7 13,4
Ansiedad del cuidador
Ausencia (%) 65,6 23,7 10,7 0,398
Dudoso (%) 55,5 26,9 17,6
Presencia (%) 61,6 22,4 15,9
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Situacioén sociofamiliar

Buena Intermedia  Desfavorable Valor p
Depresion del cuidador
Ausencia (%) 61,5 24,3 14,2 0,921
Dudoso (%) 58,2 24,6 17,2
Presencia (%) 61,2 23,9 14,9
Sobrecarga
Ausencia (%) 70,1 18,3 11,5 0,005
Presencia (%) 61 23,8 15,2

Asimismo, se encuentra una relacion significativa entre el deterioro cognitivo y el deterioro

sociofamiliar (p<0,005), de forma que solamente el 31,7% de pacientes con un estado

cognitivo normal presentan una situacion sociofamiliar deteriorada, frente al 45% de

deterioro sociofamiliar de aquellos pacientes con deterioro cognitivo severo.

No se halla relacion significativa con el estado emocional de los pacientes ni de sus

cuidadores. No obstante, si hay asociacion significativa con la sobrecarga (p=0,005), de

forma que aquellos cuidadores que no la experimentan cuentan, en general, con una mejor

situacion sociofamiliar (70,1%).

Tabla 6. Relacion de la situacion sociofamiliar y la informacién de los pacientes y sus

cuidadores

Situacioén sociofamiliar

Buena Intermedia Desfavorable  Valor p
Conocimiento diagndstico
paciente
No (%) 62 22,6 15,3 0,265
Si (%) 64,7 17,8 17,5
Conocimiento prondstico paciente
No (%) 62,2 22 15,8
Si (%) 66,6 15,4 18,1 0,168
Conocimiento diagndstico
familiar
No (%) 75 0 25 0,030
Si (%) 63,8 20,3 16
Conocimiento pronostico familiar
No (%) 61,4 18,2 20,5 0,029
Si (%) 64,2 20,2 15,6
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Situacioén sociofamiliar

Buena Intermedia Desfavorable  Valor p

Expresion del paciente de

Voluntades Anticipadas

No (%) 64,4 20,2 15,4 0,528
Si (%) 61,6 20,1 18,3

Paciente Competente en la toma

de decisiones

No (%) 60,9 22,9 16,2 0,179
Si (%) 65,5 16,3 18,2

Expresion de Limitacion del
Esfuerzo terapéutico por parte

del paciente
No (%) 62,8 20,9 16,3 0,825
Si (%) 63,7 17,8 18,5

Por otro lado, en la Tabla 6 se puede observar que no hay asociacion entre la situacion
sociofamiliar y el conocimiento de los pacientes de su diagnostico y pronéstico. No obstante,
si se encuentra una asociacion significativa entre situacion sociofamiliar y cuidadores que

conocen el diagndstico (p<0,05) y el prondéstico (p<0,05).

Tabla 7. Relacion de la situacion sociofamiliar y la evolucion de los pacientes

Exitus Estancia
— - - - — hospitalaria
Exitus intra  Exitus extra EXxitus extra Supervivencia (Promedio
hospitalario  hospitalario  hospitalario  >1 afo al alta +DT)
(%) (1 mes) (1 afio) (%) -
(%) (%)
Situacion 49,2 2,8 13,2 34,8 46,97 +
sociofamiliar 39,601
buena
Situacion 58,6 49 15,2 21,3 43,79 +
sociofamiliar 42,420
intermedia
Situacion 56,6 51 13,8 24,4 47,64 +
sociofamiliar 44,933
desfavorable
Valor p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,357
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Por ultimo, la Tabla 7 muestra una asociacion significativa de la situacion sociofamiliar y el
exitus en todas sus categorias: intrahospitalario (p<0,005), extrahospitalario al mes del alta
(p=0,005) y al afio del alta (p<0,005). Aquellos pacientes con un deterioro social severo
presentan mayores tasas de exitus (75,5%) que aquellos con una buena situacion

sociofamiliar (65,2%).

Tabla 8. Modelo final de regresion logistica en relacion a la mortalidad intra y

extrahospitalaria (hasta un afio después del alta).

OR (1C95%)* Valor p

Valoracién sociofamiliar (escala de Gijon) <0,001

Situacion social buena (referencia) 1

Situacién social intermedia/severa 1,71 (1,23 - 2,37)
Edad (incremento de 1 afio) 1,041 (1,026 — 1,056) <0,001
Escala de Charlson (Incremento de 1 punto) 1,240 (1,155 - 1,330) <0,001
Enfermos paliativos (vs. Resto de pacientes) 23,74 (13,64 —41,131) <0,001
Escala Pfeiffer (Incr. 1 punto) 1,089 (1,032 - 1,1510) 0,002

*QOdds Ratio e Intervalo de confianza del 95%

Otras variables confusoras valoradas y no incluidas en el modelo final por falta de significacion estadistica
(sexo, sobrecarga del cuidador, estado de ansiedad y depresion del paciente y el cuidador, conocimiento del
diagnostico y pronostico de la enfermedad por parte del enfermo y/o el cuidador).

En cuanto al analisis multivariante de la mortalidad en relacién a la valoracion sociofamiliar,
en la Tabla 8 se presenta el modelo final de regresion logistica con el mejor ajuste (control
de la confusion) para la asociacion entre una red social deteriorada y la mortalidad (global:
intra y extrahospitalaria). EI modelo esta bien calibrado, con un test de Hosmer Lemeshow
no significativo, y tiene una capacidad de discriminacion aceptable, con un area bajo la
cuerva ROC de 0,86. Por tanto, se considera un modelo con capacidad discriminativa
adecuada, al ser el area mayor de 0,70. A pesar de haberse controlado por el resto de variables

prondsticas, la red social mantiene una asociacion relevante y significativa con la mortalidad
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(OR 1,71 1V95% 1,23 a 2,37 p<0,001) que no esta mediada por la complejidad del enfermo,
el grado de su deterioro fisico y psicoldgico ni la sobrecarga del cuidador.

6. Discusion de resultados y conclusiones

En este estudio, que incluy6 a 1822 pacientes pluripatologicos avanzados del hospital Pare
Jofré, se muestra una prevalencia alta de complejidad sociofamiliar desfavorable. Esta
situacion deteriorada esta asociada con una alta complejidad y tiene un impacto directo en

la mortalidad, tanto dentro como fuera del hospital.

La mayoria de los participantes en este estudio no conviven con un familiar con competencia
para atender sus necesidades de cuidado, e incluso algunos de ellos se encuentran en

situacion precaria de aislamiento social.

A su vez, existe una relacion entre la situacion sociofamiliar y el tipo de paciente, ya que
aquellos pacientes que se encontraban en la unidad de cuidados paliativos presentan con un

mayor deterioro en la red sociofamiliar.

Desde la literatura en este ambito, se ha encontrado que los pacientes en estas unidades
hospitalarias cuentan con una gran complejidad (Duran y Ordofiez, 2019). Se caracterizan
por su edad avanzada, su alta comorbilidad, su mayor deterioro cognitivo y una gran
dependencia en tareas béasicas e instrumentales, sobre todo al ingreso hospitalario. Ademas,
tanto el deterioro cognitivo como la dependencia en tareas basicas se encuentran

acompariados de un mayor riesgo en la red sociofamiliar.

Por otro lado, se han encontrado altas tasas de trastornos emocionales en pacientes y sus
cuidadores, tanto en ansiedad como en depresion, siendo mayores en los cuidadores, con una
red social de apoyo desfavorecida. Los resultados obtenidos coinciden con las tasas de
trastornos emocionales encontrados en los estudios de Ramos et al. (2018) y Rivera et al.
(2016).

A diferencia de la investigacion de Chavez y Delgado (2016), que encontrd una asociacién
entre la situacion sociofamiliar y los trastornos de ansiedad y depresion, nuestro estudio no
muestra dicha relacion. Esto puede tener relacion con procesos relacionados con trastornos
emocionales que actualmente se identifican con el termino desmoralizacion y que no se estan
valorando, y en muchos casos no se diferencia de los valores de depresion. El término

desmoralizacion parece ser mas consonante con la situacion emocional de los pacientes en
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estos casos. Se caracteriza por la desesperanza, la impotencia, la pérdida de significado vital,
la soledad y la incapacidad de afrontamiento (Rubilla et al., 2015). Resultaria interesante
para futuros estudios conocer si, en lugar de la depresion en los pacientes, este sindrome

presenta relacion con la complejidad sociofamiliar.

Otro aspecto valorado en este estudio es la sobrecarga de los cuidadores, que ha resultado
tener una relacion significativa con la situacion sociofamiliar. Esta problematica estuvo
presente en casi la mitad de los cuidadores, como ya indicaba el estudio de Navarro, Valls y
Castellano (2011). La sobrecarga tiene factores protectores, como contar con mas familiares
que actuen como cuidadores o un elevado nivel economico familiar que no se vea
gravemente afectado por la asuncién del rol de cuidador (Torres-Avendafio et al., 2018).
Estos factores forman parte de la situacion sociofamiliar, lo que podria estar explicando esta

asociacion.

Se ha observado también en este estudio la diferencia que hay entre la informacion con la
que cuentan los pacientes de su propio diagnéstico y prondstico con la obtenida por sus
cuidadores. Los pacientes eran menos conocedores de estos datos que sus familiares. Esto
puede deberse a la denominada conspiracion del silencio, que se trata de la situacion en la
que el paciente no es conocedor de su diagndstico y pronostico ya que los familiares
consideran que de esta forma protegen al paciente de mayor sufrimiento. Asimismo, puede
relacionarse con la dificultad para compartir malas noticias por parte de los profesionales de
la salud, bien porque no se esta preparado o formado para ello, o por miedo a poder causar
mayor sufrimiento en los cuidados del paciente (Bermejo et al, 2013).

Esto nos puede alertar de la necesidad de incluir al paciente a la hora de generar un plan de
cuidados, identificando lo que es mas importante para el paciente y sus familiares. Estas
propuestas estan en consonancia con la planificacién compartida. Esta practica tiene un
impacto positivo tanto en los pacientes como en sus familiares y los profesionales de la salud,
disminuyendo la frustracion sentida por los pacientes y ayudando a familiares y
profesionales en la toma de decisiones (Lasmarias et al., 2020).

En este estudio no se ha encontrado ninguna tendencia en cuanto al nimero de dias de
estancia hospitalaria dependiendo de la situacion sociofamiliar, a diferencia de la
investigacion de Casas y Gonzalez (2019), donde se encontraba cierta relacion aunque no
era significativa. En el presente estudio todos los pacientes tenian una estancia similar,

elevada en la mayoria de los casos.
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Asimismo, como se ha comentado, se ha podido comprobar que la situacion sociofamiliar
de los pacientes afecta a su esperanza de vida. Aquellos pacientes que cuentan con un mayor
deterioro social tienen mayores probabilidades de morir en el hospital o durante el primer
afio de alta hospitalaria que aquellos con una buena situacion. Por tanto, se ve cumplida la
hipétesis que establecia una asociacion entre la situacion sociofamiliar y la evolucion del

paciente.

La importancia de la intervencion psicosocial ya habia sido advertida en otros estudios, en
los que se percibia una mejora en los niveles de ansiedad, en el malestar emocional y en el
sentido vital, entre otros aspectos (Mateo et al., 2013). A partir de este estudio, se hace visible
el impacto que esta intervencion psicosocial tendria sobre la esperanza de vida de los

pacientes, asi como en la calidad de su final de vida.

Todo ello tiene repercusiones, no solo en el establecimiento de planes de cuidado, sino en la
politica sociosanitaria, asi como la gestion de recursos, que deberia tener en cuenta el
impacto de la complejidad sociofamiliar sobre los cuidados del paciente, no solo en relacion
a qué tipo de intervencion hay que realizar, sino a la dimension de recursos personales en

instituciones y centros sociosanitarios que atienden a pacientes crdnicos en final de vida.

En este sentido seria interesante revisar los perfiles de los profesionales dedicados a la
atencion psicosocial con el objetivo de favorecer no solo una atencién clinica, sino también

una atencion psicosocial.

Nuestro estudio presenta las limitaciones propias de un estudio con pacientes en etapa
avanzada, como la pérdida de muestra por deterioro cognitivo. En posteriores estudios seria
recomendable el uso de otros cuestionarios que puedan aportar mas informacién, como
cuestionarios sobre desmoralizacion, asi como el analisis del impacto de las dimensiones de

la escala de Gijon por separado.

Por ultimo, agradecemos al Hospital Pare Jofré su amplia disposicion y disponibilidad, en
especial a José Maria Tenias y Ramon Navarro por su continua ayuda, y a Virginia Carrero

su ayuda e implicacion en todo momento.
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8. Anexos

Anexo 1. Escala de valoracion sociofamiliar de Gijon (version de Barcelona)

Escala de valoracion sociofamiliar de
Gijon [abreviada y modificada) (version
de Barcelona)

Situacion familiar

1. Vive con pareja y/o familia sin conflicto.

2. Vive con pareja de similar edad.

3. Vive con pargja y/o familia y/o otros, pero no
pueden o no quieren atenderlo.

4. Ve solo, hijos y/o familiares proximos que no
cubren todas las necesidades.

5. Vive solo, familia lejana, desatendido, sin familia.

Relaciones y contactos sociales

1. Mantiene relaciones sociales fuera del domicilio.

2. Sdlo se relaciona con familia/vecinos/otros, sale
de casa.

3. Solo se relaciona con familia, sale de casa.

4. No sale de su domicilio, recibe familia o visitas
(> 1 por semana).

5. No sale del domicilio, ni recibe visitas
(= 1 por semana).

Apoyos red social

1. No necesita ningun apoyo.

2. Recibe apoyo de la familia y/o vecinos.

3. Recibe apoyo social formal suficients (centro de
dia, trabajador/a familiar, vive en residencia, etc.).

4. Tiene soporte social pero es insuficiente.

5. No tiene ningun soporte social y lo necesita.

Puntuacion:

< 7 puntos: situacion social buena (bajo riesgo
institucionalizacion).

8-9 puntos: situacion intermedia.

= 10 puntos: deterioro social severo (alto riesgo
institucionalizacion).
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Anexo 2. Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (Hospital Anxiety and Depression
Scale, HADS)

A.l. Me siento tensova o nerviosofa:
3. Casi todo el dia
2. Gran parte del dia
L. De vez en cuando
0. Nunca

D.1. Sigo disfrutando de las cosas como siempre:
. Ciertamente, igual que antes

. Mo tanto como antes

. Solaments un poco

. Ya no disfruto con nada

[ =]

iento una especic de temor como si algo malo fuera a suceder:
. 5i, y muy intenso

. Si, pero no muy intenso

. 5i, pero no me preocupa

. Mo siento nada de eso

=Rl

D.2. Soy capar de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:
. Igual que siempre

. Actualmente, algo menos

. Actualmente, mucho menos

. Actualmente, en absoluto

M =3

A3 Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
3. Casi todo el dia

. Gran parte del dia

. D vez en cuando

. Nunca

R

=N

D3,

=

le siento alegre:

. Munca

. Muy pocas veces

. En algunas ocasiones
. Gran parte del dia

=N

A4, Soy capar de permanccer sentadofa tranquilofa y relajadofa:
. Siempre

. A menudo

. Raras veces

. Munca

I =]

D.4. Me siento lentofa y torpe:
3. Gran parte del dia
2. Amenudo
L. Aveces
0. Nunca

A5, Experimento una desagradable sensacion de «nervios y hormigueoss en el estdmago:
. Munca

. S6lo en algunas ocasiones

. Amenudo

. Muy a menudo

M P =3

5. He perdido el interés por mi aspecto personal:
. Completamente

. Mo me cuido como deberia hacerlo

. Es posible que no me cuide como debiera

. Me cuido como siempre lo be hecho

o

=N

b
-
=

{e siento inguietala como si no pudiera parar de moverme:
. Realmente mucho

. Bastante

. No mucho

. En absoluto

(=R ]

6. Espero las cosas con ilusidn:
. Como sicmpre

. Algo menos que antes

. Mucho menos que antes
. En absoluto

[ =]

A.7. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:
. Muy a menudo

. Con cierta frecuencia

. Raramente

. Munca

=R

.7, Soy capar de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de radio o televisidn:
. A menudo

. Algunas veces

. Pocas weces

. Casi nunca

W =S
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Anexo 3. Test de Zarit - Escala de sobrecarga del cuidador

¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢.Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

¢.Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

i Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢.Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

¢.Se siente incomado por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de su
familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

;Globalmente, jque grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES
1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre
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Anexo 4. Cuestionario corto del estado mental de Pfeiffer.

. ¢Cual es la fecha de hoy? (mes, dia y afo)

. ¢Qué dia de la semana es hoy?

. ¢Cual es el nombre de este lugar?

W N =

. ¢Cual es su nimero de teléfono?
;Cuadl es su direccion? (si no tiene teléfono)

. ¢Qué edad tiene usted?

. ¢ Cudl es la fecha de su nacimiento?

. ¢ Como se llama el rey de Espana?

. ¢Quién mandaba en Espafia antes del Rey?

O| | | ®™| U

. ¢Diga el nombre vy los apellidos de su madre?

10. ;Restar de 3 en 3 a partir de 20?

0-2 errores: normal.
3-7 errores: deterioro mental leve-moderado.
8-10 errores: deterioro mental severo.

Con baja escolarizacion se permite un error mas.
Con estudios superiores se contabiliza con un error menos.
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Anexo 5. indice de Barthel

Actividad Descripcion Puntaje
1. Dependients: 0
Comer 2. Necesita ayuda para cortar, extender manteguilla, usar condimentos, etc. 150
3. Independiente (capaz de usar cualguier instrumenta)
Traslad 1. Dependients, no se mantiene sentado 0
antre 2. Necesita ayuda importante (1 persona entrenada o 2 personas), puede estar [
lasilla y la sentado 10
Cama 3. Necesita algo de ayuda (una pequefia ayuda fisica o ayuda verbal) 15
4. Independiente
1. Dependients 0
Aseo personal 2. Independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse y 5
afeitarse
1. Dependients 4]
Uso del retrete 2. Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo 150
3. Independiente {entrar v salir, limpiarse y vestirse)
Baiiarse o 1. Dependients 0
Ducharse " . 5
2. Independiente para banarse o ducharse
1. Inmdvil 0
Desplazarse 2. Independiente en silla de ruedas en 50 m 5
3. Anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal) ig
4. Independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto andador
Subir y bajar 1. dependiente 0
eccaleras 2. Mecesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualguier tipo de muleta 150
3. Independiente para subir v bajar
Vestirse y 1. Dependients 0
desvestirse 2. Mecesita ayuda, pero pusede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda 151]
3. Independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc.
Control de 1. Incontinente {o necesita gque le suministren ensma) 0
heces 2. Accidente excepcional (uno/semana) 151]
3. Continente
Control de 1. Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa 0
orina 2. Accidente excepcional (maximo uno/24 horas) 151]
3. Continente, durante al menos 7 dias
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Anexo 6. Escala de Lawton y Brody

Escala de actividad mstrumental de la vida diaria

Puntos

Capacidad para usar el teléfono :

. Utiliza el teléfono por iniciativapropia

. Es capaz de marcar bien algunos nimeros famibiares
. Es capaz de contestar el teléfono, pero no de marcar ...

. No utiliza el teléfono ...

[ SN

Hacer compras :

. Realiza todas las compras necesarias independientemente
. Realiza independientemente pequefias compras .

. Necesita ir acompafiado para realizar cualquier compra

. Totalmente mcapaz de comprar ............ooooooeeeeeeeeeee...

== = ]

Preparacion de la comida -

. Organiza, prepara y sirve las conudas por si solo adecuadamente ...

. Prepara adecuadamente las conudas st se le proporcionan los ingredientes
. Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada

. Necesita que le preparen v strvan las comudas ..o

Lo Qe e

Cuidado de la casa

. Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados) ..

. Realiza tareas ligeras. como lavar los platos o hacer las camas ...

. Realiza tareas ligeras. pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza
. Necesita ayuda en todas las labores de lacasa ..

. No participa en ninguna laborde lacasa ...

£ = e

Lavado de la ropa -

.Lava porsisolotoda sutopa ...

. Lava por si solo pequefiasprendas .
_Todo el lavado de ropa debe ser realizado porotro ...

[EE—

Uso de medios de transporte :

. V1aja solo en transporte piblico o conduce su propio coche

. Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte ...

. Viaja en transporte publico cuando va acompaiiado por otra persona ..
. Utiliza el taxi o el antomévil solo con ayuda deotros
_Nowviajaenabsoluto ...

[ R e B S

Responsabilidad respecto a su medicacion -

. Es capaz de tomar su medicacién a la hora v dosis correcta
. Toma su medicacidn s1 la dosis es preparada previamente ...
. No es capaz de administrarse su medicacién ...........................

[

Manejo de sus asuntos econdmicos :

. Se encarga de sus asuntos econdmicos porsisolo

. Realiza las compras de cada dia. pero necesita ayuda en las grandes
compras, DAnCOS ...,

. Incapaz de manejar dinero

e

TOTAL
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Anexo 7. indice de Charlson

Infarto de miccardio: debe existir evidencia en la historia clinica de gue &l pacente fue hospitalizedo
por ello, o bien evidencias de que exisfieron cambioe en enamas yo en BCG

Insuficiencia cardiaca: debe existir historia de disnea de esfuerzos wo signoa de insuficienca cardiace en la
exploracion fisica que respondieron favorablements al tratamiento con digital, diuréticos o vasodilstadones.
Los pacientes gue estén tomando estos tratamientos, pero no podamos constatar gue hubo mejonia dinica
de los sinfomas w'o signos, no se inclurén como tales

Enfermedad arterial periférica: induye claudicacion intemmitente, intervenidos de by-pass arterd perifénco,
isguemia arteridl eguda y aquellos con aneunsma de la sora {tordcica o abdoming]) de = & cm de didmetro

Enfermedad cerebrovascular: pacientse con AVC con minimas secuslas o AV transitorio

Demencia: pacientes con evidencia en |a historia clinica de detenoro cognitivo cronico

Enfermedad respiratoria cronica: debe esistir evidenda en la historia dinica, en la exploracian fisica y en
exploracion complementaria de cualguier enfermedad respiratonia cronica, incluyendo EPOC y asma

Enfermedad del tejido conectivo: incluye lupus, polimicsitis, enf. mixta, polimialgia reumnatica, arteitis cal.
gigantes y arrifis reumetoids

Ulcera gastroducdenal: inciuys a aguellos que han recibido tratamiento por un ukcus y aguelos que fuvieron
sangrado por Ulceras

Hepatopatia crdnica leve: sin evidencia de hipartenaion portal, induye pacientas con hepatitie crinica

Diabetes: incluye los tretados con insuling o hipoglcemiantes, peno sin complicadonse tardias, no se inclurén
kcs fratados Unicamente con dista

Hemiplsjia- evidencia de hemipleja o psrapleja como consecuencia de un AVG u ofra condicion

Insuficiencia renal cronica moderada’severa: incluye pacientes en didlisis. o bien con creatininas = 3 mg/dl
objetvadas de forma repetida y mantenida

Diabetes con lesion en drganos diana: evidencia de refinopatia, neuropatia o nefropatia, se incluyen también
antecedentes de cetoscidosis o descompensacian hiperoemolar

Tumor o neoplasia sdlida: incluye pacientes con cancer, pero sin metdstasis documentades

Leucemia: indiye leucemiz misloide cronica, leucemia infatica crdnica, policiternia vera, ofres leucemias
cranicas y todas las leucemias agudas

Linfoma: inchuye todos los linfomas, Waldestrom y misloma

Hepatopatia crdnica moderadalsevara: con evidencia de hipertersion portal (zscitis, vances esofagicas
o encefalopatiz)

Tumor o necplasia sdlida con metdstasis

Sida definido: no incluye portedores ssintomeaticos
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