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ES Resumen. La enfermedad de cancer es uno de los principales problemas sociosanitarios en el mundo. El
envejecimiento de la poblacion espafiola unido a las altas tasas de supervivencia de pacientes con cancer
hacen que el numero de centenarios en nuestro pais aumente. El diagndstico y el proceso evolutivo de la
enfermedad genera situaciones de discapacidad y dependencia en el paciente enfermo que afectan a este
mismo, pero también a la dinamica familiar . La familia es uno de los principales sustentadores de cuidado
del paciente enfermo, el rol de cuidador principal recae comunmente en género femenino en primer grado
de consanguinidad como asi lo avala la presente investigacion. Estos cuidadores pueden presentar carga
objetiva y subjetiva en el cuidado del paciente enfermo. La Ley de Dependencia resulta insuficiente en su
aplicacion y tardia en la concesion de ayudas. La disciplina de Trabajo Social debe ser garante de dignidad
en el paciente enfermo y en el cuidador principal, adelantandose a futuros acontecimientos de necesidades
sociales derivadas de la enfermedad oncoldgica.
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ENG Cancer, disability and dependency. The importance of support
networks for cancer patients: a healthcare social work perspective

Abstract. Cancer is one of the main global socio-healthcare problems. The number of centenarians in
Spain is rising due to an ageing population, combined with high cancer survival rates. The diagnosis and the
progression of the disease generates situations of disability and dependence for patients that affect both
the individual and family dynamics. Family is among the main caregivers for patients, and the role of lead
caregiver commonly falls on first-degree relatives, as is supported by this research. These carers can face
objective and subjective burdens in caring for patients. The Spanish Dependency Law is insufficient in its
application and late in granting aid. Social work needs to guarantee dignity for patients and lead caregivers,
anticipating future cancer-related social needs.
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1. Introduccion

En las ultimas décadas, los avances en la investigacion oncoldgica han permitido aumentar la supervivencia
de pacientes enfermos de cancer a través de nuevos tratamientos esperanzadores.

El paciente con cancer ha pasado, de forma paulatina, a ser considerado como un ser con identidad
propia con caracteristicas biopsicosociales; siendo asi centro de atencion e intervencion social desde
el momento de su diagndstico y durante el proceso evolutivo de su enfermedad teniendo en cuenta sus
multiples necesidades.

La prevision de la poblacion europea total es que aumente, ligeramente, de 446,8 millones a principios de
2019, a un maximo de 449,3 millones durante el periodo 2026-2029, antes de caer a los 441,9 millones en
2050; aumentando asi con este fendmeno el numero de centenarios, pasando de 90,5 millones a principios
de 2019, a 129,8 millones en 2050 (Pérez, 2018).

El envejecimiento de la poblacion esta directamente relacionado con el padecimiento de enfermedades
cronicas, entre ellas padecer enfermedad de cancer. Este hecho, sumado a las altas tasas de supervivencia
existentes de los pacientes afectados por esta enfermedad, hace que debamos tener una consideracion
especial por este colectivo y las necesidades biopsicosociales que tiene.

El proceso evolutivo de la enfermedad genera situaciones de discapacidad y de dependencia; produce
pérdida o anomalia de érganos o parte corporal, limitaciones funcionales de la persona, limitaciones en el
entorno laboral o escuela, dificultades para realizar actividades de la vida diaria, limitaciones contextuales
con el entorno social, etc. (Abellan y Hidalgo, 2011) que hace que en muchas ocasiones el paciente dependa
de apoyos materiales, de apoyo de terceras personas u otros apoyos profesionales.

La enfermedad impacta en gran medida en todas las areas de la personay de sus familiares; produce un
aumento considerable de las necesidades de cuidado del nucleo de convivencia del paciente, modifica las
dinamicas familiares, asicomo roles y responsabilidades. El paciente oncoldgico somete inconscientemente
al nucleo familiar, a modificaciones en el desempeno de roles; el paciente pasa a ser nucleo de atenciony de
cuidado, inclusive si en el proceso existe hospitalizacion (Gallo, Niyirhet y Fuentes, 2006)

La familia es un pilar basico en la provision de cuidados en la persona dependiente, pero el cuidado al
paciente enfermo oncolégico es complejo y requiere de diferentes conocimientos, habilidades, y recursos
(Rodriguez, 2013; Rodriguez y Rihuete, 2011; Giraldo, Zuluaga y Uribe, 2018) suponiendo asi modificacion de
los diferentes habitos familiares, cambio de horarios, roles, adaptaciones de la vida diaria y una inversion
en tiempo directamente proporcional al nivel de discapacidad y dependencia de la persona a cuidar, la
complejidad de sus cuidados y el tiempo de padecimiento de la enfermedad (Rodriguez y Rihuete, 2011).

El cuidado del paciente enfermo suele ser asumido por una unica sola persona, generalmente del sexo
femenino y que suele ser fruto de una relacion directa, madre, esposa o hermana mayor la cual asume el papel
de control de evolucion de enfermedad (Rodriguez y Rihuete, 2011; Giraldo et al., 2018; Lopez, et al. 2009). Dicho
cuidador modifica sus rutinas puesto que el cuidado del paciente cronico no tiene limites en su “jornada laboral”
y muy a menudo desempenia otros roles simultaneos como el de ser madre, padre o trabajador (Sanchez, 2017;
Achury, Castano, Gomez y Guevara, 2011). Otras autoras, han abordado esta desigual dedicacion al cuidado del
familiar enfermo por géneros, y la ausencia de reconocimiento social y de valor econémico que esta supone
(Duran, 2018), y reivindican una ética del cuidado que lo sitie en un lugar prominente (Camps, 2021).

En una enfermedad de este calibre, el cuidador deja de lado muchas cosas que conformaban su vida
hasta ese momento por realizar el cuidado del enfermo. Asi Moreiray Turrini (2011) muestran como el cuidador
ejerce su rol “motivado por la busqueda de la cura, pero afectado por desilusiones, sufrimiento y carga de
trabajo brindada al paciente” (p.3).

La preocupacion desmedida por el miedo a que algo pase al paciente genera una dedicacion casi
completa del cuidador, produciendo en muchas ocasiones aislamiento, disminuyendo actividades que
hacia el propio cuidador en su dia a dia, incluso reduciendo o eliminando rutinas, y convirtiéndose en un
pseudoprisionero del cuidado del paciente enfermo (Moreira y Turrini, 2011).

La calidad de vida del paciente oncolégico, en sus multiples necesidades biopsicosociales, viene
determinada por la calidad de la atencion del cuidador principal informal, y, por ende, de la capacidad de este
ultimo por tener un propio autocuidado efectivo en una enfermedad tan compleja como es la enfermedad de
cancer. En este contexto, el Trabajo Social Sanitario actua ante los diferentes determinantes que inciden en
la salud del individuo como punto de unidn entre el sistema sanitario y el sistema social. Nuestra disciplina
es garante de equidad también ante una situacion de enfermedad y capaz de provisionar cuidados efectivos
estudiando el contexto social y familiar proporcionando apoyo tanto al paciente como a la familia siendo
responsables dentro de una situacion individualizada de conseguir la maxima calidad de vida de la persona
enferma (Agullé y Martin, 2020).

Es por todo ello, que el objetivo principal de esta investigacion ha sido evaluar el tipo de cuidado informal
que se realiza en el paciente oncologico.

2. Metodologia

2.1. Diseno del estudio

El estudio realizado ha sido un estudio epidemioldgico de tipo observacional transversal descriptivo aleatorio
sin reposicion, con prevalencia de la enfermedad de cancer en el Complejo Asistencial Universitario de
Salamanca.
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2.2. Poblacion de estudio

La poblacion de estudio han sido personas con diagndstico anatomopatolégico de cancer, y familiares que
se encuentran en el Servicio de Oncologia Médico y que reciben tratamiento ambulatorio en Hospital de Dia
y/o Servicio de Oncologia Radioterapica del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca.

La muestra fue debidamente informada de la participacion en el estudio, y firmo el consentimiento
informado de participacion.

2.3. Criterios de seleccion de la muestra

Han sido incluidos en el estudio los pacientes que cumplieron los siguientes requisitos: tener un diagnéstico
anatomopatoldgico de cancer, ser paciente oncologico del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca
(Espana), ser mayor de 18 anos, y aceptar participar voluntariamente en este estudio.

Han sido excluidos en el estudio los participantes que cumplieron uno de los siguientes criterios
de exclusion: no firmar el documento de consentimiento informado (aun habiendo aceptado participar
voluntariamente en el estudio), haber sido ya evaluado para este estudio en un ingreso hospitalario o en una
asistencia ambulatoria anterior, y/o presentar un estado cognitivo que no permita la comprension del estudio
(puntuacion Mini Mental inferior a 24 sindnimo de deterioro cognitivo leve).

Han sido retirados del estudio después de su inclusion en el mismo, los pacientes que presentaron alguno
de los siguientes criterios: peticion expresa de retirada por parte de la familia del paciente, aunque hubiera
cumplimentado el documento de consentimiento informado, y/o no cumplimentar correctamente alguno de
los instrumentos de evaluacion requeridos para el estudio.

2.4. Tamano de la muestra
Para calcular el tamano muestral se tomaran de referencia:

— La poblacion total de personas diagnosticadas con enfermedad de cancer en los ultimos cinco
anos en Espana es de 787476 personas segun datos del Observatorio de la Asociacion Espafiola Contra
el Cancer del afo 2019 (Wyman, 2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

— La poblacion total de nuevos diagnosticos con enfermedad de cancer en Espaiia es de 275.562
personas segun datos del Observatorio de la Asociacion Espanola Contra el Cancer del ano 2019 (Wyman,
2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

— La poblacion total de personas diagnosticadas con enfermedad de cancer en los ultimos cinco
anos en Castillay Leon es de 49.725 personas segun datos del Observatorio de la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer del afio 2019 (Wyman, 2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

— La poblacion total de nuevos diagnésticos con enfermedad de cancer en Castilla y Ledn es de
17592 personas segun datos del Observatorio de la Asociacion Espanola Contra el Cancer del ano 2019
(Wyman, 2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

— La poblacion total de personas diagnosticadas de enfermedad de cancer en los ultimos cinco
anos en la provinciade Salamanca es de 7043 personas segun datos del Observatorio de la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer del aio 2019 (Wyman, 2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

— Lapoblacion total de nuevos diagnosticos de enfermedad de cancer en la provincia de Salamanca
es de 2.494 personas segun datos del Observatorio de la Asociacion Espanola Contra el Cancer del afio
2019 (Wyman, 2020; Fernandez y Del Castillo, 2018).

El tamafo de la muestra (n = ...) resultado del uso de férmula (Figura 1) utilizando parametros valores
y niveles de confianza (Tabla 1) para estudios descriptivos de tipo cualitativo para poblacion finita en
investigaciones de salud, ha sido:

El tamafio de muestra “n” = 364,33

Los diferentes datos aplicados en la formula determinan que el resultado 6ptimo de nuestro estudio
corresponde a un tamano de muestra de: 365 pacientes.

Fueron reclutados 376 pacientes oncologicos, excluidos 4 y retirados 7 teniendo un tamano muestral
final total de 365 pacientes. La muestra ha resultado estar en equilibrio con un 48,5% hombres y un 51,5%
mujeres.

Figura 1. Férmula para el célculo de la muestra en investigaciones de salud:
calculo de muestreo que resulte representativo para el estudio

_N* Zq:*p*q
_ez*! N- 1j+Za;*p*q

Fuente: Secretaria de Salud del Estado de Tabasco, México, 2005.
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Tabla 1. Parametros, valores y nivel de confianza de nuestra investigacion

Parametro  Valor Donde: Investigacion:

N 7043 Tamario de la poblacién Ndmero de
personas con
diagndstico

anatomopatoldgico
de canceren
Salamanca en

2019.
Z 1,960 Parametro estadistico que depende el Nivel  (Z - alfa):
de Confianza (NC). dependiente de N,

con un nivel de
confianza del 95%:
1,96%.

P 50,00% Probabilidad de que ocurra evento
estudiado (éxito).

Q 50,00% (1-P) Probabilidad de que no ocurra el
evento estudiado.

2 5,00% Error de estimacion maximo aceptado.

Fuente: Elaboracion propia, 2022.

2.5. Recogida de datos

Larecogidadedatosserealizdoatravésdeuncuestionariode auto cumplimentacionrealizado especificamente
para el estudio, sin secuencia temporal, en un unico momento al paciente y familiar, y por una unica ocasion.

Larecogida de datos se ha realizado bajo una base de datos en Microsoft Access creada especificamente
para este estudio. El analisis estadistico ha realizado a través de SPSS version 22.0.

El analisis estadistico descriptico se ha realizado teniendo en cuenta maximos y minimos obtenidos
de cada una de las variables cuantitativas, asi como teniendo en cuenta la presencia de posibles valores
alejados en los diagramas de caja. La determinacion de los valores alejados y su consideracion o0 no como
parte del estudio se ha hecho a través del diagrama de caja o boxplot teniendo en cuenta la distancia F.
Spread y clasificando los valores alejados en tres tipos: valores adyacentes, valores alejados cercanos y
valores alejados lejanos. Los valores alejados lejanos han sido los que se han determinado sacar del estudio
en las variables para evitar distorsion manteniendo valores alejados cercanos y valores adyacentes por una
situacion ecoldgica de participacion de pacientes en el estudio.

3. Resultados

Los resultados nos muestran que la edad media del paciente oncolégico evaluado ha sido de 61,62 anos (+
13,012), siendo el género de éste repartido de forma equilibrada en 48,5% hombres y en 51,5% muijeres. El
estado civil del paciente enfermo ha sido en un 63,8% casado, seguido de un 14,5% soltero, un 11% separado
o divorciado y un 10,7% viudo.

El numero de tratamientos, de media, que tuvieron los pacientes con cancer fueron de 1,51 tratamientos
(£ 0,653) entre los que destacaron, principalmente, tratamientos como cirugia, quimioterapia, radioterapia,
terapia hormonal o inmunoterapia.

Los meses que han transcurrido para el paciente oncoldgico, de media, desde el momento en el que
le diagnosticaron enfermedad de cancer fueron de 29,72 meses (x 42,032), destacando aqui, como esta
enfermedad cronica es larga en su recorrido de tratamientos activos.

El lugar de residencia de la muestra estuvo repartido; un 55,3% de los pacientes oncolégicos vivian en
el medio urbano y un 44,7% vivian en el medio rural, realizando desplazamientos para recibir tratamiento.

En cuanto a los efectos secundarios del tratamiento, siendo estos una de las principales preocupaciones
del propio paciente y de la familia fueron los siguientes: 1,1% presentaron pérdida de apetito, 1,6% presentaron
nauseas, mareos, vomitos, diarrea y/o estrefnimiento, un 2,7% cansancio, un 5,2% otros efectos secundarios
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diferentes, un 9,0% alopecia, y hasta un 62,7% de la muestra de pacientes oncoldgicos presentaron,
simultaneamente, dos 0 mas de dichos efectos secundarios.

La presencia de comorbilidades asociadas después del diagndstico, entendida esta como la aparicion
de varias enfermedades al mismo tiempo, producidas por el propio diagnodstico y/o tratamiento fueron: un
1,9% tuvieron comorbilidades relacionadas con el sistema genitourinario, un 4,4% comorbilidades asociadas
relacionadas con el sistema dermatoldgico, un 6,8% relacionadas con tracto alimentario y metabolismo, un
10,7% relacionadas con el sistema esquelético-muscular, y hasta un 40,5% presentaron varias de dichas
comorbilidades asociadas al mismo tiempo después del diagnéstico.

La edad media del cuidador principal del paciente oncoldgico es de 57,19 anos (+ 14,052) siendo el género
femenino el mas representado, con un 66,6% mujeres y un 33,4% hombres. El estado civil del cuidador
principal ha sido, en un 72,9% casados, seguidos de 14% solteros, 3% separado o divorciado, y 2,7% viudo. El
grado de parentesco del cuidador principal respecto del paciente ha sido, un 86% en primer grado, seguido
de un 5,5% en segundo grado y en un 0,8%, un cuidador contratado.

Teniendo en cuenta el estado civil del paciente oncoldgico, los meses transcurridos desde el momento del
diagnéstico, la media de tratamientos aplicados a su patologia e inclusive, el lugar de residencia, podemos
intuir el grado de implicaciéon del cuidador principal, solo en términos bioldgicos de asistencia sanitaria al
paciente enfermo.

La presencia, tanto de efectos secundarios como de comorbilidades asociadas desde el diagndstico,
y el hecho de que los propios pacientes manifestaran que han existido simultaneamente, efectos
secundarios y otras comorbilidades asociadas, nos hace intuir las posibles limitaciones fisicas sufridas
desde el diagndstico y a lo largo del tratamiento activo, implicando mas si cabe en el cuidado al cuidador
principal.

El perfil del cuidador de la muestra para el paciente oncoldgico ha sido un cuidador principal con 4,43
afios por debajo de la media de edad del paciente, siendo de género femenino, de estado civil casada, y en
primer grado de consanguinidad; esposa del paciente con cancer, o hija del paciente.

Teniendo en cuenta la media de edad, 57,19 anos, y la desviacion tipica de la misma (+ 14,052), podemos
identificar a una cuidadora principal en plena capacidad y desempefio de actividades laborales, pudiendo
inclusive estar atendiendo, esta misma, las labores del hogar, familia, cuidados del entorno familiar, etc.

Atendiendo a las palabras de la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] citado en Rodriguez y Rihuete
(2013) “el cuidador primario es la persona del entorno del enfermo que asume voluntariamente el papel de
responsable en su sentido amplio y esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el pacientey a
cubrir sus necesidades basicas de manera directa o indirecta” (p. 136).

Dichos resultados son parejos a los obtenidos en investigaciones referentes en el campo, como la de
Rodriguez y colaboradores (2011), en cuyo estudio, realizado sobre la influencia de la dependencia de los
enfermos oncoldgicos en la sobrecarga de sus cuidadores resaltan, como de la muestra de los cuidadores
principales, el 82% correspondia con el de la mujer siendo el principal vinculo en primer lugar el de “esposa”
y, en segundo lugar, el de hija (Rodriguez y Rihuete, 2011). La situacion familiar y la provision de ayuda de
la misma, incide como un determinante social en la salud de la persona enferma pudiendo mejorar el
afrontamiento personal y social de la salud y de la enfermedad (Agullé y Martin, 2020).

La mujer es el principal perfil surgido de los cuidados informales familiares. Desde la antigiedad, las
tareas del cuidado de una persona enferma han estado ligadas y asociadas a un rol de género femenino,
con la peculiaridad de su escaso reconocimiento social, posiblemente relacionado con la poca visibilidad y
valor asignado a las tareas desempenadas de cuidado (Rodriguez, 2013; Rodriguez y Rihuete, 2011; Giraldo,
Zuluaga et al., 2018).

Adoptar el rol de cuidadora principal trae repercusiones en la vida familiar, y a nivel de salud (Rodriguez y
Rihuete, 2011). La nueva realidad supone que tengan que adaptarse diferentes areas en el cuidador: hogar,
amigos, familia, trabajo, estudios, salud, etc. que en su no adaptacion a la nueva realidad puede provocar
desequilibrios personales.

El cuidador principal mujer no recibe remuneracion por sus cuidados (Rodriguez, 2013; Rodriguez
y Rihuete, 2011; Giraldo, Zuluaga et al., 2018) y podemos estar hablando del cuidado de una persona
con discapacidad, dependencia alta, o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones (Rodriguez, 2013; Rodriguez y Rihuete, 2011; Giraldo, Zuluaga et al.,
2018). De esta dimension macro social y econémica del problema se ha ocupado la denominada perspectiva
feminista de los cuidados. En palabras de Razavi (2007), para superar el sesgo de género, profundamente
arraigado en los sistemas de proteccion social, y hacer que la ciudadania sea verdaderamente inclusiva el
cuidado debe convertirse en una dimensiéon de la ciudadania a nivel de derechos que sean iguales a los
vinculados al trabajo remunerado.

En enfermos oncoldgicos, los cuidados conllevan un alto nivel de implicacién y una gran carga emocional;
los pacientes pueden presentar desgaste en su proceso evolutivo de enfermedad, efectos secundarios
de los tratamientos (nauseas, vomitos, mareos, anemia, alopecia, etc.), pérdida de autonomia, perdida de
la capacidad del propio paciente para realizar las Actividades de la Vida Diaria (ADVD), necesidades de
alimentacion, necesidades de aseo, movilidad de paciente, cuidados especificos, etc.

En palabras de Giraldo, Zuluaga y Uribe (2018) “la jornada de los cuidadores suele ser larga, la mayoria
presta ayuda mas de cinco horas y sin horario determinado, en la mafiana, tarde y noche. Esta circunstancia
genera cambios importantes en la vida de los cuidadores a nivel personal, familiar, laboral y social. Aparecen
problemas de salud, con una sobrecarga fisica y emocional que algunas veces puede desembocar en el
abandono de la actividad de cuidar.” (p. 91).
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3.1. Carga objetiva y carga subjetiva del cuidado en el paciente oncolégico. Sobrecarga
del cuidador principal

La carga objetiva hace referencia a las caracteristicas de cuidado del paciente, y la carga subjetiva se refiere
al cuidado que ejerce el cuidador principal y la repercusion emocional que conlleva su aplicacion.

La carga objetiva depende de parametros como pueden ser el nivel de dependencia del paciente o del
enfermo, la necesidad que tiene este de cuidados, la dificultad de estos, el tiempo que requieren los
cuidados, etc.; la parte subjetiva depende de las caracteristicas personales del cuidador y de como le afecte
o reaccione ante los cuidados que tiene que realizar (Rodriguez y Rihuete, 2011).

La sobrecarga objetiva se corresponde con resultados negativos concretos y visibles del papel del
cuidador, y la sobrecarga subjetiva a las sensaciones que experimenta el cuidador ante la evolucion de la
propia enfermedad en el paciente (Moreira y Turrini, 2011).

Hablamos de “sindrome del cuidador” o “sobrecarga del cuidador” cuando existen indicios de
aislamiento, soledad, estados depresivos, estrés cronico, descuido en el propio cuidado de la persona
cuidadora traduciéndose en problemas osteoarticulares, dolor mecanico cronico, alteraciones de los
ritmos de suefio, cefaleas y astenia siendo comunes los cuadros depresivos (Lopez, Orueta et al., 2009;
Ubeda, 2009).

La manifestacion de este sindrome se traduce en problemas osteoarticulares, dolor mecanico cronico,
alteraciones de los ritmos de suefo, cefaleas y astenia y en relacion a la salud mental puede producir
ansiedad y depresion en forma de cuadros depresivos (Lopez, Orueta et al., 2009; Ubeda, 2009).

El familiar asume el cuidado bajo unas propias emociones generadas por la situacién oncoldgica,
posiblemente vinculadas a la angustia, ansiedad, miedo, incertidumbre, sumando las emociones propias
del rol de cuidador principal, desgaste fisico, insomnio, ansiedad, situaciones depresivas, etc., debido a la
situacion de su nueva realidad modificada.

3.2. Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia. Una ley deficiente para el cuidado del paciente oncolégico

La Ley 39/2006, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon a las Personas en Situacion de
Dependencia, regula la evaluacion del grado de dependencia de usuarios, o en este caso, del paciente
enfermo a través de la utilizacion de los indices y/o escalas de Barthel (IB) o Lawton y Brody (LB).

Dichas escalas de puntuacioén tienen en consideracion la propia autonomia de la persona, las propias
capacidades para realizar las actividades de la vida diaria (ABDVD), y emiten una puntuacion objetiva en
funcion de la valoracion de cada uno de los items que forman las respectivas escalas.

Lositems que setienenencuentaalahorade valorarladependencia del paciente son: el cuidado personal,
actividades domésticas, capacidad de movilidad esencial, reconocer personas y objetos, capacidad de
orientacion, entender y ejecutar 6rdenes o tareas sencillas, etc. También tienen en cuenta la utilizacion de
protesis, ortesis, ayudas técnicas, utilizacion de diferente material ortopédico, asi como, la consideracion de
las barreras arquitectonicas del entorno habitual de la persona.

Los pacientes oncolégicos en el proceso evolutivo de su enfermedad presentan diferentes problemas
funcionales, siendo importante tener la informacion, conocimiento y posible solicitud del proceso de
dependencia si se requiere; el tramite burocratico tarda y las necesidades del paciente pueden ir en orden
creciente en pocos meses en el avance de su fase evolutiva (Elena y Rodriguez, 2007).

Puede que en el proceso evolutivo de la enfermedad nos encontramos con un proceso metastasico.
Cuando hablamos de metastasis nos referimos a una complicacion frecuente del cancer y un evento comun
en tumores avanzados, cualquier tipo de cancer tiene potencial para dar metastasis (Sanchez, 2007).

Aunque en etapas iniciales la metastasis puede estar oculta, en la mayoria de los casos con su diagnéstico
podemos asimilar ala enfermedad la caracteristica de incurable y terminan con dolor incapacitante, fracturas
patoldgicas, sindromes de compresion nerviosa o hipercalcemia, teniendo que hacer uso de un tramite de
dependencia entre otras necesidades (Sanchez, 2007).

La astenia también es otro de los factores facilmente reproducidos como sintoma en un paciente
diagnosticado; Feliu y Belda-Iniesta (2007) afirman como “con una prevalencia entre el 60% y el 90% en
funcion de los criterios diagndsticos, de la fase de la enfermedad y del tratamiento administrado, deteriora
la calidad de vida del paciente y de sus familiares, con repercusiones fisicas, psicologicas, sociales,
econdmicasy laborales” (p. 444).

Muchos son los factores que pueden incidir en el desencadenante de las limitaciones del paciente; por
tanto, debemos de ser previsores en la medida de lo posible para poder realizar las gestiones oportunas en
la consideracioén de la solicitud de la discapacidad-dependencia.

Los grados de dependencia que pueden reconocerse ante estas situaciones son (Servicios Sociales de
Castillay Ledn, 2022; Boletin Oficial del Estado [BOE], 2011):

— Grado lll o Gran Dependencia: la persona necesita ayuda para realizar las actividades basicas de su vida
diaria al menos varias veces al dia teniendo una pérdida total de autonomia. Tiene necesidad de tener una
persona para apoyo de forma continua o tiene necesidad de apoyo de forma general para su autonomia.

— Grado Il o Dependencia Severa: la persona necesita ayuda para realizar las actividades basicas de la
vida diaria pero no requiere de forma permanente una figura de cuidador. Tampoco tiene necesidad de
apoyo de forma general ni extenso para su autonomia.
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— Grado |l o Dependencia Moderada: la persona necesita ayuda para realizar las actividades basicas de la
vida diaria al menos una vez al dia o tiene necesidad de tener un apoyo de forma intermitente o limitado
para su autonomia personal.

El reconocimiento del grado conlleva la concesion de las siguientes prestaciones y/o servicio a través de
la red publica de servicios sociales (SS.SS) de la Comunidad autonoma de titularidad publica y/o a través de
privados concertados debidamente acreditados (Riquelme Olivares, 2015):

— Servicio de prevencion de las situaciones de dependencia.

— Servicio de promocion de la autonomia personal.

— Servicio de teleasistencia.

— Servicio de ayuda a domicilio.

— Centro de dia.

— Centro de noche.

— Centro residencial.

— Prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar.

— Prestacion econdmica de asistencia personal.

— Prestacion econdmica vinculada a la adquisicion de un servicio.

Debemos hacer una dura critica en dos aspectos fundamentales de dicha Ley; por una parte, en los
tiempos de su concesioény, por otra parte, en su efectividad en la aplicacion de respuesta através de recursos.

En primer lugar, en cuanto los tiempos de concesion, y su excesiva burocratizacion, debemos ser
objetivos con el paciente oncoldgico; y es que, en muchas ocasiones, la situacion de dependencia viene
dada por el diagnéstico y una rapida evolucion no esperada generando grandes limitaciones fisicas que
necesitan respuestas rapidas, no pudiendo esperar los interminables tramites de solicitud y concesion que
implica la Ley.

La Ayuda a Domicilio en muchas ocasiones llega tarde, y lo mismo ocurre con los centros residenciales a
los que, si el paciente esta en una fase avanzada de la enfermedad, no puede esperar, necesitando medios
y recursos para garantizar un minimo de dignidad.

En segundo lugar, no es coherente la concesidn/activacion del recurso a la necesidad real del paciente
oncologico; la ayuda a domicilio concedida no cubre la necesidad real en numero de horas del paciente
enfermo y familia teniendo que recurrir a la contratacion de apoyos complementarios formales, apoyos
informales familiares o inclusive, formales no legalizados, es decir, no dados de alta en Seguridad Social.

Tomamos la afirmacion de Casas-Martin (2022) acerca de la Ley de Dependencia en hospitales y como
afirma éste que el sistema, de ambito estatal, es absolutamente deficiente y obsoleto, tanto en que la
dependencia a menudo surge de un dia para otro como por cuestion de dignidad e incluso supervivencia.
Los servicios sociales se configuran en funcion de donde vives, y la burocratizacion ralentiza la activacion
del recurso (Casas-Martin, 2022).

Esta en la responsabilidad del equipo multidisciplinar, y en concreto, del Trabajador Social, identificar las
necesidades biopsicosociales del paciente enfermo y de la familia de forma temprana, capacitando asi a su
solicitud evitando tiempos burocraticos futuros en el momento en el que se necesite, de forma inminente,
el recurso.

3.3. El Trabajador Social en laintervencion profesional de dotacion de recursos al paciente oncolégico

El Trabajo Social es la disciplina profesional que interviene en diferentes contextos ante diferentes situaciones
de necesidad o problema, fomentando la promocion del crecimiento de la persona, de los grupos y/o de las
comunidades. Asi, el término Trabajo Social es utilizado para denominar tanto la disciplina, como la actividad
profesional que tiene como finalidad el desarrollo del bienestar social, como consecuencia de la superacion
de situaciones que generan malestar social real o potencial (Conde, 1998).

El Trabajador Social en su intervencion profesional debe de considerar la importancia de las relaciones
sociales, redes personales y grupos de apoyo; podemos afirmar que existe una relacion positiva entre apoyo
social y bienestar individual también llamado factores resilientes que ejercen efectos positivos en la salud de
las personas (Bravo y Fernandez, 2003; Lara, Navarro y Navarrete, 2004).

Teniendo en consideracion el documento que elabora la Federacion Internacional de Trabajadores
Sociales (FITS) para su definicion del Trabajo Social en el afo 2014, destacamos como la mision de la
disciplina de Trabajo Social es desarrollar potencialidades, intentando no caer en la disfuncion, facilitando la
participacion en sociedad, familias y comunidades (Garcia, 2020).

Uno de los aspectos clave en la intervencién profesional es la consideracion de la persona como un
todo, como un conjunto de partes perfectamente relacionadas e interconectadas entre si; en éste sentido
en nuestra intervencion profesional abogamos por la consideracion de la persona como un ente sistémico
biopsicosocial, no solo constituido por la parte bioldgica visible, sino por un compendio de sumatorios
psicosociales; siendo el sumatorio de la parte bioldgica, la parte social y la parte psicoldgica la que diferencia,
completamente, a una persona de otra.

La persona dentro de la concepcion como sistema, no es un elemento solitario, apartado, retirado,
abandonado, sino que tiene un caracter “interactuador”, no se mantiene aislado. Inmerso en multitud de
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sistemas interviene directa o indirectamente emitiendo feedback conformando de esta forma su sery su
estar propiamente dicho.

Rememoramos en este punto a Mary Richmond; quien consideraba la problematica social desde una
perspectiva global, recabando diferentes evidencias del tejido social de la propia persona, en relacion con
lo demas e inserta en la comunidad, respetando siempre sus peculiaridades, y estableciendo un plan de
intervencion adecuado (Richmond, 1917).

En este sentido debemos de fomentar una correcta identificacion en la realidad del paciente oncoldgico
como Trabajadores Sociales de las redes de apoyo informal o formal para poder paliar posibles efectos
negativos de la sobrecarga, tanto en el paciente enfermo en el que se ejercen como en el cuidador principal
como en quién lo realiza.

En el sentido mas amplio de la intervencion profesional debemos de abogar por aportar de forma
anticipada la suficiente informacion acerca de los recursos institucionalizados y no institucionalizados, las
formas existentes de cuidado y de apoyo social hacia la persona en situacion de dependencia, siendo asi
garantes de proteccion hacia el enfermo oncoldgico y hacia su cuidador principal.

También ejercer reclamo continuo e insistente en cuanto a la Ley de Dependencia se refiere, acortando
tiempos burocraticos en pacientes oncologicos y familiares que lo necesitan para que puedan cubrir las
necesidades que tienen aportando una respuesta a tiempo y efectiva fomentando su dignidad humana.

4. Conclusiones

La enfermedad oncoldgica genera situaciones de discapacidad y dependencia en el paciente con cancer,
que, por ende, conllevan la implicacion de este, pero también de toda la familia en su conjunto asumiendo
roles diferentes de cuidado.

La familia es uno de los pilares fundamentales mas basicos desde antiguo en la provision de cuidados
hacia una persona dependiente, pero el cuidado que se ejerce al paciente con cancer es complejo en su
conocimiento, especifico en su aplicacion, requiere de habilidades y de prestar atencion a los recursos tanto
publicos como privados.

Alolargo de este estudioy de larevision bibliografica hemos visto como el cuidado del paciente con cancer
recae comunmente en una persona del sexo femenino, generalmente en primer grado de consanguinidad
asumiendo un rol en muchas ocasiones impuesto por cultura generando situaciones de carga objetivay de
carga subjetiva, esto es, sobrecarga de la cuidadora principal.

La Ley 39/2006, de Promocion de Autonomia Personal y Atencidon a las personas en situacion de
dependencia resulta insuficiente en la provision de servicios para dar respuesta a las multiples necesidades
del paciente con cancer. No es un recurso garante en la provision de servicios para solventar necesidades
urgentesy es lento en su concesion publica.

Nuestra disciplina profesional surge con un luminoso caracter transformador, como pretension del
cambio en las personas, grupos, comunidades, e, incluso, en las legislaciones y politicas publicas,
siendo asi definidos los trabajadores sociales, en muchas ocasiones, como los verdaderos agentes del
cambio.

En nuestra labor profesional nos centramos en el funcionamiento de las diferentes personas en su
realidad social de sus diferentes situaciones y acontecimientos en busqueda del bienestar social, y es que,
somos trabajadores de las situaciones de necesidad/problema que afectan a la funcionalidad normal de las
personas y/o familias.

Asi pues, los Trabajadores Sociales debemos partir del epicentro del paciente oncolégico considerando
su situacion bioldgica, evaluando, identificando y emitiendo diagnésticos sociales concretos anticipandonos
a futuras necesidades derivadas del proceso de oncoldgico teniendo en cuenta la importancia de las redes
de apoyo que pueden configurar la realidad social de la persona facilitando la gestion de posibles recursos
publicos y/o privados.

Es nuestra obligacion fomentar la calidad de vida del paciente enfermo, pero también del cuidador o
cuidadora principal en predisposicion a asumir dicho cuidado, asi nuestra disciplina es garante de dignidad
en todo el proceso, para ambas partes.
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