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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

INTRODUCCION

La situacion politica, econdmica y social que presenta actualmente el pais, se ve
reflejado en las familias que acuden al hospital infantil de México Federico Gémez que
no cuentan con los ingresos suficientes para satisfacer las necesidades basicas, que
ademas presentan dificultades para acceder a servicios de salud y tienen limitantes
para atender a los miembros que enferman, lo que les lleva a padecer situaciones
dificiles. A las carencias se les agrega dolor emocional, por un lado del paciente ante
la enfermedad y por el otro, de su familia que padece en su conjunto diversas
pérdidas que van sucediendo a lo largo de su vida familiar. Por la importancia que
tiene la familia en la sociedad y en ambito social en el capitulo uno, se presentan los
conceptos de familia sus caracteristicas y los tipos de ésta, englobando su tarea y
funcién de acuerdo al enfoque sistémico que establece la correlacion de las partes
como un todo, afectando directamente a cada miembro de manera individual.

Ante las pérdidas sobreviene el duelo, hecho que las hace vulnerables
emocionalmente, agravandose la situacidon por la falta de informaciéon y atencidn
oportuna, por lo cual se hace referencia en el segundo capitulo al concepto y tipos de
pérdidas, el duelo, sus etapas, y la concepciéon de calidad de vida abordando la
afectacion que vive la familia ante éstas, ademéas que se dan a conocer algunas
actividades que ayudan a afrontarlo.

Para lograr una intervencion integral ante el duelo, se retoman y se proponen
en el tercer capitulo algunas formas de intervencion partiendo principalmente de los
aportes de la Tanatologia y el Trabajo Social que como profesion multidisciplinaria
posee habilidades y conocimientos tedricos-practicos’ para intervenir en diversas
areas tanto publicas como privadas mediante la investigacion, planeacion, ejecucion y
evaluacién de planes, programas y proyectos, con la finalidad de promover el
bienestar social, el empoderamiento y potenciacion de los sujetos, grupos o
comunidades, dando alternativas para la solucion de problemas sociales. Asi mismo se
estudia la comunicacion como medio para superar el duelo, los rituales, los grupos de
mutua ayuda, la religion, el tiempo libre y ocio, la terapia ocupacional, familiar,
psicoldgica y educativa.

De acuerdo al escenario planteado, a partir de la investigacién teérica y de
campo con las familias de pacientes del Hospital Infantil de México Federico GOmez
conocimos su forma de pensar, sus emociones y sentimientos de manera directa,
como se muestra en el capitulo cuatro andlisis cualitativo de resultados. Se disefié una
propuesta de intervencidon del Trabajo Social que presentamos en el capitulo cinco
cuya finalidad es integrar los conocimientos que aportan la Tanatologia y el Trabajo
Social para brindar una atencion integral y tener la posibilidad de beneficiar la calidad
de vida al brindar informaciéon y atencién ante el duelo que viven frente a la

1 Evangelista Eli, V Congreso Nacional de Trabajo Social “Dimensionalidad del Trabajo Social en México”
Hospital General De México, México D.F 11 agosto 2007.

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 1



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

enfermedad, con el propésito de darles herramientas para que puedan afrontarlo, con
sus propios recursos, de forma 6ptima. Esta propuesta de intervencion tanatoldgica
surge a partir de la deteccidon de escasa atencion a los familiares en relaciéon a cémo
afrontar la pérdida de la salud a partir del diagnéstico de la enfermedad y la
elaboracién del proceso de duelo. En la construccién de esta propuesta se consideran
las necesidades de la poblacion asi como las condiciones sociales y contextuales que
en el quinto capitulo se plantea mediante un programa integral que consiste en dos
vertientes: 1) la capacitacion del personal de trabajo social del hospital para hacer
frente a la escasez de recursos humanos y 2) la informacién y atencion a la familia
mediante sesiones informativas, talleres y la formacién de grupos de ayuda mutua.

La aportacion tedrica y practica de la investigacion sustenta la propuesta, que
al momento de ejecutarla sera necesario practicar una evaluacion que nos permita
comprobar si tiene los resultados esperados de tal forma que pueda proponerse su
réplica en otras localidades e instituciones donde existan semejanzas en la
problematica que se aborda y se tenga la posibilidad de beneficiar a otros usuarios, ya
que tendran al alcance un material de apoyo para hacer frente a situaciones de duelo.

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 2
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En su origen, el hombre nace desprotegido ante un medio adverso, por
razones de sobrevivencia y reproduccion se reune, por el hecho fundamental, de
convivencia con sus semejantes, por lo que llega a formar agrupaciones primarias,
(familias), para después formar clanes, hordas o tribus. La familia es la institucion de
mayor r?Ievancia para su subsistencia, de ahi que se le considera la célula de la
sociedad-.

Se pueden encontrar diversos conceptos de familia, ya que ésta no siempre
ha sido la misma, pues ha variado de acuerdo al momento histérico en el que se esté
desenvolviendo, manifestandose con diversas caracteristicas dependiendo del lugar y
el espacio, lo que ha demostrado que nunca permanece igual sino que se adapta a los
cambios sociales, tecnoldgicos, econdémicos, culturales, histoéricos, y politicos de cada
sociedad; muestra de esto es que en las décadas de los 40’ a los 60’ del siglo veinte,
se consolido el modelo de familia tradicional en la que la pareja formada por el
hombre y la mujer tenian entre ocho y diez hijos aproximadamente, la madre
administraba el hogar y el padre tenia el rol de la manutenciéon econémica. En la
actualidad ya no encontramos facilmente familias con diez hijos, de tal forma que
para los afios 70’ y 80’ la familia se compacta, hay menos hijos y el padre participa en
las labores del hogar, la crianza de los hijos y las madres comienzan a trabajar.

Actualmente las familias tienen que enfrentarse a un contexto social
globalizado, con tecnologia de punta, medios de comunicacion, insuficientes servicios
de educacion y salud, que sin duda sobreviviran y se perpetuaran por afios a pesar de
las adversidades; hoy no solo hay un modelo de familia sino varios que muestran la
fuerza indiscutible de ésta, como dice Amanda Artola “privilegiando sobre todo su

funcion de ser nucleo de afectos”.?

A todo esto hay que agregar factores como la igualdad del sexo, el trabajo de la
mujer fuera de casa, su progresiva profesionalizacion, el problema de la vivienda y los
desplazamientos geogréaficos. Elementos inductores multiples en extension vy
frecuencia que operan en la aparicion de nuevos modelos familiares no consolidados.
Hoy en dia la sociedad con quien la familia comparte su temporalidad es muy
diferente a la que conocieron nuestros abuelos. ldeas, criterios, formas de conducta
que aparecian ayer como incuestionables, han pasado a adquirir un perfil mas
borroso. La matriz cultural que en estos tiempos nos entrama es la de una sociedad
pluralista que se basa en el reconocimiento, aceptacion y valoracion de la diversidad
en los distintos 6rdenes y niveles de la vida, en razén de esa permanente y dinamica
interaccidén entre la sociedad pluralista y las familias, las normas y conductas internas
de éstas han variado.?

1.1. Concepto de Familia.

1 Estrada Inda Lauro, “El ciclo vital de la familia”, Ed. Grijalbo, México DF, 2003. Pag. 11

2 Artola Amanda, Ramoén Piezzi, Comp., “La familia en la sociedad”. Ed. Espacio Buenos Aires Argentina
2000. Pag. 23

3 Op Cit. Artola Amanda, Ramén Piezzi, Comp., pag.22-25
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Hoy la definiciéon de familia ha cambiado a tal grado que existe una confusion.
Antes la familia era formada por papa, mama y los hijos, actualmente la familia es
mas que un concepto, sin embargo no cabe duda que a pesar de las distintas
circunstancias y contextos sociales es el nucleo basico de toda sociedad.

Existen distintos enfoques para la definicion de familia:

Desde el punto de vista juridico se refiere “al grupo formado por la pareja, sus
ascendientes y descendientes, asi como por otras personas unidas por vinculos de
sangre o matrimonio o sélo civiles, a los que el ordenamiento positivo impone deberes
y otorga derechos juridicos™

En psicologia® se valora a la familia como la célula basica de desarrollo y
experiencia en donde los individuos estan unidos por:

Razones Biolégicas: Al perpetuar la especie y ayudar al indefenso infante humano en
su crianza, hasta llegar a que se autosostenga.

Razones PsicolOgicas: Para proveer la satisfaccion de necesidades afectivas béasicas
que permite el desarrollo y el crecimiento pleno de las potencialidades y ofrece el
ambito optimo para la identificacion con los roles sexuales.

Razones Socio-Econdmicas: Es la unidad basica de supervivencia

Para Ezequiel Ander-Egg la familia “es la forma de vinculaciéon y convivencia
mas intima en la que la mayoria de las personas suelen vivir buena parte de su vida.
A lo largo de la historia ha ido adoptando diferentes formas, de ahi que sea un error
considerar que hay un modelo unico de familia. En sentido estricto y restringido, se
designa como familia al grupo que tiene su fundamento en lazos consanguineos. En su
acepcion amplia, la palabra “familia” hace referencia al conjunto de ascendientes,
descendientes, colaterales y afines con su tronco genético comun. Analégicamente, se
dice que constituye una familia un conjunto de individuos que tienen entre si
relaciones de origen y semejanza”®

Ivonne Castellan menciona: Una familia puede ser definida como una reunion
de individuos: unidos por vinculos de sangre; que viven bajo el mismo techo o en un
mismo conjunto de habitaciones, con una comunidad de servicios.’

4 Eroles Carlos, Coord., “Familia y Trabajo Social, un enfoque clinico e interdisciplinario de la intervencion
profesional”, Ed. Espacio, Buenos Aires, 1998, pp.138-140

5 Op Cit. Eroles, Pag. 2.

8 Ander Egg-Ezequiel. “Diccionario de Trabajo Social”. Ed. Lumen, Buenos Aires Argentina, 1996, P4g.128

7 Castellan Yvonne. “La Familia”. Ed. Fondo de Cultura Econémica, México D, F 1985, Pag. 7

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas
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Florencio Escardo dice: La familia es una entidad basada en la unién biol6gica
de una pareja que se consuma con los hijos y que constituye un grupo primario en el
gue cada uno tiene funciones claramente definidas.®

Carlos Eroles asevera que la familia es el nucleo fundamental de la sociedad, en
ella el ser humano nace, crece y se desarrolla. En su tarea socializadora, la familia
cumple con la trascendente funcion social de preservar y transmitir los valores y las
tradiciones del pueblo, sirviendo de enlace a las generaciones. °

La familia se entiende como una unidad basica biopsicosocial con leyes y
dindmicas propias, que le permiten mantenerse en equilibrio y soportar las tensiones
y Vvariaciones sin perder la identidad como grupo primario de organizacién social, a
través de la unidad, la continuidad en el tiempo y el reconocimiento de la comunidad
que lo rodea.

Para efectos de la investigacion se conceptualizara a la familia como el grupo de
personas con o sin lazo consanguineo unidas por el sentimiento de amor, donde se
aprenden o remodelan los valores, las normas, aptitudes, actitudes habitos y
conductas, dentro de la familia cada miembro puede desempefar distintos roles sin
dejar de lado su funcion principal de apoyo emocional ante distintas situaciones
adversas, indispensables para el desarrollo de cada integrante.

1.2. Caracteristicas de la Familia.

La estructura de la familia se ha modificado con el paso del tiempo de acuerdo
al contexto social y a sus necesidades por lo que es necesario enfatizar que cada una
cuenta con caracteristicas propias flexibles, es decir se pueden preservar, modificar o
no existir. A continuacion se describen algunas caracteristicas de acuerdo al contexto
actual:

v La familia puede ser una unidad de supervivencia y desarrollo para los
integrantes, siempre que se procure con su cooperacién, comprension y
actitudes ser un factor positivo para el crecimiento. Si sucediera lo contrario, su
influencia puede convertirse en un obstaculo para el desarrollo evolutivo de ésta.

v No necesariamente la conforman personas unidas por lazos de consanguinidad.
v Es un espacio productor, transmisor y remodelador de pautas y practicas

culturales como: costumbres, estilos de vida, habitos, normas, valores y
tradiciones.

8 Escardo Florencio. “Anatomia de la familia”. Ed. Lidiun, 11° edicién, Buenos Aires, 1992, Pag. 1
9 Op Cit. Eroles, Pag. 131.
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v Los integrantes tienen derechos y obligaciones de acuerdo al rol que
desempefien dentro de la familia.

v Existe una convivencia entre miembros, es un ambito que incide para la
formacion de identidad.

v Es el primer espacio de socializacién los individuos.

v Los integrantes conviven y comparten la abundancia o escasez de recursos de
subsistencia y servicios.

v Satisface necesidades emocionales entre los miembros.

v Entre los integrantes hay apoyo incondicional, solidaridad y cooperacion ante
cualquier situacion.

1.3. Funciones de la Familia.

La familia puede o no desempefar las siguientes funciones de acuerdo a la
estructura y dindmica interior, aunque no son exclusivas:

a) Funcién requladora de las relaciones sexuales y la reproduccién.
La unién sexual de la pareja, en la familia, tiene como finalidad la
reproduccién de la especie humana, la procreacion, es en buena parte sinbnimo
de familia.

b) Funcién econdémica:

Esta funcion, presenta un doble aspecto, como unidad productora de
bienes y servicios donde sus miembros pueden ser empleados de la empresa
familiar, o pueden trabajar fuera de la ésta para contribuir al aporte econémico,
y como unidad de consumo para la satisfaccion de las necesidades basicas.

¢) Funcién educativa y socializadora.

La tarea fundamental de la familia es transformar en determinado tiempo
a sus integrantes en individuos auténomos con plena independencia para
desarrollarse en la sociedad.

d) Funcién afectiva.
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El hombre requiere de afecto para lograr un equilibrio fisico, emocional y
psiquico, la familia es la que en forma natural provee afecto y apoyo entre los
miembros que la integran.

A la familia le corresponderia para un sano desarrollo de sus integrantes
cumplir con las caracteristicas y funciones mencionadas, sin embargo, esto depende
de su estructura y dinamica interna de cada una, por lo que pueden no cumplir una o
varias de éstas, y esto provocar disfunciones en los miembros o en su caso conservar
al sistema familiar.

1.4. Tipos de Familia.

En su recorrido evolutivo la familia no es un sistema estandarizado ni estable
puesto que ha adoptado formas diversas de acuerdo a cada contexto histérico y
cultural de la sociedad. En la actualidad existen distintos tipos de familia que han sido
estudiados y conceptualizados por distintos autores como Carlos Eroles, Adriana Lopez
Ramirez y Aida Valero Chavez, los cuales se complementan de la siguiente forma:

Familia nuclear: Se encuentra formada solamente por los padres e hijos,
pudiendo coexistir con alguna de otro tipo, se puede creer que este tipo de familia es
independiente a sus familias de origen sin embargo siempre se recurre a ellas en los
momentos de conflicto.

Familia ampliada o extensa: Se refiere a las familias donde hay convivencia con
los miembros de otras generaciones y/o la presencia de otros familiares bajo un
mismo techo.

Familia reconstituida, ensamblada (reciclada): Es el grupo familiar que lo
conforman una pareja que ha tenido (uno o ambos) experiencias matrimoniales
anteriores es decir son los “separados vueltos a casar”, en la actualidad son una
estructura familiar que se multiplica.

Familia separada: Aqui se conceptualiza a la familia desde el hijo, en donde los
padres no cohabitan la misma casa, sin embargo, pueden con su cooperacion,
comprension y actitudes ser un factor positivo para el crecimiento de su hijo. Si
sucediera lo contrario, su influencia puede convertirse en un obsticulo para el
desarrollo evolutivo del hijo.
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Grupos de crianza: Son las personas o familiares que se convierten en
referentes familiares de un nifio, que se hacen cargo de él por distintas circunstancias,
los tios (a cargo del sobrino) o los vecinos (que se hacen responsables de un nifio).

Familia monoparental: Se trata de una madre o de un padre que conforman con
su(s) hijo (s), un grupo familiar. Es una realidad en crecimiento y es mas numeroso el
grupo de madres solas cabeza de familia.

Familia de amigos: Es una realidad existente en diversos sectores sociales,
esencialmente en las zonas con fuerte migracién de joévenes, se considera a los
amigos como familia pero no lo son, con base a los lazos de afecto surgido por la
amistad, asi los amigos cumplen roles de tios, primos, abuelos, hijos, nietos, madre o
padre.

4.5. El ciclo vital de la familia.

La familia como todo organismo vivo, tiene una historia, un nacimiento y un
desarrollo. Se reproduce, declina y también muere. Confronta diferentes tareas en
cada uno de estos pasos: la unién de dos seres con una meta comun; el advenimiento
de los hijos, el educarlos en sus funciones sexuales y sociales, el soltarlos a tiempo
para la formacién de nuevas unidades y el quedar la pareja sola nuevamente.*

La familia como unidad sistémica, y haciendo un paralelismo con el sistema de
menor jerarquia de los individuos, seres humanos que la constituyen, tiene también
un ciclo vital, un origen, un desarrollo y un final.

Las etapas y fases que idealmente tendrian una secuencia lineal, en la realidad
algunas de ellas no se dan en forma sucesiva, sino a veces simultanea, llegando en
ocasiones a pasar a una posterior sin haber cumplido previamente, de manera
adecuada o completa la anterior, con las dificultades o desviaciones que ello implica
para un proceso evolutivo méas sano o positivo.**

ETAPAS FASES

19 Op Cit. Estrada, Pag. 12
11 pérez Fernandez, Rubio Aureoles Eusebio, Coord., “Antologia de la sexualidad humana”, Tomo |1, Ed.
MIGUEL ANGEL PORRUA, México, 1994, P4g. 182-189
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1. El desprendimiento de la familia de origen.
2. El encuentro y el cortejo.
3. El proyecto de pareja y la decision de serlo

I. Los antecedentes
(Fases preliminares

4. ElI matrimonio: compromiso de vida vy
constitucion formal de ser pareja.

I1. El inicio 5. Integracion inicial y decision de ser familia.
(Fases tempranas) 6. Advenimiento de los hijos. Nuevos roles.
7. Familia e hijos pequefios. Lactancia, 12
infancia.

8. Familia y época preescolar.

I11. El desarrollo 9. Los hijos y la escuela.
(Fases intermedias) 10. Pubertad y adolescencia de los hijos.
11. Los hijos jovenes-adultos.

12. El desprendimiento de los hijos, el nido vacio y
el reencuentro.

13. Las nuevas familias. Nuevos roles.

14. Vejez y muerte. Disolucion de la familia
nuclear.

IV. La declinacion
(Fases tardias)

Pérez Fernandez, Rubio Aureoles Eusebio, Coord., “Antologia de la sexualidad humana”, Tomo
11, Ed. MIGUEL ANGEL PORRUA, México, 1994, Pag.183

|. Etapa de antecedentes

Las tres fases preliminares de esta etapa de la formacion de la familia. El
desprendimiento de la familia de origen, es el proceso del desarrollo psicolégico de
alcanzar la capacidad de autonomia emocional y de autosuficiencia, que le permita al
hijo joven adulto la toma de sus decisiones de vida con verdadera libertad y
responsabilidad, no al mero hecho de salirse fisicamente de la familia de origen, sin
qgue se hayan dado los elementos anteriores. La siguiente fase, la del encuentro con
la pareja potencial y el cortejo de la misma con miras a llegar a integrarse como tal,
se ve influido muchas veces por distintas presiones ya sean de la familia de origen
como de su medio social, tanto en el caso del hombre como de la mujer, y en estas
condiciones el que ambos sean capaces de plantearse un proyecto de pareja y tomen
la decision de serlo con un mayor grado de libertad y conciencia.

1. Etapa inicial
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La primera fase de esta etapa es en general la que tiene un inicio mas claro y
definido, marcado por el ritual del matrimonio de la pareja, pero es esencialmente
cuando ambos hacen explicito y publicamente manifiesto su compromiso de vida,
pues son los dos en un acto de libertad supuestamente con plena conciencia y
responsabilidad los que se comprometen uno con otro a ser pareja. En la siguiente
fase, ya la pareja conviviendo formalmente tendran la oportunidad ambos de irse
integrando y adaptando en forma inicial a su vida juntos, idealmente en forma
independiente de ambas familias de origen, en el sentido psicoldégico sobre todo, con
respeto a su autonomia, a su espacio vital y a su privacia fisica y emocional.

Esto se facilita cuando la pareja cuenta con vivienda independiente, aunque no
necesariamente depende de ello. Al término de esta fase la pareja puede dar un paso
trascendental, la decision de ser familia, lo cual idealmente deberia de hacerse con
plena conciencia, como algo programado por ambos cényuges en su proyecto de vida
de pareja y familia, el momento de hacerlo para que ambos estén preparados a pasar
de un sistema de dos adultos, de la pareja, del matrimonio que no es familia aun, a
un sistema de mas de dos, gque ya incluye una nueva generacion.

La siguiente fase, la del advenimiento del/los hijo/s, marca formalmente el paso
de ser ya familia, que se habia planteado como decision en la fase anterior, y que trae
con ello la adquisicibn de nuevos roles primarios por parte de los miembros de la
pareja, que ademas del inicial de hija/o, después novia/o, esposa/o, adquieren ahora
el de madre y padre, de significancia trascendente. Es en la fase de hijos pequefios, la
lactancia y la primera infancia, traslapada con la parte final de la anterior, en que la
familia sufre una de sus primeras crisis de adaptacién normativa del ciclo vital.
Después del entusiasmo, la ilusion y las fantasias (y a veces temores) alrededor del
embarazo y el nacimiento del primer hijo, la demanda de atencién y cuidados que
exige pueden ser de tal magnitud, sobre todo si se tienen dos o mas hijos pequefios
muy seguidos, o hubo un embarazo y parto gemelar o mudaltiple, sin la suficiente
preparacion de la pareja para estos cambios, en que el stress de ellos, los
sentimientos de desplazamiento que puede llegar a sentir el padre, etcétera, abatan el
umbral de tolerancia a la frustracion y aumente el nivel de irritabilidad-tension entre
los miembros de una familia asi. Este puede ser un factor, ademas de las necesidades
particulares de la madre de tiempo personal, para actividades de realizacion personal,
laboral o profesional, por el que cada vez mas y mas tempranamente los infantes son
enviados a las guarderias y/o los centros de desarrollo infantil, en su seccion
maternal.

I11. Etapa de desarrollo

Si bien ya en las dos ultimas fases de la etapa anterior, la familia como tal
empieza a realizar sus primeras funciones psicosociales hacia los menores,
especialmente las funciones nutricia y vincular, fundamentales para sobrevivencia y el
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bienestar emocional de los hijos. Es en las siguientes cuatro fases de la etapa del
desarrollo que llega a realizar todas ellas e idealmente a plenitud, con las otras
instancias sociales que participan en el proceso; en nuestro medio es importante
destacar el papel que juega en estas fases la familia extendida, generalmente en
forma positiva y de apoyo, aunque a veces llega a ser un tanto intrusiva si no se
respetan muy bien los limites intersistémicos. Es en la época preescolar cuando las
funciones psicosociales de la familia llegan a tener la mayor relevancia, pues es
entonces gue constituye la casi totalidad del mundo interaccional de los hijos. El hijo
va adquiriendo seguridad emocional, autoestima y un sentido de pertenencia familiar,
a través del afecto y la aceptacion que le ayudan mucho en el desarrollo de su
identidad como ya se apuntaba, primero grupal, familiar y con base en ella individual,
en la medida que la misma familia la apoye y la respete.

El marco de referencia de lo que es permitido o aceptado requiere hacerse mas
preciso y consistente, racionalmente fundamentado para ayudar a los hijos a
incorporarlo adecuadamente. En la siguiente fase la eleccibn de escuela es de gran
importancia, buscando que se dé una complementariedad adecuada entre ella y la
familia, que no haya grandes o graves discrepancias entre el modelo formativo que se
lleva en la escuela con el de la familia, pues de otro modo se puede causar confusion
y desorientacion a los nifios.

La fase de la pubertad y la adolescencia de los hijos suele ser critica, pues
remueve con frecuencia muchas de las ansiedades que ambos, madre y padre,
vivieron cuando les toco6 a ellos mismos vivirla; la aparicién de los caracteres sexuales
secundarios, el despertar de la genitalidad y el cuestionamiento que los hijos
adolescentes hacen de la autoridad paterna, particularmente si ha sido manejada en
forma impositiva, irracional y autoritaria, la forma de retar las costumbres y las
normas sociales, especialmente si se han manejado en forma eminentemente
convencional y con incongruencia.

El conflicto que se genera puede ser de mayor o menor gravedad, en especial si
queda inserto en una conflictiva familiar conyugal de fondo, agravada por los
desacuerdos en el manejo de la situacion y las mutuas inculpaciones.

La ultima fase de esta etapa, los hijos jovenes adultos, aun dentro de la familia,
siendo una gran oportunidad de compartir para padres e hijos la satisfaccion profunda
de una tarea cumplida por ambas partes, de los padres haber apoyado y facilitado el
proceso de maduracién de los hijos, para éstos el ser capaces de alcanzar su
verdadera autonomia, la emocional y la capacidad de autosuficiencia aun dentro del
seno del hogar, y no ficticiamente con la mera salida fisica, manteniendo
dependencias internas e inconscientes. S6lo se es libre verdaderamente cuando se
puede acercar y alejar, mantener distancia y cercania, de la familia de origen,
disfrutar y conservar su pertenencia en sentido mas amplio, preservando los limites y
la privacia del grupo nuclear mas chico de convivencia.
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1V. Etapa de declinacién o involucién

Pasamos a este etapa iniciandola con la fase del desprendimiento de los hijos
jovenes adultos ya, los que se separan del hogar original por diversas razones, por
irse a estudiar o trabajar a otro lado, porque han tomado la decisibn de hacer su
propia vida y casarse o vivir independientemente ellos solos. Esta fase coincide con
las de la etapa de antecedentes o la primera de la etapa inicial de un nuevo grupo
familiar potencial y concluye asi un ciclo, pero continuadndose aun el de la familia que
estamos siguiendo en su ciclo vital. Esta es la fase en que si se da el desprendimiento
de todos los hijos (s6lo uno, dos o tres) en forma casi simultanea, la pareja original se
gueda sola de nueva cuenta y algunos autores la han denominado el "nido vacio”, al
concluir las tareas fundamentales de los roles materno y paterno que alcanzan su
mayor importancia en las etapas anteriores, padre y madre se encuentran
nuevamente con el rol fundamental de esposa y esposo, que si se habia descuidado
en las fases previas del proceso, resulta un reencuentro entre casi desconocidos,
extrafios, que necesitan redescubrirle. Esta es una etapa que puede ser de crisis u
oportunidad para mayor crecimiento y enriguecimiento en la pareja que ha sabido
mantener su vinculo conyugal y no sélo el coparental.

Continuando su propio proceso evolutivo los hijos pueden haber pasado ya de
la fase inicial de integracion de su matrimonio a ser una nueva familia, y el
advenimiento de los miembros de esta tercera generacion, permite adquirir a los
padres de la familia original que hemos venido siguiendo en su ciclo vital, adquirir
nuevos roles, el de abuela y abuelo, desplegando en ellos capacidades afectivas a
veces depuradas por la experiencia de los afios. En nuestro medio con frecuencia, al
tener mayor namero de hijos, tres o0 mas, y de edades diversas es posible que se den
algunas de estas fases en forma simultdnea o incluso se modifique el orden de las
mismas o llegue a saltarse alguna, pues puede ya entrarse a la fase de nuevas
familias y aun tener hijos adolescentes o jovenes adultos dentro de la familia que no
han decidido desprenderse todavia.

En este caso no se da el nido vacio y la siguiente fase, con la muerte de uno de
los conyuges y que la consecuente disolucién del ndcleo familiar original, se presente
sin que la pareja llegue al reencuentro o a la vejez los dos solos. Cuando llega a darse
esta ultima fase, la pareja de los padres ya viejos y solos con frecuencia se adscribe a
la de alguno de los hijos, sobre todo si sélo quedara uno de los padres, el mantenerse
viviendo solo e independiente para un viejo requiere recursos de salud y econémicos
gue no siempre se tienen.

1.6. El Papel de la Familia como un Sistema.
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El presente trabajo es apoyado y sustentado por la Teoria General de
sistemas que permite tener un panorama completo sobre la dindmica familiar, se
abordara a la familia desde este enfoque que establece la correlacién de las partes
como un todo, el cual afecta directamente a cada miembro de manera individual.

El creador de esta teoria, el biélogo aleman Ludwing Von Bertalanffy 1941, la
concibié como una teoria general capaz de elaborar principios y modelos que fueran
aplicables a todos los sistemas, cualquiera que sea la naturaleza de sus partes y el
nivel de organizacion.

Bertalanffy define al sistema “como un complejo de elementos interactuantes
en el cual el estudio de las partes y los procesos aislados es necesario, ademas de
resolver los problemas decisivos hallados en la organizaciéon y el orden que lo unifican,
resultantes de la interaccion dindmica de las partes y que hacen diferente el
comportamiento de éstas cuando se estudian aisladas o dentro del todo”.*? Es decir
que hay una interdependencia entre las partes, por lo que si hay un cambio en uno de
los elementos del sistema, provocara un cambio en los otros que lo conforman, por
lo que su comprension se presenta cuando se estudian globalmente.

Ander-Egg define al sistema como un “Conjunto delimitado de elementos
diversos que tienen ciertas propiedades y posiciones, pero que estan funcionalmente
interrelacionados entre si y que dependen reciprocamente los unos de los otros, de
manera que forman un todo organizado u organico”*®

Por su parte Cusinato lo define “como cualquier entidad, abstracta o concreta,
construida por partes interdependientes”.**

Se utiliza el término sistema para referirse a una amplia gama de fenédmenos,
desde los sistemas de comunicacion hasta los sistemas ecologicos, de control,
educativo, etc. El estudio de los sistemas mira exclusivamente a los sistemas activos,
a aquellos que producen comportamientos. El comportamiento manifestado por un
sistema consiste en una secuencia de actos interdependientes llamada operacion, la
cual consta de una serie de actos, cada uno de estos es necesario para conseguir un

determinado resultado.®

Cada sistema posee un margen propio de libertad de elecciéon en cuanto a los
medios e itinerarios y en lo tocante a los fines y a los resultados que se pretenden
alcanzar. Existen sistemas extremadamente simples, como los del tipo binario,
provistos tan s6lo de dos estados posibles (abiertos/cerrado, encendido/apagado);

12 Ludwing Von Bertalanffy “Teoria General de los Sistemas: Fundamentos, Desarrollo, Aplicaciones”, Ed.
Fondo de Cultura Econémica, México, 1976, Pag. 31,57

13 Op Cit. Ander Egg, pag. 274

14 Cusinato Mario “Psicologia de las Relaciones familiares”, Ed. Herder, Barcelona,1992,Pag 231.

15 Idem. Cusinato, Pag. 231-232.
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sistemas mas complejos capaces de adaptarse a un cierto ambito de condiciones.
Otros son libres en cuanto a los medios para alcanzar un fin, pero no pueden cambiar
el fin mismo, hay sistemas que pueden elegir las modalidades de la accién vy fijar el
fin. 1°

La Teoria General de Sistemas tiene su fundamento en tres premisas basicas:
1. Los sistemas existen dentro de sistemas: Cada sistema existe dentro de otro

mas grande. Por ejemplo, la familia se encuentra dentro de un sistema mucho
mas grande como lo es la sociedad.

2. Los sistemas son abiertos: Cada sistema recibe y descarga informacién,
energia, recursos Yy/o materiales en otros sistemas. Principalmente se
caracteriza por un proceso de cambio infinito con su entorno. Un sistema deja
de ser abierto cuando pierde el intercambio con dicho entorno, es decir pierde
sus fuentes de energia para generar transformaciones o procesamientos que
puedan ser recibidos y descargados.

3. Las funciones de un sistema dependen de su estructura: Esta premisa es
aplicable también para los sistemas biolégicos y mecanicos.

Se define a los subsistemas como la divisibn de un sistema mediante la
organizacion de interrelaciones entre elementos que comparten un mismo caracter y
una sola clase de propdsitos subordinados a los fines del sistema.

Existen dos tipos de sistemas clasificados por su naturaleza, que se definen por
el tipo de interaccién gque se genera con el ambiente.

El sistema cerrado es el que no interactla interna o externamente, no existe
influencia de su entorno por lo tanto no hay cambio, es decir, no se produce
intercambio alguno de material entre su interior y su exterior.

El sistema abierto es el que funciona de manera adaptativa a las condiciones
que le impone el entorno, en el cual se da un intercambio de materia, energia e
informacion permitiendo asi su crecimiento y desarrollo; se caracteriza por importar y
exportar elementos permanentemente, en este proceso, el sistema rompe vy
reconstruye sus elementos, pero se mantiene constante por el principio de
homeostasis 0 mantenimiento de un estado estable. Es por ello que a todo organismo
vivo al estar en relacion con cada una de sus funciones se le considera como sistema
abierto. Dentro de éste se encuentran dos fuerzas:

16 |dem. Cusinato, Pag. 231, 232
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v Negativas (Homeostasis): El sistema se mantiene estable en cuanto a la
informacion que recibe; esto puede originar que no se logre algun cambio o
movimiento en su interior, permaneciendo estatico.

v Positivas (Morfogénesis): Segun la cual a veces un sistema debe modificar su
estructura basica'’. Cuando un sintoma que afecta el todo se hace evidente, el
sistema empieza a modificarse, perdiendo su estabilidad para crear cambios
gue ayuden a que este grupo evolucione y crezca a través de lo aprendido, es
decir, existe una predisposicién a ser modificado.

Un sistema es cerrado cuando no se produce intercambio alguno de material
entre su interior y su exterior. Al contrario, caracterizamos como abierto al sistema
que intercambia materia con el ambiente que lo rodea.

Una gran diferencia existe entre los sistemas vivos y los inanimados. La
definimos con el concepto de equifinalidad. Por lo general, el estado final de los
sistemas cerrados es determinado mas o menos directamente por las condiciones
iniciales. Los organismos vivos tienen una historia distinta pues se puede alcanzar en
ellos un mismo estado final arrancando de condiciones iniciales diversas y recorriendo
caminos diferentes. Se define tal comportamiento como equifinalidad, tomado como
aspecto discriminante entre los sistemas vivos y los inorganicos.*®

Los equilibrios de los sistemas cerrados se basan en reacciones reversibles.
Los estados estacionarios, por el contrario, se caracterizan por reacciones
irreversibles: “Un sistema en equilibrio no necesita energia para su conservacion, ni se
puede obtener energia de él, para transformar la energia en trabajo, el sistema no
estara en estado de equilibrio, pero si debera tender a alcanzarlo. He aqui, pues, que
para poder encontrarse en esta situacidn, el sistema debe conservar un estado
estacionario. Por tanto, el caracter de sistema abierto es la condicidbn necesaria para
garalrgtizar la continua capacidad operativa del organismo” (Von Bertalanffy 1950,
24).

El efecto que la informacidon puede tener si es retransmitida correctamente al
punto de partida contribuye a la estabilidad del sistema por su adaptaciéon a los
cambios ambientales. La retroaccién puede ser positiva o negativa, pero en ambos
casos una parte de la informacién que sale es reintroducida al sistema como
comentario a la salida misma. La diferencia entre los dos mecanismos reside
exclusivamente en los resultados producidos por ellos. En el caso de una retroaccion
negativa, la correccion tiende a disminuir la desviaciéon hacia la salida respecto a una
norma preestablecida.

17 Hoffman Lynn, “Fundamentos de terapia familiar, un marco conceptual para el cambio de sistemas”,
Ed. Fondo de Cultura Econémica, México, 1987, Pag. 57

18 Op.cCit. Cusinato, Pag. 232

19 Idem. Cusinato, Pag. 232
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En la retroaccidon positiva, la correccidon tiende a aumentar la desviacién hacia
la salida, es positiva respecto a la tendencia en acto. La retroaccidn negativa, ya que
estd ligada mas directamente a los procesos homeostaticos. Ella juega un papel
decisivo en la consecucion y ulterior conversacion del estado estacionario. Por otro
lado, la retroaccion positiva esta ligada a los procesos de cambio y de pérdida de la
estabilidad.?

Otra manera de considerar la homeostasis y morfogénesis es por lo que
Buckley llama variedad y freno. Freno es sinbnimo de pauta estructura, regularidad.
Ningun sistema vivo puede sobrevivir sin pauta o estructura. Por otra parte,
demasiada estructura o negentropia lo matara. Por ello siempre debe haber algunas
fuentes de mecanismos para la variedad, que actien como pool-rizos (serie de hechos
causados mutuamente en que la influencia de cualquier elemento regresa a si misma
por medio de otros elementos) potencial de variabilidad adaptativa para enfrentar al
problema de trazar una nueva o mas detallada variedad y freno en un medio
cambiante™®

Las caracteristicas esenciales de la teoria, segun su creador, parten de
comprender las relaciones entre ellos:

v Propdsito u objetivo: todo sistema tiene uno o algunos designios. Tanto los
elementos, como también las relaciones son las que van a definir el
planteamiento y el alcance de un objetivo.

v Globalismo o totalidad: hay una relaciéon entre las partes que conforman al
sistema, de manera que cualquier cambio en alguna parte provoca
modificaciones en las otras y todo el sistema, debido a su relacion de
causa/efecto, de dichos cambios derivan dos fendmenos:

> Entropia y negentropia: El primero es un proceso mediante el cual un
sistema tiende a consumirse, desorganizarse y morir. La pérdida de energia
en los sistemas aislados los lleva a la degradacién, degeneracion,
desintegracion y desaparicion. En estos sistemas siempre es creciente, y
por lo tanto los sistemas estan condenados al caos y a la destruccion.
Aunque ejerce principalmente su accidon en sistemas cerrados y aislados,
afecta también a los sistemas abiertos; éstos ultimos tienen la capacidad
de combatirla a partir de la importacion y exportacion de flujos desde y
hacia el ambiente, con este proceso generan negentropia (entropia
negativa).

La negentropia®® es una fuerza que tiende a producir mayores
niveles de orden en los sistemas, se refiere a la energia que el sistema

20 |dem. Cusinato, Pag. 231, 232
21 Op.Cit. Hoffman, P4g. 58, 59
22 http://es.wikipedia.org/wiki/Teor%C3%ADa_de_sistemas
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importa del ambiente para mantener su organizacion y sobrevivir. Se
puede considerar a la negentropia como un mecanismo auto-regulador con
capacidad de sustentabilidad, es decir con una capacidad y un poder
inherente de la energia de manifestarse como desee de incontables formas
y maneras, busca la subsistencia del sistema para lo cual usa mecanismos
que ordenen, equilibren, o controlen el caos. Mecanismo por el cual el
sistema pretende subsistir y busca estabilizarse ante una situacion cadtica.

A lo que Hoffman refiere ningun sistema vivo puede sobrevivir sin
pauta o estructura. Por otra parte demasiada estructura, “negentropia” lo
matara®>.

Para comprender un sistema es importante tomar en cuenta que solo es
definible por su cohesién, es decir, por las interacciones entre los elementos que lo
componen, un sistema no se compone solo de cosas que se unen entre si, sino por la
forma especifica como se cohesionan para formar un objeto sistémico, por ejemplo,
los seres humanos, con caracteristicas diferentes, cuando se cohesionan forman
grupos sociales especificos, como la familia, amigos, etc. De tal manera que si en un
solo miembro (subsistema) de la familia (sistema) hay alguna alteraciéon los demas
subsistemas sufriran un cambio

La comunicacion es lo que hace que el sistema funcione, es el principio por el
cual se produce un cambio en los sistemas y/o subsistemas ya que se trasmite
informacién novedosa, que al ser procesada genera el cambio. La retroalimentaciéon es
el principio donde el sistema detecta cualquier desviacion, respecto a un valor
determinado, del mismo o sus elementos o interrelaciones, y produce una sefal que
tiende a restaurar la situacion.

El modo genérico del sistema se representa en el siguiente esquema, donde se
observan las interrelaciones en entradas y salidas enfatizando el cambio posterior a la
transformacion:

23 Op.Cit. Hoffman, Pag. 58.

18
Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

ENTRADAS SALIDAS

Transformacion

0] Informacioén,

Informacion,

Energia Procesamiento Energia,
Recu rsos' Recursos,
i : Materiales.
Materiales.

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gobmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Entrada, insumo o impulso (input): Es la fuerza de arranque del sistema, que
provee el material o la energia para la operacion del sistema.

Transformacion o procesamiento (throughput): Es el fendmeno que produce
cambios, es el mecanismo de conversion de las entradas en salidas o resultados.
Generalmente es representado como la caja negra, en la que entran los insumos y
salen cosas diferentes, que son los productos.

Salida o producto (output): Es la finalidad para la cual se reunieron elementos
y relaciones del sistema. Los resultados de un proceso son las salidas, las cuales
deben ser coherentes con el objetivo del sistema.

Ambiente: Es un conjunto de fenédmenos que puede provocar un cambio,
influir en el sistema y ser influido por éste?*. Es el medio que envuelve externamente
el sistema. La supervivencia de éste depende de su capacidad de adaptarse, cambiar
y responder a las exigencias y demandas del ambiente externo. En el caso de la
familia se puede decir que el ambiente y los problemas que se presentan son el
cambio, la influencia que moviliza al grupo y que lo modifica. EI cambio provoca una
modificacion en el estado interno y/o externo de las partes que conforman al sistema.

Gracias a los isomorfismos de las modalidades sistémicas de relacion y
conexion, la validez del pensamiento sistémico se ha extendido de ciencias de mayor
tradicion cientifica a las ciencias humanas. «Si un cierto conjunto de objetos
constituye un sistema, debe poseer ciertas caracteristicas generales de los sistemas,

24 Op.Cit. Cusinato, Pag.238
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independientemente de cual es el sistema del que se discute» (Von Bertalanffy 1952,
81).%°

La familia es el centro de interés que se ha desplazado progresivamente de la
moénada aislada (individuo) a las relaciones entre las partes de un sistema mas amplio
(individuo en relacién). El estudio de las modalidades relacionales se ha convertido en
el instrumento para determinar las reglas que caracterizan la compleja organizacion
del sistema familiar: «Se considera la familia como el sistema relacional primario en el
proceso de individuacion, crecimiento y cambio del individuo; considerado en el seno
del proceso de individuacion, crecimiento y cambio de todo el sistema familiar. Cabe
considerar el sufrimiento del individuo como expresion de la disfuncionalidad de todo
el sistema, ya sea en sus relaciones internas o con el ambiente exterior» (Malagoli
Togliatti 1983, 17).%°

En la concepcién sistémica se presta, atencion al comportamiento interactivo y
a los procesos de autorregulacién y transformacién del sistema familiar como conjunto
compuesto por individuos. Para captar la naturaleza de los sistemas interactivos, es
decir, para ver como se define y organiza la interacciéon, se examina la estructura de
los procesos de comunicacién continuos y esporadicos en cuanta expresion
empiricamente observable de los intercambios humanos en términos de relacion.

Hall y Fagen definen al sistema como un conjunto de objetos, asi como de
relaciones entre los objetos y entre sus atributos”, en el que los objetos son los
componentes o partes del sistema, los atributos son las propiedades de los objetos, y
las relaciones "mantienen unido al sistema" (...). Asi, mientras que los "objetos"
pueden ser seres humanos individuales, los atributos son sus conductas
comunicacionales (Watzlawick, Beavin y Jackson 1971, 114-115).%’

En la visidon sistémica se concibe la familia como una estructura organizativa
antepuesta a la mediacion y a la integracion de las exigencias internas y externas al
sistema. La mision de la organizacion familiar consiste, pues, en buscar el equilibrio:
hacia el interior, entre las expectativas y deseos de sus miembros; de cara a la
vertiente externa, en la mediacion entre las exigencias de cada individuo o de todo el
nucleo y las expresadas por la sociedad. La mediacion y la busqueda del equilibrio se
basan en las capacidades autocorrectoras y de transformaciéon que el sistema puede
poner en marcha para no sucumbir.?®

La familia vista como un sistema es un “un conjunto de elementos que
interactlan entre si, puesto que existe una interdependencia entre las partes. Asi por
ejemplo, si se da un cambio en uno de los elementos del sistema, éste probablemente
afectara el comportamiento de los demés elementos” lo cual precisamente ocurre ante

25 Op.Cit. Cusinato, Pag.237
26 Op.Cit. Cusinato, Pag.237
27 |dem. Cusinato, Pag. 237- 238
28 |dem. Cusinato, Pag. 237- 238
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la pérdida de la salud de alguno de los integrantes de la familia afectando a todo el
sistema familiar y al ambienten donde se desenvuelve, sobre todo cuando la
enfermedad ataca a un miembro menor de edad, puesto que las expectativas futura
que se tienen hacia éste se ven desvanecidas incluyendo aqui entre muchos otros el
factor cultural de nuestra sociedad donde no se tiene la perspectiva de que un hijo
enferme sino todo lo contrario se cree que el padre serad el primero en sufrir un
padecimiento fisico, lo que altera considerablemente la situacion familiar, es decir las
relaciones entre los subsistemas (cada integrante) se veran afectadas, modificando
sus roles, conductas, reglas, la comunicacion etc., es decir cada subsistema se
retroalimenta de acuerdo a sus relaciones con el otro.

Como ya se expuso con anterioridad la familia nunca permanece igual en
cuanto a su estructura, dindmica asi su comportamiento y forma de relacionarse con
el exterior, como sistema abierto siempre esta en constante cambio de acuerdo al
contexto social en el que se desarrolle.
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En el presente capitulo se estudiara a la familia como ya se mencioné es
una unidad biopsicosocial que es necesario visualizarla como un todo en el que
cada parte es importante y fundamental para el desarrollo integral del sistema
social que compone.

El ciclo vital conlleva diferentes pérdidas desde el nacimiento y hasta la
muerte, algunas repercutiran significativamente en el ser humano, otras
probablemente no sean perceptibles, pero siempre se encuentran latentes, como
parte de la socializacion del individuo, en la familia y el exterior.

Se encontraran las bases tedricas que sustentaran la intervencion, para
que las familias enfrenten la pérdida de salud y elaboren el duelo, ademas se
denotara la importancia del papel de la comunicacion en el proceso de
elaboracion del duelo y finalmente se revisaran aportes sobre la adaptaciéon a
una vida “nueva”, buscando que en la familia no haya tanta repercusion en su
calidad de vida.

El Trabajador Social tiene constante relacién con personas que atraviesan
por pérdidas y duelo, en especial cuando la enfermedad de un miembro de la
familia desencadena diversas problematicas, por lo cual es importante que en la
intervencion sea integral en las necesidades de la poblacion.

2.1. Concepto de Pérdida.

El término, pérdida significa privacion de lo que se poseia, Arnaldo
Pangrazzi menciona que “la vida, desde el nacimiento hasta la muerte, es una
sucesion de separaciones y pérdidas”* es decir el ser humano vive en un vaivén
de pérdidas, desde que se nace, se pierde el confort y la tranquilidad que el
vientre materno proporciona, con el paso del tiempo se pierden los dientes, se
sufren cambios fisicos, psicolégicos y emocionales asi también los suefios
cambian o desaparecen, algunas de estas pérdidas conllevan un significado
mayor que otras que probablemente pasen desapercibidas cada pérdida tiene un
significado e implica un dolor de intensidad diferente para cada persona.

“Toda separacién también es una pérdida, un morir a un modo de ser, de

vivir, de estar en relaciéon para abrirse a nuevos modos de ser, a nuevas

relaciones, a nuevos desafios”.?

! pangrazzi Arnaldo, “El duelo, como elaborar positivamente las pérdidas humanas”, Ed. San Pablo,
Argentina, 2003. Pag. 27
2 Op.Cit. Pangrazzi, Pag. 12
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El impacto de la pérdida es gradual o violento, es decir puede ser algo
que puede ser una enfermedad que poco a poco previene a la familia de la
muerte o bien un accidente en el cual llega subitamente.

La pérdida de salud en un integrante de la familia (menor de edad),
implica una situacién en la que la familia (sistema) se ve sometida a cambios en
cada integrante (subsistema) en su vida cotidiana, es decir, actividades como ir a
trabajar, estudiar, ir por los hijos a la escuela, o bien actividades recreativas
pueden verse afectadas a partir de la pérdida de salud, por lo que seré ineludible
aprender a vivir con esas pérdidas asi como reconocer las emociones y
sentimientos que se viven ante dicha situacion.

2.2. Tipos de Pérdidas.

Existe una amplia variedad de pérdidas, las cuales conforman una parte
del sistema:

INTERIORES
DIE L WD AFECTIVAS
PERDIDAS
DENTRO GEOGRAFICAS
DE UNA

reroica | PERDIDAS

PROFESIONALES
INSTITUCIONALES

DE PROPIEDAD DE SUENOS

SALUD

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.
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A continuacién se mencionara en general en qué consisten estas pérdidas
desde la perspectiva de Arnaldo Pangrazzi.®

Las Pérdidas Interiores: Entre las que se encuentran la pérdida de
libertad, autonomia, belleza fisica, autoestima, motivacién, amor asi mismo,
esperanza y valores.

Las Pérdidas Afectivas: Incluyen el adiés de un amor, la muerte de un ser
querido, la experiencia de separacion o divorcio, la muerte de una mascota,
solteria.

Las Pérdidas Geograficas: Se relacionan con la pérdida de la propia casa,
de la lengua, cultura y religion.

Las Pérdidas Profesionales: Como la pérdida del trabajo, de la reputacion,

etc.

Las Pérdidas Institucionales: Se refiere a los cambios imprevistos en la
estructura familiar (sistema) como puede ser el fallecimiento del padre
(subsistema) o la madre (subsistema) lo cual genera una serie de cambios en el
interior del ndcleo familiar, la pérdida de confianza en el sistema politico o
religioso, el cierre de una empresa, la decadencia de una estructura o asociacion.

La Pérdida de Salud: Una de las pérdidas mas significativas ya que la
salud es el estado del ser organico que permite ejercer normalmente todas las
funciones, con ésta también se pierde el proyecto de vida y de autonomia.
Ademdas implica cambios en el uso del tiempo por la estancia en un hospital, el
cual se convierte en un nuevo hogar para el paciente y los familiares.

Las Pérdidas de la Propiedad: Como la separacion forzada de los bienes a
causa del crimen, la violencia, desastres naturales, o procesos juridicos.

Las Pérdidas de los Sueios: Con frecuencia los seres humanos fantasean
con el deseo de casarse, ser padres, contar con ciertos estudios, viajar, etc., y
cuando no es posible llevarlos a cabo se convierten en pérdidas ya que se deben
dejar a un lado para ver la realidad y seguir adelante con ella.

Pérdidas dentro de una Pérdida: Con frecuencia una pérdida,
especialmente cuando es grave, produce otras. Por ejemplo con la pérdida de
salud de un integrante de la familia trae consigo la de seguridad, estabilidad
econdmica, comunicacion, etc.

3 Pangrazzi Arnaldo, “Los grupos de mutua ayuda en el duelo. Pastoral de la esperanza”, Ed. San
Pablo, Bogota Colombia, 2003. Pag. 25-33
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La Ultima Pérdida, la Muerte: De todas las separaciones, la muerte es la
mas temida, sea de los seres queridos o de uno mismo. Una vez que se nace lo
Unico seguro es la muerte.

La vida del ser humano es una gama de distintos colores, etapas y
tiempos en el cual todo esta medido por algo que se pierde o se adquiere. Toda
etapa lleva a pérdida de lo que se es o fue, para mirar hacia lo que puede llegar
a ser, esta relacion de pérdida y adquisicidbn es necesaria para crecer como ser
humano.

Toda separacion también es una pérdida de un modo de ser y vivir para
abrirse a nuevas formas de vida. El transcurso de la vida de todo ser humano
esta lleno de pérdidas, que se recuerdan continuamente, algunas de estas pasan
inadvertidas, otras dejan huellas que duran toda la vida. Algunas de las pérdidas
mas significativas para el ser humano son las siguientes y se expone lo que dice
Arnaldo Pangrazzi en su obra “el duelo como elaborar positivamente las pérdidas

humanas”.*

El nacimiento: Representa una de las primeras pérdidas debido a que el
bebé abandona el ambiente donde se encuentra protegido, de manera que al
nacer sobreviene una separacion de este ambiente protector. En las fases
iniciales de desarrollo se vive un proceso de dependencia fisica y afectiva con la
madre, sin embargo con el paso de los afios amplia sus habilidades, espacios y
relaciones, cortando asi poco a poco la dependencia afectiva, fisiolégica, etc.
materna lo cual sin lugar a dudas representa una pérdida significativa.

Pérdidas durante el ciclo de vida: El crecimiento se articula a lo largo de
diferentes etapas, la infancia, la juventud, la edad adulta, la vejez y la muerte;
cada una de éstas se caracteriza por distintos cambios fisicos, psicolégicos y
emocionales con oportunidades y responsabilidades propias a cada etapa.

El desarrollo humano es gradual, conlleva pérdidas y adquisiciones,
algunos acontecimientos simbolizan el paso de una etapa a otra, la entrada al
jardin de nifos, al servicio militar, el término de los estudios, al matrimonio, a la
paternidad. Culturalmente el matrimonio marca el comienzo de una nueva vida,
pero surge de una separacion, el hombre y la mujer, dejardn sus familias de
origen para formar una nueva, estando la reciente union marcada de recuerdos,
lAgrimas y sonrisas; para los padres de familia se encuentra la pérdida del ser
que engendraron y criaron, desde ese momento la vida para quien se va y para
quien se queda, ya no sera la misma.

La jubilacion representa otra pérdida importante porque el trabajo define
a la persona dandole un rol en la sociedad, favorece el ejercicio de las

4 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 13-27
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competencias profesionales, y cuando llega la jubilacibn muchos sienten el
derrumbe de su imagen personal y no saben qué hacer con el tiempo que tienen.

La vejez por su lado trae muchas pérdidas, el anciano se debilita dia con
dia, va perdiendo sus habilidades para realizar las actividades cotidianas como
agacharse, caminar o correr, se va perdiendo la vista, no se escucha igual, su
fuerza declina, las facultades intelectuales disminuyen, le es dificil recordar,
pierde la salud, la independencia y al final, la vida.

Pérdida de la cultura: La favorecen los medios de comunicacion, la
pobreza y marginacion, por ejemplo en México las necesidades econdmicas
inducen al ser humano a la busqueda de un trabajo mejor remunerado para
garantizar una buena calidad de vida, por lo que la gente busca emigrar a las
grandes ciudades, asi la promesa o0 esperanza de una vida distinta conlleva al
sufrimiento, al rompimiento del propio mundo cultural dejando atras lugares y
tradiciones, para aventurarse a paises donde la lengua, comportamientos y
tradiciones son distintos.

Pérdida de los bienes materiales: Los bienes materiales de cada persona
son distintos de acuerdo a la simbolizaciéon que se le otorga a cada objeto como:
joyas, vestidos, libros, dinero, casa, plantas, fotografias, papeles, muebles, etc.
En ocasiones la pérdida de estos objetos es debido a desastres naturales, robos,
divorcios, cambios de lugar de residencia, o en la condicibn econémica, entre
otros. “Para muchos una de las pérdidas mas dificil es la de su casa pues
representa la pérdida implicita del pasado”,® vecinos, amigos, ambiente o
escuela, es decir de todo un conjunto de relaciones familiares y vecinales que
proporcionaban seguridad y estabilidad en la vida. Casos asi los apreciamos
cuando hay algun desastre natural donde familias enteras no quieren abandonar
sus casas o, al enfermo que no quiere trasladarse a otro lugar para ser atendido
y permanece en su hogar hasta el ultimo momento.

Pérdida de lazos afectivos: Hay ocasiones en las que personas ligadas
anteriormente por amistad o lazos sanguineos rompen los puentes de
comunicacion, basta una palabra inoportuna, un gesto inesperado o una
injusticia cometida, para que la relacibn se rompa, la confianza se vuelve
desconfianza, el amor, rencor y resentimiento.

Lo mismo sucede con las relaciones intergeneracionales, cuando la
comunicacién se rompe entre padres e hijos, hermanos, tios o primos, o bien los
ancianos que se lamentan por haber sido olvidados.

Otra pérdida dramética es el divorcio, dificil de asumir porque incluye
elementos de posibles irresponsabilidades personales, tiene connotaciones de

5 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 17
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fracaso social, va acompafado en ocasiones de insultos, reproches, maltrato
fisico o psicoldégico que dafia la autoestima de quien lo recibe pero también de
quien lo ejerce, significa también en ocasiones pérdida de la casa, un ideal, del
trabajo, de una condicién econémica y moral ante la sociedad, de amigos, el
divorciado tiene que afrontar ademas nuevas responsabilidades y problemas
ligados a su vida personal, a sus expectativas de vida.

Pérdida de la esperanza pérdida: Se puede hablar de pérdidas por
realidades sofiadas, anheladas y que nunca se han tenido, la experimentan
individuos que por distintas situaciones, tienen que abandonar sus estudios o
renunciar a una carrera, a un proyecto de vida, también lo viven las parejas que
sufren de esterilidad, la mujer que vive uno o mas embarazos fallidos debido a la
fragilidad de la naturaleza o por propia eleccion (aborto provocado); en todos
estos casos hay pérdida de un suefio, un deseo o0 una expectativa.

La muerte: Es una de “la mas temidas”,® probablemente porque se
desconoce qué sucede con el que se va, se pide que le sean perdonados todos
sus errores y que esté bien en donde esté, se teme a lo que no se conoce, a lo
inevitable, a lo natural, a no ver, sentir, escuchar, al ser que se ha muerto.

Las relaciones afectivas que acaban con la muerte generan dolor pero
inevitablemente todas las personas lo viven o lo viviran y para superarlo deberan
decir que sienten, que piensan y asimilarlo de la mejor manera para sufrir lo
menos posible.

2.3. Concepto de Duelo.

La palabra duelo proviene del latin “cor-dolium” (el corazén que duele),
asi que es el proceso de reacciones emocionales que se experimentan ante una
pérdida. Cada pérdida tiene un significado diferente y cuando ésta ocurre, ;qué
se hace o que se debe de hacer ante dichas pérdidas?, es un trabajo que maneja
dimensiones emotivas y cognitivas, asi como del comportamiento de la persona.
Otros conceptos son:’

v Es el vacio o soledad que se siente cuando se esta solo en la mesa
después de haber comido durante afios con otra persona.

8 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 30
7 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 31

28
Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

v' Es desear que las cosas fueran diferentes, pero estar conscientes que no
lo son ni lo seran mas.

v Es la madre que va al cementerio todos los dias para permanecer unos
momentos frente a la tumba de su hijo antes de comenzar sus
actividades cotidianas.

Cada duelo es diferente dependiendo de la pérdida sera la duracién e
intensidad del duelo a elaborar.

Lo principal del duelo, no es cdémo se elabora o cuanto tiempo dura, sino
el resultado, la capacidad de seguir adelante con nuevas expectativas, objetivos
y metas a nivel personal, por ejemplo: imaginemos a un deportista a nivel
profesional que por un accidente pierde una pierna, la pérdida en este caso es
significativa ya que dicha actividad es parte de su forma de vida, por lo tanto el
proceso de duelo de ésta persona sera en gran medida un reto, ya que sufrira un
cambio radical en su forma de vivir, sus suefios se habran derrumbado y sus
metas deberdn cambiar, ya no caminara, ahora se desplazara con ayuda de una
silla de ruedas o de muletas. En los proximos meses su duelo sera extenuante y
para lograr recuperarse y orientar su nueva vida, no importa el tiempo que esto
dure, lo primordial es que esta persona logre salir adelante con sus nuevas
limitaciones, que conquiste su estabilidad emocional para seguir viviendo en
plenitud sin aforar el pasado y sobretodo con una nueva vida siempre de cara al
presente.

El duelo es un proceso con caracteristicas especificas como lo menciona
Arnaldo Pangrazzi®:

1. Es inevitable: El ser humano continuamente se encuentra sumergido en
una serie de pérdidas y por tanto de duelo. Una condicion indispensable
para el crecimiento es el cambio, éste no sucede sin separaciones y toda
separacion produce reacciones mas o menos atenuadas de duelo. Al
respecto Kibler indica es un hecho irreversible, un trabajo arduo y dificil.®

2. Conlleva sufrimiento: Muchos han comparado la experiencia del duelo a
un tanel. El dnico modo de salir de él es atravesarlo, aceptar su oscuridad
como condicidn para acercarse gradualmente a la luz. Quien evita el tunel,
quien vuelve atrds, elude el itinerario necesario para volver a entrar en la
vida, postergando y prolongando el dolor. En la elaboracion del duelo, la
palabra clave es “proceso”, lo importante es que la persona esté en
movimiento y no permanezca inmovilizada por el dolor.

8 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 31-33
9 http://www.imsersomayores.csic.es/salud/psicologia/saludmental/recursos/duelo.html
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3. Es portador de crecimiento: La vida es parte de un circulo de pérdidas y el
crecimiento de un ser humano conlleva separaciones y nuevas formas de
vida.

4. Requiere de tiempos adecuados: El tiempo por si solo no sana el dolor. El
factor decisivo no es el tiempo en si, sino lo que se hace con el tiempo y
como es utilizado para activar respuestas constructivas frente al
sufrimiento.

5. Se elaboran rituales y manifestaciones externas: Las experiencias
importantes de la vida necesitan “rituales” para no quedar incompletas o
inconclusas.

6. Procesos psicoldgicos: La superacion de una pérdida estd ligada a una
serie de tareas a realizar:

> La aceptacion de la pérdida

> La expresion de sentimientos y la superaciéon gradual de reacciones
que bloquean el crecimiento

> La adaptacion a una vida nueva

» El involucrarse en nuevas relaciones 0 en nuevos proyectos que
ayuden a volver a vivir

Concepcién Poch y Olga Herrerro'® mencionan algunas caracteristicas
generales de los procesos de duelo y son:

Es un proceso normal: es una reaccion natural, normal y esperable
cuando se produce una pérdida, el duelo no es ninguna enfermedad.

Es un proceso dinamico: no es estatico, la persona experimentara
cambios alo largo del tiempo, como oscilaciones del humor y de la sensacion de
bienestar/ malestar.

Es un proceso intimo: la forma de responder a la pérdida asi como a la
secuencia y la duracién de las reacciones emocionales varian en funcién de cada
individuo.

Es un proceso que permite elecciones: la persona puede decidir, en cierta
manera, la forma de elaborar su proceso de duelo, eligiendo aquello que para
ella tienen mas sentido en un momento determinado.

10 poch Concepcién y Herrero Olga , “La muerte y el duelo en el contexto educativo”,Ed. Paidos,
Espafa, 2003, Pag. 61-69
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En general durante el proceso de duelo se manifiestan una serie de
sentimientos que precisan de cierto tiempo para ser superados.

2.4. Etapas del Duelo.

Como proceso en el duelo se viven etapas que no necesariamente son
sucesivas o0 bien no tienen un tiempo determinado e incluso en ocasiones puede
existir regresiones a una etapa anterior; esto se debe a que cada persona es
diferente y cada quien tiene una forma distinta de sentir, vivir, superar, etc.,
ademas depende del significado y apego que se tiene con lo perdido.

Una de las autoras mas conocida en todo el mundo es Elizabeth Kubler-
Ross, su modelo de fases que desarrollo es ampliamente reconocido y citado por
profesionales del ambito de la salud, fue el fruto de veinticinco afios de trabajo
en hospitales con enfermos terminales, las fases que ella menciona son las
siguientes y se retoman de Concepcion Poch y Olga Herrerro ** y Ménica Cruz®?:

1) Negacion y aislamiento. Rechazo de la verdad (jNo, no soy yo!). Al
doliente la cuesta aceptar realidad de la pérdida y niega la “realidad” del
suceso a la vez que se aisla de su entorno.

En ésta etapa la persona al recibir la noticia de la pérdida se encuentra
en estado de shock por el impacto, se siente como adormecida sin creer lo que
esta sucediendo, se enfrenta a una realidad que no logra comprender y que
capta toda su atencidon. Niega lo que esta sucediendo, rechaza la realidad y
sumerge en una constante serie de afirmaciones negativas, el reto es que la
persona logre confrontar la realidad por si misma, el papel que la familia o
amigos juegan en esta etapa debe ser medido, se debe tener cuidado con apoyar
la negaciéon y la sobreprotecciéon, asi como incitar la realizacién de actividades
que no se desean elaborar, o propiciar el reposo absoluto por un tiempo
prolongado.

El tiempo de esta etapa puede prolongarse desde minutos, dias y hasta
seis meses, durante los cuales se experimentan sentimientos de pena, dolor,
incredulidad y confusion a nivel psicologico, fisicamente se presentan trastornos
del apetito, ya sea por falta o exceso y nauseas, ademas de insomnio 0 exceso
de suefio.

2) Rabia y la Ira. Reconocimiento de la verdad (¢porqué precisamente a mi?).

1 Op.Cit., Poch y Herrero , Pag. 72
12 Ménica Cruz Hernandez, Alicia Velasquez Avila, “Bajo la sombra del duelo”, tesis ents UNAM,
2004, Pag. 78
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Que se despiertan en el individuo cuando se da cuenta de que el acontecimiento
critico ha tenido lugar.

Después de un tiempo de estar aletargado y tratando de encontrar
falsedades para no aceptar la realidad de la pérdida, se logra asimilar y
reconocer lo que ha sucedi6.

El sentimiento mas comun que se vive en esta etapa es el enojo contra lo
que ya no se tiene, uno mismo o Dios, seguido de angustia y desasosiego por no
saber qué, como o cuando se podra seguir adelante, ademas la culpa aparece de
la mano de la rabia, la persona se encuentra sumergida en un vaivén de
emociones en donde responsabiliza a terceros o a ella misma por lo sucedido,
pensando en el “si hubiera” y se cree que una u otra accion habria detenido el
evento al que se enfrenta y tienen una duracion de aproximadamente entre una
y dos semanas, es importante mencionar que la familia o los amigos en ésta
etapa no tienen una participacion importante, por lo contrario pueden ser sujetos
de rabia o culpa por parte de quien vive el evento.

3) Pacto o Regateo. Compromiso sobre la verdad (Si, soy yo... pero si...). Con
los médicos, con Dios, o con toda persona que se encuentre cerca, de
modo que la persona intenta establecer pactos con algun ser superior para
que se produzca el milagro de una curacion.

Esta etapa se caracteriza por enfocarse en un ser supremo al que se le
ofrecen sacrificios u objetos con tal de recibir un “milagro” en el que lo perdido
vuelva a estar presente, la serie de compromisos que se hacen pueden o0 no
cumplirse pues son condicionantes al favor recibido, también existen pactos con
seres humanos en los que de igual forma se prometa algo a cambio de lograr
que la pérdida deje de serlo, no tiene un periodo establecido ya que mientras la
persona que elabora el duelo mantenga la esperanza de algun cambio en lo
perdido seguira conservando el compromiso o el pacto que se ha elaborado. Una
vez aceptado que este pacto no sera exitoso, la persona entra en la cuarta fase.

4) Depresion. Abatimiento ante la verdad (Si, soy yo).

Es mas dificil de superar, aqui existe la posibilidad de regresion a las
primeras etapas pues la pena y llanto se intensifican. Se expresa libremente el
dolor y la tristeza que se viven dia a dia, una vez que la persona se ha dado
cuenta de la realidad es entonces cuando se somete a un proceso en donde cada
momento es complicado, por tanto el sentimiento de no saber como se va a
seguir adelante, invade la mente de la persona y sobre todo una pregunta
especifica ¢con qué fuerza seguiré adelante?, esto es muy comudn en la depresiéon
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pues la persona se siente sin animo y fuerza para hacer cualquier actividad, las
extremidades pesan y todo cuanto se hace cuesta el doble de trabajo de lo
normal.

Con el tiempo este sentimiento se logra desvanecer, sobre todo cuando
se hacen cosas diferentes a las que se hacian antes de la pérdida, o bien cosas
que llamen al recuerdo con el fin de desahogar emociones que por una u otra
razén el ser humano intenta reprimir.

En lo que respecta a la familia es importante comprender a la persona
que se encuentra en depresion ya que los cambios emocionales repentinos que
se presentan pueden confundirlos, pero ellos son importantes para superar esta
etapa, porque brindan apoyo, comprensién y un soporte emocional, todo esto
con base a la comunicacién que se de en su entorno social.

5) Aceptacion. Reconciliacidon con la verdad (Si, soy yo y estoy listo).

Ultima etapa del proceso en donde se acepta la realidad y se comienza a
vivir con ella, regresan los deseos y motivacion de vivir, la fortaleza para seguir
adelante, aqui existe con la pérdida, la persona se enfoca entorno al aqui y
ahora, mirando hacia un futuro inmediato y no a largo plazo, se tiene conciencia
que en cualquier momento puede haber otra pérdida.

Las relaciones familiares vuelven a ser estables, adquirir la intensidad y
cotidianidad que se tenian antes de la pérdida y de entrar en duelo, es preciso
mencionar que en ocasiones dependiendo la pérdida, el tipo y tiempo del duelo,
las relaciones familiares pueden ser mas estrechas o romperse en determinado
momento.

Es necesario mencionar que no todas las personas que experimentan un
duelo pasan por todas las etapas y que tampoco son lineales, es decir cada
persona experimenta de distinta forma el duelo, tal vez primero lo acepte pero
después lo niegue rotundamente por ello es importante, platicarlo, comunicarse
y solicitar apoyo de profesionales capacitados como lo son el trabajador social, el
psiquiatra y el psicélogo.

En sintesis el proceso de duelo es viable compararlo con la caida de una
persona desde la cima al fondo de una montafia y probablemente al principio se
detenga en lo sucedido, después por fuerzas propias intente salir, pero en el
trayecto sufrird de recaidas en donde vislumbraré la importancia, entre otros, del
apoyo de su familia y amigos, que aunado a las ganas de seguir adelante logre
subir de nueva cuenta a la cima, teniendo en su conciencia la existencia de la
pérdida, pero también de una nueva realidad y de lo que esta por venir.
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2.5. Tipos de Duelo.

El estudio del duelo ha permitido identificar una tipologia especifica de
acuerdo a los sentimientos y al crecimiento que la persona presenta después de
la pérdida.*®

Duelo Normal: Este regularmente en tiempo tarda de 8 a 12 meses, en
los cuales se viven diversas emociones que no tienen un tiempo establecido para
cruzar de una a otra etapa.

Duelo Anticipado: Se expresa por adelantado cuando una pérdida es
percibida como inevitable, por lo regular en enfermedades terminales.
Caracteriza principalmente porgue toma conciencia de cuanto esta sucediendo y
tiene la oportunidad de compartir sentimientos con las personas involucradas en
la pérdida.

Duelo Retardado: Es experimentado por aquellas personas que realizan
actividades frenéticas para no tener que detenerse en lo que ha sucedido, por lo
regular este duelo se manifiesta en las fases iniciales en donde se reprimen
sentimientos. En lo que respecta al crecimiento de la persona después de la
pérdida solo es en apariencia, ya que después de meses o0 afos de sucedida la
pérdida, basta un recuerdo que desencadene el sentimiento no resuelto y un
retroceso en donde se puede recomenzar el proceso desde las primeras fases,
como si no hubiese pasado el tiempo.

Duelo Crénico: Después de la pérdida, la persona es absorbida por
constantes recuerdos, afioranzas y es incapaz de integrarse de nuevo a su vida
habitual. Por lo cual es indispensable de la presencia de un especialista que
apoye en la superacion de la pérdida, puesto que la persona por si sola no ha
podido elaborar el duelo. Simmons* menciona: “el motivo es claro: si estas
siempre fantaseando con el pasado, aunque inconscientemente, no tienes tiempo
para el presente; si te dejas aprisionar por la relaciéon con quien ya no existe, no
tienes energias para con quien existe. El aislamiento del ambiente conlleva el
aislamiento de si mismo.”

Duelo Patolégico: al no poder llevar a cabo un duelo normal o reprimir
las emociones que se comienzan a experimentar, la persona comienza a adoptar
diversas sensaciones como agotamiento nervioso, sintomas hipocondriacos,
dependencia a medicamentos, drogas o alcohol, es decir se vive un desequilibrio
fisico y psiquico. Por lo regular éste tipo de duelo lo viven personas que
experimentan una pérdida repentina o en circunstancias catastroficas y personas

13 Op.Cit., Pangrazzi, P4g. 70-82
4 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 78
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que tienden a aislarse de un grupo social. Este tipo de duelo para ser superado y
llegar a su fin es preciso consultar a un especialista ya que, de no resolverse,
puede llevar a vivir con la pérdida dia con dia o en casos extremos la persona
puede llegar a suicidarle.

En lo que respecta al duelo en los nifios es importante que se les de
informacién adecuada sencilla y clara de acuerdo a sus capacidades, de lo que
esta sucediendo referente a la pérdida para evitar confusiones, adecuandose al
lenguaje del pequefio algunos de los canales de expresion para comunicarle la
realidad son:

» La fabula: es un modo eficaz para introducir gradualmente al nifio a
comprender, a la luz de la narracion, lo que ha sucedido; el uso de
imagenes de la naturaleza: por ejemplo una flor marchita o un pajaro
muerto sirven de comparacién para facilitarle la comprension de
algun acontecimiento luctuoso, de humanos.

» El juego: para recordar lo perdido y dar expresion a su malestar y a
sus necesidades.

» El dibujo: es un recurso para narrar su historia interior a través de
los temas que desarrolla y los colores que utiliza.

En sintesis, en los duelos retardado, croénico, patolégico existe la
imposibilidad de aceptar la pérdida y con ella las diversas emociones que se
viven como sentirse aturdido, ira, culpa y tristeza etc., se bloquea el crecimiento
de la persona y la capacidad de equilibrio fisico y emocional.

2.6. Cobmo Afecta el Duelo la Calidad de Vida.

La nocion de calidad de vida comprende todos los aspectos de las
condiciones de vida de los individuos y las familias, es decir, todas sus
necesidades, y las esferas biopsicosociales en que se desarrolla la vida cotidiana.

El concepto de calidad de vida a lo largo del tiempo se ha mantenido
vigente por la importancia que el ser humano le da al bienestar fisico, emocional
y social. Distintos investigadores han tratado de explicar lo que es la calidad de
vida, de ahi que diversos autores han intentado conceptualizarla de manera
global, equiparandola con el buen vivir'.

15 Fernandez Godoy Maria José, “La Calidad de Vida en Pacientes Oncoldgicos”, Ed. Almeria,
Espafia, 2000,
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Cella y Tulsky refieren que la calidad de vida es la estimacion que hace la
persona de su propia satisfaccion, con el nivel actual de funcionamiento,
comparado con el que percibe que es posible o ideal de obtener.*®

Para Breslin es un concepto abstracto, que recoge el nivel percibido por el
paciente del bienestar fisico, psicoldgico y social; como un fenédmeno altamente
subjetivo mediado por valores personales y culturales, asi como las creencias, el
concepto de uno mismo, las metas y experiencias de la vida, etc.'’

Para la Organizacion Mundial de la Salud'® la calidad de vida es: "la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de
la cultura y del sistema de valores en los que vive en relacidon con sus objetivos,
sus expectativas, sus normas e inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicolégico, su nivel de independencia y sus relaciones sociales, asi como su
relacion con los elementos esenciales de su entorno".

I. Brown, Renwick y Nagler (1996) afirmaron que la calidad de vida esta
estrechamente relacionada con la salud, de la cual ha tomado prestada una parte
importante. Tanto la calidad de vida como la salud son constructores sociales.*®

Jacobson, Groor y Samson (1995) sostienen que la calidad de vida se
define como la percepciéon individual de bienestar relacionado con el estado de
salud y comprende las siguientes dimensiones: funcionamiento fisico, dolor,
estadozoemocional, satisfaccion con el tratamiento y preocupaciones sobre el
futuro.

Fallowfiel (1993), Mercier y Schraub (1993) y Montazeri, Gillis y McEwen
(1998) describen aspectos relacionados con el conocimiento de tener una
enfermedad que amenaza la vida que pueden influir negativamente en el
bienestar de las personas: informacion inadecuada, pronostico incierto,
culpabilidad sobre la causa, miedo al dolor, y una muerte poco digna. También
tienen un papel importante en el bienestar del individuo, la angustia durante los
examenes previos al diagndéstico, las dificultades materiales, sociales y familiares
durante y después de la enfermedad.?*

6 Op.Cit. Fernandez Godoy, Pag. 21- 23

7 |dem. Fernandez Godoy, Pag. 21- 23

8 Hernandez Angela, “Familia y adolescencia: Indicadores de salud”, Ed. Fundacién W. K. Kellogg,
Washington, D.C., E.U.A., 22 edicion, 1999,

19 Schalock Robert L., Miguel Angel Verdugo, “Calidad de Vida Manual Para Profesionales de la
educacion, y servicios sociales”. Ed. Alianza, Madrid, 2003,Pag.76

20 Op.Cit. Schalock Robert L., Miguel Angel Verdugo, Pag. 78

21 Op.Cit. Schalock, Pag. 82

36
Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

El Organismo de Cooperacion y Desarrollo Econémico OCDE en 1982 dio a

conocer una lista de indicadores sociales de calidad de vida algunos de ellos
22
son:

v Educacién: escolaridad, adquisicion de conocimientos.

v Empleo: acceso al empleo, salario, trabajo parcial o seguro.

v' Salud: incapacidad permanente o parcial, esperanza de vida, duraciéon de
vida.

v Tiempo y ocio: tiempo libre, actividades recreativas, vacaciones.

v' Medio fisico: vivienda y servicios.

La blusqueda de dimensiones que midan la calidad de vida se remonta al
trabajo pionero de Campbell (1976) tal y como lo muestra la tabla del trabajo
de Robert L. Schalock y Miguel Angel Verdugo®®, donde muestran un consenso de
las dimensiones de calidad de vida de acuerdo distintas investigadores en
diferentes momentos.

TABLA DIMENSIONES PROTOTIPICAS DE CALIDAD DE VIDA®**

INVESTIGADOR DIMENSIONES CLAVE

Bienestar fisico y material

Relaciones con otras personas

Flanigan (1982) Actividades sociales, comunitarias y civicas
Desarrollo y logro personal

Ocio

Salud fisica

Psicoldgica

Organizacion Mundial de la Nivel de independencia

Salud (WHO 1997) Relaciones sociales

Entorno

Espiritualidad, religidon, creencias personales

Robert L. Schalock. Calidad de Vida Manual Para Profesionales de la educacion, y servicios sociales.
ED. Alianza .Pa4g.78

22 getién Marfa Luisa. “Indicadores sociales de Calidad de Vida un Sistema de Mediacién Aplicado al
Pais Vasco". Ed. Centro de investigaciones socioldgicas. Madrid Espafia 1993, Pag. 78

23 Op.Cit. Schalock, Pag. 36

24 Op.Cit. Schalock, Pag. 37
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TABLA DIMENSIONES PROTOTIPICAS DE CALIDAD DE VIDA?®

INVESTIGADOR DIMENSIONES CLAVE
Bienestar material
Salud
Productividad
Cummins (1996) Intimidad
Seguridad

Lugar en la comunidad
Bienestar emocional

Bienestar emocional
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Desarrollo personal
Bienestar fisico
Autodeterminacion
Inclusion social

Derechos

Schalock (1996, 2000)

Robert L. Schalock. Calidad de Vida Manual Para Profesionales de la educacion, y servicios sociales.
ED. Alianza .Pag.78

Asi mismo un aspecto clave del consenso es que en la actualidad ningln
autor omite la inclusion de una dimension subjetiva en cualquier formulacion de
la calidad de vida y que los modelos tipicos (E.G. Cummins, 1996; Schalock y
Keith, 1993) presentan la calidad de vida subjetiva como un resultado
fundamental.?®

Robert L. Schalock y Miguel Angel Verdugo mencionan que la calidad de
vida personal tiene componentes tanto objetivos como subjetivos.?’

Los indicadores objetivos generalmente se refieren a condiciones externas,
basadas en el entorno, como la salud, el bienestar social, las amistades, el nivel
de vida, la educacién, la seguridad social, la vivienda, el barrio y el ocio®®. Es
decir, las tendencias que se consideran como basicas para poder evaluar lo que
es calidad de vida objetiva son la satisfaccion de necesidades basicas de un
acceso a un trabajo digno y bien remunerado que les permita acceder a bienes y
servicios como vivienda, educacion, alimentacioén, salud, recreacioén, etc.

25 Op.Cit. Schalock, Pag. 37
26 Op.Cit. Schalock, Pag. 35
27 Op.Cit. Schalock, Pag. 48
28 Op.Cit. Schalock, Pag. 185
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En lo que se refiere a los indicadores subjetivos se centran en las
relaciones subjetivas de una persona ante las experiencias de la vida vy
normalmente se miden desde una de estas dos perspectivas: bienestar
psicoldgico o satisfaccion personal. Cabe destacar que el caracter subjetivo de la
calidad de vida es el modo de pensar y sentir del sujeto.

La calidad de vida podemos conceptualizarla de acuerdo al contexto actual
como una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal y como lo
percibe cada individuo, cada familia y cada grupo; determinando ellos los
indicadores de bienestar, asi para una familia puede ser un indicador las
vacaciones, o un tipo de vivienda mientras que para otra no lo es. Sin embargo
existen indicadores de calidad de vida que son necesarios en todo ser humano
como: la salud, la alimentacion, el vestido y la vivienda.

La calidad de vida abarca diferentes dimensiones como lo son:?°
Dimensién fisica: Es la percepcion del estado fisico, la actividad funcional o

la salud, entendida como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por
la enfermedad y los efectos adversos del tratamiento.

Dimensién psicolégica: Se relaciona con el control, la percepcién del
individuo de su estado cognitivo y afectivo, incluye creencias personales,
espirituales y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el
sufrimiento.

Dimensién social: Es la percepciéon del individuo de las relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida como el afecto, la intimidad, el
entretenimiento, el trabajo, la situacién econémica y la necesidad de apoyo
familiar y social.

Dimensién espiritual: Abarca el significado de la esperanza, la
trascendencia, la religiosidad y la fortaleza interior.

Estas dimensiones tienen que ver con el bienestar del sujeto y aunque no
existe una escala de mediciéon determinada socialmente, el sujeto es quien
establece su propia medicién, cada quien supone inquietudes especificas y Unicas
por su caracter subjetivo, es decir, la calidad de vida es lo que el individuo dice
que ésta es.

La disminuciéon de ciertos aspectos que la familia considera como
necesarios para una calidad de vida ante una enfermedad repercute en ellos en
lo fisico, emocional y social, por tanto la familia y el paciente enfrentan dos
pérdidas significativas la salud y la calidad de vida. La familia se puede

29Shirley e. Otto., “Enfermeria oncoldgica”, ED. Harcourt/OCEANO, VOL. 111, Espafia, pp. 807.
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recuperar elaborando su duelo, aceptando lo que ya sucedid, aprendiendo a vivir
con lo que se tiene valorandolo para seguir adelante y poco a poco recuperar la
calidad de vida.

En cada familia el estado de bienestar fisico, emocional y social es distinto
de acuerdo al tipo de duelo que elaboren, una persona y/o familia que acepta en
poco tiempo la perdida estara emocionalmente mejor y por ende podra realizar
las actividades cotidianas cubriendo asi el aspecto social, aceptando lo que se
tiene en el momento.

Al igual que a nivel individual la familia define su situacion ideal de
bienestar de acuerdo a sus propias necesidades, puesto que para algunas
familias las condiciones de vida, acceso a bienes y servicios, el ejercicio de sus
derechos y el respeto a sus valores, pueden ser diferentes a las de otras, todo
tiene que ver con el significado que le den a cada dimensién de bienestar.

2.7. Como Afrontar el Duelo Ante las Pérdidas

Ante una pérdida significativa ya sea de un ser querido, el trabajo, el
divorcio o la salud, hay quienes logran con sus propias fuerzas y recursos
reiniciar su vida, también hay quien se refugia en el dolor, y la desesperanza y
quien busca ayuda profesional, sea cual sea la forma, lo importante es elaborar
el duelo para poder seguir con su vida pues de no ser asi se puede provocar
enfermedades sométicas, problemas psiquicos o bien muertes anticipadas.

Es importante sefalar que el dolor o el sufrimiento por una pérdida
significativa tienen que ver con lo que piensas y sientes cuando ésta sucede, es
una sensacion de aturdimiento, o de tristeza, rabia, resentimiento, etc.

La elaboracion del duelo es el proceso que se lleva ante una pérdida en
donde se expresa el dolor y se lucha por que éste disminuya y se supere, una
forma de alivio, de permitir la expresion del dolor, consiste en llorar, hablar
sobre la pérdida, escribir, gritar, etc. Todos sentimos dolor ante una pérdida,
pero cada quien podra expresarlo de diferente forma.

Worden®® identifica cuatro tareas para la elaboracion del duelo, las cuales
resumen las etapas esenciales para separarse del pasado y crecer con lo
perdido:

30 Op.Cit., Pangrazzi, Pag. 81
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Aceptar la realidad de la pérdida: Es la premisa mas evidente, pero a su
vez, el paso mas dificil, hay resistencia a corto y largo plazo para aceptar la
irreversibilidad de la pérdida, una sefial de que la persona empieza a aceptar la
pérdida es cuando comienza a hablar de lo perdido.

Experimentar el dolor: El sufrimiento causado por una pérdida esta lleno
de sentimientos que piden hospitalidad. El proceso para realizarlo puede ser por
distintos caminos:

» La conciencia: lo primero es llamar por su nombre a lo que se siente,
“me siento triste”, “estoy resentido”, “me siento inseguro”.

» La comprension: los diversos estados de animo pueden surgir de
recuerdos, contactos, temores, tratar de conocer su origen ayuda a
conocerse mejor y ampliar el propio abanico de respuestas.

» La expresion: hay quien prefiere la expresion verbal, desahogandose
con alguien y quien lo hace de manera no verbal quiza dando un paseo
o0 realizando alguna actividad. Cada individuo elige la expresion mas
adecuada para liberar la energia y tension que lleva dentro. Los nifios
pueden elaborar dibujos o escribir frases.

Adaptarse al ambiente: El abatimiento que acompafia una pérdida
significativa es una reaccion comprensible, pero el retirarse del mundo porque se
esta herido, no ayuda.

Reinvertir la energia emotiva en otras relaciones: Lo importante es ir mas
all4 de las preguntas que se refieren al pasado y al dolor, ¢{por qué precisamente
a mi?, para abrirse a posibilidades del futuro, ¢(ahora qué puedo hacer?, el
desafio es el de orientar las propias posibilidades humanas y el de donacién hacia
otras causas, principalmente cuando se ha perdido a un ser querido.

Algunas actividades que ayudan a elaborar el duelo son:

v Aprender a desapegarse, desapegarse no significa olvidar al ser querido o
lo que se perdid, sino crear un espacio entre lo perdido y el desafio de
llevar adelante el propio proyecto de vida, conlleva la capacidad de
liberar los sentimientos.

v Comunicar lo que se siente, ayuda a liberar toda la tension guardada por
no expresar los sentimientos, los resentimientos, las heridas, culpas,
acusaciones, también sentimientos de estima, aprecio y amor, gque
pudieron haber sido frustrados, lo importante es comunicar los
sentimientos que surgen de la situacion presente, de la soledad e
incertidumbre.
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v. Tomar decisiones, quien esta golpeado por un duelo, puede elegir
sentirse victima de los acontecimientos o desarrollar una actitud de
realismo, huir de la realidad o afrontarla. El pasado no se puede cambiar,
lo que se puede hacer es comenzar hoy con voluntad, por ejemplo decidir
anticipar la visita de algun amigo o ver un programa de television. Las
pequefias decisiones permiten a las personas volver a sumergirse en la
vida para construir un nuevo proyecto de vida.

v Aprender a perdonar, quien ha sufrido un duelo debe aprender a
perdonar expresiones de ofensas, errores cometidos, falta de atencion,
para poder estar tranquilo consigo mismo sin perturbaciones.

v Creer en si mismo, la confianza se promueve retomando actividades
dejadas y aumenta en la medida en que la persona descubre que lo
ayuda a curarse y a sentirse mejor.

v Aceptar que la pérdida es totalmente real, puede llevar tiempo semanas o
meses, lo ideal es aceptar la realidad poco a poco.

v No impedirse sentir dolor por la pérdida, para curar el dolor hay que
sentirlo, para dominarlo hay que afrontarlo.

v Leer es fortificante porque aporta ideas y puntos de vista que incitan al
analisis y reflexion.

v Dejar que los demas nos ayuden, ahora y siempre.

v' Escribir un diario, es una forma de liberar tensiones y sentimientos de
cada dia.

v Fijarse metas, cultiva la confianza en uno mismo.

v Desprenderse de mitos destructivos acerca del dolor y el duelo como:
iLas lagrimas son un signo de debilidad!

iAhora eres el hombre o mujer de la casal!

iNo se debe hablar de la muerte!
iTienes que ser fuerte y seguir adelante!

YV VY

Estas afirmaciones son perjudiciales, el dolor es normal y necesario para
poder seguir con el proceso de vida, hay que aceptarlo tal y como es.
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Llorar es una forma de expresar el dolor, no se debe reprimir es una
buena terapia y es saludable.

Reir es uno de los mejores placeres de la vida de todo ser humano y
también de las mejores terapias.
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Dentro del ambito profesional se encuentran diversas alternativas de
intervencion ante el duelo, teniendo como base la tanatologia que parte de la
necesidad de apoyar a pacientes y familiares a superar una pérdida significativa
a través de la elaboracién del duelo, el siguiente esquema es una propuesta que
se plantea para intervenir en el duelo.

INTERVENCION TANATOLOGICA

Terapia Trabajo Social de Terapia
Familiar Casos y Grupos. Educativa.
Rituales Comunicacion.

INTERVENCION
PROFESIONAL

Terapia PARA LA Tiempo Libre
Ocupacional ELABORACION y Ocio
DEL DUELO
Reuniones Grupos de
Familiares. mutua ayuda
Religion Terapia Psicolégica

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencidn del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

3.1. Tanatologia.

Para dar inicio mencionaremos lo que ha significado para distintas
culturas la muerte, para nuestros ancestros, los mexicas, la muerte era germen
de vida, en la mitologia griega, el suefio, Hypnos, hermano de Thanatos, muerte,
de la familia de la noche, habitaban en las costas del mar occidental, en la
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oscuridad subterrdnea y para los antiguos hebreos, la muerte fue consecuencia
del pecado original.

La muerte la definimos como un hecho trascendental que pone fin a la
vida; suscita en el hombre las mas grandes y graves reflexiones, las mas
profundas preguntas existenciales porque ninguna cultura ha podido descifrar
que sucede después de ésta.

El término tanatologia lo utilizé por primera vez el médico ruso Elias
Metchnikoff (1901) quien recibié en 1908 el premio Novel de Medicina, en ese
tiempo fue considerada como una rama de la medicina forense que trataba la
muerte y todo lo relativo a los cadaveres desde el punto de vista médico legal.*

En los afios sesentas se le da otro enfoque, gracias a las investigaciones
que realiz6é la médica psiquiatra Elizabeth Kubler Ross, en 1958 en el hospital
general de Nueva York realiz6 estudios con pacientes en fase terminal pues no le
agradaba el trato que le daban a los enfermos terminales que eran evitados,
abusados y nadie era honesto con ellos. Ella, a diferencia de sus colegas, hizo del
hecho de acompafar a los enfermos terminales el centro de su tarea, impartio
seminarios en los que participaban enfermos terminales que contaban al publico
su situacion.?

Kiibler Ross® decia “Mi meta era romper con la barrera de la negacion
profesional que prohibia a los pacientes expresar sus mas intimas
preocupaciones”

En México la tanatologia fue implantada por el Fundador De La Asociacion
Mexicana De Tanatologia (AMTAC), el doctor Alfonso Reyes Zubiria, quién fue
discipulo de la Dra. Elizabeth Kibler Ross, fundada el 18 de noviembre de 1988,
por la inquietud que existia en México de ayudar al ser humano a morir en paz,
con aceptacion total y dignidad®.

De esta manera la tanatologia surge a partir de la necesidad de ayudar
tanto a pacientes como a familiares a superar la muerte o una pérdida
significativa que representara un duelo, es decir el dolor que aparece tras la
muerte de un ser querido o una pérdida e incluye todos los sentimientos,
reacciones y cambios que ocurren durante el proceso de cicatrizacion de una
herida por la pérdida de un ser querido o por otro tipo de pérdida. El medio para

! Monografias.com http://www.revista.unam.mx/vol.7/num8/art62/int62.htm
2 Cruz Hernandez Ménica, Velasquez Avila Alicia, “Bajo la Sombra del Duelo”, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2004, pag. 78.
Idem. Cruz Hernandez y Velasquez Avila, pag. 78.
4 Reyes Zubiria Alfonso, Tercer Simpo: "Aportes de Trabajo Social a las neurociencias” México,
D.F.17 agosto 2007
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sanar es una eleccion del doliente aunque en un principio no suceda como una
eleccion conciente.

El dolor del duelo, es producto del amor y de la preocupacion hacia el
otro. Si alguien pudiera vivir en total aislamiento, en la absoluta indiferencia
hacia los deméas, en completa despreocupacién, nunca experimentaria ni la
tristeza, ni el dolor, ni la congoja por la muerte de un ser querido o una pérdida,
seria inmune a las heridas que produce el amor.

Para conceptualizar la tanatologia debemos saber que el nombre de esta
disciplina proviene del concepto Thanos, Dios griego de la muerte, hijo de la
noche y de Hipos.

Thanatos= Muerte
Logos= Estudios o tratado.

La Tanatologia aborda el fenbmeno de la muerte desde diversas
perspectivas como la religion, lo espiritual, humanista y todo lo que respecta al
significado de morir:

La Ciencia De La Muerte
O
Disciplina Encargada De Encontrar Sentido Al Proceso De La Muerte

La tanatologia también es el estudio interdisciplinario del moribundo y la
muerte, especialmente de las medidas para disminuir el sufrimiento fisico y
psicolégico de los enfermos terminales, asi como la aprehensiéon y el sentimiento
de culpa de los familiares.

Ayuda a superar toda clase de pérdidas emocionales desde la vida de un
ser querido, hasta el cambio de casa, de escuela, de trabajo, un divorcio, el nido
vacio, una jubilacién, etc., por lo cual las personas pueden padecer un duelo.

El Dr. Reyes Zubiria menciona: “La tanatologia es una disciplina cuyo
campo propio es el estudio cientifico, humanistico, religioso y en general de todo
conocimiento humano de lo que es morir, la muerte y la existencia después de la
muerte. Pero que no puede quedarse en estudio tedrico solamente, tiene un
objetivo principal: el paciente terminal,® gira alrededor de él y toda clase de
pérdidas, se basa en las descripciones y observaciones que sobre él realiza para
ofrecer un diagndéstico, mediante el cual organiza las acciones a seguir, por otra
parte busca difundir la informacién resultante de investigaciones sobre las

5 Reyes Zubiria Alfonso, Segundo Congreso Nacional de Tanatologia y primer simposio

internacional, México, octubre, 1994.
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relaciones fisicas y mentales del paciente, que llevan al tanatélogo a preconocer
las conductas emocionales y psicoldgicas del mismo o de sus familiares, éstas se
encuentran determinadas por los sentimientos, pensamientos y recuerdos, asi
como por las percepciones que experimentan.

La tanatologia percibe al hombre como un todo, con sus necesidades
fisicas, psicoldgicas, espirituales, sociales y culturales enfocando su atencion al
paciente terminal, y a quienes le rodean: familia, amigos, equipo terapéutico
interdisciplinario (médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos,
sacerdotes, abogados) todos aquellos que en algdn momento y por un motivo
especifico tienen que enfrentarse con la muerte de un ser humano® como
disciplina de ayuda profesional ademas de proporcionar ayuda profesional al
enfermo terminal y a sus familiares, también atiende a personas con ideas
suicidas y a todo individuo que haya tenido una pérdida significativa

La tanatologia concibe integralmente a la persona y estudia el proceso de
morir y del duelo; proporciona herramientas a individuos o familias para que
logren afrontar la muerte y apoyar al ser que sufre una pérdida significativa, ya
que como parte de la vida de todo ser humano tiene que enfrentar al Unico
hecho universal y cierto que es “la muerte”, y las distintas pérdidas que se tienen
a lo largo de la vida.

Su campo de accidén puede ser compatible con otras disciplinas cientificas
tales como: la medicina, antropologia, trabajo social, enfermeria, sociologia,
entre otras. De tal forma que la atenciéon al individuo o la familia que sufre una
pérdida significativa sea integral proporcionandole atencién oportuna ante el
duelo que se vive.

La Tanatologia proporciona herramientas para que, como seres humanos,
podamos enfrentar la muerte y apoyar al ser que sufre. Sus objetivos son:

v" Humanizar el proceso de muerte y favorecer que el hombre tenga una
muerte digna.

v Proporcionar al individuo un bienestar fisico, psicolégico y espiritual
posterior a una pérdida significativa.

v Que la persona que haya sufrido una pérdida significativa la acepte con
dignidad y paz, y siga viviendo con calidad el mayor tiempo posible

v Que la persona tenga libertad de elegir el estado de vida que quiere.

8 Cabazos Pérez Maria Lilia. Catedratica de la Escuela de Psicologia y del Instituto de Ensefianza
Abierta de la FAC Unidad Saltillo.
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v' Ayudar a los que tengan ideacidon suicida a cambiar su situacion de
profunda desesperanza o depresidn por una esperanza nueva y real.

v Romper con los mitos, tables y miedos relacionados con la muerte.

v' Hacer valer que todo hombre tiene derecho a morir con la dignidad de
persona humana.

v Ayudar a la reflexion y andlisis del por qué nuestra cultura regula nuestro
comportamiento ante los moribundos.

v' Desculpabilizar y liberar de angustia el comportamiento ante los
moribundos.

v" Incorporar un vocabulario preciso en relaciéon con la muerte, exento de
connotaciones moralistas y vergonzantes.

El principio general de la tanatologia es que al enfermo terminal se le
debe ayudar a que siga siendo productivo el mayor tiempo posible, logrando
calidad de vida y una muerte con paz, dignidad y aceptacion de manera que se
complementa con los siguientes principios:

v' Eliminar el miedo a la muerte.
v' El suicidio es un mal que se puede prevenir, al brindar la ayuda adecuada.

v' El amor incondicional es un ideal asequible, lograr que la gente acepte que
cada uno es responsable de sus sentimientos, pensamientos, acciones,
elecciones y de la liberacion de las emociones negativas que hubo en el
pasado, para que viva feliz, libre y en paz con ellos mismos y con los
demas.

La Tanatologia de manera integral concibe al individuo como una unidad
biopsicosocial y espiritual que requiere de ayuda y apoyo, para enfrentar su
propia pérdida y la de sus seres queridos, la labor principal de un Tanatdlogo se
encuentra centrada en la persona y su familia, busca el respeto de su libertad,
autonomia y dignidad en el proceso de muerte y duelo.

3.2. Intervencion del Trabajador Social con la Familia.

El término "intervencién" tiene el factor comun de acciéon colectiva o
individual para la transformacion de una situaciéon social. El punto de partida de
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la intervenciéon social es la valoracién de la situacion para buscar el cambio de
ésta.

El Trabajo Social como profesion, persigue el cambio social, la solucion de
problemas en las relaciones humanas y el fortalecimiento de las personas para
incrementar el bienestar social.

La intervencion del Trabajador Social se extiende a toda la poblacién,
ofreciendo servicios sociales que abarcan todas las necesidades de las personas,
grupos y comunidades.

El Trabajador Social, basandose en su formacién académica actla en
diversas areas tanto publicas como privadas, ofrece una atencion global e
integral, la intervencion la dirige a personas, grupos, o comunidades, como
familias, colectivos, asociaciones, ONG~™S, fundaciones, administraciones
publicas, etc.

Quintero Velasquez menciona que para el Trabajo Social, intervenir
significa tomar parte de una acciébn con la intenciéon de influenciarla. La
intervencion del Trabajador Social consiste en permitir a la persona/sujeto
desarrollar sus capacidades, ayudarlo a modificar su situacion y finalmente
ayudarlo a resolver sus problemas.”’

Trabajo social es una profesion multidisciplinaria que se posee habilidades y
conocimientos tedricos-practicos® para intervenir en diversas areas tanto
publicas como privadas mediante la investigacion, planeacion, ejecucion vy
evaluacion de planes, programas y proyectos, con la finalidad de promover el
bienestar social, el empoderamiento y potenciaciéon de los sujetos, grupos o
comunidades, dando alternativas para la soluciéon de problemas sociales.

El Trabajador Social como profesionista de la salud pretende ayudar a
desarrollar las capacidades de la familia para superar la pérdida de la salud de
alguno de sus integrantes, por ejemplo un menor de edad y, de esta forma,
elevar su calidad de vida modificando ciertas conductas.

En el ambito de la salud el Trabajador Social es un profesional apto para
estudiar las necesidades sociales en el proceso de salud-enfermedad, asi como
para identificar los recursos y medios con los que se dispone para la atencion a
las necesidades y proponer estrategias de accién que permitan la recuperaciéon y
rehabilitacion de la salud, ya sea en individuos, grupos o comunidades.

M2 Rosario Ovejas Lara menciona que “una intervencion familiar
adecuada exige un conocimiento profundo de las personas atendidas, no

7 Quintero Velasquez Angela Maria, “El Trabajo Social familiar y el enfoque sistémico”, Ed. Lumen
HVMANITAS, Buenos Aires, 2004, Pag. 29
8 Idem. Evangelista Eli.
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pudiendo valorar los problemas de modo aislado™. Por lo que la intervencion del
Trabajador Social contempla las actividades a realizar de manera organizada con
la finalidad de efectuar un impacto determinado en la realidad social. Dicha
intervencion establece un caracter multidimensional y pluricausal, enfrenta una
variedad de problematicas sociales desde la totalidad del complejo social, que en
éste caso sera en la totalidad del sistema familiar.

Por su parte, Silvia Galeana de la O menciona que la intervencion del
Trabajador Social en el area de la salud “aborda el proceso salud-enfermedad
desde una perspectiva multidisciplinaria e integral; es decir, desde un enfoque
biopsicosocial, objetivado en necesidades y problemas sociales, pugnando por
una salud completa de los individuos™*°

% Niveles de intervencion

Los niveles de intervencion pretenden generar cambios y favorecer a la
sociedad en su conjunto en sus procesos de desarrollo. Los niveles de atenciéon
son los siguientes:

Primer Nivel: Prevencién Primaria.= Prevencién «antes de que suceda», la
intervencion esta dirigida a la “Poblacion normal” para promocién de la salud y
evitacion de problemas y enfermedades. Los servicios que proporciona son
Informacion, Orientacién, Orientacion Vocacional, Cursos y Talleres.'!

Trata de reducir las posibilidades de enfermedad en una poblacion
expuesta a riesgos, impidiendo asi que las personas lleguen a encontrarse en
condiciones disfuncionales y de trastorno*®. Si nos centramos en los intereses de
prevencion primaria en los aspectos directamente psicolégicos, nos encontramos
con las iniciativas que se interesan por los procesos sociales ligados a las
organizaciones culturales no so6lo para mejorar el ambiente y las estructuras,
sino también para promover acciones del cuerpo docente y de los otros sujetos
de la comunidad académica que sean capaces de favorecer el correcto desarrollo
de la personalidad.

Otro ambito es el de los fenbmenos comunitarios, especialmente del

9 Simén Alfonso Lola y Rejado Corcuera M2 Montserrat, Coord., “Familias y Bienestar Social”, Ed.
Tirant lo Blllanch, Valencia, 2000, Pag. 172
10 sanchez Rosado Manuel, Coord., “Manual de Trabajo Social”, Serie Metodologia y Practica del
Trabajo Social, Ed. Plaza y Valdés, 22 edicidén, 2004, Pag. 147
1 Margain Compean Maria Teresa, Flores Ayén Martha Patricia, “La terapia familiar como parte de
un modelo de servicios psicoterapéuticos en una institucion asistencial”, Tesis de Maestria en
Terapia Familiar, IFAC, 1997, Pag. 72.
12 Op. Cit. Hoffman Lynn, Pag.457.
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tiempo libre (clubes, asociaciones, grupos deportivos, animacion, etc.), a los que
se considera ocasion permanente de socializacién y de relacién, capaces de
formar modalidades de comunicacién. Se asigna un valor primordial a la familia
como ambiente insustituible de desarrollo de los procesos psicosociales. De ahi
que la familia sea objeto de iniciativas de educacién y de apoyo que permitan
aprovechar al maximo las potencialidades de las que esta dotada.®

Sequndo Nivel: Prevencion Secundaria.= Atencion «antes de que sea
demasiado tarde», la intervencion esta dirigida a la “poblacién en riesgo” para
deteccion precoz y tratamiento oportuno. Los servicios que proporciona son
Psicodiagnoésticos (Estudios Psicométricos y de Personalidad) y Psicoterapia. **

Intenta disminuir la duracién de los trastornos, circunscribiendo la difusiéon
y propagacion de la enfermedad en las poblaciones en las que estan ya
presentes y actiuan tales fendmenos disfuncionales. Es béasicamente una
intervencion que tiende a la deteccion y tratamiento precoz de los fenbmenos en
cuestion. Este tipo de direccién se propone intervenir rapidamente con personal y
metodologia que permitan hacer frente con eficacia al evento problematico. Por
esta razon, se pone sumo empefo en determinar los problemas en el tiempo
mas breve posible y a poner en marcha intervenciones terapéuticas centradas en
aspectos muy especificos, también mediante la instruccién de personas préximas
a los sujetos que se encuentran en dificultad.

Una forma de prevencidn secundaria importante es la que se orienta a la
formacién de los trabajadores sociales, sanitarios y académicos para que sean
capaces de contener el trastorno, evitando la estigmatizacion y aislamiento de
cuantos viven eventos problematicos. Esta forma trata también de dirigir de
modo correcto y oportuno las peticiones de ayuda.

Otro aspecto de la prevencién secundaria es la vigilancia constante de las
poblaciones con riesgo. Para ello, utiliza el asesoramiento y la integracién de los
servicios presentes en un determinado territorio para evitar la propagacion
incontrolada del trastorno, asi como el desenraizamiento y la pérdida de
identidad de los individuos y de los grupos afectados.*®

Tercer Nivel: Prevencion Terciaria.= Rehabilitacibn «antes de que se
repita», la intervencion esta dirigida a “Poblacién con patologia” para evitar
cronicidad y lograr compensar limitaciones o discapacidad. Los servicios que
proporciona son Psicoterapia y rehabilitacion.®

13 Op.Cit., Cusinato, Pag. 457, 458
14 Op. Cit. Margain, Flores, Pag. 72.
5 Op.Cit., Cusinato, P4g. 458, 459.
¢ Op Cit. Margain, Flores, Pag. 73.
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Tiende a atenuar las consecuencias de los trastornos y de las
enfermedades ya manifestadas. Para ello, trata de favorecer la eventual
recuperacion de condiciones menos trastornadas y mas funcionales. No se trata
ya de actuar sobre las personas o comunidades experimentado tales situaciones
disfuncionales y que se encuentran en vias de recuperacion.

La prevencion terciaria se concreta como obra de rehabilitacion para
devolver las capacidades sociales y profesionales, asi como la estima y seguridad
que menguaron a consecuencia de los eventos problematicos. No. es una simple
tarea de «restitucion» porque se propone aprovechar la experiencia de
disfuncionalidad temporal o permanente de manera que se convierta en ocasion
de desarrollo y de crecimiento para quien ha sido golpeado y para todo el
ambiente circunstante. Con la prevencion terciaria se intenta promover un
cambio de mentalidad respecto a tematicas sociales y culturales de relieve.’

% Trabajo Social De Casos

En lo que se refiere a la atencion individualizada el Trabajador Social
proporciona atencion a nivel individual o familiar, en la cual se utilizan una serie
de técnicas para ayudar al individuo a enfrentar su problemética empleando sus
habilidades y recursos, mediante el tratamiento integral de tal forma que se
fortalezca, para que en un futuro pueda resolver por si mismo distintas
problematicas.

Dentro del Trabajo Social de Casos es necesario estudiar los siguientes
elementos:*®

Al sujeto de caso (paciente o usuario): Su postura frente a la vida, sus
capacidades, experiencias anteriores, responsabilidad, postura frente al problema
que se atiende, nivel cultural, y todos los aspectos que repercuten o representan
algo para el sujeto.

La problematica: Es el conjunto de situaciones sociales que se presentan
en el caso y que afectan de manera directa al sujeto de caso y su nucleo familiar.

Ambiente: Es el medio en que se estad desenvolviendo el sujeto en el
momento de presentar su problematica.

17 Op Cit. Cusinato, Pag. 459.
8 valero Chavez Aida. “Antologia de Trabajo Social de Casos”, Centro de Estudios Tecnolégicos,
Industriales y de Servicios No.5, 2002. Pag. 21
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Recursos: Entendidos como las instituciones, medidas, personas,
actitudes, habilidades y conocimientos que pueden ser usados como medios o
satisfactores para mejorar o superar la situacion del sujeto y/o su familia.

Para atender un caso es necesario que el Trabajador Social realice un
proceso metodolégico, es preciso aclarar que desde el primer contacto con la
persona se inicia el tratamiento y continda durante el tiempo en el que el caso se
encuentre siendo atendido.

Este proceso metodoldgico consta de las siguientes fases®®:

Investigacion: Consiste en buscar, observar y analizar toda clase de
hechos y situaciones que se refieran al caso interrelacionadamente con el
problema o los problemas que se presenten. En cada caso, las personas y los
hechos significativos en la experiencia y la vida del sujeto, asi como su actitud
frente a ellos, que es un reflejo de su postura general frente a la vida,
constituyen lo que en Trabajo Social de casos se llama “unidad de atencion”.
Generalmente se toman en cuenta los siguientes rubros:

> Situacion actual.

» Contexto familiar.

» Contexto social.

> Perspectiva historica.

> Estudio de las relaciones y los roles familiares.
» Funcionamiento individual.

> Antecedentes laborales, econdmicos y de satisfaccion de
necesidades.

Diagnéstico: Es un analisis, sintesis de la descripcion del sujeto y su
situacion, tiende a establecer relaciones de causa-efecto o de correlacion; a
determinar los factores que impulsan al sujeto a recurrir al servicio y a realizar
un estudio critico de sus posibilidades de cambio.

Plan Social: Es el planteamiento de una serie de medidas que se
proponen para la resolucién de un caso. Maria Castellanos define el Plan como
“La exposicion de principios o actividades recomendables con el objeto de
resolver o atenuar el o los problemas del paciente o usuario”.

19 Op.Cit, Valero Chavez Aida, Pag. 20-34.
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Tratamiento: Es la puesta en préactica de una serie de medidas
establecidas en el plan social. El éxito de las acciones que se llevan a cabo no
solamente se debe a lo que se realiza, sino a la forma como se realiza.

El Trabajador Social actia como facilitador de alternativas de
intervencion ante determinada problematica que oriente y ayude al individuo,
familia y/o comunidad a tomar sus propias decisiones; tomando en cuanta los
recursos y herramientas con los que cuenta el sujeto(s) por el cual se esta
realiza la intervencion.

En el tema de la investigacion se trata de proporcionar informacion y atencién a
la familia de los pacientes para que logren elaborar oportunamente el duelo y no
vean afectada su calidad de vida.

% Trabajo Social de Grupos

El Trabajo Social de grupos se enfoca principalmente en la investigacion y
diagndstico de distintas necesidades de un grupo determinado para realizar
programas y proyectos encaminados a la resolucién de las necesidades. Por tal
motivo partiremos definiendo lo que es un grupo:

Natalio Kisnerman se refiere al concepto de grupo en su obra “Servicio
Social de Grupo (1973-:98)” como: “El conjunto de individuos que interactldan en
una situacién dada con un objetivo por ellos determinado”.

Por su parte Ezequiel Ander-Egg define al grupo como “la existencia de
dos 0 mas personas que se hallan en interaccién durante un periodo apreciable,
que tienen una actividad u objetivo comun dentro del marco de ciertos valores
compartidos, y con una conciencia de pertenencia suficiente para despertar la
identificacién como grupo”?°

Aida Valero menciona que para el Trabajo Social, un grupo lo constituyen
dos 0 mas personas que comparten objetivos por ellos mismos establecidos,
cuya relacion es cara a cara y suficientemente significativa como para establecer
vinculos que se extiendan mas alla de las tareas para las que se retnen. %

Para tal estudio identificaremos como grupo al conjunto de personas que
viven una situacién comun y/o que pretenden alcanzar un mismo objetivo.

20 Op.Cit., Ander Egg, Pag.139
21 Op.Cit, Valero Chavez Aida, Pag. 8-9
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El Trabajo Social de grupo es uno de los tres métodos clasicos que se
emplean en la profesién, por medio de éste se ayuda a que los miembros de un
grupo puedan satisfacer sus necesidades. El proceso metodoldgico que utiliza el
Trabajador Social de grupos se enfoca principalmente en la investigacion y
diagndstico de distintas necesidades de un grupo determinado para realizar
programas y proyectos encaminados a la resolucién de las necesidades y es el
siguiente:??

Investigacion: De aqui parten dos premisas la primera es cuando el grupo
ya existe (como grupos de baile, juegos etc.); aqui se debe investigar en torno al
origen del grupo, es necesario conocer su all4, su entonces, para comprender su
aqui y ahora. La segunda es cuando el Trabajador Social forma un grupo, por lo
tanto se tiene que investigar de la comunidad, el entorno, y las necesidades de
ésta, utilizando como técnicas la observacidn, entrevistas, visitas domiciliarias,
etc.

El Diagnéstico: Se menciona el contexto actual y la jerarquizacion de las
necesidades, incluyendo la determinaciéon de recursos disponibles, teniendo por
objetivo servir de base para la realizacién de un programa o proyecto.

1. La realizacién de un programa debe contener:

Justificacion.

Objetivos.

Metas.

Limites.

Recursos.

Cronograma de actividades.
Supervision.

Evaluacion.

PNoOoGOkwNPE

La Evaluacién: Es un proceso que debe estar desde el principio de
cualquier tipo intervenciéon, peridodicamente y al final, es una valoracién que se
hace de manera continta de los avances del programa, para ello se consideran
tanto los objetivos como las metas, los cuales se miden a partir de la utilizacion
de algunos instrumentos y procedimientos que permiten conocer si fueron
cumplidos. Con la finalidad de modificar algunos errores y mejorar las
intervenciones futuras.

El profesional de Trabajo Social tiene una formacién integral que le
permiten realizar una intervencién por caminos viables para la resolucién de las

22 Op.Cit, Valero Chavez Aida, Pag. 21-34
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necesidades reales y sentidas por individuos, grupos o comunidades con miras
a una transformacion y superacion de los problemas sociales, en este caso los
presentes en la familia, facilitandoles alternativas de solucidon a sus problemas,
con la finalidad de propiciar la autogestiéon y empoderamiento de la poblacién
para que sean ellos quienes con recursos propios logren salir adelante.

3.3. Comunicacién como Mecanismo para Superar el Duelo.

La comunicacion es entendida como el proceso de transmision y
recepcion de ideas, informacidon y mensajes, las sociedades han sobrevivido
gracias a este proceso basico; puesto que es indispensable para la socializacion
del ser humano, ésta comienza dentro del nucleo familiar, es aqui donde surge la
interaccidén con otras personas.

Ander-Egg define la comunicaciéon como: la transmisién de signos,
seflales o simbolos de cualquier clase entre personas. Relaciéon entre individuos
encaminada a la transmision de significados mediante el empleo del lenguaje, la
mimica, las actitudes, etc. En esta interaccion, todos actian como emisores y
receptores de los mensajes.?®

En cuanto a las relaciones de comunicacién entre los integrantes de la
familia la falta o ausencia de ésta puede provocar desintegracion y/o problemas
dentro de ella. Para evitarlo, los integrantes deben comunicarse de una forma
apropiada y clara con los que quiere hacerlo, la idoneidad radica en la forma de
emitir y recibir el mensaje adecuado de acuerdo a la situacidon o temética que se
aborda entre los interactuantes.

Desde el punto de vista social podemos ejemplificarlo con el siguiente
esquema, en donde el mensaje se encuentra acorde al contexto social del que se
trata, éste le da significado a la informacion que se emite.

2 Op.Cit, Ander Egg, Pag. 65.
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@@NTEXT@ @@@DA&

EMISOR

MENSAJE

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Existen cuatro tipos de comunicacion,®*

humano, como una forma de subsistir:

a lo largo de la vida del ser

Intrapersonal: Aparece cuando se habla con uno mismo. Se realiza en la
mente, en el pensamiento y desarrolla la inteligencia, su funciéon primordial es la
comprensién de la realidad, esta comunicacién es el principio para poder
interactuar con una 0 mas personas.

24 Maldonado Willman, Héctor. “Manual de Comunicacién Oral”, Ed. Alambra Mexicana. México
1993, Pag. 42

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 58



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

Interpersonal: Se manifiesta entre dos o mas personas en donde se
intercambian mensajes para lograr una conducta en el receptor. “El estudio de la
comunicacion interpersonal se ocupa de las situaciones sociales relativamente
informales en la cuales las personas interactian entre si mediante el intercambio
de sefales verbales y no verbales”. Los individuos que participan en este tipo de
comunicacién emplean en ocasiones los cinco sentidos y permite una relacion de
reciprocidad.

Intragrupal: Se conforma por grupos que se establecen por hechos
sociales, presentan un minimo de unidad, ya sea por lazos psicoldgicos, interés
material o espiritual, como el caso de la familia. Los grupos se dan con base a
objetivos especificos.

Intergrupal: Es la interrelaciobn comunicativa entre los grupos y familias,
con un lenguaje, meta o fin comun, con una compatibilidad necesaria para
relacionarse a través de canales que sirvan dentro y fuera del grupo o familia. Es
la comunicacion que se establece para trasmitir mensajes entre grupos, como en
reuniones familiares, eventos sociales o grupos de ayuda mutua.

De la comunicacion se desprende toda intervencion, sin ella el ser
humano no puede salir adelante ante la pérdida y cualquier otra situacién.Dentro
de la familia es importante que exista la comunicacién para que ésta continue,
aun mas si se enfrenta a una pérdida significativa es necesario que mantenga un
canal de comunicacion abierto ya que esto es una base para superar el duelo y
hacer frente a la situacion.

Cuando se habla de la importancia de la comunicacion de la familia ante
el duelo es preciso enfatizar que en primera instancia y por ser parte del propio
proceso, la persona se encontrarA mas segura comunicandose
intrapersonalmente, para después lograr abrirse a un grupo quienes deberan
comprender la situacion por la que se atraviesa y cuidar los mensajes que se
envian, llegando a la comunicaciéon interpersonal y sucesivamente hasta la intra
e intergrupal.

Si bien es primordial expresar las emociones de forma verbal, también lo
es la comunicacién no verbal, un hecho dice mas que mil palabras, cada accién o
gesto es parte de esta comunicacion y en ocasiones mas representativa que la
verbal, por lo cual se debe tener cuidado con todo lo que se expresa a una
persona que se encuentra sensible por el cumulo de sentimientos que se viven
como parte del duelo.

Una comunicacion abierta en la familia significa que los miembros de
ésta logren expresar sus sentimientos teniendo asi una mayor probabilidad de
lograr superar el dolor que se vive ante una pérdida, por lo contrario, de no
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existir una comunicacién mas alla de la intrapersonal se puede llegar a necesitar
ayuda profesional para lograr superar el duelo.

Otro aspecto positivo en la comunicaciéon es que la persona y/o familia
en duelo, puede recurrir a otros grupos de personas como amigos, profesionales,
la practica de una religiéon o la cultura; estos grupos funcionan como una red de
soporte emocional que permitirA desahogar emociones provocadas por la
pérdida. Algunas consideraciones para lograr una adecuada comunicacion
durante el duelo son®°:

Cuidar las expresiones no verbales, evitando hacer todo tipo de gestos
que denoten fastidio por la situacion que se vive, ya que la persona que se
encuentra viviendo un duelo se encuentra sensible a las reacciones fisicas y
gesticulares que realizamos al escuchar. Es preciso recordar siempre gue con
gestos podemos emitir un mensaje equivocado y que la persona en duelo se
retraiga hasta el punto de no querer hablar mas de sus sentimientos.

Definir lo que es importante y hacer hincapié en ello, es decir, definir lo
que no tiene importancia y pasarlo por alto, pero siempre cuidando el no
minimizar el sentimiento de dolor que se expresa.

Manifestar los sentimientos abiertamente y con sinceridad en el
momento oportuno y a la persona adecuada.

No intentar adivinar el pensamiento o dar por hecho las cosas. Es
importante saber que cada persona siente y vive el duelo de diferente forma, y
no por que alguien ya haya vivido algo similar, el sentimiento del otro es lo
mismo, es por ello que debemos escuchar atentamente lo que se emite.

Cuidar no emplear la légica para esconderse de la realidad emocional.
Por lo regular creemos que es absurdo o tonto nuestro sentimiento y lo hacemos
a un lado, aunque se encuentre latente en cada actividad realizada, lo idoneo es
expresar lo sentido y no permitir que crezca.

No culpar al receptor por algo que no se puede remediar, 0 que se
encuentre fuera de su alcance. Nadie tiene la culpa de lo que sucede, las cosas
pasan y el ¢porqué? y ¢para qué?, solo uno mismo con el tiempo lo sabra.

Mostrar respeto tanto al receptor, como al emisor por los sentimientos
expresados.

Es importante aprender a escuchar, para no distorsionar el mensaje que
se esta comunicando.

25 Wahlroos, Sven. “La Comunicacion en la Familia: una Guia hacia la Salud Emocional”, Ed. Diana,
México 1979.

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 60



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

La comunicacién es una enorme sombrilla que influye y cubre todo lo que
sucede entre los seres humanos.?® La comunicacién no solo hace referencia a la
capacidad de expresar los hechos acontecidos en la realidad, sino de la creaciéon
de un clima apropiado que permita y anime la expresion abierta de los
sentimientos individuales de cada uno de los miembros de la familia y asi poder
elaborar el duelo.

La comunicacién como medio para superar el duelo favorece la expresion
de sentimientos, emociones, preocupaciones, temores Yy confusiones. Es
necesario mantener viva la llama de la comunicaciéon entre familia para poder
juntos superar toda clase de obstaculos y pérdidas que se presenten a lo largo
de la vida en familia y sobre todo cuando se tiene un enfermo o sucede un
fallecimiento. Asi la comunicacion abierta y clara es una forma de ayudar a
elaborar el duelo satisfactoriamente recordando que ésta puede ser verbal, no
verbal, escrita y visual.

3.4. Rituales.

Los rituales son procedimientos propios de distintas sociedades y familias
que promueven el cambio individual, familiar y social. Las acciones y simbolos
forman parte de ellos, aunque varien en complejidad y duracion.

Desde el punto de vista de la antropologia los ritos convalidan la
estructura social actual y promueven la resoluciéon de problemas personales y
sociales, al facilitar la manifestacion de ideologias, valores, normas y emociones
mediante actos simbolicos (Comstock, 1972).%’

Un ritual comprende un conjunto de actos y/o interacciones simbdlicas
mas o menos estructuradas, que no se restringen Unicamente a la ceremonia de
realizacion, sino que incluyen el proceso completo de preparacion, la experiencia
misma de ejecucion y reintegracion posterior a la vida cotidiana (Roberts,
1991).%8

Los rituales cumplen con las siguientes funciones de acuerdo a cada region
geogréafica, ya que la cultura es diferente:

v Regular el funcionamiento social, familiar y permitir una evolucion
conflictiva.

26 |dem. Maldonado Willman, Pag. 42
27 http://www.psicocentro.com/cgi-bin/articulo_s.asp?texto=art29002
28 http://www.psicocentro.com/cgi-bin/articulo_s.asp?texto=art29002
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v' Transmitir la cultura, valores y normas de una generacion a otra en grupos
y familias.

v' Coordinar el pasado, presente y futuro social y familiar.
v' Sefalar y respaldar las transiciones del ciclo vital.

v/ Evocar emociones intensas que unen en una misma experiencia
fendmenos diversos.

v Abarcar simultaneamente distintas dimensiones sensoriales y cognitivas
del significado.

v' Proporcionar apoyo y contencién a emociones y sentimientos.
v' Alterar los estados de conciencia de los participantes.
Existen diversos tipos de rituales en los que se encuentran:
Rituales de Transicion: Actian en las transiciones normativas

experimentadas por personas y grupos a lo largo de su vida, marcando el final de
una etapa de desarrollo y comienzo de otra nueva.

Ritos de Continuidad: Se ejecutan repetidamente, siendo su finalidad
mantener la normalidad dentro de cada etapa del ciclo vital. Entre los ritos de
continuidad se encuentran los telécticos e intensificacion.

> Telécticos: Pueden ser diarios, semanales o anuales. Indican el
desprendimiento del pasado o lo viejo por el presente o lo nuevo, como:
celebraciones luctuosas, nacimiento de un bebé, rosarios, etc.

> Intensificaciéon: Son actividades colectivas de un grupo, que pueden
coincidir con los cambios periddicos del entorno. Dentro del nudcleo
familiar podemos encontrar tres tipos de rituales:

a) Celebraciones: Son festejos que se encuentran dentro del contexto
cultural de cada entorno familiar, como lo puede ser el dia de
muertos, afio nuevo, etc.

b) Tradiciones: son los festejos compartidos por la familia como
cumpleafios o aniversarios.

c) Rutinas familiares: son las actividades que se realizan cotidianamente
y que llegan a ser habituales e imperceptibles por los integrantes de la
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familia, como lo es la comida, la convivencia entre los integrantes de
ésta, momentos de entretenimiento, etc.

Las experiencias importantes de la vida requieren rituales para no
quedar inconclusas. En cada cultura se realizan distintos ritos para enfrentar el
duelo por el ser querido y/o una pérdida significativa, por ejemplo, en algunas
regiones los ritos de las exequias, la notificacion de la muerte ocurrida, vestir el
cadaver, la velacidn, la misa de aniversario, el levantamiento de cruz, las
expresiones de condolencias de parte de amigos y conocidos, son formas de
realizar rituales que ayudan en la elaboracion del duelo.

Los rituales nos permiten honrar y recordar la pérdida que se tuvo (un
ser querido, divorcio, salud, etc.) asistir a un funeral, o al hospital donde esta un
familiar enfermo, puede parecer muy dificil de enfrentar, pero participar en un
acto asi ayuda a asumir que la pérdida es real y a dar inicio con la aceptacion.

Participar en un ritual en honor a lo perdido ayuda a ver la realidad, a
eliminar sentimientos de negacién o incredulidad que quizas se tuvieron o se
tengan ante la pérdida.

3.5. Reuniones Familiares.

Una forma para que las familias compartan sus valores es reunirse en la
cual sus miembros comparten sentimientos, experiencias, angustias, problemas
y sucesos que ocurren dia a dia, si éstas se llevan a cabo constantemente
ayudan a fortalecer el vinculo entre cada uno de los miembros.

Las reuniones no necesitan ser formales, es importante incluir a toda la
familia tanto como sea posible, ya que es un soporte emocional, social y
psicolégico en momentos dificiles o cuando sus integrantes experimentan una
crisis.

Las reuniones familiares son un estimulo para cada integrante pues se
intercambian ideas, sentimientos, se pasa un rato agradable con las personas a
las que se quiere, en éstas se puede aprovechar para hablar con los adultos que
hayan experimentado pérdidas similares a la que se esté viviendo en el
momento.

Asi mismo se pueden planear reuniones familiares para elaborar el duelo
como ir al cementerio, plantar un arbol en memoria de lo perdido, o dejar salir el
dolor que llevamos dentro de cualquier manera.
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Es en este tipo de reuniones donde la comunicacién es un mecanismo
primordial para apoyarse emocionalmente y lograr poco a poco elaborar el duelo,
aceptar y superar la pérdida que se ha tenido, hay familias que lo afrontan mejor
que otras pues las aprovechan para expresar sus sentimientos.

En el caso de las familias disfuncionales se debe promover este tipo de
reuniones, ya que al estar basadas en la comunicacion, pueden ser una
alternativa para mejorar su funcionalidad a partir de un evento que afecta a los
integrantes de la familia como lo es la pérdida de salud, o en su caso buscar
otras alternativas que se ajusten a la dinamica y situacion familiar.

3.6. Religion.

Al hablar de religion debemos dejar en claro que nos referimos a la fe y
las creencias que las personas tienen hacia algo divino, sobrenatural o sagrado a
las cuales recurren en momentos en los que se enfrentan a problemas que
rebasan su comprension.

La religion dentro de su concepciéon implica:

v El sentimiento o expresion de la persona de amor, miedo o pavor
hacia un poder sobrehumano y poderoso.

v'Un sistema de fe y culto.

v La creacién del universo, el propésito de la vida, la naturaleza
humana, la diferenciacion entre el bien y el mal, la moral, la
existencia después de la muerte (Cielo, purgatorio, infierno,
reencarnacion), salvacion, etc.

La religibn es un sistema de creencias, preceptos, practicas y rituales.
Las posturas religiosas son entendidas como la forma en que un individuo se
identifica frente a una o varias religiones. En el mundo coexisten diversas
religiones por lo que es necesario mostrar tolerancia entendida como el grado de
aceptacion frente a un elemento contrario a reglas morales, civiles o fisicas, es
decir respetar las diferencias que los individuos tenemos.

La fe significa que se cree en algo, con ésta se pueden comprender y
sobrellevar las dificultades que plantea la vida, pertenecer a una iglesia o culto
religioso implica compartir creencias con otras personas o0 estar solo con ellas
y consigo mismo, lo cual es benéfico para la elaboraciéon del duelo. Las
palabras y la mdusica de las religiones sirven de consuelo para algunas
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personas, dan sentido a la vida y al duelo porque se establecen nuevas
relaciones para seguir adelante ante la vida

La religion o la fe es solamente es una forma de desahogo que a algunas
personas les sirve para salir adelante, sin embargo hay quienes no opinan lo
mismo y buscan otra alternativa para superar el duelo ante una pérdida
significativa, cada quien cree, piensa y siente diferente, por lo cual cada quien
tiene su propia manera de salir adelante ante una pérdida.

3.7. Grupos de Mutua Ayuda.

En los dltimos afos se ha incrementado el niumero de este tipo de
grupos, modelo inspirado del grupo de alcohdlicos anénimos, fundado en 1935
en Estados Unidos. A partir de éste han surgido una variedad de grupos como los
formados para quienes sufren depresion, las mujeres victima de violencia, los
separados, comedores compulsivos, dependientes de droga, de farmacos,
enfermos de SIDA, enfermos de cancer, diabéticos, personas en duelo, etc.

Algunos lo definen como grupos de auto-ayuda para hacer hincapié al
principio de ayudarse a si mismo, de no delegar en otros profesionales la tarea
de sentirse bien, quizas sea mejor el concepto de mutua-ayuda ya que el grupo
ofrece el dinamismo no solo de ayudarse a si mismo, sino también de ayudar al
otro en situaciones similares a la suya, es decir, ayudarse reciprocamente y
superar la crisis.

Hay algunos tipos de duelo en los cuales la problematica de los
integrantes sobrepasa la capacidad de ayuda del grupo y es necesaria la
intervencion de un profesional ya sea un psiquiatra, psicologo, trabajador social
u otro.

Para la elaboracion del duelo normal, en cambio, se ha confirmado la
eficacia de estos grupos y los beneficios recibidos por los participantes en
términos de recuperacion de la esperanza, de las relaciones y del apoyo
personal.

Irvin Yalom menciona las siguientes ventajas terapéuticas del grupo:

v La autocomprensién: A nivel de pensamientos, sentimientos y
comportamientos.

v La catarsis: La liberacion de lo que se tiene dentro.
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v El aprendizaje: Los estimulos constructivos que se obtienen de la
observaciéon y de la escucha de los otros.

v La universalidad: Una perspectiva mas amplia que engloba otros dolores
y hace descubrir otras modalidades para afrontar el sufrimiento.

v' El realismo: El reto de asumir con responsabilidad la propia vida.

v El sentido de pertenencia: El sentirse aceptado por el grupo favorece el
sentimiento de solidaridad y el desarrollo de habilidades relacionales.

Arnaldo Pangrazzi menciona algunos objetivos de los grupos de mutua-
ayuda:?®

El apoyo emotivo: El grupo se vuelve un lugar donde los participantes
pueden expresar su dolor, sus miedos, sus decepciones, derrotas y esperanzas.
El poder expresar sus sentimientos y el sentirse comprendido, constituye, la base
sobre la cual se construye la confianza y la experiencia de mutua ayuda.

El apoyo social: La presencia que comparten un sufrimiento similar crea
vinculos de solidaridad, esperanza, mejora la propia habilidad comunicativa e
interpersonal.

La informacién y la educacién reciproca: El grupo es una escuela donde
cada uno es, al mismo tiempo maestro y discipulo.

Potenciar la propia capacidad para afrontar y resolver los problemas de
la vida: el objetivo del grupo es ayudar a curar las propias heridas para sanarse
y recomenzar el viaje.

Estos grupos han aportado a sus integrantes:

v La toma de conciencia de la existencia de personas con problemas y
sentimientos similares a los propios.

v El desarrollo de nuevas amistades.

v La oportunidad de intercambiar con otros las distintas maneras de
enfrentarse a las pérdidas.

v La capacidad de adaptarse a los cambios.

2% Op. Cit., Pangrazzi Arnaldo, Pag. 36
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v Sentirse menos solos cuando se deben afrontar sentimientos y
dificultades provocadas por una pérdida.

v Aprender actitudes constructivas en la elaboracion del duelo a través de
la confrontacién y el compartir con los demas.

v Aprender a expresar y elaborar sentimientos negativos.
v' Ganar confianza en uno mismo y en sus capacidades.

Los grupos favorecen un clima positivo y de apoyo que ayuda a volver
a vivir y proyectarse hacia el fututo, del encuentro con otras personas pueden
aprenderse formas distintas para afrontar los problemas, imitar a quienes han
elaborado positivamente su duelo. Lo importante del encuentro con los demas
es gue se promueva la confianza personal para tomar el control de la propia
vida. El grupo estimula el potencial individual y recrea los recursos de sus
miembros para el bien comun.

3.8. Tratamiento Psicoldgico O Psicoterapia Individual.

La Psicoterapia es el tratamiento de las enfermedades mentales por
procedimientos basados en la comunicacion verbal y emocional, asi como en
otros comportamientos simbdlicos.

La psicoterapia se diferencia de la ayuda informal que una persona puede
prestar a otra en, al menos, dos aspectos: el primero, en que la controla un
psicoterapeuta, formado y autorizado para ello, lo que supone una sancion
cultural que le otorga la autoridad propia de los médicos; el segundo es que se
apoya en teorias cientificas que han estudiado el origen de los trastornos
mentales y la forma de aliviar sus consecuencias.*°

Cuando una persona no logra superar el duelo o algun problema por si
solo o con ayuda de personas cercanas a ella es necesario que acuda con un
especialista para lograr salir adelante, el terapeuta podra implementar diversas
estrategias y técnicas para apoyar a superar la problematica que presenta el
paciente.

El tratamiento psicologico o psicoterapia es un espacio de reflexion en el
que se afrontan los problemas. Dentro de este espacio el terapeuta y el paciente
reflexionan juntos para averiguar cual es el problema que en ocasiones es

30 Enciclopedia Microsoft Encarta 2002.
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inconsciente y al localizar el punto medular del problema, que muchas veces se
ha olvidado, se puede solucionar.

El tratamiento consiste en establecer entre ambas partes involucradas
(paciente-terapeuta) un programa para modificar las conductas, pensamientos y
sentimientos que son relevantes durante el problema®'. La caracteristica mas
importante del tratamiento consiste en brindar el apoyo al paciente, pero
también hacerlo responsable del cambio y la resolucién del problema que se
presenta. La duracién de la terapia no es algo definido debido a que cada
persona es diferente y por lo tanto su forma de sentir y vivir su problema, es
decir la duracion de la terapia sera el tiempo en el que el paciente realice su
proceso, es aqui donde se encuentran los principales retos y problemas de la
terapia.

La resolucion de los problemas por los que el paciente acude a tomar
terapia no es un proceso automatico o establecido, son procesos en los que
interviene la persona que tiene que cambiar, por eso se dan grandes variaciones
en la duracién de la terapia.

3.9. Terapia Educativa

Consiste en proporcionar al individuo informacién precisa, clara y
confiable sobre el funcionamiento normal del individuo, dandole atenciéon
particular a los procesos y funciones de tipo emocional. El reconocimiento del
area afectiva y/o emocional y sus implicaciones en el desarrollo vy
funcionamiento. También es importante la informacion sobre respuestas
emotivas y motoras resultado de la frustracion o el displacer.®

La terapia educativa combina enfoques educativos y terapéuticos en la
evaluacion, remediacion, manejo de casos y comunicacion/defensa de derechos,
ofrece a los nifios y adultos con discapacidades del aprendizaje y otros retos en
el aprendizaje una amplia gama de intervenciones intensivas e individualizadas
disefiadas para remediar estos problemas.*?

La terapia educativa promueve las destrezas de las personas para que
puedan usar sus habilidades para un beneficio y asi sobrepasar o compensar las
areas de debilidad. Los terapistas educativos crean e implementan un plan de

31 http: //www.cop.es/colegiados/M-0045//www.psicoterapeutas.com

32 Gaytan Gonzalez Andrés, “Guia De Capacitacién Y Manual De Procedimientos Para SAPTEL” ed.
Consejo regional latinoamericano y del caribe de salud mental.
Pag. 96

33 http://www.aetonline.org/i4a/pages/index.cfm?pageid=3285
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tratamiento que utiliza informacion de una variedad de fuentes, incluyendo el
contexto social, emocional, psico-educativo y neuropsicoldgico.

Las areas especificas de tratamiento en la terapia educativa en aspectos
sociales y emocionales del aprendizaje son el entendimiento de la interrelaciéon
entre el aprendizaje y el funcionamiento social/emocional y ayudar a que ocurran
cambios positivos, desarrollar el dominio de destrezas a través de la remediaciéon
académica que promueva una mejor autoestima, proveer un ambiente seguro
donde se puedan expresar sentimientos y ansiedades relacionadas al proceso de
aprendizaje y preocupaciones escolares, escuchar terapéuticamente para
comprender las razones detrds de los comportamientos que interfieren con el
aprendizaje y emplear estrategias que atiendan la evasion y la resistencia.**

El manejo de casos en terapia educativa es ayudar a interpretar la
informacién y servir como enlace entre la familia, la escuela y el trabajo,
entender y definir los problemas claramente y resolver diferencias y mediar o
reconciliar todos los puntos de vista entre el paciente, la familia, maestros y
otras personas.

3.10. Terapia Familiar.

La terapia familiar es un concepto global de procesos sociales y
psicoterapéuticos cuyo objetivo es tratar problemas de comunicaciéon familiar y
desajustes emocionales,®® para su éxito final se establece al comienzo un
diagndstico basado en su situacién sociocultural. El objetivo es mejorar la
estructura de comunicacién y el ambiente emocional.

Para dar inicio a la terapia se analiza la situacién en la que se encuentra
la familia dando oportunidad a que cada uno de los integrantes expresen sus
expectativas y percepciones del entorno familiar, sus experiencias emocionales
conflictivas y su concepto de convivencia positiva, lo anterior bajo la direcciéon y
supervision de un terapeuta experto.

En ocasiones para las sesiones terapéuticas pueden emplearse diversas
“herramientas de trabajo” con el objetivo de conseguir el cambio sistémico, una
de éstas son los rituales que no sélo le sirven al terapeuta para provocar el
cambio, sino también le ayudan en la evaluacion del funcionamiento familiar.

Siempre que se trabaja con rituales, la primera etapa de la terapia es
evaluar la situacion familiar, traduciendo los problemas a términos concretos,

34 http://www.aetonline.org/i4a/pages/index.cfm?pageid=3281
35Microsoft Encarta, Biblioteca de Consulta 2002.
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estableciendo en qué etapa del ciclo vital se encuentra y qué transiciones tiene
que afrontar. En segundo lugar, se evalUa el tipo y estructura de los rituales de
intensificacion reguladores de su vida (incluyendo celebraciones, tradiciones y
rutinas) y su grado de adaptacion a los cambios evolutivos.

La labor del terapeuta es identificar lo simbolos clave y lograr que el
paciente o familia se comprometan con la nueva experiencia.

El terapeuta familiar debe intentar crear un ambiente abierto desde el
punto de vista de la comunicacién y positivo emocionalmente, en el que resulte
posible entender y solucionar los posibles conflictos que se puedan presentar
dentro y fuera de las sesiones, e incluso una vez concluida la terapia.

La terapia en general ayuda a liberar todos los resentimientos, secretos,
culpas, remordimientos, miedos, frustraciones que se acarrean con el paso del
tiempo en cada uno de los integrantes de la familia, siendo benéfico porque la y
libera emocionalmente a cada uno para seguir con su vida.

3.11. Terapia Ocupacional.

La terapia ocupacional se centra en la realizacion de actividades
planificadas Uutiles que proporcionen al paciente triunfos escalonados que le
ayudaradn a vencer la falta de confianza en si mismo, la escasa autoestima, la
dificultad de enfrentarse al estrés y la depresion. La terapia ocupacional se
centra en obtener un equilibrio entre el trabajo, el juego y el descanso, en
maximizar la funciéon independiente y en considerar al paciente como un sujeto
capaz y no como un impedido.*®

La terapia ocupacional se realiza a partir de un amplio estudio de
problemas y aptitudes que los pacientes presentan, tales como las fisicas,
psicoldgicas y sociales.

El éxito de una terapia ocupacional radica en el estudio integral del
contexto individual y social que el paciente presente y que ésta vaya dirigida
hacia un bien definido.

“El nivel funcional 6ptimo al que cada paciente puede aspirar es una
cuestion altamente individual y determinada por el conjunto de circunstancias de
cada caso y no por las meras limitaciones fisicas, psicoldégicas o sociales que
inciden tanto en el paciente como en el terapeuta responsable del tratamiento.

36 Enciclopedia Microsoft Encarta 2002.
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Esta funcion Optima estard representada por un punto situado entre la
normalidad y la completa dependencia.”®’

En esencia un tratamiento ocupacional utiliza la actividad como parte de
un tratamiento de rehabilitaciéon integral, posterior a un estudio minucioso de las
potencialidades que el paciente presente.

3.12. Tiempo Libre y Ocio.

Tiempo libre es aquel que no se utiliza para trabajar, comer o dormir, el
que no se dedica a una actividad reglada y sujeta a horario: asistir a clase,
comer, trabajar, etc.%®

El ocio es una actividad, una inversién en nosotros mismos, en nuestra
sensibilidad, en nuestro afan de conocimiento, en nuestra capacidad de disfrutar
con lo que nos conmueve, nos cautiva o favorece nuestra realizacibn con uno
mismo y con los demas.

Cuando utilizamos el tiempo libre de forma creativa, se desarrollan
capacidades, favoreciendo el equilibrio personal y enriqueciendo la experiencia,
dando al ocio una dimension de enriquecimiento personal, por tanto, el ocio es el
tiempo libre que utilizamos para hacer lo que nos gusta y para el crecimiento
personal.

El ocio es un componente esencial de la persona. Supone una experiencia
vital que expresa la vivencia de unos valores especificos que ayudan a la
autorrealizacion de las personas en cuanto permite una accion gratuita y libre. Es
un espacio creativo, de expansion de la personalidad, de contenido ludico,
formativo, autoexpresivo y de salud en sus acepciones de bienestar, fisico,
psiquico y social. Por lo tanto tiene una relaciéon directa con la calidad de vida.

Durante el tiempo libre y ocio es conveniente motivar a la persona hacia la
ocupacion creativa y satisfactoria de éste. Por ejemplo en la estancia en las salas
de espera del Hospital Infantil de México Federico Gomez fomentar la realizacion
de diferentes actividades productivas y de satisfaccion para ellos como leer,
bordar, tejer, etc.

37 http://www.e-mexico.gob.mx/wb2/eMex/eMex_Centro_de_Rehabilitacion_Teleton
38 http://perso.wanadoo.es/angel.saez/pagina_nueva_167.htm
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Presentamos en este capitulo una propuesta de las diversas formas en las
que se puede intervenir ante una situacion de duelo, resaltando el papel del
Trabajador Social ante dichas situaciones; mediante el Trabajo Social de caso y
grupo, lo cual no quiere decir que sean indispensables para todos los individuos,
que pasan por este proceso, es decir cada persona requiere de una intervencion
distinta, asi puede ser que una familia ante una pérdida realice reuniones
familiares donde conversen de sus sentimientos y otra en la misma situacién no
lo haga refugiandose en la fe para superarlo, ambas formas de elaborar el duelo
y de intervencidén son aceptables, tanto como una terapia psicolégica o familiar.
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APITULO
RESULTADOS Y ANALLSISDE DATOS,
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Se realizara una investigacion con un enfoque dominante! cualitativo de
tipo exploratorio con alcance descriptivo correlacional ya que se recolectan los
datos y se analizan teniendo la posibilidad de entender el problema.

El disefidé de la investigacidon serd no experimental transversal, se trata de
una investigacion en donde se realizara la recoleccion de datos en un momento
anico, en el tiempo® con el proposito de explorar el comportamiento de las
variables y analizar su incidencia e interrelacion en un lugar y momento
determinado.

A partir del marco tedrico se disefié un instrumento que permitira conocer
la problemética a fondo de las familias de pacientes del Hospital Infantil de
México Federico Gomez, se analizaran los datos y se elaborara una propuesta de
intervencion de Trabajo Social que beneficie a las familias de dichos pacientes
con la finalidad de orientarlas e informarlas acerca del duelo que viven frente a la
enfermedad del paciente menor de edad, con el propésito de ayudarlos a
elaborarlo de forma 6ptima y asi tener la posibilidad de mejorar su calidad de
vida.

4.1. Justificacion.

La situacion social de nuestra sociedad actual atraviesa por distintas
situaciones hostiles tanto econdmicas como politicas que afectan a los individuos
que forman parte una institucion familiar, lo cual representa una serie de
pérdidas para estas.

No obstante lo sefialado por la Ley, existe un amplio sector de la poblacion
ocupada que aun se encuentra desprotegido, pues carece de seguridad social, la
cual tiene como finalidad garantizar el derecho a la salud (como lo establece el
Articulo Cuarto de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos), la
asistencia médica, la proteccion de los medios de subsistencia y los servicios
sociales necesarios para el bienestar individual y colectivo. La relacién entre el
empleo y la seguridad social que se encuentra establecida en la Ley Federal del

! Se lleva a cabo bajo la perspectiva de alguno de los enfoques, cualitativo o cuantitativo, el cual
prevalece, y el estudio conserva componentes del otro enfoque (Hernandez Sampieri.)

2 Hernandez Sampieri Roberto, Carlos Fernandez Collado, Et Al “Metodologia De La Investigacion”,
Ed. McGraw-Hill Interamericana, 32 EDICION, MEXICO, 2003, P4g. 289
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Trabajo; de acuerdo con este ordenamiento, los patrones estan obligados a
brindar prestaciones a sus trabajadores, tales como vacaciones, aguinaldo,
reparto de utilidades y, principalmente, las contenidas en los esquemas de
seguridad social destacando el servicio médico.

De acuerdo con el XlIl Censo General de Poblacion y Vivienda 2000,
habitan en México 32.6 millones nifios (menores de 15 afios), una tercera parte
de la poblacién del pais. Si bien la poblacion infantil es predominantemente
urbana —siete de cada diez habitan en localidades de 2 mil 500 habitantes— la
poblacion que reside en esta area es menor comparado con la presencia que
tienen en la poblacién rural (32 y 39%, respectivamente). Cabe sefalar que sélo
en este grupo de poblacion el volumen de hombres supera discretamente a las
mujeres, 16.5 millones son nifios y 16.1 millones nifias. La composiciéon por edad
de la poblacion infantil muestra que hay 2.1 millones de menores de un afio; 8.6
millones de 1 a 4 afos y 22 millones de 5 a 14 afos.

En lo referente a salud datos del INEGI® muestran que las enfermedades
mas atendidas entre la poblaciéon de 0 a 14 afos en los hospitales del Sistema
Nacional de Salud durante el 2001, estan relacionadas con la gestacion, el parto
y el puerperio; asi como las que afectan al intestino y a las vias respiratorias
(infecto-contagiosas) y las relacionadas con actos violentos como traumatismos,
envenenamientos, fracturas y heridas.

Por otro lado, de acuerdo con la Encuesta Nacional de Nutricion 1999, los
problemas mas graves derivados de las deficiencias de alimentacién en los nifios
y nifias de 0 a 5 afos son: bajo peso, que afecta a 8 nifios y 7 nifias entre un
centenar de cada sexo, y la estatura corta (desmedro), que se presenta en 18%
de los varones y 17% de las mujeres.

En los nifios y nifias de 5 a 11 afos los problemas de bajo peso para la
edad se registra en 5% de infantes en cada sexo. La anemia afecta a la quinta
parte de la poblacién de 5 a 11 afos, y lo mismo sucede con los problemas de
sobrepeso y obesidad.

En el caso especifico del Hospital Infantil de México Federico Gomez en el
periodo de Enero-Diciembre del 2006 ingresaron®, 6428 pacientes, de los cuales
las principales causas de hospitalizacion fueron:

% http://www.inegi.gob.mx/est/default.asp?c=119
4 Informe del periodo de Enero-Diciembre de 2006 del departamento de Bioestadistica Archivo
Clinico del Hospital Infantil de México Federico Gémez.

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 75



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en

Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

CAUSAS DE HOSPITALIZACION

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ

CAUSA CASOS | TASA
Tumores (neoplasias) 2128 30.1%
Malformac!ones congénitas, deformidades y anomalias 1798 o5 4%
cromosomicas
Enfermedades del sistema genitourinario 5544 7,8%
Enfermedades del sistema digestivo 495 7.0%
Enfermedac{e_s de la sangre y de los oOrganos 377 5 30
hematopoyéticos
Enfermedades del sistema respiratorio 269 3.8%
Traumatlsm_os, envenenamientos y algunas otras 562 3,704
consecuencias de causas externas
Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas 180 2.5%
Enfermedades del ojo y sus anexos 161 2.3%
Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido 154 > 204,

conjuntivo

Informe del periodo de Enero-Diciembre de 2006 del departamento de Bioestadistica Archivo Clinico del Hospital Infantil de

México Federico Gémez.

En México, en lo que se refiere a mortalidad, del total de defunciones
registradas en el 2001, el 11.2% corresponden a menores entre 0 a 14 afnos. El
indice de sobre mortalidad masculina muestra que por cada cien muertes de
nifas ocurren 132 de nifios. De las defunciones infantiles, los menores de un afio
concentran casi tres cuartas partes, esto ocurre debido a que durante el primer
afo de vida el riesgo de morir es mayor que en las siguientes edades.

En el caso del Hospital Infantil de México Federico GoOmez las principales
causas de mortalidad® registradas en el periodo de Enero- Diciembre del 20086,

fueron:

5% Informe del periodo de Enero-Diciembre de 2006 del departamento de Bioestadistica Archivo

Clinico del Hospital Infantil
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CAUSAS DE MORTALIDAD
HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ

CAUSA CASOS | TASA
Malformgu_ones congénitas, deformidades y anomalias 63 33704
cromosomicas
Tumores (neoplasias) 46 24.6%
Afecciones originadas en el periodo perinatal 20 10.7%
Enfermedac!e_s de la sangre y de los d4rganos 12 6.4%
hematopoyéticos
Enfermedades infecciosas y parasitarias 10 5.3%
Enfermedades del sistema respiratorio 8 4.3%
Enfermedades del sistema digestivo 8 4.3%
Enfermedades del sistema genitourinario 8 4.3%
Enfermedades del sistema nervioso 4 2.1%
Enfgrm(_edades del sistema osteomuscular y del tejido 3 1.6%
conjuntivo

Informe del periodo de Enero-Diciembre de 2006 del departamento de Bioestadistica Archivo Clinico del Hospital Infantil de
México Federico Gémez.

Si bien los nifios y adolescentes son quienes reciben la atenciobn médica
en el Hospital Infantil de México Federico GOmez sus familias también necesitan
atencion, ya que carecen en su mayoria del soporte emocional y financiero para
enfrentar la pérdida de salud de uno de sus miembros, lo que se convierte en un
problema social. A partir del conocimiento del diagnéstico y posteriormente con
el tratamiento, la familia en general vive un duelo, cambia la organizacion y la
comunicacién, ademas sobreviene un desmoronamiento emocional que
transforma la dinamica cotidiana, situacién que se agudiza cuando la enfermedad
y el tratamiento se prolongan por meses, incluso afos, por lo que el desarrollo
emocional y psicolégico de todos los miembros de la familia se obstaculiza.

El Hospital Infantil De México Federico GOmez es una institucion de salud
gque otorga servicios de tercer nivel de atencion que tiene la mision de resolver
problemas de salud de nifias, nifios y adolescentes con atencién especializada,
priorizando las necesidades nacionales. Investigacién de alto nivel para definir
pautas de atencion. Formacion de recursos humanos y difusion nacional e
internacional de conocimientos.
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Sin embargo no se cuenta con una investigacion relacionada con las
familias de los pacientes, por lo que el siguiente trabajo pretende realizar una
investigacion que brinde elementos para la realizacibn de una propuesta de
intervencion.

Cabe destacar que esta necesidad surge a partir de la realizacion de la
Practica de Especializaciéon de la Licenciatura en Trabajo Social llevada a cabo
durante el periodo 2005-2 por el grupo 1913 de la Escuela Nacional de Trabajo
Social, en donde a partir de la observacion y entrevistas con familiares de
pacientes de los servicios del Hospital Infantil de México Federico Gbmez se tuvo
un acercamiento con la poblacién y uno de los principales problemas detectados
fue la falta de atencidn tanatolégica para los familiares de los pacientes, sin
embargo tomando en cuenta que la sociedad es cambiante, las investigadoras se
insertaron en campo para realizar una observacion participante teniendo
contacto con los familiares en donde se observa, entre otros factores, que los
familiares del paciente viven un duelo ante la pérdida de salud y se encuentran
desprotegidos ante esta situacion ya que el hospital cuenta con escasos recursos
humanos capacitados en tanatologia para brindarles apoyo. En el caso especifico
del Area de Trabajo Social solamente diez Trabajadoras Sociales cuentan con una
formacion tanatoldgica, lo que impide brindar una atencion integral a las
familias, esto aunado a la sobrecarga de trabajo administrativo puesto que su
papel esencial es valorar la situacién socioecondmica del paciente y su familia,
asi como la gestiéon de recursos materiales para el tratamiento médico.

4.2. Planteamiento del Problema.

La familia desde el punto de vista social es un grupo social basico creado
por vinculos de parentesco, que ha estado presente en todas las sociedades,
idealmente, la familia proporciona a sus miembros protecciéon, compafia,
seguridad y socializacion.

Al presentarse una dificultad de salud en un miembro de la familia, los
demas miembros sufren por la pérdida de la salud. Los seres humanos se
enfrentan a diferentes pérdidas y a duelos que cuando no son elaborados,
existen problemas emocionales tanto de quien tiene la pérdida como de las
personas gue se encuentran a su alrededor.

Uno de los problemas de la familia que vive la pérdida de salud de algun
miembro, en especial de un menor de edad, es la falta de apoyo e informacion,
que les permita la superacién de la pérdida y elaborar el duelo oportunamente,
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ya que al no existir elementos informativos de coémo enfrentar una pérdida, se ve
afectada la calidad de vida de la familia.

La presente investigacion pretende conocer y dar a conocer si, la falta de
informacién y atencién tanatoldgica en las familias que sufren la pérdida de la
salud de uno de sus miembros, repercute en la elaboracion del duelo, y su
calidad de vida.

¢Los familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Gomez que enfrentan una pérdida significativa de la salud o muerte, requieren
de informacioén y atencidén tanatoldgica para elaborar oportunamente el duelo y
no ver afectada su calidad de vida?

4.3. Objetivo General.

Realizar una investigacion en el Hospital Infantil de México Federico
Gbomez para conocer si los familiares de los pacientes que enfrentan una pérdida
significativa de la salud requieren de informacién y atencién tanatoldgica para la
elaboracion del duelo con la finalidad de ofrecer elementos para una propuesta
de intervencion social.

4.4. Objetivos Especificos.

v Disenar, aplicar y analizar un instrumento que permita identificar la
necesidad de atencion tanatoldgica en las familias de los pacientes que
acuden al Hospital Infantil de México Federico GOmez.

v Obtener informacion que ayude a identificar si los familiares de los
pacientes que enfrentan una pérdida significativa de la salud requieren
de informacién y atencién tanatolégica para la elaboraciéon del duelo.

v De acuerdo a los resultados del instrumento ofrecer elementos para
disefiar una propuesta de intervencion de Trabajo Social en beneficio de
las familias que atiende el Hospital Infantil de México Federico Gémez.

4.5. Hipotesis.

La falta de atencidon e informacién tanatolégica a las familias que acuden al
Hospital Infantil de México Federico Gomez ante la pérdida significativa de salud
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de uno de sus integrantes, menor de edad repercute en la elaboracion del duelo
y su calidad de vida.

4.6. Variables.

Variable Independiente: Elaboracion del duelo.

Es el proceso de reacciones emocionales que se experimentan ante una
pérdida, es un trabajo que maneja dimensiones emotivas y cognitivas, asi como
el comportamiento de la persona.

Variable Intercurrente: Atenciéon e informacion tanatologica

Se refiere a los datos y conocimientos que un sujeto tiene en relacién a la
Tanatologia y proceso de duelo, asi como el apoyo u orientacion que los
familiares han recibido por parte del Hospital.

Variable Dependiente: Calidad de vida.
Es una medida compuesta de bienestar fisico, psicolégico, social y

espiritual, tal como lo percibe cada individuo, familia y grupo.

4.7. Operacionalizacion de Variables

VARIABLE INDICADORES INDICES

1.1.1. ;/Qué entiende por pérdida?

1.1. perdida 1.1.2. ;Qué pérdidas ha vivido su familia en

VARIABLE los Gltimos meses?
INDEPENDIENTE

) 1.2.1. (Al momento de conocer el
Elaboracion del diagnéstico, qué sintié usted?
proceso de duelo 1.2. Emociones
1.2.2. (En este momento cémo se siente
emocionalmente?
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VARIABLE INDICADORES INDICES

1.3.1. ¢(Posterior al diagnéstico tuvo
algun problema fisico?

VARIABLE

INDEPENDIENTE 1.3.2. ¢(En algun momento se sintio

culpable o culpo a alguien por
la enfermedad de su paciente?
¢Por qué?

1.3. Proceso
de duelo
Elaboracion del

proceso de duelo 1.3.3. (Pidi6é o prometié algo a alguien

por la recuperacibn de su
paciente? ;Qué fue?

2.1.1. ¢(Ha recibido algun tipo de
terapia?, ¢De qué tipo y en
dénde?

2.1.2. ¢(Ha recibido algun tipo de
apoyo por parte del hospital
para enfrontar la pérdida de
salud de su paciente?

2.1.3. {Qué tipo de apoyo ademaéas del
meédico cree que necesita el
paciente y su familia respecto a

VARIABLE la enfermedad que sufre?

INTERCURRENTE 51

T, 2.1.4. ;Considera usted necesaria la

., Informacion y . . .

Atencion e - existencia de un éarea en el

. L, atencion ) .

informacion hospital donde se le brinde

tanatologica apoyo emocional al paciente y
a la familia?

2.1.5. ¢Cree usted que seria
importante hablar con
personas que viven o0 han
vivido experiencias similares a
la suya? Cémo y Porqué

2.1.6. (Estaria dispuesto a apoyar a
otras personas que viven
situaciones similares a las
suyas? ¢Por qué?
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VARIABLE INDICADORES INDICES
2.1.7. (Alguna vez ha hablado con el
personal del hospital respecto a
como se siente ante la
2.1. enfermedad de su paciente?
VARIABLE Informacion y
INTERCURRENTE atencion 2.1.8. (Estaria dispuesto asistir a
» platicas informativas acerca de
Atencion e cémo afrontar lo que esta
informacion viviendo y poder superarlo?
tanatologica 2.2.1. ;Conoce gué es la tanatologia?

2.2. Tanatologia

VARIABLE
DEPENDIENTE

Calidad de Vida

3.1. Bienestar

2.2.2. (Sabe qué es el proceso de
duelo?
3.1.1. ;{Qué considera usted necesario

para estar bien?

3.2. Dimensién

3.2.1.

¢Qué es lo que le da fuerza para
seguir adelante?

Psicologica 3.2.2. (Cudles son sus principales
preocupaciones a raiz de la
pérdida?

3.3.1. (Cree usted que se ha afectado
su vida a partir de la
enfermedad de su paciente?

33 Dimensién 3.3.2. ¢Le han apoyado_ con la

Social enfermedad personas ajenas a su

3.3.3.

familia? ¢Quienes?

¢Qué otros problemas se
presentaron en su familia a partir
de la enfermedad?

. ‘. 3.4.1. (En algin momento se ha
3.4. Dimension .
Espiritual refugiado en la fe para
sobrellevar el problema?
3.5.1. (Los miembros de su familia le
han apoyado con la
3.5. Familia enfermedad? ;Cémo? ;Por qué?

3.5.2

(A partir de la enfermedad, su
familia se encuentra mas unida?
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4.8. Universo de Trabajo.

Familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

4.9. Seleccion de la Muestra.

La muestra comprende a los familiares de los pacientes del Hospital
Infantil de México Federico GOmez que se encuentren hospitalizados en el mes
de Abril de 2007.

4.10. Tamano de la Muestra.

Se realizard un muestreo no probabilistico® de tipo intencional ya que las
investigadoras decidiran los elementos que integran la muestra de acuerdo a los
objetivos y criterios de inclusién.

La muestra comprende a 70 familiares de los pacientes del Hospital
Infantil de México Federico Gomez que se encuentren hospitalizados o en
tratamiento en el mes de Abril de 2007.

4.11. Criterios de Seleccion.
1. Inclusion

v Padre o madre del paciente y familiares colaterales.

v Que el paciente se encuentre hospitalizado actualmente, en

tratamiento o que asistan a consulta externa.

v/ Cualquier nivel socioecondmico, creencia social y religiosa.

2. Exclusiéon

v Vecinos, amigos, compadres, etc.
v' Usuarios de laboratorios, banco de sangre y rayos X.

8 Marcela A. Alvarez Izazaga, “Metodologia de la Investigacion Médica Cualitativa: Apuntes para el
modulo 17, Ciudad Universitaria, México, DF. 2007.
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4.12. Consideraciones Eticas.

v La informacion proporcionada por los familiares del paciente sera
confidencial y se mantendra el anonimato de pacientes y familiares, si
asi lo deciden.

v Las investigadoras respetaran en todo momento, lugar y circunstancia a
los participantes de la investigacion.

v Los participantes tienen derecho a restringir o abandonar la entrevista
cuando lo consideren pertinente.

v Aceptar responder el instrumento de manera voluntaria.

4.13. Instrumento.

El instrumento aborda las variables de andlisis que permiten conocer la
existencia de la necesidad de atencion e informacién tanatolégica, asi como la
repercusion en la elaboracion del duelo y calidad de vida.

v" Aplicacion del instrumento a las familias

El instrumento se realizo en base al marco tedrico de referencia para la
investigacion, comenzando con una prueba piloto del instrumento que ayudo a
identificar si las preguntas eras comprensibles para los entrevistados y evitar
confusiones futuras, la estructura del instrumento se encuentra determinada,
ademas de las variables, por la conveniencia y apertura de la tematica
comenzando por las emociones y el conocimiento de éstas ante el duelo, seguida
de la informacién que se tiene de tanatologia y de la atencidon que se ha recibido
de ella en la institucidén y por los profesionales indicados, por dltimo se toma en
cuenta la calidad de vida, pues de ella depende la estabilidad del nucleo familiar,
como también de la necesidad de apoyo para superar la pérdida.

El instrumento se realizo mediante entrevista personal a los familiares en
las diversas salas de espera del hospital.
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Al finalizar la aplicacibn del instrumento se realizo un analisis
predominantemente cualitativo de acuerdo a las variables de investigacion. Esta
informacién sera Uutil y necesaria para el disefio de una propuesta de
intervencion.

4.14. Resultados y Analisis de Datos

La familia es un sistema en donde si alguno de sus elementos se
encuentra afectado repercute en la totalidad del sistema, es decir se establece la
relacion de las partes como un todo, que afecta directamente a cada miembro asi
como a su ambiente y entorno, como lo mencion6 Bertalanffy, el sistema es “un
conjunto de elementos que interactian entre si, puesto que existe una
interdependencia entre las partes”. Cuando uno de los miembros de la familia
sufre una modificacion puede alterar todo el sistema familiar en lo econémico,
social, religioso, cultural, fisico, psicolégico o emocional.

A continuacion se dard cuenta del andlisis de los resultados del
instrumento aplicado a los familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gbmez que atiende a pacientes de entre 0 y 16 afios de edad, con
problemas de salud que ameritan el tercer nivel de atencién, procedentes de
diferentes Estados de la de Republica Mexicana. Es necesario destacar que en el
afno 2006 el nosocomio atendié un total de 6428 pacientes del cual, el 75% de
las familias de los pacientes perciben desde uno hasta tres salarios minimos, con
un nivel de escolaridad basico primaria y secundaria 25% y 40 %
respectivamente y el 18% con media superior; entre las principales ocupaciones
se encuentran los trabajadores no calificados 48%, oficiales, operadores y
artesanos 16%, y el 15% son trabajadores de servicios, vendedores de
comercios y mercados ’

La poblacion que comprende la muestra es de 70 casos que representa el
100%, de los cuales la mayoria son las madres de familia en un 54.3% vy los
padres 20% quienes se encuentran mas tiempo en el hospital, sin dejar de
contar a familiares colaterales como abuelos y tios los cuales pertenecen a
familias extensas 51.4%, es decir aquellas en donde hay convivencia con
miembros de otras generaciones y/o existe la presencia de otros familiares bajo
un mismo techo (Gréfico 1 y 2 respectivamente).

7 Concentracién Anual del Perfil Socioeconémico 2006, Departamento de Trabajo Social, Hospital
Infantil de México Federico Gémez.
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Grafico 1
Parentesco con el paciente

Madre 54,326 |
J E38)
Padre | 2090 (44,

abuelos [ 14.32 10>

Tios 11,496 (8)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, AQUINO0 Rosas Rocio, “Propuesta de
intervenciéon del Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes
del Hospital Infantil de México Federico Gobmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

Grafico 2
Tipo de familia segun el parentesco

Familia 51,4%6
Extensa (36
Familia 48,6%0

Nuclear 34)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes
del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

Dentro de la familia cada miembro desempefia distintos roles, incluso la
funciéon de apoyo emocional ante situaciones adversas, indispensable para el
desarrollo de cada integrante; sin embargo al haber un hijo enfermo, los padres
prestan mayor atencién a éste, delegando sus responsabilidades a la familia
extensa (abuelos, tios, primos) o a hijos mayores.

En la familia, como grupo social de personas con o sin lazo consanguineo
unidas por el sentimiento de amor mutuo, el apoyo familiar es de suma
importancia y éste aparece en todas las familias de tipo extensa y nuclear en
donde se apoyan entre generaciones debido a los lazos solidarios familiares (graico
3).
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Grafico 3
Apoyo en relaciéon al tipo de familia
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Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del
Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

De la poblacién entrevistada, el paciente tiene entre 1 y 19 afios de
atencion en el hospital representando el 47.1%, quienes tienen entre 1 y 20 dias
de haber ingresado por primera vez al hospital son atendidos en el servicio de
UCIN (Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales) 27.1%; cabe mencionar que
en el rubro de meses se tomaron en cuenta a los pacientes que tienen menos de
un afio de ser atendidos en el hospital 25.7 %, Grafico 4).

Grafico 4
Tiempo de atencién en el Hospital
Afos 47,1%
J (33)
. 27,1%
Meses 25,7%
(19)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

La familia cumple la funcion de apoyo 94.3% en situaciones conflictivas
para sobrellevar de una u otra forma las preocupaciones y problemas aunados a
la enfermedad (crafico 5).
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Grafico 5
Existencia de apoyo familiar
94,3%
(66)

5,7%
(4)

——

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo
en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

El apoyo principalmente es en Ilo “moral y emocional” 38%,
“econdmicamente con lo que pueden” 24.1%, en el cuidando a los demas hijos
19.6% siendo los cuidadores principalmente los abuelos maternos, paternos y los
tios, y acompafiando a los padres del paciente al hospital 16.5%. Quienes no
reciben ningun tipo de apoyo familiar (5.7% grafico 5) expresan que la relacion
es distante 1.9% por problemas familiares ya que comentan “mi familia no
quiere a mi esposa porque creen que miente de la enfermedad de mi hijo para
sacarme dinero” “no tengo familia mi madre murié hace un afio y no tengo
comunicacién con mi papa ni mis tios” “tenemos problemas familiares y no
vienen a verme”, “mi familia vive en otro Estado y aqui no conozco a nadie”

(Gréfico 6).
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Grafico 6
¢,Como le han apoyado los miembros de su familia?

cmocionaly moramente. N -+ (<0

Econémicamente | |24’1%
(38)
Cuidado de los hijos | 19,6% (31)
Acompafando al hospital 16,5% (26)
Relacion dlstan.t('e por problemas 1,9%(3)
familiares

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2007.

Ademdés del apoyo familiar existe el apoyo que se brinda por parte de
personas ajenas a la familia, a decir de los entrevistados en un 50% (Gsfico 7).

Grafico 7
Apoyo de personas
ajenas a la familia

50%6 50%6

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de
México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

Quienes cuentan con el apoyo de personas ajenas a la familia, el 38% de
éste apoyo es de amigos y vecinos 15.7% quienes brindan apoyo emocional y
moral “preguntando como sigue mi hijo”, “traen comida” y “llaman por teléfono
para saber de la salud de mi hijo y la mia”; otro tipo de apoyo que refieren
recibir es el que se brindan entre los familiares de los pacientes del hospital
11.4% donde se han creado lazos de hermandad ya que se dan consejos, se
orientan para sobrellevar la situacion y saber qué hacer en determinado
momento, refieren, “compartimos comida, y si alguien no tienen para un

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 89



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

medicamento o algo que necesite nos cooperamos para ayudarlo cuando se
puede porque a veces no tenemos ni para nosotros”. También las instituciones
gubernamentales aunque “minimamente” ayudan a las familias con recursos
materiales o financieros 5.7% como el DIF Municipal, El Programa Visién Mundial
y El Programa Oportunidades (rafico 8).

Grafico 8
Tipo de apoyo de personas ajenas a la familia

Amigos Apoyo emocional y moral 549%(27)
Vvecinos S e 2206(11)
Familias de otros Consejos,
pacientes del HIMFG 16% (8)
Instituciones 89%(4)
Gubernamentales

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del Trabajador Social
ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Es importante destacar que la divisién de tareas entre los integrantes de la
familia fortalece su union 77.1% “cuando le dije a mi familia que el nifio estaba
enfermo todos me ofrecieron su ayuda, en lo que podian, ademas mi esposo y yo
Nnos comunicamos mas”, “mi esposo al principio no me creia que la nifia estuviera
enferma, creia que todo era un invento mio, pero cuando ya vio que si, nos
unimos mas para sacar a la nifia adelante, luego me pregunta cémo estoy, qué
necesito o si estoy bien..”, “pues si nos unimos mas, porque si no, como le
hacemos para sacar a mi hijo adelante, ademas como le hariamos si mi esposa
se viene abajo, yo solo no creo que podria y unidos nos damos fuerza” rafico 9).

Grafico 9
Existencia de union familiar a
partir de la enfermedad

77.1%0
G
22,9%0
(16)
Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta
de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Quienes no tuvieron esa unién familiar (22.9% grafico 9) a partir de la
enfermedad mencionan: “mi familia si me ayuda pues, vivo en la casa de mi
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hermana, pero tenemos muchos problemas por mi hijo, me tengo que aguantar,
si no a donde me voy con mi nifio”, “la verdad piensan que mi nifia les puede
pegar su enfermedad y casi no me hablan”, “mi familia vive en otro Estado de la
Republica, asi que no tengo mucho contacto con ellos, a veces, si necesito algo
les hablo y me preguntan por el nifio, pero casi no”. Para ellos, la familia, en
algunos casos, es de suma importancia en los momentos dificiles porque en sus
integrantes encuentran apoyo y solidaridad, ademas de ser una fuerza que les
impulsa a seguir adelante.

Al cuestionar a la poblacién respecto al significado de la palabra pérdida,
relacionan el concepto con la muerte 57.1% o no sabe qué es 30%. (rafico 10).

Grafico 10
Informacion de pérdidas
57,1%
30% (40)
21
12,9%0 ( )
= -
Si No Relacion
muerte

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico GOmez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Recordemos que una pérdida es algo con lo que ya no contamos, es la
privacion de lo que se poseia; el 63.9% los entrevistados no identifica ningdn
tipo de pérdidas que haya tenido o tenga actualmente y quienes si llegan a
identificarlas mencionan que en los udltimos meses han tenido pérdidas de vidas
con la muerte 12%, trabajo 6%, de suefios 4.8%, de dinero 4.8%, de afectos
3.6%, de salud 3.6% Yy de casa 1.2% (crafico 11).
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Grafico 11
Identificacidn de tipos de pérdidas

No identifica | 03,9%
o identifica (53)
Muerte 12%(10)
Trabajo 6,0%0(5)
Dinero 4,8%(4)

Suefos 4,8%(4)
Salud [ ]3,6%(3)

Afectivas 3,620(3)
De casa 1,2% (1)
Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante

el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura,
ENTS-UNAM, 2007.

Pese a que la poblacion entrevistada no identifica la salud como una
pérdida significativa, se encontré6 que cuando sobreviene la enfermedad del
menor, se inicia el duelo. Las principales emociones que sobrevienen al momento
de conocer el diagndstico son el llanto 19.5% y dolor 18.9% “cuando me dijeron
los doctores lo que tenia mi hija, me senti muy mal, sentia que el mundo se me
venia abajo”, “senti que me moria porque mi hijo estaba muy enfermo, no sabia
como hacerle, todo se viene abajo”, “senti como si me fuera a morir del dolor tan
grande”, “se me hizo un nudo en la garganta, senti como si me cayera” (crafico 12).

Grafico 12
Sentimientos al conocer el diagndéstico

1

Llanto | | 19,5% (37)
Tristeza 17,9%(34)
Preocupacion | |12,6%(24)
Angustia _ 8,9%(17)
Miedo | | 6,3%(12)

Desesperacion _ 3,7%(7)
No lo quiso creer 3,7%(7)
Impotencia 3,2%(6)

Culpa 2,6%(5)
Enojo 2,6%(5)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo
en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.
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Otro sentimiento que se percibe es la tristeza 17.9% “senti mucha tristeza
pues saber que tu hijo esta enfermo, es muy triste”, “cuando mi hermana me
dijo que la nifia estaba muy mal de su corazoncito, me dio mucha tristeza porque
es mi consentida y jamas pensamos que esto podria pasar”, “me senti triste por
lo que me decian los doctores, pero mas aun porque mi hijo ya no iba a poder
jugar foot ball, porque le gusta mucho, pero tiene que cuidarse”; el sentimiento
de preocupacion 12.6% “me preocupaba no saber dénde llevarlo para que se
curara, el dinero y como iba a tomar él y mi familia la noticia”, “cuando me
dijeron pensé en el dinero, si apenas alcanza para comer, como le ibamos a
hacer con esto.. pero poco a poco vamos teniendo para lo que se necesita
gracias a Dios” (crafico 12).

También aparece la angustia 8.9% tanto por el paciente como del futuro
de la familia, la salud y lo econémico; el miedo 6.3% “pues me da miedo que mi
hijo cada vez se ponga mal, o que no se recupere”, “tengo mucho miedo que se
me vaya a morir mi nifia, porque soy su mama y la amo” (Gréafico 12).

Algunas personas entrevistadas mencionan que no lo quisieron creer 3.7%
“al principio crei que el doctor me estaba mintiendo, que no era cierto”, “mi
marido pensé que estaba loca y que el doctor era un inepto y hasta fuimos a ver
a otros doctores, pero estaba en lo correcto , nada mas gastamos en vano”,
“primero no me creian en la casa porque mi familia decia que nadie ha padecido
de ninguna enfermedad y por eso decian que los doctores y yo estabamos mal”;
otros sentimientos que aparecen son la desesperacion 3.7%, la impotencia 3.2%
y el enojo 2.6% por como recibieron la noticia “la verdad me enoje mucho y me
senti impotente, por un lado porque el doctor es como muy payaso y nos solto la
noticia como si estuviera dando las buenas noches, jmuy payaso!, y por otro
lado me senti impotente de no poder hacer nada para que mi hijo no esté
enfermo” (gréafico 12).

En lo que respecta a la culpa (2.6% grafico 12) no manifiestan haberla
sentido o hayan culpado a alguien, sin embargo durante el desarrollo de la
entrevista expresaron 57.1% que si se sintieron culpables (crafico 13).
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Grafico 13
Sentimiento de culpa por la por la
enfermedad

57,1%
(40) 42,9%
30)
Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Entre las causas mas mencionadas por los familiares se encuentran: no
haberse cuidado durante el embarazo 19.6%, el no haber cuidado bien al
paciente 19.6% y culpabilizan a su pareja 19.6% por cuestiones hereditarias,
ademés de no alimentarlo adecuadamente 13%, haber actuado mal con otras
personas 10.9%, culpan a los médicos por negligencia 10.9% y por no haberlo
llevado pronto al meédico 6.5% (crafico 14).

Gréfico 14
Razones por las que sintio culpa

Culpé a la pareja | 19,6%(9)
No lo cuidé adecuadamente _ 19,6%(9)
No lo alimenté bien | |13%(6)
Por el Médico | | 10,99(5)

Porque actué mal con los demas _ 10,9%(5)

No lo llevé pronto al médico |6,5%(3)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del Trabajador Social
ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Posterior al diagndstico de su paciente, la poblacibn menciona que han
padecido problemas fisicos como cansancio 25.2% “estar en el hospital es
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cansado y se hinchan los pies, me siento como adormecida, como si hacer
cualquier cosa me costara mucho trabajo”; insomnio 15.7% “A veces no puedo
dormir, me la paso pensando en mi hijo, en su futuro y en mis demas hijos, que
me preguntan porqué su hermanito estd enfermo...”; pérdida de apetito 13.4%
“cuando uno esta aqui la verdad ni hambre da, pero mi esposo dice que debo
comer, pero no me da hambre en todo el dia”; también se padece de suefio
prolongado 3.1% “siempre tengo que pararme temprano para ir a trabajar, pero
cuando descanso, hay dias en los que me despierto hasta las 10 u 11 de la
mafnana, pues ya es bien tarde y tengo que venir a ver a mi hijo, mi esposa se
enoja porque me quedo dormido y no me despierto aunque tenga despertador”;
y exceso de apetito 3.1% “cuando no tengo que estar aqui como mucho, de
hecho ya engordé, como a todas horas porque siempre tengo hambre”. Estas son
reacciones fisicas propias de las primeras etapas del duelo, cuando una persona
inicia un duelo y no logra externar sus emociones, llega a somatizarlas y se
provocan problemas de salud 16,5%, como el dolor de cabeza constante 11.0%
y otras como alteraciones en la presion arterialrafico 15).

Grafico 15
Problemas fisicos posterior al diagnodstico

Cansancio 25| 29%6(32)
Problemas de salud 16,5%6(21)
Insomnio 15,726(20)
Pérdida de apetito g 13,49%(17)
Ninguno 11,8%6(15)

Dolor de cabeza | 11%0(14)
Exceso de apetito 3,1%(4)
Suefo prolongado 3,1%6(4)
Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del

Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Ademas refieren tener problemas emocionales como depresién que en
algunos casos les ha llevado a pensar en intentar suicidarse.® No toda la
poblacion present6é este tipo de problemas, el 11.8% indicaron que ninguno,
pues cada quien vive y siente de diferente manera su duelo.

El duelo como proceso de reacciones emocionales que se experimentan
ante una pérdida. Es diferente, dependiendo del apego que existia con lo que se
perdi6é de lo cual dependera su duracién e intensidad.

8 Se detectaron tres casos de suicidio, los cuales se engloban en el rubro de salud, por ser un
problema de salud mental.
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Una de las etapas del proceso de duelo es el pacto en donde se
condiciona, se promete o se pide algo a cambio de un favor, en el caso de las
personas entrevistadas mencionan que le han pedido a un ser supremo “Dios,
Santos, Virgen de Guadalupe, etc.”, por la recuperacion del paciente 80% (crafico

16).

Gréafico 16
Pidi6é o prometié algo a alguien por la
recuperacion de su paciente
80%(56)

20%(14)
]

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del
Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Dentro de estas promesas se encuentran las mandas 44.1% “le prometi a
la Virgen ir a la Basilica de Guadalupe y entrar al atrio de rodillas”, “le prometi a
mis Santos que les prenderia una veladora y les llevaria flores a sus iglesias”,
“prometi llevar a mi nifio y su foto a la iglesia para agradecer a Dios que se
recupere”; le pedi a Dios por la recuperacién de mi paciente 47.5% y ser mejor
persona 8.5%, “prometi que seria mejor persona y dejaria de ver a alguien que
no debo ver con tal de que mi nifio se recupere o poco a poco pueda salir
adelante” (crafico 17).

Grafico 17
Lo pedido y prometido por la recuperacion del
paciente

Le pedi a Dios por la salud de la

familia 47,5%|
1 (28)
Mandas a un Santo y/o Virgen 44,1%
J (26)
- . 8,5%
Prometié ser mejor como persona 5)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del
Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Con los sentimientos, emociones Yy reacciones antes mencionadas
podemos confirmar que el duelo no ha sido elaborado. Esto es significativo ya
que la poblacion (47.1% Grafico 4) tiene afios siendo atendida en el hospital (de
1 a 14 Afos) y para entonces el duelo deberia haberse elaborado pues
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normalmente tarda aproximadamente entre 8 y 12 meses, lo cual es un
indicador de duelos anormales, por lo que es indispensable una atencion
especializada que apoye en la elaboracion y superacion del duelo, ya que la
persona por si sola no ha podido elaborarlo rafico 18).

Grafico 18
Elaboracion del duelo en relacion al tiempo de
atencion hospitalaria

B No
elaboro el
duelo

O > Si
elaboro el
duelo

Haboracion de
duelo

*8

Dias (1-20) Meses (1-12) Afos (1-19)

Tiempo de ser atendido el paciente en el
Hospital
Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador

Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis
de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Siguiendo con el tema de la religibn es preciso mencionar que los
entrevistados refieren haberse refugiado en ella 95.7% lo que les ayuda a
sentirse mejor 42.5%, “es un apoyo para superar lo que vivo” 34.5%, “me da
tranquilidad” 11.5%, “mi mama me dijo que me acercara a Dios para que
entienda porque le pasa a mi hijo esto, y si me siento mejor y comprendo mejor
las cosas” 5.7%, “cuando nos acercamos a Cristo pudimos comunicarnos mejor
como familia y gracias a él nos unimos para superar esta prueba de fe que nos
pone con mi sobrina” 1.1%. Quienes mencionan no haberse refugiado en la fe
refieren que no les ayudaria en nada hacerlo rafico 19 y 20).
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Grafico 19
Refugio en la fe

95,7%
67)

4,3%
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Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Goémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Grafico 20
Lo que proporciona la fe

Me siento mejor 4215% (37)

Tranquilidad 11,5% (10)

Pude comprender mejor las cosas 5,7% (4)

No me ayudo6 en nada 4,6% (4)

Tuve mejor comunicacion con mi familia 1,1% (1)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social
ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico GOmez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

El pacto con un ser supremo es propio del duelo y de la dimension
espiritual de la calidad de vida, con esto podemos observar que toma relevancia
dicha dimensién en las personas que viven un duelo pues su religion les da
elementos para sobrellevar la situacién, sin embargo en la mayoria de los casos
se siguen sintiendo mal emocionalmente.

La poblacién entrevistada ha visto afectada su vida a partir de la
enfermedad del paciente 85.7% en diferentes ambitos (crafico 21).
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Grafico 21
Afectacion de la vida a partir de la
enfermedad
85,7%
(60)
14,3%

(10)

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Gbémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Su vida se ve afectada en el ambito econdmico 21.2% debido entre otros
aspectos a que son familias extensas, de escasos recursos econémicos que se
dedican a actividades poco remuneradas en sus lugares de origen y con un grado
de escolaridad bajo, lo cual les deja pocas alternativas remunerativas, asi mismo
se ven afectados por el costo del tratamiento y hospitalizacion y el traslado de su
lugar de origen al hospital; el 12.9% ve afectado su trabajo ya que refieren tener
que abandonarlo o trabajar por su cuenta lo que trae repercusiones
considerables en su economia “tengo que abandonarlo o pedir permiso para
poder acudir a las citas con el médico o para el tratamiento si mi hijo esta
internado...”, “ese dia no entra nada de dinero pues tengo que estar aqui y quién
atiende el negocio, nadie...”; en la salud 20.5%, algunos de estos problemas se
acentuan debido a los problemas en la alimentacion 9.1% ya que la ingesta
diaria de alimentos se ve disminuida por falta de recursos econémicos o porque
dejan de comer por estar al pendiente del paciente. Las madres hacen énfasis del
cuidado de los demés hijos 15.9% debido a que los dejan con algun familiar
cercano y esto tiene repercusiones emocionales tanto en los hijos como en la
madre o el padre “tengo que dejar a mi hijo solo, me pide que vaya con él y no
sé qué hacer, no quiero irme por si pasa algo aqui, pero mi otro hijo también me
necesita mucho”, “ no puedo partirme en dos pero eso, si me parte
emocionalmente porque no se si deba ir con mi otro hijo que esta sano o
quedarme con el enfermo” (rafico 22). EN contraposicion hay quienes consideran
que no se ha afectado en nada su vida personal (14.3% grafico 21).
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Grafica 22
Tipo de afectacion

Lo econsmico | - 2% (25)

En la salud | 20,5% (27)

Cuidado de los hijos |G 1 5.9% (21)

En el trabajo [12,9% (17)
Con la pareja | 10,69% (14)
emocional [ o.5% (13)
La alimentacién | |9,19% (12)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del

Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

La afectacion en la calidad de vida® de la poblacion es consecuencia de la
pérdida de la salud del paciente y de la no elaboracién del duelo®, y de las

pérdidas consecutivas que van teniendo durante el proceso de la enfermedad y
su ciclo como familia (Grafico 23).

Grafico 23
La elaboracion del duelo en la afectacion de
la calidad de vida
o *Si O No
*53 9‘
g.
o
>4
[5 v
Si elaboro el duelo Elaboracion del duelo No elaboro el duelo

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del Trabajador

Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

9 Gréfica 21y 22

10 A partir de los resultados que se obtienen de las reacciones gque se presentaron al conocer el
diagnoéstico (grarico 12), €l tiempo de atencién en el hospital (grasico 4y, €l PaCto (Grafico 19 y 20y, & culpa

(Grafico 13 y 14) Y 10S sentimientos que se presentan al momento de la entrevista (rafico 23), S€ concluye
si se elabord o no el duelo
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Para tener calidad de vida los entrevistados consideran que es necesario
tener Unicamente salud 39.3%; trabajo 17.1% “necesito trabajar para tener
dinero y cubrir el tratamiento médico y lo que se necesite...”; cubrir necesidades
basicas 15.4%; asi como necesidades afectivas tales como la union familiar
16.2% para hacer frente a cualquier problema “si la familia esta unida todo es
mas facil, pues nos apoyamos unos a otros...”, “lo importante es que la familia
esté unida aunque comamos frijoles y arroz” y por ultimo estabilidad emocional o
autoestima que 6.8% (crafico 24).

Grafico 24
Consideracion personal de bienestar

Tener salud 39,3% (46)
Trabajo | 1 17,1% (20)
Que la familia esté unida | 16.2% (19)
Cubrir necesidades basicas | | 15,4% (18)
Estabilidad emocional [ ] 6,8% (8)

Alimento 4,3% (5)
No tener problemas de adicciones ||0,9% (1)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo
en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Esto confirma la definicion de calidad de vida de la OMS que menciona que
es: “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacién con
sus objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,
asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno”.

Como seres humanos se tienen metas, expectativas y suefios que se
convierten en fuerza de vida, lo que les da fuerza para seguir adelante a las
personas entrevistadas, ante toda esta situacibn de desajuste es,
primordialmente, la busqueda de la salud del paciente 45.1% ya que mencionan
“ver a mi nifio luchar con todas su fuerzas para salir adelante es lo que me da
fuerzas a mi”, “sacar adelante a mi nifio”, “ a veces me siento muy mal pero ver
que mi hijo le hecha ganas y quiere recuperarse me da fuerzas para seguir
acompafnandolo”, “me da fuerzas mi hijo cuando me dice que ya pronto nos
vamos a ir y voy a descansar en mi cama y ver la tele”, “quién mas me puede
dar fuerzas sino ella, que lucha y aguanta tantas cosas que le hacen aqui...”.
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El 18.7% expresa que la familia les impulsan para salir adelante y luchar
por el bienestar de todos. Para algunas personas entrevistadas sus otros hijos
son quienes les dan las fuerzas para salir adelante 11% ya que refieren “tengo
que luchar porque mi otro hijo me espera en casa” “mis demas hijos me dan la
fuerza para seguir”; y por ultimo la fe en Dios 19.8% pues mencionan que
“teniendo fe todo es posible”, “todo estd en manos de Dios”, “Dios es el Unico
que decide si mi hijo se cura o no”. Cabe sefalar que la mayoria de las personas
profesan la religion Catdlica, seguido de los Testigos de Jehova y en algunos
casos Cristianos y Evangelistas (craico 25).

Grafico 25
Fortaleza para seguir adelante

. 45.1%
el paciente [
P (41)

La Fé en Dios 19,8% (18)

La familia | 18,7%(17)

Otros hijos - 11,0% (10)

Yo mismo |5,5% (5)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion
del Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil
de México Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Dentro de las principales preocupaciones de los familiares a raiz de la
enfermedad del paciente se encuentra la pronta recuperacion de éste 48.3%, el
cuidado de otros hijos 12.9%, y la salud de la familia en general 13.8% ya que
refieren tener miedo de que alguien mas de la familia padezca de alguna
enfermedad grave o la misma del paciente. Otra preocupacion es el dinero
11.25% pues es dificil cubrir con los gastos tanto de la familia como del hospital
en cuanto al tratamiento, estudios, etc., y muchas veces no es suficiente con lo
que cuentan; y el trabajo 4.3% pues deben cumplir con el jefe o cuidar y atender
el negocio si es familiar (rafico 26).
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Grafico 26
Principales preocupaciones a raiz de la pérdida

1
Que mi paciente sane pronto | | 48,3%

13,8% (16) (56)
12,9% (15)

11,2%(13)

4,3%(5)

Salud de la familia

El cuidado de mis otros hijos
El dinero

El tratamiento

El trabajo 4,3%(5)
Gravedad del paciente 4,3%(5)
No tengo || 0,9% (1)

uente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador
Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Entre los problemas mas frecuentes que se reconocen en el entorno
familiar con la presencia de la enfermedad son de dinero 27%; los cambios en el
trabajo 11.3% lo refieren tanto padres como madres, aunque los mas
preocupados son los primeros ya que
tienen que trabajar; también es un problema el estar al pendiente del paciente,
su pareja y de sus otros hijos, “No quiero dejar el trabajo porque de ahi saco
para el tratamiento, pero me duele que éste sola mi esposa aqui, pero si no
trabajo no tenemos dinero para nada” (Grafico 27).

De los cambios méas significativos estan los que han repercutido en la
dindmica familiar 13.9% pues se manifiesta que tuvieron serios conflictos como:
la falta de comunicacién con la pareja “hemos tenido que vender cosas para el
tratamiento y gastos médicos”, “mi pareja tomoé el vicio de la droga desde que
mi hijo estd enfermo”, incluso hay quienes refieren haber vivido violencia entre
la pareja 3.5%; ademas se han tenido problemas con alguno de los hijos en
cuanto a su rendimiento escolar o tuvieron que abandonar la escuela 7.8% para
tal caso indican “mi otro hijo se volvi6 mas rebelde para hacer cosas de la
escuela y en la casa...”, “quiere que esté mas tiempo con él pero no puedo por
estar aqui al pendiente...”, “tuvo que dejar la escuela por falta de dinero..”, cabe
seflalar que no solo los hermanos abandonan la escuela por este motivo, también
el paciente en tratamiento ha tenido que dejarla, ya sea por el dinero o por las
constantes visitas al médico, “por falta de tiempo para llevarlo, mi hijo tuvo que
dejar de ir a la escuela” (grafico 27).
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Grafico 27
Problemas que se presentaron a partir de la enfermedad

Problemas de dinero | 27%

Hubo conflictos familiares ] 13,9% (16) (31)

Cambios en el trabajo | 11,3%(13)
Ninguno = 11,3% (13)
Dificultades en la escuela 7:| 7.8% (9)
Comunicacion de la pareja 7— 7% (8)
Falta de atenci6on médica 7: 6,1%(7)
Divorcio 7— 5,2% (6)
Violencia en la familia 7:| 3,5%(4)
Intento de suicidio 7:| 2,6% (3)

Cambio de vivienda 2,6% (3)
Uno de los padres abandono a la familia 1,7% (2)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

Tomando como base la teoria de sistemas, el cambio en alguno de los
elementos del sistema produce cambios en otros, debido a su relacién de
causa/efecto, en estos casos, la enfermedad va relacionada con los distintos
problemas y alteraciones en la dindmica familiar. Los cambios que se producen
en el sistema se derivan de dos fendmenos, por un lado la entropia en donde las
familias durante el transcurso de la enfermedad suelen desgastarse y
desintegrarse; hay un rompimiento en la comunicacion y no existe entrada de
informacion; y por otro lado la homeostasis en donde las familias reaccionan de
manera positiva recuperando el equilibrio frente a las circunstancias adversas.

Los problemas y preocupaciones de la familia estan relacionados con la
enfermedad y su tratamiento, afectando tanto la satisfaccion de necesidades
basicas como la estructura familiar, la calidad de vida, el bienestar econémico,
psicolégico individual y familiar.

En este sentido la atencién e informacién tanatoldégica es de gran
importancia porque el desconocimiento de alternativas y apoyos en momentos de
crisis agrava los problemas que padece la familia.

La falta de atencién e informacion tanatoldgica se ve claramente expuesta
en los 70 entrevistados pues el 94.3% no tiene ningun conocimiento acerca de lo
que es el duelo, al que se enfrentan ante la pérdida de salud (rsfico 28).
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Grafico 28
Informacién del Duelo
94,3%
(66)

5,7%
4 66

| ——

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de
México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

En lo referente a la Tanatologia 92.9% siendo ésta una disciplina, que
como tal, surge a partir de la necesidad de ayudar tanto a pacientes como a
familiares a superar una pérdida significativa, proporcionandoles herramientas
para lograrlo. Es preciso mencionar que quienes saben qué es la Tanatologia
7.1%, han recibido la informacion por parte de algun familiar o amigos
psicélogos y por asistir a alguna platica en su comunidad en la que se tocaba el
tema (Grafico 29).

Grafico 29
Informacién de Tanatologia
92,9%
(65)

7.1%(5)
| —

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico
Gbémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Dentro del Hospital la poblacion refiere que, en el tiempo de atencion
médica del paciente, no han contado con ningun tipo de terapia 78.6%, ni con
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apoyo emocional 72.9% u orientacion 58.6% para sobrellevar y elaborar el duelo
al que se enfrentan (rafico 30).

Grafico 30
¢cHa recibido algun tipo de
terapia?
78.6%
(55

21,4%
(15)

[ 1

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Si bien existe un porcentaje minimo en el que los familiares han recibido
alguna terapia (21.4% grafica 30), ésta ha sido de caracter psicoldgica 10%,
orientacion 8.6% y en grupos de mutua ayuda 2.9%, (crafico 31).

Grafico 31
Tipo de terapia recibida
Psicolégica 10% (7)
Orientacion 8,6%(6)
Grupos de | o
ayuda mutua 2,9% (2)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de
intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Del total de las personas que han recibido terapia 68.8 % la han recibido
dentro de las instalaciones del Hospital Infantil de México Federico Gomez por lo
regular en el servicio de UTIP o UCIN, con amigos o familiares 18.8% aqui se
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encuentran tomadas en cuenta aquellas personas que refirieron saber qué es la
tanatologia por algun familiar o amigos, y por ultimo quienes recibieron la
atencion en centros de apoyo particulares 12.5% y la escuela especial a la que
asiste el paciente 1.4% uaiico 32), Cabe destacar que en algunas ocasiones estas
personas han recibido la terapia en dos lugares diferentes.

0

Grafico 32
Lugar donde recibi6 la terapia

Hospital HIMFG 15,7% (11)

Con amigos o familiares 4,3% (3)

Particular - 2,9% (3)

Escuela especial :I 1,4%(1)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del
Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Existe una relacion entre el duelo no elaborado y la calidad de vida puesto
que las personas aungue llevan afos viviendo con sentimientos contradictorios
propios de las etapas del duelo como la rabia, culpa, dolor, llanto, negacion,
esperanza, tranquilidad etc., no aceptan la realidad y siguen viviendo con el
recuerdo o afioranza de lo que han perdido, afectando asi su calidad de vida, ya
que para ellos lo principal es la salud, lo econémico y la union familiar, lo cual,
expresan se ha visto afectado, como vemos basan el bienestar en tener salud
tanto quienes tienen dolor ante la enfermedad como quienes tienen esperanza y
tranquilidad de que su familiar la recupere (rafico 33).
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Gréafico 33
Sentimientos actuales de acuerdo a la consideraciéon de bienestar
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Consideraciéon personal de bienestar

Miedo |Esperanza| Dolor |Desanimo | Tristeza Trar:zjunld Preti)é::pac Confusién Impz;tenu Soledad
O Salud 8 24 23 3 10 15 4 7 3 4
OTrabajo 3 5 4 1 2 8 1 1 0 1
O Alimento 0 2 1 0 0 1 0 0 0 0
O Estabilidda emocional 0 1 2 1 1 1 0 1 0 0
O Unién familiar 3 5 8 2 4 5 2 2 0 1
B Cobertura de necesidades basicas 2 8 6 0 1 5 1 4 1 0
O Sin adicciones 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0

Sentimientos actuales

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Tomando en cuenta que el 47.1% (rfico 4y de la poblacion entrevistada
lleva afios utilizando el servicio médico y que al momento de la entrevista
refieren tener sentimientos de dolor 21.7%)y presentan problemas que radican
en lo econdmico, en la familia, lo emocional, etc., podemos observar que la
poblacion necesita de atencion e informacion continua e integral para que no
sufra un detrimento en la calidad de vida; pues es evidente la escasa atenciéon
que los familiares reciben dentro del hospital en lo referente al ambito
tanatolégico, la poblacién entrevistada refiere que cuando han sido informados
mediante platicas o conversaciones quedan confundidos por contradicciones que
se cometen al intentar explicar lo referente al desahogo, las emociones que se
viven y la actitud que se debe tener ante lo que se vive, por otro lado las
personas que han sido atendidas dentro de las instalaciones del Hospital Infantil
de México Federico GOmez refieren que solamente una vez han podido hablar con
alguien de psicologia a peticion de algun médico o bien por solicitud propia, pero
ésta solo ha sido tomada en una ocasidn pues mencionan que existe sobrecarga
de trabajo en el area de psicologia, por los cambios de servicio o debido al alta,
ya no siguen con la atencion (crarico 34).
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Grafico 34
Sentimientos actuales de acurdo al haber
recibido terapia
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Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del
Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Como seres humanos, en los momentos de tensidon se puede reaccionar de
diferente manera, puesto que cada quien le da a la pérdida diferente significado.
En el momento de la entrevista los sentimientos que manifiestan los
entrevistados son de malestar en su mayoria como el dolor, entendido como
sufrimiento, afliccion, pena o pesar 21.7%, “parece que el tiempo no pasa pues
el ver a mi nifio enfermo, o acudir al hospital siento lo mismo que vivi
cuando...”; el miedo 7.8% “temo que me digan que el tratamiento cambie y sea
mas agresivo para ella”, “me da miedo que los médicos me digan que tiene otra
enfermedad ademas de la que ya padece”; el sentimiento de soledad 3.5% se
encuentra en quienes permanecen en el hospital al cuidado del menor, sienten
estar solos en los momentos dificiles en los que les gustaria estar acomparfados
de algun miembro de su familia que los apoye y los reconforte, las razones por
las que no cuentan con dicho apoyo son, por un lado, las politicas del hospital, ya
que so6lo puede entrar un familiar y s6lo en casos en que el paciente se
encuentre en Terapia Intensiva o Urgencias pueden haber dos familiares y, por
otro lado los miembros de las familias se dividen las tareas, alguien debe ser el
sostén econdmico, otra persona quien se encuentre en el hospital al cuidado del
paciente y en caso de tener otros hijos alguien de la familia debe estar a cargo
de ellos, por lo que los roles familiares se redistribuyen para hacer frente a la
adversidad; vuelve la tristeza 8.7% “siento... una gran tristeza cada vez que veo
a mi bebe enfermo, con agujas y tubos...”, “a veces mi nifia quiere comer dulces
como otros nifos pero por su enfermedad no puede, y me hace sentir muy mal,
me da tristeza”; ademas los entrevistados se encuentran preocupados 5.2% por
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lo que sucederd con la enfermedad; confusion 4.3% en estos casos los
entrevistados mencionaron que tenian este sentimiento porque por un lado se
encuentran serenos, por gue saben que se encuentran atendidos por buenos
especialistas, y por otro lado se encuentran con la zozobra del resultado del
tratamiento; se sienten impotentes 2.6% por el trato a veces frio de los médicos
y no poder hacer nada por la recuperacion del paciente argumentando “hay
cosas que no estan en mis manos y quisiera tener el poder de aliviar a mi hijo, o
que yo fuera quien estuviera enferma”, el desanimado 2.6%, este sentimiento va
de la mano de la impotencia por sentirse incapaz de hacer algo por el paciente
(Gréafico 35).

Existen también, en algunos casos, sentimientos de bienestar como la
esperanza 26.1% vy la tranquilidad 17.4% puesto que piensan que poco a poco
la salud del paciente ira mejorando, cuestiéon que se vuelve dolor, impotencia,
llanto, tristeza etc., al no ver mejoria o al haber recaidas, ademas de las
pérdidas que van teniendo en el transcurso de la enfermedad (Grafico 35).

Grafico 35
Sentimientos actuales

Esperanza 26,1% (30)
Dolor 21,7% (25)
Tranquilidad | 17.4% (20)

Miedo 7,8% (9)
Preocupacion - 5,2% (6)

Confusiéon 4,3% (5)
Soledad 3,5% (4)

Desanimado 2,6% (3)

Impotencia 2,6% (3)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervenciéon del Trabajador
Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”,
Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Las personas que refieren haber contado con el apoyo mencionan que éste
fue por parte de psicélogos 13% en el servicio de Unidad de Terapia Intensiva
Pediatrica UTIP y Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales UCIN, por
Trabajadoras Sociales 13% durante las entrevistas de clasificacion, reclasificacion
0 seguimiento de caso “hable con la Trabajadora Social, me escuché y apoy6
cuando lo necesitaba”, por médicos 12%, enfermeras 5.4% durante la estancia
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hospitalaria “cuando mi hijo estaba internado hablaba con las enfermeras cuando
se podia”, y por voluntarias 1.1% cuando han recibido algun otro tipo de apoyo
de su parte, “recién llegamos no traiamos dinero y nos mandaron a que le
hiciéramos unos estudios al nifio, la Trabajadora Social nos mandé con las
voluntarias para pedir ayuda, no fue todo pero algo nos ayudd, ahi nos
preguntaron a mi esposa y a mi como nos sentiamos” (crafico 36).

Grafico 36
Personal del hospital con quien ha hablado respecto a cémo
se siente emocionalmente ante la enfermedad de su
paciente

Con nadie $5,4%
(51

Trabajadores Sociales 13% (12)

Psicélogos 13% (12)
Médicos 12% (11)

Enfermeras 5,4% (5)
Voluntarias [|1,1% (1)
Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el

duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gbmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

A consideracion de la poblacién entrevistada, el 97.1% cree necesaria la
existencia de personal del hospital que les brinde apoyo social y emocional tanto
al paciente como a la familia durante el proceso de atencibn médica. Los
entrevistados mencionan que es importante que se les tome en cuenta a ellos
como familia pues son quienes se encuentran al pendiente y a cargo del menor y
sefialan “como seres humanos tenemos emociones y sentimientos con los que no
es muy facil vivir... a veces demostramos ante la gente tranquilidad y una cara
de si se puede, pero en realidad nos sentimos mal, sin animos y como si nos
encontraramos en la oscuridad, pero debemos demostrar lo contrario para que
nuestra familia no se venga abajo...”. Quienes no creen que sea necesaria un
area de este tipo 2.9% comentan que no les interesa nada que no sea referente
a la salud de su paciente o bien creen que no lo necesitan pues hay cosas mas
importantes para ellos (rafico 37).
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Grafica 37
Consideracion de un area que brinde
apoyo social y emocional para el
paciente y la familia

97,1%
(68)
2,9% (2)
Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta
de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en familiares de
pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gobmez”, Tesis de
Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Por lo que refieren estar completamente dispuestos a asistir en
determinado momento a un servicio de este tipo y piden tomar en cuenta las
posibilidades de horario de las familias refiriéndose al traslado y atencién médica
(Gréfico 38)-

Grafico 38
Asistiria a platicas informativas, de
orientacion y atencion
97,1%
(68)

2,9% (2)

Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio,
“Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo
en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Es preciso mencionar que los familiares entrevistados mencionan que si
bien creen necesitar este apoyo, les gustaria que fuera por parte de personal
capacitado que no les confundiera respecto de la informaciéon y atencién que se
les brinda, “a mi si me gustaria que nos dieran apoyo emocional, porque si se
necesita en estos momentos pero que sean personas que sepan de lo que hablan
porgue luego vienen a decirnos, en platicas, cmo nos vamos a sentir, o que
hacer para desahogarnos, jesas cosas!, pero luego se confunden y nos dejan
peor...”. Ademas refieren que seria importante que se tomaran en cuenta los
lazos de amistad y hermandad que se han generado con otros familiares ya que
durante su permanencia en el hospital se relacionan, proporcionando y
recibiendo apoyo unos de otros, “desde que llegamos tenemos buena relacion
con la gente, ellos son con quienes de verdad hablamos, sabemos que nos
entienden porque estamos pasando por cosas casi iguales..”; A si mismo
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consideran importante hablar de sus experiencias con personas que han vivido
situaciones similares a las de ellos 81.4%, (Grafico 39).

Grafico 39
Si creen importante hablar con personas que ha vivido
experiencias similares

. . L. . 27,0%0
Brinda informacién valiosa (34
Ayud | i 25,4%
yuda a superar lo que se vive (32)

por eso

Es una forma de desahogarse | 15,9% (20)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencién del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM,
2007.

Ya que esto les brinda informacién valiosa 27%; les ayuda a superar lo
que viven 25.4% se brindan consejos entre ellos; y sienten empatia con otros
familiares dejando de sentir que son los Unicos que pasan por una situacion de
enfermedad 18.3%, “al principio pensé que yo era la Unica que pasaba por esto y
me sentia sola como bicho raro, pero ahora me doy cuenta de cuantas personas
por desgracia pasamos lo mismo y nos ayudamos entre nosotros, ¢si no quién?”,
ademas refieren es una forma de desahogarse 15.9% (Gr4fico 40)-

Grafico 40
Creen importante hablar con personas que ha vivido experiencias
similares

34)

1 25,4%
(32)

Sabria que no soy la Unica persona que pasa

| 18,390 (23)
por eso

I 5.5 20

No le da importancia | 10,3% (13)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el
duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Goémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-
UNAM, 2007.

También hay quienes piensan que el hablar 18.6% (Grafico 39) Y ayudar
12.9% a otras personas no es importante “para mi lo importante es que me
digan que mi nifio salié bien en sus estudios y pues no tengo ni ganas de hablar
con nadie, no me importa...”; consideran que no ayuda en nada 5.6% y que
puede ser lo contrario, angustiandoles los problemas que los demas viven 4.8%
“no, para que hablo con personas que, en primera me van a contar lo que les
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pasa, y suficiente tengo yo con lo mi6é, como para llevarme lo de otros”, o bien
son personas a las que no les gusta hablar de lo que sienten y viven 3.2% (Grafico

41y 42).
Grafico 41 Grafico 42
No creen importante hablar con personas Dispocicion de apoyar a otras
que han vivido experiencias similares personas con experiencias
similares
No ayuda en nada 5’(3?1 87,1%
] (61)
Angustia por los problemas de 4,8%
los demas (6) 12,9%
1 ®
No me gusta hablar con las 3,2% —]
personas de lo que me pasa (@) .
Si No

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo en
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gobmez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

Evidentemente existe relacion entre los lazos de apoyo que se generan
con otros familiares y la importancia que la poblacion le da a compartir
experiencias similares a la suya, viéndolo como un apoyo con lo que pueden salir
adelante (crafico 43).

Gréafico 43
Importancia del apoyo entre personas ajenas a la
familiacompartiendo experiencias

O No O *Si

*42

ajenas a la familia

*1d
4

14

Cuentan con apoyo
de personas

Si Creen importante compartir y escuchar experiencias\o
similares

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del
Trabajador Social ante el duelo en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

A partir de la pérdida de salud en uno de los integrantes de la familia
sobrevienen diferentes problemas como econdémicos, familiares, emocionales,
entre otros, por lo que es importante tomar en cuenta las necesidades que la
familia refiere a partir de éste hecho.
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Ademéas de la atencidbn médica, se considera necesario recibir apoyo
emocional 27% para sobrellevar lo que se encuentran viviendo, “si necesitamos
de apoyo emocional porque hay dias en los que traigo el nudo en la garganta y
me siento mal por todo esto, pienso que si me escucharan y me orientaran me
sentiria mejor”; también creen importante recibir apoyo psicolégico 18.2% para
ir solucionando los problemas que han surgido a partir de la enfermedad del
paciente, manifiestan la necesidad de recibir orientacibn e informaciéon para
ambos padres 14.6%, los entrevistados mencionan que desean ser ambos
padres quienes reciban el parte médico ya que por lo regular entre el
nerviosismo, el miedo y la angustia de la persona que recibe dicha informaciéon
quedan lagunas cuando se le comunica al familiar del estado de salud del
paciente ademas les representa “una agonia que uno esté dentro de las
instalaciones y el otro fuera sin saber qué sucede”. Al respecto diversos autores™
refieren que pueden influir negativamente en el bienestar de las personas la
informacién inadecuada, el prondstico incierto, la culpabilidad sobre la causa, el
miedo al dolor y una muerte poco digna, asi como la angustia durante los
elxémenes previos al diagndstico, las dificultades materiales, sociales y familiares

2
(Gréfico 44).

Grafico 44
Tipo de apoyo ademéas del médico que se necesita para el paciente y
su familia respecto a la enfermedad

emocional I ¢
mociona (37)

Psicolégico |18,2% (25)
Econémico [N 17,5% (24)
Orientacién e informacién para ambos padres | 14,6%

Informacién médica clara || NN 11,72 (16)
Ninguno 4,4% (6)

Opciones para el futuro del paciente 2,9% (4)

Relacionarse con personas que pasen por lo mismo 2,2% (3)

Platicar con la familia 1,5% (2)

Fuente: Aguilar Campos Alejandra, Aquino Rosas Rocio, “Propuesta de intervencion del Trabajador Social ante el duelo
en familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez”, Tesis de Licenciatura, ENTS-UNAM, 2007.

" Fallowfiel, Mercier, Schraub (1993), Montazeri, Gillis y McEwen (1998).
12 Robert L. Schalock. Calidad de Vida Manual Para Profesionales de la educacién, y servicios
sociales. ED. Alianza .pag.82
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También se considera necesaria la informacién clara para resolver las
dudas de la enfermedad y el tratamiento médico 11.7% mencionando los padres
que necesitan informacién sobre las opciones para el futuro del paciente 2.9%
quienes solicitan este apoyo mencionan “cuando mi niflo se recupere va a estar
limitado y yo quisiera saber ¢si aqui no le pueden ayudar para cuando el crezca?
porque ya mas grande tiene que valerse por si mismo” esto también es
reproducido para el resto de la familia que necesita de una terapia ocupacional
que les de herramientas para enfrentar la vida a futuro; les interesa también
relacionarse con personas que pasen por lo mismo 2.2%, comentan que es
sumamente importante la relacion que se pueda establecer o se tiene con
personas que pasan por situaciones similares puesto que les ayuda el ver que no
son los unicos; manifiestan que es necesario mantener la comunicacion familiar
1.5% pues se ve limitada por la division familiar que se presenta para cubrir con
las nuevas actividades que se realizan como el trabajo extra, las visitas y
permanencia en el hospital, el cuidado de otros hijos, etc. De igual forma
mencionan necesitar apoyo econdmico 17.5% pues refieren que el tratamiento
ha sido largo y muy costoso lo cual ha agotado los recursos econémicos de la
familia, aunque saben que relativamente es minimo su costo a comparacion de
otros lugares; y por ultimo hay quienes consideran no necesitar ningln apoyo
4.4% mientras su familia y el paciente se encuentren unidos y apoyandose unos
a otros  (grafico 44).

4.15. Experiencias Compartidas.

Durante la realizacion de las entrevistas se encontraron diversos casos que
consideramos importante comentar, si bien todo lo que la poblaciéon entrevistada
comentd fue enriquecedor para la investigacion, sin embargo, compartiremos las
mas significativas.

Nos parece importante que quienes lean estos relatos sepan que sélo el
escuchar a las personas en momentos dificiles de crisis, hace la diferencia entre
un silencio que da como resultado el malestar prolongado y el desahogo que nos
permite clarificar y comenzar a tomar decisiones, teniendo la posibilidad de
seguir adelante con nuevos animos. Lo que pareciera un simple hecho, el haber
sido enchuchado, se convierte en un hecho trascendente para la vida de una
persona o de una familia, que sienten que son comprendidos y que no estan
solos ante la adversidad.
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Parentesco: Papa
Servicio: Urgencias

“..Tengo dos semana de estar aqui con mi hijo, mi esposa se
encuentra muy triste, pero yo estoy muy mal, - con llanto refiere-
justamente hoy mi madre esta siendo velada y mafana la entierran, pero
yo no voy a estar ahi porque tengo que estar con mi hijo. No puedo
derrumbarme por que soy la cabeza de la familia, y si mi esposa me ve
mal ella se pondria peor.

Antes de que mi madre se muriera, mi hijo ya estaba aqui y ella me
dijo: pase lo que pase, tu cuida de tu hijo, yo voy a estar bien, yo te cuidé
a ti, ahora tu cuida de igual manera a tu hijo. Lo que mas me preocupa es
que aun no me han dicho exactamente qué tiene mi hijo, y entre estudios,
medicamentos y todo, el dinero se esta acabando.

Me siento cansado y muy triste porque mi mundo se esta
derrumbando...”

En ese momento lo Unico que el papa necesitaba era hablar, que
alguien lo escuchara, porque el dolor era muy fuerte, pero no podia
externarlo pues la situacién lo impedia, pero también necesitaba un
diagndstico exacto, el cual fue dado tres dias después de la entrevista.

Parentesco: Mama
Servicio: Oncologia

“Estoy aqui por la quimioterapia que le estan poniendo a mi bebé,
pero de verdad creo que sélo Dios sabe a quién le envia este dolor. Bueno,
yo creo que tuve la culpa porque tengo dos hijos, él y otra nifia, pero son
de diferentes padres, la mas grande es la nifia, la tuve sola y siempre la
traté muy mal, le pegaba y de todo la regafiaba, cuando me casé tuve a
mi nifo, el que estd malito y como me porté tan mal creo que Dios me
castigo, porque fui muy mala con la nifia.

A la nifia me la esta cuidando mi hermana desde que el nifio se
enferm@, y pregunta si no la quiero, si su hermano se va a morir, por qué
ya no estoy con ella. Mi esposo no la quiere y por eso no la cuida, ademas
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tiene que trabajar porque aungque nos estd ayudando con esto una
fundacion, como quiera que sea es un gasto extra.

Yo me siento tranquila porque sé que se va a curar, eso me dijeron
los doctores, pero si me duele y me dan ganas de llorar cuando veo que lo
pican y que se siente bien mal con la cosa esa que le ponen...”

Parentesco: Abuela Paterna y Mama
Servicio: Rehabilitaciéon

“Mi nieta estd aqui por retraso mental, mi hijo estd muy mal, él
deseaba mucho a su hija y mire, ella nacié enferma, él ha intentado
suicidarse en dos ocasiones, una de ellas en un puente, pero los vecinos
me avisaron y llamaron a la cruz, la otra en la casa con un cuchillo, no
tiene trabajo, mi esposo y yo los ayudamos en lo que podemos.

Su esposa es muy joven la trata mal en ocasiones, pero yo la
defiendo, todos los hemos ayudado en la familia pero no siempre van a
ayudar y la nifa estara asi siempre. Me duele que mi hijo esté mal, tengo
miedo que un dia se mate y no me pueda dar cuenta a tiempo, hemos
tenido muchos problemas de dinero en la casa, por cubrir gastos de la
nifa y mantener a los tres”... — en ese momento llega la esposa de su hijo,
una joven de 17 afos de edad que refiere “Mi madre murié hace un afio y
yo me junté con mi esposo, nunca vivi con mi papa pero lo veia de vez en
cuando y ahora también lo veo a veces —en ese momento la suegra
comenta -pero no la ayuda- es cierto no me ayuda solo una tia, que tiene
la misma enfermedad que mi mama, tenia cancer, mis suegros me han
ayudado con todo lo del hospital de la nifia desde que tenia tres meses
hasta ahora que ya tiene afio y medio.

Al principio sentia que me moria del dolor de ver a mi hija enferma,
deseaba morirme incluso pensé en hacerlo, pero al ver a mi esposo mas
mal que yo, dije (qué serd de mi hija si yo no estoy aqui?, no quiero que
mi hija sufra todo lo que yo, no entiendo por qué Dios me hizo esto, toda
mi vida ha sido sufrir no tuve a mi padre, mi madre enferma, mi hija
también y mi esposo me maltrata, €l llora mucho quiere morirse porque
no sabe qué hacer y luego yo tampoco se” — sus ojos se llenan de
lagrimas.
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Al entrevistador un nudo en la garganta que tiene que mitigar con
palabras de aliento para no quebrarse- yo quisiera que le dieran mas
terapia para ver si puede hacer las cosas o0 que le dieran terapia con
delfines, porque yo he visto que eso ayuda a los nifios con retraso
mental,- al preguntarle si ha recibido algun tipo de terapia indica- si he
visto dos veces a una psicologa pero poco tiempo y a veces hablo con las
personas del hospital que tienen nifios enfermos y nos apoyamos, Yo
quiero que ayuden a mi esposo para que no se vaya a matar nunca” se
despiden de Ila entrevistadora agradeciéndole su atencién porque
“necesitabamos hablar con alguien de lo que sucede en la casa nadie lo
sabe mas que los que se han dado cuenta de que mi hijo quiere matarse y
de que a veces trata de golpear a mi nuera, gracias por escucharme y
ojala un dia puedan ayudarnos mas”.

La entrevista con ellas duré aproximadamente dos horas se
desahogaron aunque repetian muchas situaciones que ya habian descrito,
mostraban tristeza al narrarlo y preocupacién constante por la vida del
padre de la nifia, el dinero y el futuro de la nifa.

Parentesco: Abuela Paterna
Servicio: UCIN

“El sdbado 24 de marzo, nunca se me va a olvidar. Estdbamos todos
bien contentos de que ya casi se iba a aliviar mi nuera, ese dia ya casi en
la noche, mi hijo me habl6 a la casa y me dijo que ella se habia
desmayado y que la llevaba al hospital. Cuando yo llegué al hospital, mi
hijo me abrazé y llorando me dijo que su esposa habia tenido un derrame
cerebral y que tenian que sacarle al bebé porque si no se moria, entonces
pues decidié que el bebé naciera, pero durante la cirugia la mama murié y
del hospital donde naci6 lo trajeron para aca porque le faltaba tiempo y no
se que cosas mas, el caso es que desde entonces estoy yo aqui.

Me duele mucho lo de mi nuera pero ahora tengo que ser fuerte
para ayudar a mi hijo que se quedod solo con su bebé, ademas de todas las
broncas que se le vienen encima. Hoy sepultan a mi nuera, pero ayer mi
hijo me comentdé que le estan echando a él la culpa de lo que paso y le
dijeron que si el nifio vive se lo van a quitar, pero yo creo que no es justo,
Yy no porque sea mi hijo, sino porque es el papa y él solito esta cargando
con el gasto de los hospitales y del sepelio de mi nuera, y desde que
estamos aqui nadie viene, aunque sea para ver cOmo esté el bebecito.
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Mi hijo estd muy mal porque todo se le esta juntando, yo lo veo y
me acuerdo cuando estaba chiquito cuando lloraba, pero ahora no quiere,
dice que debe ser fuerte por su hijo y que ahora tiene doble tarea ser papa
y mama, bueno si lo dejan. Y yo pues soy su madre y me duele verlo asi,
a él y a mi nieto.

Yo le pido a Dios y a su mama gque los cuide desde alla arriba y que
mi nifiito se recupere, porque la verdad es que yo también ya estoy bien
cansada de estar aqui, todo el dia y la noche, porque en primera tengo
que esperar a que alguien venga por mi, porque no se andar en la calle y
como no se leer pues peor, y en segunda pues solo estamos mi hijo, dos
de sus hermanos y yo, pero ellos tienen que trabajar, yo también tengo
que abrir mi tiendita, pero primero esta mi hijo y con lo que pueden ellos
me van ayudando...”

Parentesco: Madre
Servicio: UTIP

Joven sefiora de 20 afos con una hija mayor de 6 afios y la bebé de
tres meses, cohabitan en la casa de sus padres, su esposo actualmente
desempleado desde ya hacia unos dos meses. “Mi hija esta muy mal,
tengo tres meses aqui y no se recupera a veces esta bien y otros dias los
médicos me dicen que esta grave, me siento muy desesperada —comienza
a llorar- yo se que mi hija estd enferma y que si vive no sera normal y
sufrird, pero yo la cuidaré porque la quiero, es mi hija, no me importa que
esté mal ella es mi vida, no se qué haria si ella se muriera, todo en mi
familia estd mal, a mi esposo lo corrieron por faltar, era mesero de un
lugar, no tenemos dinero su familia no nos ayuda, no tienen nada y mi
familia es la que ha solventado los gastos de la nifia y cuidan a mi otra
hija que se ha vuelto rebelde, no quiere comer ni obedecer y cuando hablo
con ella por teléfono me dice que vaya con ella que todo va estar bien con
su hermanita, eso me entristece porque se que me quiere dar animos y yo
no le hago caso.

Pobre de mi hija, pero no quiero dejar a mi bebé, con mi esposo
también he tenido problemas intimamente no quiero tener nada y
peleamos yo le digo que cdmo es posible que piense en eso mientras mi
hija estd en el hospital y él dice que nada se puede hacer, pero él esta
mal, yo no quiero que me toque — durante toda la entrevista llora y
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muestra en momentos que acepta la enfermedad con todo y sus
consecuencias pero en otros busca el motivo, a quién culpar, no lo cree
dice que sanara su hija- la culpa la tengo yo porque hice muchos corajes
en mi embarazo, todos me hacian enojar y yo no me controlaba y Dios
me castigo por ser mala con los demas, por eso acepto con mucho amor
si mi hija queda mal, pero que no muera,- al preguntarle si ha recibido
terapia- un médico solicitd que me viera una psicéloga porque me vio muy
mal un dia, pero llegé hasta el otro dia y no me gustdé lo que me dijo
porque quiere que sea fuerte y no lloré, pero es mi hija cobmo no voy a
llorar , yo creo que si necesito ayuda para que pueda sacar todo lo que
tengo adentro”

A esta persona se le dio seguimiento, tres dias después se le fue a
visitar a la sala, escuchandola de como se sentia en el momento, qué le
habian dicho los médicos, como se sentia ante el diagnéstico y la
respuesta fue muy desagradable la nifia estaba méas grave, ella
emocionalmente destrozada, no podia hablar bien, lloraba demasiado pero
no deseaba que la entrevistadora se fuera, al calmarse un poco menciono-
“porqué a mi hija y no a mi, qué hice mal para sufrir asi, no quiero que mi
hija muera, ella es un angelito que no le ha hecho dafio a nadie- después
de hablar con ella y calmarla la entrevistadora se retiré del lugar,
indicandole algunas actividades sencillas de hacer para sentirse mejor ante
la situacion.

Posterior a una semana la abuela materna solicitd apoyo para ella y
su hija a la entrevistadora debido a que les habian indicado que la nifa
pronto falleceria, por lo que se propicié la validacion de sus sentimientos y
reacciones, pero sobre todo se les escuchd siendo empéatico y no juzgando
ninguna reaccion ante el duelo, posterior la nifia fallecié y la madre busco
a la entrevistadora para buscar consuelo y escucha.

Con este caso pudimos darnos cuenta que no todas las personas
son empaticas, ya que ella habia recibido atencidén psicolégica, pero no le
agradé la forma en que la trataron de ayudar, sin embargo con la
entrevistadora se apegé para enfrentar su situacion emocional,
enmarcando la gratitud por escucharla y apoyarla, hasta el momento
busca apoyo, sin embargo se le ha dotado de herramientas para poder
hacer frente a su situacion y en venideras pérdidas las pueda afrontar.
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Parentesco: Abuela Materna
Servicio: Urgencias

“Mi hija se fue a sacar unos papeles que le piden y yo estoy aqui
para cuidar a mi nieto, ella tiene nueve hijos y todos de padres diferentes,
hace unos dias ella dice que el nifio se desmayd, pero no le hizo caso y
otra vez le paso igual y por eso lo trajo para aca y le acaban de decir que
creen que es leucemia y quién sabe como le va a hacer para pagar,
porque ella vive de lo que gana vendiendo elotes en la calle, yo no le
puedo ayudar méas que viniendo unas horas aqui, pero tengo que hacer
mis cosas.

Solo que sus otros hijos le ayuden pero no creo, porque ella les dijo,
cuando se trajo al nifio para aca, que si tenian hambre tenian que
trabajar, ya saben vender elotes y si se ponen abuzados de eso comen,
pero no es mucho como para que saquen adelante al nifio.

Yo pienso que nada méas ha de ser anemia porque esta re-flaco el
chamaco, bueno, igual que todos. Pero, si es lo que dicen yo creo que mi
hija se va a poner bien mal, porque udltimamente le esta entrando el
remordimiento de que sus hijos no tienen papa, pero también como se le
ocurre meterse con puro hombre casado...”

Parentesco: Madre
Servicio: Terapia Intensiva

“Mi hija tiene leucemia esta muy grave, la traje con dos Ulceras en
la boca y ahora esta llena de Ulceras hasta la garganta, tengo mucho
coraje con los médicos y enfermeras, porque mi hija me decia que se
sentia mal y que no podia respirar ,los médicos me dijeron que era porque
se queria ir ya a la casa, que no le hiciera mucho caso, mi hija llegé al
grado de arrancarse los sueros y agujas llamaron a una psicéloga que
tardd tres dias en venir, segun por mucho trabajo, - comienza a llorar-
mientras amarraban a mi hija para que no se quitara la sondas y sueros,
cuando vino la psicologa dijo que tenia miedo a morir y queria ver sus
hermanos manddé a comprar un medicamento muy caro, hasta las
personas que estan aqui me ayudaron con dinero, pero al otro dia llegd
una doctora muy buena que no se de donde es y le hizo un estudio y
descubrié que la infeccidon ya la tenia avanzada hasta la garganta y dijo
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que la nifia no estaba loca y que si no se atendia rapido podia ponerse
mas mal.

No sabe lo que es ver a su hija amarrada desesperada, diciéndome
que no puede respirar, me duele eso, no puedo hacer nada y en los
médicos, que pongo su vida, no la cuidan, tal vez tengo la culpa porque
debi haberla traido hace un mes y medio, pero hice otras cosas y no pude,
llamé al hospital para avisar y me dijeron que estaba bien porque no habia
cupo para ella hasta después me avisarian, y luego murié mi mama hace
un mes, todavia no me repongo de la muerte de mi madre y no quiero que
muera mi hija porque yo me muero junto con ella, ella es buena,- recibe
una llamada de su casa- es mi hijo quiere saber coémo esta su hermana ,el
también me preocupa llora por como me ve y dice que regrese a la casa
con su hermana, todos estamos mal y sin dinero, lo Unico que quiero es
que ni hija salga de aqui aunque tenga que vender todo o me endeude
para toda la vida pero que mi hija sane o que Dios me lleve a mi y no a
ella”

Un caso realmente emotivo lleno de lagrimas, desesperacion,
coraje, enojo, sentimientos que mueven al ser humano en lo mas
profundo de su ser, aungue lo plasmado aqui jamas, se comparara, con la
realidad de ver a un ser humano sufrir frente a uno, pudiendo ser tu
mismo, tu madre, tu hermana, tu sobrina, tu tia, tu abuela, por ello hay
que hacer al profesional un ser humano sensible y empatico, siempre que
se sienta apto para ello.

Parentesco: Maméa
Servicio: Cirugia de Térax

“La verdad yo culpo a mi esposo por lo que le pasoé a la nifia, porque
un dia se entercé a ir con su familia y descuidd a la nifia y como ella esta
chiquita se le hizo facil tomar una botella de refresco, pero tenia cloro en
lugar de refresco y se quemod la traquea, y desde entonces estamos aqui
mi mama y yo al cuidado de la nifia, porque ni él ni su familia vienen
conmigo al hospital, porque dicen que tienen trabajo o cualquier tonteria,
por ejemplo la consulta la teniamos hasta dentro de una semana, pero al
papa se le ocurrié darle de tomar refresco a la nifia y eso los médicos lo
tienen contraindicado, y yo soy la que tengo que venir y aparte soportar
los regafos de los médicos por el descuido de cosas basicas para que la
niNa se recupere.
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Me da mucho coraje con él y como me dijeron que no es necesario
que se quede internada hoy me voy a ir a la casa de mi mama porque
estoy muy molesta por todo, me da coraje ver que la nifia quiere algun
dulce o algo y no se lo puedo dar porque le hace dafo, 0 que se quiere
quitar la sonda porque le duele. Todo eso a mi me parte el alma, ella tiene
solo dos afitos y tienen que pasar por cosas tan horribles que a veces me
hacen sentir cobarde porque no se cOmo voy a enfrentar el dia siguiente o
cuando me pregunte por qué le paso esto, no se, me duele y a la vez me
da coraje.

Mi mama y mi familia me han ayudado mucho y creo que por eso no
me caigo, porque a veces es bien dificil, por ejemplo en casa de mi mama
vive mi hermana, ella tiene un bebé de la edad de ella y juegan y los
tratan igual, pero yo pienso ¢porqué a mi nifia si es tan perfecta? Y cuando
me acuerdo del porque me da una rabia que bueno me la paso entre el
enojo y el dolor...”

Parentesco: Mama
Servicio: Ortopedia y Odontologia

“Mi hijo ya tiene de ser atendido 19 afnos, de hecho ya se paso de la
edad que los atienden aqui pero me dijeron que ya nada mas que termine
el tratamiento lo van a dar de alta aqui y si necesita otra cosa va a ser en
un hospital de adultos. Cuando llegamos aqui mi nifio tenia un problema
en la cadera y el pie, los doctores me decian que no iba a quedar bien,
incluso me dijeron que iba a estar cojito, pero gracias a Dios no fue asi; en
esos momentos me senti bien mal como si me fuera a un hoyo bien
grande y negro, porque nada mas estabamos él y yo solitos y pues a
echarle ganas porque es mi hijo y no lo iba a dejar asi.

Después me dolia y me sentia muy triste porque en la escuela los
chamacos le hacian burla, pero después una vecina que tenia un hijo de su
edad lo llevaba para que los dos jugaran y se entretuvieran y después
como les convenia porque yo los cuidaba otras dos me llevaban a los
nifos, pero a mi hijo le ayudé porque los nifios lo defendian en la escuela
y dejaron de molestarlo.

Yo me acuerdo cuando venia cargandolo en la espalda para sus citas
0 que lo operaban, pero gracias a Dios ya pasd y ahora estamos aqui
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porgue le empezaron a atender sus dientes y ya nada mas es eso. Y lo de
su pierna pues como si nada porque ni cojea ni nada, hasta los doctores
me dicen que a qué santo lo encomendé para que estuviera re-bien. Yo les
digo a los papéas con los que luego platico, que le echen ganas, que si se
puede y de muestra estd mi hijo que ya esta grande y esta muy bien.

De verdad que yo dia a dia le doy gracias a Dios por haberme
mandado a este hospital, que los doctores me atendieran bien a mi hijo y
pues claro, que él este re-bien...”

Parentesco: Tia
Servicio: UCIN

“Mi hermana acaba de tener a su bebé hace tres meses pero luego
lo internaron y desde entonces estamos aqui y ella estd cansada y
desesperada porque unos dias nos dicen que estad bien, que se esta
recuperando y uno se siente tranquila y con esperanza, pero luego otra
vez se agrava y nos derrumbamos, pero estamos aqui al pie de cafion.

Yo me siento muy cansada y tengo que poner cara de que estoy
tranquila y en paz, pero la verdad es que s6lo es una careta porque en
realidad por dentro me siento mal, me duele estar aqui, no me da hambre,
estoy fisica y emocionalmente cansada, pero yo, al igual que mi mama
estamos aqui para ayudar y apoyar a mi hermana.

El esposo de mi hermana no puede estar aqui porque él trabaja y es
quien ha tenido que hacerse cargo de los gastos del hospital, ademas de
pagar lo que deben del parto de mi hermana”

Parentesco: Mama
Servicio: Oftalmologia

“Tengo doce hijos y todos estan sanos, pero hace dos afios a mi hija
se le pusieron como blancos los ojos y la traje para que la atendieran,
después de que le hicieron muchos estudios me dijeron que tenia
glaucoma, le dieron tratamiento y como nada funciono le enuclearon los
ojos, hace unos meses le pusieron ojos de vidrio, pero todo esta muy mal,
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porgue la veo y me pregunto ¢;Porqué a mi hija, si todos lo demas estan
bien porque ella esta mal?

Mi esposo dice que todo va a salir bien, pero yo no puedo hacer
como si nada pasara, con mucho esfuerzo le conseguimos a la nifia una
escuela especial porque creo que lo unico que ahora podemos hacer por
ella es darle todo lo que necesite para salir adelante cuando esté grande.

A partir de la enfermedad de mi nifia no tenemos relacion con mi
familia y con la de mi esposo porque decidimos ya no tener mas hijos y
nuestra religién (adventista) no los prohibe ya que no se debe usar ningun
tipo de anticonceptivo, pero si de por si era dificil mantener a 12 hijos,
ahora con la educacion especial y tratamiento que se debe seguir con la
nifa es mas dificil econdmicamente.

Lo peor es que en estos momentos me siento sola y muy triste pues
mi hija ya no ve, tiene problemas de aprendizaje y comportamiento, mi
familia ya no quiere ni verme y solo cuento con mi esposo y alguna amiga
que conoci en el hospital y como pasa por cosas similares, entiende la
situaciobn y me da consejos, lo que mas me duele es que mejor otras
personas me ayudan gque mi propia familia”

Parentesco: Mama vy Papa
Servicio: Cardiologia

“Tuvimos hace afio y medio a unas gemelitas, una de ellas naci6
con problemas en el corazén y desde entonces ha estado en tratamiento e
internada, los dos procuramos siempre estar aqui, -Papa- cuando tenemos
que internar a la nifla yo pido permiso o0 vacaciones para estar aqui,
nuestra familia se encarga de cuidar a la gemela y a mis otros hijos.

-Papa- nosotros ya medio aceptamos lo que va a ocurrir pero
nuestra familia no cree que esté mal y friamente nos dicen que nos
conformemos con la nifia que tenemos, que la otra mejor que se muera.

-Mama- claro que me preocupa lo que pasard mafiana pero aunque
me duele, estoy tranquila porque se que si Dios me la quiere dejar, aqui la
voy a tener pero si él decide llevarsela, yo la dejo ir, solo quiero que ya no
sufra.
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-Papéa- los doctores dicen que ya estd en la dltimas por eso no nos
vamos de aqui, ademas los dos nos damos fuerza para que podamos
seguir porque solo nos tenemos en estos momentos a nosotros como
pareja.

Cuando nos dijeron que la nifa ya estaba muy mal y en etapa
terminal, nos dieron supuestamente terapia pero la verdad no nos sirvié
para nada porque quien nos atendidé no sabia ni que nos decia, incluso nos
dijo “despidanse de la nifia y no lloren”, pero méas adelante nos dijo “lloren
con ella y diganle lo que sienten”, entonces lloramos si o no. Nosotros
ahora creemos que las Unicas personas que nos pueden ayudar son los
papas que estan aqui, porque ellos saben lo que estamos pasando,
incluso en navidad y afio nuevo nos reunimos para pasar las fechas porque
hemos creado un lazo muy fuerte de hermandad, ellos rezan por nosotros
y nosotros por ellos...”

Parentesco: Abuela Materna
Servicio: UCIN

“Mi hija se siente mal porque piensa que ella tiene la culpa de lo que
le estd ocurriendo al bebé, ella tiene 32 afios y hace uno se casd, como ya
esta grande su marido y ella decidieron tener familia, pero durante el
embarazo le detectaron a mi hija diabetes y presion alta, por lo que tuvo
un embarazo muy complicado y cuado el bebé nacié pues tuvo muchos
problemas.

Nosotros somos de Guanajuato y ellos apenas se vinieron a vivir
aqui con la familia de él pero la verdad hay muchos problemas porque por
un lado nadie esta de acuerdo con la pareja, en mi casa no queriamos que
se casara con él porque es mas chico que ella y no tenia trabajo, pero se
encapricharon y se casaron, ahora, en la casa de él tampoco la quieren por
la edad y con esto piensan que ella lo hizo con maldad, que se embarazé
sabiendo que estaba enferma.

Por ejemplo yo estoy quedandome con una parienta que tenemos
aqui y me presta ropa y todo porque segun yo nada mas venia a conocer a
mi nieto y ayudar a mi hija los primeros dias pero con esto pues ya llevo
diez dias aqui y nada méas veo cdémo trata el muchacho éste a mi hija, yo
creo que pasando todo esto se van a separar, porque ayer €l le dijo que ya
no queria estar con ella porque era mala.
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A mi me duele ver a mi hija por un lado triste porque su nifio esta
malito y por otro porque su esposo se esta portando bien mal con ellay la
verdad es que ella lo quiere mucho, pero a ver qué pasa. Ahorita mi hija
esta dentro con el bebé y yo pues acompanandola...”

Estas experiencias nos dejan algo mas que resultados y palabras, nos
dejan ensefianzas de vida y nos recuerdan que el ser profesionales no quita el
hecho de ser humanos y trabajar con ellos.

Quien lea estos relatos y el trabajo de intervencion, entenderan la
importancia y el significado que para nosotras tienen estos relatos y los que por
desgracia no podemos compartir con ustedes. Siempre recuerden que el
Trabajador Social es un ser humano y profesional que interviene en situaciones
de conflicto para la poblacién objetivo.

Cuando intervengan en una situacion determinada, recuerden que quién
estd frente a ustedes es una persona que los necesita y por minima que sea la
intervencioén, siempre sera significativa para quien la reciba, nunca olviden que la
carrera de Trabajo Social es parte de las Ciencias Sociales y Humanidades y todo
radica en la humanizacion.
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4.16. Conclusiones

Con base en los resultados obtenidos de las entrevistas y la relacion,
testimonios y observaciones de los entrevistados comprobamos nuestra hipotesis
diciendo que la falta de atencion e informacion tanatoldgica a las familias que
acuden al Hospital Infantil de México Federico Gomez repercute en la elaboraciéon
del duelo y su calidad de vida, pero también las diferentes pérdidas que surgen a
partir de la enfermedad son determinantes para la elaboracion del duelo y la
calidad de vida en las familias, ya que se encontroé lo siguiente.

Las familias que acuden al hospital por la pérdida de salud de uno de sus
miembros, presentan serios problemas por su condicién econdmica y social, lo
que se magnifica con el desarrollo de la enfermedad y por la falta de informacion
y atencion tanatoldgica ante la pérdida, presentandose otros problemas sociales,
econdmicos, fisicos, emocionales que alteran la dindmica familiar y representan
pérdidas que repercuten en la elaboracién del duelo y su calidad de vida.

La poblacion entrevistada pertenece a familias que ante la pérdida de
salud de alguno de sus integrantes cumplen con diversas funciones como:

v Econbmica. Aportan recursos con los que contribuyen al gasto de la
familia para la satisfaccion de Ilas necesidades basicas como
alimentacién, vestido, habitacién y sobre todo la salud.

v' Afectiva. La familia crea un ambiente de solidaridad, cooperacion y
apoyo entre sus miembros alrededor de la pérdida a la que se
enfrentan.

v' Educacioén y socializacion. Cuando ademas del paciente hay mas hijos,
la familia extensa es quien se encarga de cuidarlos y educarlos.
Ademaéas entre los miembros de la familia se da un reparto de tareas y
de roles para salir adelante con la situacion.

El personal que tiene conocimientos de Tanatologia es escaso en
comparacion con la poblacion que es atendida por el Hospital Infantil de México
Federico GOmez (6428 anualmente) y los que cuentan con ellos, no los aplican
por la falta de tiempo y espacios apropiados para ello. El desconocimiento del
tema en la mayoria del personal del Departamento de Trabajo Social ocasiona
que no estén sensibilizados para ello, lo que impide proporcionar minimamente
apoyo de contencion a los familiares que atraviesan por la pérdida significativa
de la salud, por lo cual es necesaria la capacitacion.
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Las personas que han recibido atencion en el hospital ha sido de tipo
psicolégica y en una sola ocasiéon a peticién de algun médico o por ellos mismos,
teniendo que esperar varios dias incluso semanas para poder ser escuchados y
atendidos, siendo la atencion insuficiente.

Cuando en la familia hay un miembro menor de edad con pérdida
significativa de la salud, la familia se ve afectada, ya que la familia funciona
como un sistema vivo en el cual cada uno de sus integrantes se explica en
funcion del otro, cada interacciéon o contacto implica un cambio el cual genera
otro al interior del sistema familiar que se vera reflejado en sus relaciones. Cada
familia se ve afectada de forma diferente, dependiendo entre otros factores de la
etapa en la que se encuentra en su ciclo de vida y del lugar que ocupa en el
sistema familiar.

En la familia se da un proceso de adaptacion por el cambio que se vive: un
nifo enfermo provoca un desajuste y debilitamiento entre los integrantes de la
familia, rompiéndose el equilibrio emocional.

Con respecto a las pérdidas las familias no las identifica y sé6lo las
relacionan con la muerte como unico significado de pérdida, aunque recordemos
que una pérdida es la privacion de lo que se poseia.

Las familias que se enfrentan al dolor de vivir pérdidas como se ha
confirmado en la literatura atraviesan por distintas fases que aungue no
aparecen en un solo orden, las viven de distinta forma y magnitud entre las que
se encuentran:

v' La negacion en donde piensan que eso no les ocurre a ellos, que no es
verdad lo que esta pasando o que el diagnéstico médico es incorrecto.

v Un periodo de rabia y resentimiento, que suele llegar a un
enfrentamiento con el conyuge y otros familiares (abuelos, hijos, tios)
o con el personal médico, a veces buscando culpables, que no existen.

v' Refugio en la fe o religiosidad, que son utilizados como mecanismo de
afrontamiento ante la situacion, generalmente enfocado a un ser
supremo al que le ofrendan objetos o acciones que ellos mismos
realizaran para que su paciente sane, este tipo de ritual estad presente
en todo el periodo que viven durante la enfermedad debido a la
importancia que otorgan a un ser supremo.
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v Etapa de confusion de sentimientos, debido al tratamiento médico
extenso del paciente o a la desinformacion sobre el mismo y la
enfermedad, cuando no saben que sucederda con el paciente, si
mejorard o no, se sienten en momentos tranquilos pero en otros muy
tristes y angustiados.

v' El periodo de aceptacion o afrontamiento total de la pérdida no se da
en estos casos debido a la falta de informacion y atencion emocional
ante la situacion.

Cada familia se ve afectada de diferente forma ante la pérdida de salud de
su paciente, por lo que enfrenta su duelo con los pocos recursos que posee para
ello, sin embargo, se hace evidente que no logran hacer frente a su situacién y
por ende no logran elaborar el duelo que conlleva este gran cambio en sus vidas.

El proceso de la enfermedad que vive un miembro de la familia conlleva un
desajuste y desgaste familiar en todos y cada uno de los miembros, se
desencadenan situaciones de conflicto y a veces de enfermedad de otros
miembros, principalmente del cuidador que es regularmente la progenitora que
se ha de ocupar de la atencion durante la hospitalizacion, revisiones periédicas,
preparacion de alimentos del paciente, curaciones etc.

La dindmica familiar cambia debido a otros factores que la desajustan
como son:

v La preocupaciéon persistente por las consecuencias futuras hacia la
familia y el paciente por la economia familiar, el trabajo, el cuidado del
paciente y de los otros hijos asi como su educacion escolar, etc.

v" Problemas de dinero y cambios en el trabajo.

v' Rompimiento de comunicacion intrafamiliar

v" Problemas conyugales y de violencia intrafamiliar.

v" Emociones y sentimientos de confusién derivados del agotamiento
fisico y emocional por el tratamiento, desinformacion y la falta de

atencién emocional.

v Las constantes visitas al médico.
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v' La duracion prolongada del tratamiento y lo agotador para el paciente
y el cuidador.

v' Hospitalizaciones prolongadas del paciente.

v" Problemas de salud de otros miembros de la familia.

La mayoria de las familias estudiadas muestran resiliencia que es la
capacidad que tienen los seres humanos de vivir y desarrollarse
biopsicosocialmente de manera correcta en medios que les han sido adversos
tanto en lo psiquico como en los sociall como mecanismo para enfrentar la
situacion estresante que provoca la pérdida de salud de alguno de sus
integrantes.

Las familias mantienen la esperanza de que su paciente sanara aunque lo
vean muy grave, lo que muestra que cémo seres humanos y familia estan
hechos de sentimientos y amor como dice Armanda Artola: “privilegiando sobre
todo la funcion de la familia de ser un nucleo de afectos”.2

Ante la pérdida de salud sobrevienen al mismo tiempo otras pérdidas que
tienen que afrontar conciente o inconcientemente, estas varian de una familia a
otra dependiendo de su condicién social, econémica, fisica, afectiva, y sus redes
sociales con que cuentan; entrado asi en un proceso de duelo, que repercute en
la calidad de vida del enfermo y la familia, ya que se enfrentan a una serie de
cambios constantes entre los principales se encuentran:

v" La salud no solo del enfermo inicial sino de los deméas miembros de la
familia.

v' El dinero para gastos de tratamiento.

v El trabajo y el cuidado de los otros hijos, lo que no solo afecta
econOmicamente sino emocionalmente a cada individuo, de manera
que se ve afectada su calidad de vida tanto en el bienestar emocional,
fisico, psicolégico, econémico, espiritual, familiar, etc.

1Coord. Dr. Enrique Dulanto Gutiérrez, “La Familia, un espacio de encuentro y crecimiento para
todos”, Academia Mexicana de Pediatria A.C, Editores de Textos Mexicanos, México DF, 2004,
pag. 297.

2 Amanda Artola. “La familia en la sociedad”. ED. Espacio Buenos Aires Argentina 2000.
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Aunado a lo anterior, otros factores que se consideran como situaciones
desencadenantes de la depresion son los diferentes tipos de pérdidas y el
proceso de duelo® no elaborado oportunamente.

Por lo que con este trabajo se puede contribuir a la sociedad para cambiar
las cifras que se tienen de la enfermedad, ayudando a las familias ante el duelo
que viven por todas las pérdidas, informandolos orientandolos vy
proporcionandoles una atencién tanatologica para que puedan enfrentar el
proceso de duelo y tener la posibilidad de elevar su calidad de vida, los familiares
seran transmisores del conocimiento a otros individuos lo cual beneficiard aun
mas a la sociedad.

La percepcion de lo que es calidad de vida/bienestar esta determinado por
sus metas, logros y creencias de lo que es necesario para estar bien mientras
para unos lo principal es la salud para otros es el trabajo, con el cual pueden
cubrir los demas aspectos.

Algunos se refugian en la fe para sentirse mejor y a otros les parece que
no es necesario, lo que comprueba que la calidad de vida es tal y como lo
percibe cada individuo, cada familia y cada grupo.

Es preciso que el personal de Trabajo Social sea capacitado en el area
tanatolégica para brindar una atencién integral, pero también se debe tomar en
cuenta que las condiciones de trabajo son adversas debido al exceso de
actividades administrativas, carencia de espacios y ambientes adecuados, lo que
dificulta la apropiada apertura del familiar para expresar sus emociones,
frenando asi una atencidon oportuna y adecuada para ayudarlos a elaborar el
duelo, e imposibilitando al Trabajador Social para realizar funciones sociales
acordes a su perfil profesional

La poblacién entrevistada refiere que es necesario que se les brinde
atencion e informacién social y tanatologica, tanto a los pacientes como a la
familia pues son ellos quienes apoyan al paciente a salir adelante. Al brindarles
atencion y apoyo, dotamos a la familia de herramientas para enfrentar las
pérdidas y los problemas que se les presenten en su vida cotidiana, pues les
habremos facilitado alternativas para a salir adelante en la vida con sus
continuas pérdidas.

% Andrés Gaitan Gonzalez.”Gufa de Capacitacion Y Manual de Procedimientos Para SAPTEL, ED.
Consejo Nacional Latinoamericano y del Caribe de salud mental. Pag. 61
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4.17. Sugerencias.

Proporcionar a la familia informacién y atencién adecuada y clara que les
ayuden a elaborar el duelo, les facilite la comprension de la enfermedad, y sus
sentimientos ante la situacién destacando la naturalidad de las emociones del ser
humano.

Fomentar la capacitacion para las Trabajadoras Sociales para que sus
competencias profesionales respondan a las necesidades que los usuarios de este
sector demandan y de salud para estar preparadas ante cualquier eventualidad.

Dar continuidad a la atencién emocional a la familia porque una sola
entrevista o platica de duelo provoca confusion a los familiares.

Permitir el acceso de ambos padres para informar de la enfermedad y
favorecer la comunicacion entre ellos, disminuyendo de alguna forma su
desconocimiento y la angustia que genera el que solo uno de ellos posea la
informacion o la efimera explicacion qué éste puede hacer de lo comunicado.

Brindar a la familia apoyo emocional y rodearla de un ambiente agradable
para que puedan enfrentar la situacion que viven, mediante una actitud de
respeto, confianza, confidencialidad, procurando con ello espacios adecuados
para una conversacion 6ptima.

Difundir entre médicos, enfermeras, y jefes de servicio del Hospital Infantil
de México Federico Gomez el objetivo y quehacer profesional del personal de
Trabajo Social resaltando sus funciones para que conjuntamente trabajen en
atencion a la familia de forma interdisciplinaria.

Fomentar con las autoridades correspondientes la apertura de un area de
trabajadores sociales especializados en el tema tanatoldgico, exclusivo para la
atencion de familiares de pacientes del hospital.

Fomentar el habito de la lectura a los familiares de pacientes que pasan
demasiado tiempo en el nosocomio, permitiéndoles despejar el pensamiento y
contribuir al conocimiento.

Procurar espacios adecuados para que el personal de Trabajo Social realice
sus entrevistas en un ambiente 6ptimo de privacidad y comodidad para la familia
sin temor a ser juzgados por otro familiar, pues los espacios de gque se disponen
limitan al familiar para expresar sus emociones.
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Formacion de grupos de ayuda mutua con los familiares durante el
proceso de duelo

Realizar tripticos informativos acerca de los tramites que los familiares
deben seguir, tomando en cuenta el estado de shock y aturdimiento que los
familiares presentan en situaciones de crisis, con la finalidad de evitar malos
tratos que en ocasiones reciben de distintos profesionales ya sea por la carga de
trabajo y/o desconocimiento de la informacion.

En el caso de la formacién académica de los futuros licenciados en trabajo
social es necesario tomar en cuenta que los alumnos deben ser capacitados
tanatolégicamente para enfrentarse a los problemas que estan por atender.
Sobre todo a los alumnos de practicas de especializacion que se interesan en el
ambito de la salud, ya que el llegar a un universo diferente puede ser impactante
para cualquier persona, pues aunque seamos profesionales no dejamos de ser
seres humanos.
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CAPITULO5
PROPUESTA DE INTERVENCION INTEGRAL
"LA TANATOLOGIA COMO HERRAMIENTA DEL

TRABAJADOR SOCIAL Y LA FAMILIA"
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5.1. Justificacion.

El Hospital Infantil de México Federico Gmez es una institucion de tercer
nivel que atiende a menores de 0 a 18 afios de edad. Cuya mision' es la
resolucién de problemas de salud de nifias, nifios y adolescentes con atenciéon
especializada, priorizando las necesidades nacionales; investigacion de alto nivel
para definir pautas de atencién; formacidon de recursos humanos y difusion
nacional e internacional de conocimientos.

Siendo el Trabajo Social una disciplina que mediante su intervencion,
contribuye al conocimiento y transformacion de los procesos para incidir en la
participacion de los sujetos y en el desarrollo social. Persigue el cambio social, la
solucion de problemas en las relaciones humanas y el fortalecimiento de las
personas para incrementar el bienestar.

Podemos decir que la intervencion del Trabajador Social consiste en
permitir a la persona/sujeto desarrollar sus capacidades, ayudarlo a modificar su
situacion y finalmente ayudarlo a resolver sus problemas (Quintero Veldsquez,
2003)?

Visto de esta manera el Trabajador Social como profesionista de la salud
pretende ayudar a desarrollar las capacidades de la familia para superar la
pérdida de la salud de alguno de sus integrantes, (el menor de edad) y, de esta
forma, elevar su calidad de vida modificando ciertas conductas.

El Trabajador Social realiza funciones como:

a) Investigacion.

b) Planeacioén, administracion, ejecucion, supervision y evaluacion de
programas y proyectos sociales.

c) Formacién y organizacion de grupos para la prevencion y atencion de
los problemas sociales.

d) Disefio, desarrollo y evaluacion de estrategias de intervenciéon social en
los niveles individual, grupal y comunitario.

e) Organizaciéon y capacitacion a la poblacion para su participacion social.

L http://www.himfg.edu.mx
2 Quintero Velasquez Angela Marfa, “El Trabajo Social familiar y el enfoque sistémico”, Ed. Lumen
HVMANITAS, Buenos Aires, 2004, Pag. 29
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f) Promocién y fundamentacion de politicas sociales de acuerdo con las
necesidades y demandas colectivas.

Tomando en cuenta que el Trabajador Social del Hospital Infantil de
México Federico Gomez es un profesional que tiene relacion constante con las
familias, debe contar con conocimientos referentes a la atencién tanatoldgica
frente al duelo por la pérdida de salud y en algn momento ante la muerte, para
brindar una atencion integral junto con otros profesionales como meédicos,
enfermeras y psicélogos con quienes mantiene constante comunicacion. Con
esto las familias se veran beneficiadas al otorgarles una atencion emocional ante
el duelo con la posibilidad de elevar su calidad de vida.

Se proporcionard a la familia un espacio donde pueda expresar sus
emociones y hablar sin miedo de sus vivencias, informandoles y orientandoles
acerca de lo que viviran ante el duelo, brindandoles una atencién especializada.

La no elaboraciéon del duelo representa un problema social debido a que es
una causal de depresion y la OMS indica que para el 2010 el principal motivo de
consulta y tratamiento sera ésta, por lo que estamos frente a un gran problema
social que afecta a toda la sociedad y a su nucleo, la familia; entre las causas
principales por las que la depresion se intensifica es la falta de personal
capacitado en para la intervencion social, psicolégica y psiquiatrica, asi como
espacios y dependencias gubernamentales que brinden atencion especializada a
costos accesibles para quien la padece y sus familias.

Por lo anterior, se realiza una propuesta de intervenciéon que pretende
capacitar en aspectos tanatoldgicos al personal para beneficiar a las familias de
pacientes del hospital, ademas de proporcionar informacién y atenciéon oportuna
e integral ante el duelo, para que las familias tengan la posibilidad de elevar su
calidad de vida.

5.2. Objetivo General.

Llevar a cabo una intervencion social en el Hospital Infantil de México
Federico Gbmez que abarcard la capacitacion del personal del hospital en el area
tanatolégica, en especial Trabajo Social a fin de contar con personal capacitado
para brindar una atencion integral a la familia, teniendo la posibilidad de
beneficiar su calidad de vida, ademas de proporcionar informacién y atenciéon
tanatolégica a la familia ante la pérdida significativa de la salud.
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Integrar los conocimientos que aportan la tanatologia y el Trabajo Social
para brindar una atencidon integral a las familias y tener la posibilidad de
beneficiar su calidad de vida.

5.3. Objetivos Especificos.

v Capacitar en el area tanatoldgica al equipo de salud involucrado con los
familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez,
especialmente el personal de Trabajo Social.

v Proporcionar informacion y atencion a los familiares de pacientes del
Hospital Infantil de México Federico Gomez, ante la pérdida significativa
de la salud, brindandoles herramientas para la elaboraciéon del duelo y
tener la posibilidad de mejorar su calidad de vida. Y en caso de ser
necesario, referir a quien lo necesite a un servicio de atenciéon
especializado.

5.4. Metas.
v Gestionar un espacio fisico dentro del hospital para la ejecucién de las
actividades de ambos proyectos.

v Lograr que el 90% el personal del Area de Trabajo Social asista a la
capacitacion y formacion tanatoldgica

v Contar con al menos 6 personas de distintas instituciones tanatoldgicas
que participen como ponentes.

v Que el 80% de los participantes permanezcan hasta el final del curso.

v'Llevar a cabo en no mas de seis meses el curso de capacitacion.

v'Realizar dos sesiones informativas al mes en cada una de las diferentes
salas de espera del Hospital Infantil de México Federico GoOmez, con una
duracion de 45 minutos maximo cada una y captar a poblacion

interesada en asistir a los talleres planteados.

v Realizar 8 talleres consecutivos de orientacién y atencion a los familiares
de las tematicas mencionadas, con duracion de dos horas maxima.
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v Lograr la permanencia y asistencia en los talleres de por lo menos 10
personas del total de la poblacion registrada.

v Posterior a los talleres, formar por lo menos un grupo de ayuda mutua
de 15 personas maximo.

5.5. Limites.

v Tiempo.
= La duracién del programa sera de un afio en el ciclo 2008.
=  En cuanto al proyecto de capacitacion, ésta se llevara a cabo como
una actividad de ensefianza del Area de Trabajo Social durante seis
meses, a partir de febrero del afio 2008 para posteriormente
ejecutar con el proyecto de atencién e informacion tanatoldgica a
las familias, el cual sera continuo.
v Espacio.
= El programa se llevard a cabo en las instalaciones del Hospital
Infantil de México Federico Gomez en los lugares que sean
asignados, que reunan caracteristicas de un aula y/o auditorio con
sillas, aislamiento y privacidad, etc.

v Universo.

= Personal del Hospital Infantil de México Federico Gomez, en
especial Trabajadoras Sociales.

= Familiares de pacientes que asisten al Hospital Infantil de México
Federico Gomez.

5.6. Recursos.

v Humanos: se conforma por un grupo integrado por:

1) Trabajadoras Sociales responsables del programa.
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w= Mtra. Martha Patricia Flores Ayon
= P.L.TS. Aguilar Campos Alejandra
» P.L.TS. Aquino Rosas Rocio

2) Area de Trabajo Social.

3) Minimo 6 ponentes invitados de instituciones tanatoldgicas para la
capacitaciéon del personal y atenciéon a las familias.

v Materiales

1) Computadora e Internet

2) Impresora

3) Toner o cartuchos de tinta para impresora

4) Memoria USB 200 MB y CD para PC.

5) Cafién para proyeccion y PC.

6) Papeleria.

7) Espacio fisico para la realizacion de actividades de cada proyecto.

v Institucionales

1) Hospital Infantil de México Federico Gomez.
2) Instituciones de atencién tanatolégica.

v Financieros

Se utilizaran los recursos ya asignados al area de Trabajo Social y los
recursos que se recuperen por las inscripciones al curso de asistentes externos.

5.7. Estrategia.

La ejecucion del programa se llevara a cabo en dos etapas:

La primera etapa consiste en la capacitacion del personal del Hospital
Infantil de México Federico Gomez, con lo que se busca la atencion integral e
interdisciplinaria, no solo a los pacientes, sino también a los familiares, ya que
éstos son una base importante de su recuperacion. Dentro de la capacitacion, el
personal desarrollara la habilidad de escuchar y comprender a los familiares de
pacientes del “Hospital Infantil de México Federico Gdmez que viven una pérdida
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significativa de la salud e incluso ante la muerte contaran con los elementos para
intervenir hacia la elaboracion del duelo.

Posteriormente se llevard a cabo el proyecto de atencién e informacion
tanatolégica que comprende sesiones informativas, realizacion de talleres y
formacién de grupos de ayuda mutua. En dicho proyecto se brindara atencion
primaria de duelo a los familiares de pacientes del Hospital Infantil de México
Federico Gomez, y en caso de ser necesario se les canalizarda a un servicio de
atencion especializado, ante el proceso de duelo por la pérdida significativa de
salud o la muerte.

Cabe destacar que una vez que los recursos humanos del Hospital Infantil
de México Federico Gomez se encuentren capacitados, tendran elementos
necesarios para informar o bien referir a los familiares al proyecto de atencién e
informacién tanatoldégica.

5.8. Supervisioén.

Se realizard por parte de las responsables del programa, asi como de la
jefa del Area de Trabajo Social, para el mejoramiento oportuno y continuo de las
actividades que se realizan dentro de lo establecido por el programa.

Dicha supervision se llevara a cabo durante la ejecucion del programa sin
horario y tiempo establecido con el fin de detectar anomalias en la ejecucion del
mismo.

5.9. Evaluacion.

Se llevara a cabo al inicio, durante y después de la ejecucion del
programa:

Cualitativa: se retomaran los aspectos estipulados en los objetivos con lo
que se determinara si el programa beneficia a la poblacion atendida. Lo anterior
se llevara a cabo mediante diferentes instrumentos como crénicas grupales,
informes, cuestionarios y cronogramas, ademas de las observaciones y registros
de las responsables del programa.

Cuantitativa: se realizara de acuerdo a los puntos establecidos en las
metas, ademdas de la realizacion de codificacibn de resultados en tablas de
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distribuciéon de frecuencias para lograr un andlisis global

del alcance del

programa, asi como de tres cuestionarios aplicados a las Trabajadoras Sociales

antes, durante y después de la capacitacion.

A continuacién se presentan las fases a seguir para la ejecucion del

programa.
FASE ACTIVIDAD INSTRUMENTO PRODUCTOS
Definicion de
funciones
Coordinacion de | ateria)
P ) didactico. v Curso de
S Capacitacion al
Capacitacion.
v' Cronograma. personal.
EJECUCION Sesiones v Cartas v Atencién e
informativas. . . .
descriptivas. informacién a
familiares de
Talleres de .
. P v" Informes. pacientes del
informacion .
tanatoldgica hospital.
’ v" Cronica grupal.
Atencién e
informacioén
tanatoldgica.
Entrevistas a
usuarios
Observacion de
sesiones
informativas,
fleres Y dersuree ¢ Mejoramiento
P ) v Informe. contintio de
SUPERVISION actividades y

Revision de
informes el curso
de capacitacion,
sesiones
informativas y
talleres.

Presentacién de
casos.

v" Crébnica grupal.

estrategias del
programa.
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FASE ACTIVIDAD INSTRUMENTO PRODUCTOS
v' Andlisis, reflexion y
cuantificacion del
v" Informe.
programa.
L v' Cronograma. v' Evaluacion
. v
EVALUACION Aplicacion de general del
cuestionarios L
v" Cronica grupal. programa.

antes después de
la capacitacion a
trabajadoras
sociales.

v" Cuestionarios.

La propuesta de intervencion parte de la teoria de sistemas y se basa en la
atencion individualizada y de grupos, asi como de los dos primeros niveles de
atencion, prevencion y atencion.

Cabe sefalar que el proyecto de capacitacion titulado "Capacitacion por la
trascendencia del profesional”, estd disefiado de acuerdo a los lineamientos de
formato para capacitacion de la Direccion de Ensefianza del Hospital Infantil de
México Federico Gomez, encargada de aprobar la ejecucién de proyectos de
ensefianza para el personal del mismo.
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Proyecto A "CAPACITACION POR LA TRASCENDENCIA DEL
PROFESIONAL"

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ
SUBDIRECCION DE ATENCION INTEGRAL AL PACIENTE
AREA DE TRABAJO SOCIAL

Curso de Capacitacion en Tanatologia.

Coordinador: Mtra. Martha Patricia Flores Ayon.
Profesores adjuntos: P. L. T.S Alejandra Aguilar Campos
P. L. T.S. Rocio Aquino Rosas

ESTRUCTURA PEDAGOGICA:

Fecha de Inicio: 7 de Febrero del 2008

Fecha de Terminacion: 17 de Julio 2008

Duracion Total: 46 hrs.

Horario: Jueves de 12:00 a 14:00 hrs.

Sede: Hospital Infantil de México Federico GOmez
Dirigido a: Trabajadores Sociales, personal interesado.

NUmero Maximo de Alumnos: 70

México, D. F. 28 de mayo del 2007.
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11) PRESENTACION.

Es importante que en las instituciones de salud en donde se presentan
casos de pacientes con pérdidas significativas de la salud y/o en fase terminal,
exista la participacién de profesionales en temas tanatolégicos especificamente
en este caso del Trabajador Social con especialidad o formacién para atender de
forma integral al paciente y a su familia, por estas razones su intervencion en la
elaboracion del proceso de duelo, es fundamental para el fortalecimiento de la
salud mental, emocional y el desarrollo de potencialidades en el ser humano.

Es ineludible la capacitacion tanatoldgica enfocada a los Trabajadores
Sociales del Hospital Infantil de México Federico Gomez debido a que estos
actores son los que tienen el trato directo, estrecho y continuo con los pacientes
y sus familiares de manera que, si cuentan con una formacidén tanatoldgica,
podran otorgar a la familia una atenciéon integral y un seguimiento acorde a la
situacion que viven, ayudandoles a elaborar y afrontar el duelo que viven por la
enfermedad del paciente y asi tener la posibilidad de elevar su calidad de vida.

Por lo tanto, el curso sera de nivel basico y se dirigira principalmente al
personal con funciones de Trabajador Social y supervisor adscritos al Area de
Trabajo Social, asi como a personal que tiene relacion directa con la familia y el
paciente como lo son médicos, administrativos y enfermeras.

111) OBJETIVO GENERAL.

Capacitar en el area tanatoldgica al equipo de salud involucrado con los
familiares de pacientes del Hospital Infantii de México Federico Gbémez,
especialmente el personal de Trabajo Social.

1Vv) REQUISITOS DE INGRESO.

Realizar funciones de Trabajador Social y contar con la formacién técnica o
de licenciatura en Trabajo Social o ser personal que tiene relacién directa con la
familia y el paciente como médico o paramédico.
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V) PERFIL DE EGRESO.

El egresado tendra conocimientos tedricos en cuanto a origenes y
principios de la tanatologia, campos de aplicacién de la tanatologia, la familia de
acuerdo al contexto actual englobando su tarea y funcién acorde al enfoque
sistémico, ademas de pérdidas y duelo.

Tendra la capacidad de aplicar dichos conocimientos en la realidad en la
que se encuentre inserto, asi mismo tendran la habilidad de escuchar,
comprender, orientar e informar a los familiares de pacientes que viven una
pérdida significativa, apoyandoles a afrontar el duelo.

V1) TEMARIO

Mddulo 1: Bases y aplicacion de la tanatologia.

Maodulo 2: La familia desde un enfoque sistémico y tanatolégico.
Modulo 3: Pérdidas y duelo en la familia.

Médulo 4: Calidad de vida ante el duelo.

Mdédulo 5: Intervencidon integral e interdisciplinaria ante el duelo.

VI11) DESGLOSE DE CONTENIDOS TEMATICOS

MODULO 1: BASES Y APLICACION DE LA TANATOLOGIA.
SESION: 1-3

OBJETIVO: Que los asistentes conozcan los fundamentos y
principios basicos de la tanatologia y su aplicacion
en el ambito de la salud y el contexto social.

TEMAS:
v La Tanatologia: Origenes y principios
fundamentales.

v Aplicacién de la Tanatologia en el ambito de la
salud y contexto actual.

v Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento
adquirido por parte de los asistentes.
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SESION NUMERO: 1

FECHA: 7 Febrero 2007

MATERIAL TECNICAS EQUIPO -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES biDAcTICO | DIDACTICAS | DE APOYO EVALUACION RESPONSABLE TIEMPO
. L, . MTRA. MARTHA
8 Presentacion de los _ Ficha PATRICIA FLORES
] organizadores, indicando al individual ., 2
o) Apertura del grupo . Evaluacion AYON.
) - grupo las normas de . . Registro de - e
® y aplicar una ermanencia en la Cuestionarios S0Ci0S Imbresione diagnoéstica a
© evaluacion P capacitacion de ’ F;del cada PLTS. ALEJANDRA 40 Min.
g diagnéstica al P ) evaluacion. L. . . integrante del | AGUILAR CAMPOS
@ rupo Resolucion e | cuestionario grupo
2 9 ) Entrega de la evaluacion cuestionarios de ’ PLTS. ROCIO
14 escrita al grupo. evaluacion. AQUIN-O ROSAS
e tos ntontes | £ eoamitn e s oroeres | owpostvas
ue los asistentes .y ;
o . conozcan la historia | de la tanatologia, asi como en P_ower Exposicion. 40 Min.
n 9 e Point. PC.
0T de la tanatologia: su definicion.
o e ¢bonde y Cémo L .
o
2 g surgi6?, principios F_ormaC|on de equipos de _ )
9 8 generales, asi como | S€is personas para elaborar Pizarrén. MTRA. MARTHA
8¢ dar a conocer su | Un concepto que integre el o PATRICIA FLORES
8 2 definicién aporte de todos. Organizacion | Marcadores AYON.
bS] é’ conceptual y que . , . para 40 Min.
g 2 | ellos logren integrar Cada equipo dara lectura a Lluvia de pizarrén.
S E un concepto con los Su concepto. Ideas. .
<5 elementos y Hojas
Resolucién de dudas y blancas

proporcionados.

comentarios.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 2

FECHA: 14 Febrero 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES piDAcTico | DiIDACTICAS | DE APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicion de los diferentes .
© ambitos en que se aplicala | . .. Canon.
° Tanatologia, resaltando la P Exposicion. 1 Hora
o en Power p PC .
° salud en el contexto actual. Point : 30 Min.
E . Lluvia de Pizarrén
% ldeas. )
T .f_g Que los asistentes 3 Refiexic Marcadores
c o identifiquen en Resolucién de'dudas y eriexion. para 15 Min.
Q O qué ambito se comentarios. pizarron.
D }"é aplica la MTRA. MARTHA
—8 = tanatologia, PATRICIA
T 9 resaltando el - . FLORES AYON.
c © PR Se indicara a quince
S > ambito de la salud .
5 en el contexto miembros del grupo que
& 3 elaboren un caso préctico en
< actual . .
3w donde apliquen lo aprendido Lista de Hojas
c hasta el momento, para . - Organizacion. 15 Min.
] P asistencia. blancas
S presentarlo en la siguiente
8 sesion, proporcionando
= impresiones del mismo a
< diferentes equipos
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 3

FECHA: 21 Febrero 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICAS APOYO EVALUACION RESPONSABLE | TIEMPO
Se formaran equipos de Organizacion.
_ 5 seis personas a los que 5 Min
g o Que los se les en_tregaran los ’
1= asistentes casos impresos.
g £ demuestren el
c o conocimiento Quince miembros del Casos Exposicién de Casos
3 8 ¥ apr(_andldo grupo asignados impresos en caso. presentados por 1 Hora.
299 mediante la anteriormente, hojas para S los MTRA. MARTHA | 10 Min.
8< S deﬂr_nm_czn, presentaran su caso. cada equipo. participantes PATRICIA
o 20 descripcion y Marcad FLORES AYON
884G explicacion de arcadores .
g ® para
\g o casos reales. . >
G e Se realizara la ) pizarron.
g o Es decir, que retroalimentacion de los Lluvia de )
o £ apliquen la teoria casos expuestos. Ideas. Hojas 45 Min.
@9 £ ti blancas
o) en la préctica. s
a5 Anélisis.
o
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

MODULO 2: LA FAMILIA DESDE UN ENFOQUE SISTEMICO Y TANATOLOGICO.
SESION: 4-8
OBJETIVO: Los asistentes reforzaran sus conocimientos teoricos sobre familia
identificando las funciones y tipos de familias de acuerdo al contexto actual
englobando su tarea y funcién de acuerdo al enfoque sistémico.
TEMAS:
v' Conceptualizacién de la familia como nucleo basico de la sociedad.
v Funciones y tipos de familia, histéricamente y del contexto actual.

v Ciclo vital de la familia.

v" Fundamentos de la Teoria de Sistemas y su aplicaciéon al estudio de la
familia.

v Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento adquirido por parte de los
asistentes.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 4

| FECHA: 28 Febrero 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Reforzar los . - <
S S . Diapositivas Carfion.
S conocimientos Exposicion de los origenes L .
S - en Power Exposicion. 35 Min.
acerca del concepto de la familia. .
b - Point. PC.
.g de familia
o)
g Formar equipos de seis
° personas que integrardn un
-8 < concepto propio de familia. Organizacion. Pizarron.
L 'c
ﬁ g Cada equir;o dara Ilgctura ? Lluvia de Marcadores
T su concepto y explicara e Ideas para .
oS ) A . . . PLTS. 35 Min.
orqué de la definicion. izarron.
et pord P ALEJANDRA
2 e Que los asistentes El coordinador retomara Hojas AGUILAR
g 8 definan y expliquen | elementos de cada equipo Andlisis. blancas CAMPOS.
o) el concepto de para formular una
g familia. definicion general de
= familia.
% Exposicién de las diferentes . - S
8 T . P Diapositivas L Cafnon
© definiciones de familia, asi en Power Exposicion. 35 Min
— como las caracteristicas de - )
- Point. PC.
la familia.
Resolucién de dudas y 15 Min
comentarios. )
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 5

FECHA: 6 Marzo 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Diapositivas
en Power Cafién
o Exposicion de las Point. s :
g : - Exposicion 25 Min
o funciones de la familia. ) PC ’
q>; Bibliografia ’
= del tema.
ebate con el grupo ebate.
g Debat | Debat
g acerca del cambio 35 Min
5 histoérico de las funciones Lluvia de )
k7 El Que los de la familia. Ideas.
:“; g asistentes Diapositivas
S
E o reconozcan las Exposicion de las enPcF))icr:\icver Canén PLTS. ROCIO
8% funciones funciones de la familia . Exposicion. AQUINO ROSAS | 55 win.
ot actuales de la en la actualidad. . ’ PC.
° 9 familia. Bibliografia
3 del tema.
Q
b Pizarron.
; Formar equipos de seis Elaboracion del
Q personas para realizar Organizacion. Marcadores cuado
Q un cuadro comparativo para comparativo de 35 Min
g de las unciones de la Lluvia de pizarréon. las leJ)nciones de ’
T familia a través del Ideas. la familia
tiempo. Hojas ’
blancas
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 6

FECHA: 13 Marzo 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicién del ciclo vital de Diapositivas L Cafion.
© - en Power Exposicion. 1 Hora.
= la familia. .
E Point. PC.
i
8
o
o Formar equipos de seis
8 personas para realizar un 20 Min
> ejemplo del ciclo vital de la :
% Que los asistentes familia. Pizarrén.
O conozcan y o o PLTS. ROCIO
o analicen el ciclo rganizacion- 1 marcadores AQUINO ROSAS
k= vital de la familia. .
% Lluvia de _para
; Cada equipo presentara su Ideas. pizarron. Presentacion del
°© ejemplo, para ejemplo por 25 Min.
© retroalimentar lo expuesto. Analisis. ) equipo.
IS Hojas
S blancas
o
)
(@) Resolucién de dudas y 15 Min
comentarios. )

154 Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 7

FECHA: 20 Marzo 2008

siguiente sesion.

presentarlo en la
siguiente sesion,
proporcionando

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE .
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
= Exposicion de los
S fundamentos basicos de Diapositivas 1 Hora.
-g Que los la teoria de sistemas. enpgic:]\fcver Cafién
2 asistentes Relacion de los ’ Exposicion.
g integren los ] - . PC.
- fundamentos de la teoria Bibliografia 30 Min
? conOC|m|en:cos de sistemas con la del tema. ’
> de la teoria familia
g g sistémica a la :
£ = familia.
% % Resolucién de dudas y 15 Min
h "('5 comentarios. MTRA. MARTHA '
L © PATRICIA
© 'g Se indicara a quince FLORES AYON.
55 miembros del grupo,
Q2 diferentes a los de la
o 3 sesion 2, que elaboren un
k) Organizar al caso préctico en donde
2 grupo y asignar apliquen lo aprendido L_|sta dg Organizacién. Hojas 15 Min.
= tareas para la hasta el momento, para asistencia. blancas
3
£
@
e
o
>
L

impresiones del mismo a
diferentes equipos.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 8

FECHA: 2 Marzo 2008

TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES I;vllg-LECBI'IIACIE) D-Il—gingclzéis EQ:;S\?ODE EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Se formaréan equipos de
- E seis personas a los que se Organizacion. 5 Min.
° les entregaran los casos
-E ge impresos.
o 8
3 s
(&] .
T Que los asistentes . .
g 5 apliquen el Quince mle_mbros del _ Casos o Casos
Qo i grupo asignados impresos en Exposicion de 1 Hora.
w459 conocimiento i A i , presentados por )
23 E aprendido anteriormente, hojas para caso. Pizarron. o PLTS. ROCIO 10 Min.
LE T . i los participantes AOUINO
S = e Ari presentaran su caso. cada equipo. Q
5% tedricamente a la ROSAS
3372 realidad social Marcadores '
= g mediante el para
'g e analisis pizarron.
= 2 Lluvia de -
o £ o Hojas
IS Se realizara la Ideas. b .
oS - L, ancas 45 Min.
E2 retroalimentacion de los
8 casos expuestos. Analisis.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

MODULO 3: PERDIDAS Y DUELO EN LA FAMILIA.
SESION: 9-13
OBJETIVO: EIl asistente obtendra conocimientos referentes a los distintos tipos de
pérdidas, tipos de duelo y etapas de éste, obteniendo la habilidad de
identificar la pérdida y etapa por la cual atraviesan las familias que son
atendidas por dicho profesional. Aplicando dicho conocimiento en su
ambito laboral-profesional.
TEMAS:
v Tipos de pérdidas a nivel familiar y social.
v Etapas y Tipos de duelo.
v" Duelo en los nifios.

v Actividades que ayudan a afrontar el duelo.

v' Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento adquirido por parte de
los asistentes.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 9

FECHA: 3 Abril 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE <
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicién del concepto de
pérdida, ademas de lo tipos de
= pérdidas que el ser humano vive a 1 Hora
-g lo largo de su vida familiar y
I socialmente.
>
-E Que los
E - Se elegiran a cinco miembros del
asistentes . . . .
e grupo para que ejemplifiquen las Diapositivas L
conozcan e - - L . Exposicion. .
o identifiquen pérdidas a nivel familiar y social, en P_ower Cafién 20 Min.
2 ya sea personal y/o de un caso Point. A PLTS. ROCIO
c las S Andlisis.
— especifico. AQUINO ROSAS
® pérdidas y .- . PC.
% - Bibliografia N
o los tipos de Organizacion.
ke - del tema.
= pérdidas
& que existen Cada miembro del grupo de Cuadro de
Q manera individual realizara un pérdidas por
3 cuadro de pérdidas que asistente para 25 Min.
8 identifique en su vida o en lo valoracion
.E- profesional. personal.
Resolucion de dudas y 15 Min.

comentarios
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en

Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 10

FECHA: 10 Abril 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICAS APOYO EVALUACION RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicion del concepto de
° Que los asistentes duelo, caracteristicas, 1 Ho_ra
© conozcan en qué etapas y t|p0§ de duelo 15 Min.
3 consiste el duelo, que existe. Di "
2 sus caracteristicas, ;a;]pg(sjlv\g?s Exposicion. PLTS
0 las etapas y los . Lluvia de Cafién .
) . , , Point. ALEJANDRA
= tipos de duelo que Se elegiran a cinco Ideas. AGUILAR
'; existen, para que miembros del grupo para Bibliografia PC. CAMPOS. 30 Min
n puedan que ejemplifiquen lo del tema Andlisis. :
g identificarlo y referente al duelo. '
8 aplicarlo en su
- area laboral.
Resoluciéon de dudas y 15 Min
comentarios ’
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 11

FECHA: 17 Abril 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicién de la
importancia de informar . .
sencilla y claramente a los Diapositivas
nifios acerca de las en Power Exposicion. Cafién
pérdidas, de acuerdo a sus Point. 1 Hora
: ca_[?audades. Bibliografia PC.
Explicaciéon de las for[nas del tema.
" de hablarles a los nifios
Zg Que los asistentes acerca de Ia_ls perdlda.f:.
c reconozcan la Formar equipos de seis
8 importancia de personas, se les dara ) ) i PLTS. ROCIO
c hablar con los narraciones impresas en | Narraciones Pizarron. AQUINO ROSAS
3 nifios acerca de la las que tendran que Impresas para 20 Min.
5 pérdida vivida. identificar cuales son utiles el grupo Marcadores
A para trabajar con nifios el previamente Lluvia de para Identificacion de
duelo. preparadas Ideas. pizarréon. las narraciones.
. por el
Cada equipo |nd|car_a} sus responsable Hojas
razones por la eleccion de de la sesién. blancas 25 Min
la narracién atil para ’
nifos.
Resoluciéon de dudas y 15 Min
comentarios )
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 12

FECHA: 21 Abril 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE .
TEMA | OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Formar equipos de seis
personas, indicandoles que o L,
_ describan algunas actividades rganizacion. .
o que crean ser de ayuda en la ] Hojas 30 Min.
g elaboracién del duelo y porqué. Lluvia de blancas
o - . ldeas.
< Cada equipo daré lectura a su
= descripciéon de actividades.
§ Que los Exposicién, por parte del Déirx:;tg;iten Cafon
5 asistentes responsable de la sesién, de las : ExDOSICI6n 1 Hora
© reconozcan actividades que ayudan en la Bibliografia del P ) PC ’
S las elaboracion del duelo. 9 . PLTS. ROCIO
o actividades tema. AQUINO ROSAS
% que ayuden Resolucién de dudas y 15 Min
o a afrontar comentarios ’
2 el duelo. Se indicara a quince miembros
2 del grupo, diferentes a los de la
T sesidén 2 y 7, que elaboren un A
& 7 - Organizacion.
) caso préctico en donde apliquen .
> . Hojas .
5 lo aprendido hasta el momento, . 15 Min.
3] - Lista de blancas
D4 para presentarlo en la siguiente asistencia

sesioén, proporcionando
impresiones del mismo a
diferentes equipos.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 13

FECHA: 8 Mayo 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
_ 8 Se formaréan equipos de
(‘U — .
o3 ) s:3|s personas a IIOS que se Organizacién. 5 Min.
g 3 Que los asistentes es entr'egaran 0S casos
= integren los Impresos.
Q ..
c conocimientos
25 teéricos adquiridos
0 g' o hasta el momento, Quince miembros del Casos Casos
o = . . . .
g 'E ch para, pqnerlos en grupo_a5|gnados |rrr11p_resos en Exposicién de Pizarron. presentados por PLTS. ROCIO iloc;Fa-
5 % practica en el anteriormente, ojas para | ticipant AQUINO ROSAS in.
v oo , . tara d - caso. M d os participantes
5982 ambito profesional presentaran su caso. cada equipo. arcadores
s g mediante la _para
G E comprension y pizarrén.
g analisis de < iverd | Lluvia de _
o £ conocimientos. € realizara la Ideas. Hojas _
$ 8 retroalimentacion de los blancas 45 Min.
> C
o S casos expuestos. Analisis.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

MODULO 4: CALIDAD DE VIDA ANTE EL DUELO.
SESION: 14-17
OBJETIVO: El Trabajador Social reforzara sus conocimientos teéricos sobre calidad
de vida y obtendra conocimiento referente a la afectaciéon de la calidad
de vida ante una pérdida.
TEMAS:
v Enfoques de Calidad de vida revision histérica.
v Indicadores de calidad de vida.

v Afectacion de la calidad de vida ante el duelo.

v Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento adquirido por parte de
los asistentes.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 14

FECHA: 15 Mayo 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Diapositivas
o Exposiciéon del concepto de en Power o
o - - . Carion
= calidad de vida, enfoques de Point. L
O . s Exposicion. 1 Hora.
= diversos autores y una revision PC
< histdrica de calidad de vida. Bibliografia ’
S del tema.
o
> - -
2 Que los Formar equipos de seis Organizacion
8 _asistentes personas para realizar un 9 : Pizarron. PLTS.
S |dent|f|qulen cuadro comparativo de la Lluvia. de ALEJANDRA 30 Min.
o que es la i i 4 Marcadores -
° calidad de vida calidad deti\g;jn"’:)g traves del Ideas. para Elaboracion y AGUILAR
g en el contexto pizarréon. expllcac(;on del CAMPOS
= actual cuado.
O Cada equipo explicara y dara a Hojas
3 conocer al grupo el contenido Exposicion. blancas 20 Min.
2 de su cuadro.
>
o
=)
= -
S5 Resolucién de FJudas Yy 10 Min.
comentarios

164

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas




Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 15

FECHA: 22 Mayo 2008
MATERIAL TECNICAS EQUIPO p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES biDACTICO | DIDACTICAS | DE APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Diapositivas
Exposicion de indicadores de enPcF)’i(::/tver Carnon.
calidad de vida objetivos y ’ Exposicion. 1 Hora.
subjetivos. Bibliografia PC.
8 del tema.
> Formar equipos de seis personas
3 Que los para realizar un cuadro
S asistentes comparativo de los indicadores Pizarrén 20 Min.
e puedan de calidad de vida objetivos y Oraanizacion ; PLTS.
S clasificar subjetivos. 9 " | Marcadores ALEJANDRA
3 indi Iog Cada equipo da(rja a conocer su Lluvia de para Elaboracion del ACGUILOAE 15 Min.
4 Indicadores _cua o - Ideas. pizarrén. cuado. AMP
5 de ca!ldad El coordinador retomara
-‘3 de vida. elementos de cada equipo para Analisis. Hojas
S forr'nullar un cuadrq ggneral de blancas 15 Min.
= indicadores subjetivos y
objetivos para comprender la
calidad de vida.
Resolucién de dudas y 10 Min

comentarios.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 16

| FECHA:29 Mayo 2008

siguiente sesion, proporcionando
impresiones del mismo a
diferentes equipos.

MATERIAL TECNICAS EQUIPO p
TEMA | OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICAS | DE APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Exposicién de la afectacion de Dlaposmve}s en L Cafon. .
. . Power Point. Exposicion. 40 Min.
calidad de vida ante el duelo. PC
% Formar equipos de seis personas
3 donde ider_ltificarén _cémo se Pizarrén. _
< afecta la calidad de vida ante el Organizacion. 30 Min.
o) duelo de acuerdo a los Marcadores
= Que los indicadores revisados. Lluvia de para
ko asistentes Cada equipo dara a conocer su Ideas. pizarron.
S conozcan e interpretacion de la afectacion o .
g identifiquen de la calidad de vida ante el Analisis. Hojas 20 Min.
5 cémo se ve | duelo producido por una pérdida blancas
8 afectada la significativa.
ks calidad de Resolucion de dudas y .
vida - 15 Min.
© comentarios.
= durante el — - -
@ Se indicara a quince miembros
) duelo. .
c del grupo, diferentes a los de la
© sesion 2, 7 y 12, que elaboren . L,
c P Organizacion.
8 un caso practico en donde .
13} : - Hojas .
] apliquen lo aprendido hasta el . 15 Min.
w“ Lista de blancas
< momento, para presentarlo en la . -
asistencia.
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Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en

Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gomez

SESION NUMERO: 17

FECHA: 5 Junio 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE <
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION RESPONSABLE | TIEMPO
g Se formaran equipos de
@ seis personas a los que se Organizacién. 5 Min.
E les entregaran los casos
S impresos.
cC C
oo
O i ,
-2 Pizarrén.
T ‘0
o© | .
T8 ng Os asistentes Quince miembros del Casos Marcadores
o= integren los : : Casos
S o . grupo asignados impresos en L para PLTS. 1 Hora.
il conocimientos : . Exposicién de . . presentados por -
c 0 tebri scti anteriormente, hojas para caso pizarron. los participantes ALEJANDRA 10 Min.
) % eorlcosly, prg‘_i Icos presentaran su caso. cada equipo. ’ AGUILAR
g = Iabec?r:r ;zn;dila?\te Hojas CAMPOS
9 5 o blancas
8 a el analisis.
g3
g 2 Lluvia de
O >
'g g Se realizara la Ideas.
= ®© retroalimentacién de los 45 Min.
S Debate.
@ casos expuestos.
(]
o Andlisis.
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MODULO 5: INTERVENCION INTEGRAL E INTERDISCIPLINARIA ANTE EL DUELO.
SESION: 18-23
OBJETIVO: Los asistentes aprenderan las distintas formas Intervencion ante el
duelo para aplicarlo a las familias que acuden al hospital con la
finalidad de brindar una atencién integral.
TEMAS:
v Intervencién del trabajador social con la familia.
v' Trabajo social de casos y grupos.
v/ Comunicacién como mecanismo para superar el duelo.

v Formas de afrontamiento ante el duelo.

v Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento adquirido por parte
de los asistentes. Trabajo Final.

v Presentacion de casos de acuerdo al conocimiento adquirido por parte
de los asistentes. Trabajo Final.
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SESION NUMERO: 18

FECHA: 12 Junio 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Diapositivas
en Power o
; Exposiciéon de intervencion y Point Canon
8 - . ’ Exposicion. 50 Min.
£ Trabajo Social PC
8 Bibliografia )
© Que los del tema.
- asistentes
8 reconozcan y | Indicar al grupo que realicen una
= comprendan | definicién propia de intervencién 20 Min.
'g como es la y Trabajo Social. . 3
a intervencion MPlzar(;on.
S del Voluntariamente se leeran las arcadores MTRA. MARTHA -
g de Trabajo ldeas. pizarron. FLORES AYON
© Social con la . |
s familia. El coordinador reton'ﬁa_rg' Analisis.
e elementos de cada definicion, Hojas
c anoténdolo_s en el pizarrén para blancas 25 Min.
?8 que en conjunto con el grupo se
S forme un concepto general de
b cada tema.
3
=
Resolucion de dudas y 10 Min.

comentarios.
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SESION NUMERO: 19

FECHA:19 Junio 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Diapositivas
4 Exposicion de los en Power Cafién
g elementos metodologicos Point. ) 1 Hora
2 del Trabajo Social de PC 20 Min.
o Casos y Grupos. Bibliografia ’
;‘ del tema. Exposicion.
2 Que los asistentes )
S aprendan la forma Lluvia de PLTS. ROCIO
) de intervencion del Se elegiran a cinco Ideas. A -
S . . . QUINO ROSAS
et Trabajo Social de miembros del grupo para 25 Min
2 Casos y Grupos. que ejemplifiquen lo '
3 expuesto. Andlisis.
o
=
R
= Resolucion de dudas y 15 Min
comentarios. ’
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SESION NUMERO: 20

FECHA: 26 JUNIO 2008

comentarios.

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
= Diapositivas
5 Exposicion de elementos en Power Cafioén
= béasicos de la comunicacion Point. EXDOSICIoN 1 Hora
2 Yy su importancia en la P ) PC
g elaboracion del duelo. Bibliografia ’
o del tema.
o ..,
< Que los asistentes _Reallzamon de un
2 identifiquen los sociodrama en donde se Organizacion. PLTS
G O tinos de ponga al grupo por parejas :
S D P o . ALEJANDRA ~
g 3 comunicacién que para un ejercicio de Sociodrama. AGUILAR 30 Min.
o existe v su comunicacion durante una Analisis.
03 y - P : CAMPOS
£ importancia en su simulacién de entrevista
3 labor profesional. durante el duelo. Lluvia de
8 Retroalimentacion del Ideas. 20 Min
8 sociodrama. ’
Q
< y
g Resoluciéon de dudas y 10 Min.
o
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SESION NUMERO: 21

FECHA: 3 Julio 2008

- EQUIPO
MATERIAL TECNICA -
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICA DE EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
APOYO
o
-
[
g . Diapositivas Cafion
e, Exposicion de las formas en que .
Q se puede afrontar el duelo en Power Exposicion. 1 Hora.
£ ’ Point. PC.
o
° Que los
3 asistentes
g ¥ conozcan y
o ¢ [ recdqp Sonto Tarjetas para PLTS. ROCIO
% g a? iferentes | £ormar dos equipos para realizar el A UIN-O ROSAS
= E ormas er:j la actividad de rompecabezas, en | rompecabezas Armando Q
s S que (sje puede 1 gonde los integrantes del equipo , previamente | rompecabeza 30 Min.
5 ayfu ar parla reconozcan las formas de afrontar | realizadas por S.
% a rdontlar € el duelo. el responsable
© uelo. de la sesion.
ge]
(2]
£
E Resolucion de dudas y 15 Min.

comentarios.
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2 EQUIPO
MATERIAL TECNICA .
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICA DE EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
APOYO
Se solicitara al grupo elaborar y
entregar por escrito el trabajo
Que los final que consiste en la
asistentes presentacion de un caso, el
conozcan y diagnéstico y el plan de
reconozcan intervencion retomando los
las diferentes conocimientos adquiridos a lo Lista de Organizacion Hojas 15 Min
formas en largo de la capacitacion. asistencia. blancas ’

Formas de afrontamiento del
duelo mediante actividades

que se puede
ayudar para
afrontar el
duelo.

Se pedira a la primera parte del
grupo segun la lista que
presenten el caso al grupo,
indicando ademas que la otra
parte expondrd la dltima sesion.
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SESION NUMERO: 22

FECHA: 10 Julio 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE p
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES pDIDACTICO | DIDACTICAS APOYO EVALUACION | RESPONSABLE | TIEMPO
Entrega_l de trabajos 5 Min.
finales.
@ Cafnon
f_tS -—
S 3 Presentaciéon de casos. Diapositivas PC. 1 Hoa.
S0 . en Power s 25 Min.
LER : Exposicion.
3 g Point. P Retroproyector
© 2T de acetatos
o e . -
k) s _% Evalyar |ots Acetatos. Analisis. Presecr;tsa:)cslon de s
0 conocimientos ; - .
2 § g teoricos y Papel Bond. Lluvia de Pizarron. ALEJANDRA
o35k habilidades Retroalimentacion de los Ideas. Marcadores AGUILAR .
LT o - 20 Min.
ST O adquiridas durante casos presentados. Hojas. para pizarrén. CAMPOS
S g % la capacitacion.
g Eo Rotafolio
228
o E
38 Indicar a la mitad restante
a 5 del grupo la presentacion Organizacién Lista de 10 Min
© del caso en la siguiente ’ asistencia )

sesion.
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SESION NUMERO: 23

FECHA: 17 Julio 2008

MATERIAL TECNICAS EQUIPO DE <
TEMA OBJETIVO ACTIVIDADES DIDACTICO DIDACTICAS APOYO EVALUACION RESPONSABLE TIEMPO
ol Presentacion de Canon. 1 Hoa.
8 i casos. PC 25 Min.
Eo Diapositivas en ’
ST : s
S o Power Point. Exposicion. Retroproyector
o) S
oF Acetatos. Analisis. de acetatos. Presentacion
i i ié Pizarréon de casos.
-8 % Evaluar los Retroalimentacion Papel Bond. Lluvia de : _
g conocimientos de los tca;;os Ideas. Marcadores 20 Min.
3 - presentados. ;
G @ ht:t‘)’irlzggzgs Hojas. para pizarron. PLTS ALEJANDRA
La - AGUILAR CAMPOS
= adquiridas .
2o Rotafolio
2o durante la
T o capacitacion.
8 % P Devolucién de
T a trabajos finales 5 Min.
S5 evaluados.
2a
@ § Cierre de la Diapositivas en Canon .
o capacitacion Power Point 10 Min.
e P . : PC.
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VII1) CRITERIOS METODOLOGICOS. METODOLOGIA DIDACTICA.

Se realizaran exposiciones de temas y en cada moédulo se realizaran
ejercicios de aplicaciéon de los contenidos con casos practicos, asi mismo al
finalizar cada mdédulo se reforzardn los conocimientos con la presentacién de
casos por parte de los asistentes para relacionar la teoria con la realidad.

IX) CRITERIOS DE EVALUACION Y ACREDITACION.
Para otorgar constancia de participacién, se requiere una asistencia

minima del 80% del total de sesiones.

La calificacibn minima aprobatoria es de 8 (ocho), en escala del 1 al 10,
que se conformara de la siguiente manera:

v 20% Participacion.
v' 80% Trabajo de cada médulo.

X)BIBLIOGRAFIA BASICA.

v Reyes Zubiria Alfonso, Segundo Congreso Nacional de Tanatologia y
primer simposio internacional, México, octubre, 1994.

v Artola Amanda, Ramoén Piezzi, Comp., “La familia en la sociedad”. Ed.
Espacio Buenos Aires Argentina 2000.

v Castellan Yvonne. “La Familia”. Ed. Fondo de Cultura Econdmica, México
D, F 1985, pp. 159.

v Castellan Yvonne. “La Familia: del Grupo a la célula”. Ed. Kapelusz,
Buenos Aires, Argentina, 1983, pp. 167.

v' Eroles Carlos, Coord., “Familia y Trabajo Social, un enfoque clinico e
interdisciplinario de la intervenciéon profesional”, Ed. Espacio, Buenos
Aires, 1998. pp. 288.

v Escardo Florencio, “Anatomia de la familia”. Ed. Lidiun, 11° edicién,
Buenos Aires, 1992. pp. 210.
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X1

Maldonado W.illman, Héctor. “Manual de Comunicacion Oral”, Ed.
Alambra Mexicana. México 1993, pp. 177.

Pangrazzi Arnaldo, “El duelo, como elaborar positivamente las pérdidas
humanas”, ED. San Pablo, Argentina, 2003, pp. 260.

Pangrazzi Arnaldo, “Los grupos de mutua ayuda en el duelo. Pastoral de
la esperanza”, Ed. San Pablo, Bogota Colombia, 2003, pp. 134.

Quintero Velasquez Angela Maria, “El Trabajo Social familiar y el enfoque
sistémico”, Ed. Lumen HVMANITAS, Buenos Aires, 2004, pp. 143.

Schalock Robert L., Miguel Angel Verdugo, “Calidad de Vida Manual Para
Profesionales de la educacion, y servicios sociales”. Ed. Alianza, Madrid,
2003, pp. 448.

Valero Chavez Aida. “Antologia de Trabajo Social de Casos”, Centro de
Estudios Tecnoldgicos, Industriales y de Servicios No.5, 2002, pp. 91.

Valero Chavez Aida. “Antologia de Trabajo Social de Grupos”, Centro de
Estudios Tecnoldégicos, Industriales y de Servicios No.5, 2002, pp. 69.

BIBLIOGRAFIA COMPLEMENTARIA.

Ander Egg-Ezequiel. “Diccionario de Trabajo Social”’. Ed. Lumen, Buenos
Aires Argentina, 1996, pp. 351.

Castellan Yvonne. “La Familia”. Ed. Fondo de Cultura Econdmica, México
D, F 1985, pp. 159.

Castellan Yvonne. “La Familia: del Grupo a la célula”. Ed. Kapelusz,
Buenos Aires, Argentina, 1983, pp. 167.

Dulanto Gutiérrez Enrique, Coord, “La Familia, un espacio de encuentro
y crecimiento para todos”, Academia Mexicana de Pediatria A.C, Editores
de Textos Mexicanos, México DF, 2004.

Hoffman Lynn, “Fundamentos de terapia familiar, un marco conceptual
para el cambio de sistemas”, Ed. Fondo de Cultura Econémica, México,
1987, pp 328.
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v Quintero Veladsquez Angela Maria, “El Trabajo Social familiar y el enfoque
sistémico”, Ed. Lumen HVMANITAS, Buenos Aires, 2004, pp. 143.

v Mediacion Aplicado al Pais Vasco". Ed. Centro de investigaciones
socioldgicas. Madrid Espafa 1993

X11) CAPSULAS BIOGRAFICAS.

Mtra. Martha Patricia Flores Ayon.

Licenciada en Trabajo Social por la UNAM, Maestria en terapia familiar por el
Instituto de la Familia A.C., Diplomada en Administracién de servicios de trabajo
social por la UNAM-CIES, en Sexualidad Humana y Bioética por el IPN, en
Terapia Familiar por la ENEP lIztacala UNAM. Profesora de la Especialidad en
Modelos de Intervencién con Jovenes en la Escuela Nacional de Trabajo Social
UNAM y Jefa del Departamento de Trabajo Social del Hospital Infantil Federico
Gomez.

P.Lic.T.S. Alejandra Aguilar Campos

Candidata a la Lic. En Trabajo Social por la Escuela Nacional de Trabajo Social-
UNAM

P. Lic. T.S. Rocio Aquino Rosas

Candidata a la Lic. En Trabajo Social por la Escuela Nacional de Trabajo Social -
UNAM, Candidata a Diplomada en Psiquiatria Clinica por Laboratorios Pharmed
Solutions y STPS.
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SUBDIRECCION DE ATENCION INTEGRAL AL PACIENTE
AREA DE TRABAJO SOCIAL

PRE-EVALUACION DE CONOCIMIENTOS

DATOS GENERALES:

Servicio que atiende.

INSTRUCCIONES: Indique en el paréntesis la letra que corresponda o conteste
las preguntas segun sea el caso:

I- Tiene alguna formacion Tanatoldgica: SI( ) NO ( )

a) Curso b) Diplomado c¢) Otro ( )

Indique el lugar donde recibi6 la formacion Tanatoldgica:

1- Mencione los objetivos de la Tanatologia.

2- Defina ¢{Qué es una pérdida?

3- Mencione al menos dos tipos de pérdidas que haya atendido.

4- ;Qué es el duelo?

5- Indique las etapas del proceso de duelo.

6- Mencione algunas actividades para elaborar el proceso de duelo.

7-:Qué otro tipo de atencién ademas de la médica cree que necesita la familia y
el paciente dentro de la atencién integral? ¢Por qué?
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8.

9.

POST-EVALUACION DE CONOCIMIENTOS

Mencione los principios y objetivos de la Tanatologia.
En qué beneficia que tenga conocimientos tanatoldgicos.
Defina ¢(Qué es familia?

Mencione un ejemplo de la aplicacion de la tanatologia en el ambito de la
salud.

Ejemplifique las funciones de la familia.
Mencione dos tipos de familia que haya atendido y sus caracteristicas.

Enumere las etapas del ciclo de la familia y muestre en cada una el tipo de
pérdidas que se tiene.

Relacione la teoria de sistemas con la familia.

Explique con un caso las etapas y un tipo de duelo.

10.Indique seis actividades concretas que ayudan a elaborar el duelo.

11.;Qué es calidad de vida segun lo expuesto en el curso?

12.Mencione los pasos de la Intervencion de caso o grupo.

13.¢Cudles son los 3 principales indicadores de calidad de vida?

14.Menciones claramente como es que puede intervenir el trabajador social ante

el duelo.

15.;Cual es la utilidad de la intervencién del trabajador social tanatoldgico en las

ciencias sociales y en el ambito de la salud?
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PROYECTO B "APRENDIENDO A DEJAR EL DOLOR: INFORMACION Y
ATENCION TANATOLOGICA PARA FAMILIAS EN LA ELABORACION DEL
DUELO”

FUNDAMENTACION

Ante una pérdida significativa sobreviene el proceso de duelo, que al no
ser elaborado puede producir diferentes situaciones de conflicto en el entorno
social en donde se desenvuelve la persona, e incluso repercutir en su salud.

Recordemos que una pérdida es algo con lo que ya no contamos, es la
privacion de lo que se poseia; el 63.9% de la poblacién no identifica ningun tipo
de pérdidas que haya tenido o tenga actualmente y quienes si llegan a
identificarlas mencionan que en los udltimos meses han tenido pérdidas de vidas
con la muerte representado por el 12%, el 6% de trabajo, de suefios el 4.8%, de
dinero el 4.8%, de afectos y de salud el 3.6% respectivamente y el 1.2% de
casa.

La falta de atencién e informacién tanatolégica se ve claramente
expuesta en los 70 entrevistados pues el 94.3% no tiene ningdn conocimiento
acerca de lo que es el duelo, al que se enfrentan ante la pérdida, asi mismo
refieren que, en el tiempo de atencibn médica del paciente, el 78.6% no han
contado con ningun tipo de terapia dentro del Hospital la poblacién, ni con apoyo
emocional u orientacion, representados por un 72.9% y 58.6% respectivamente,
para sobrellevar y elaborar el duelo al que se enfrentan.

A consideracion de la poblacion entrevistada, el 97.1% cree necesaria la
existencia de personal del hospital que les brinde apoyo social y emocional tanto
al paciente como a la familia durante el proceso de atencion médica. Los
entrevistados mencionan que es importante que se les tome en cuenta a ellos
como familia pues son quienes se encuentran al pendiente a cargo del menor por
lo que refieren estar completamente dispuestos a asistir en determinado
momento a un servicio de este tipo.

Es preciso mencionar que los familiares entrevistados mencionan que si
bien creen necesitar este apoyo, les gustaria que fuera por parte de personal
capacitado que no les confundiera respecto de la informaciéon y atencién que se
les brinda, ademas refieren que seria importante que se tomaran en cuenta los
lazos de amistad y hermandad que se han generado con otros familiares ya que
durante su permanencia en el hospital se relacionan, proporcionando vy
recibiendo apoyo unos de otros, hablando de sus experiencias (81.4%) ya que
esto les brinda informacién valiosa (27%); les ayuda a superar lo que viven
(25.4%) se dan consejos entre ellos; y sienten empatia con otros familiares
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dejando de sentir que son los Unicos que pasan por una situacion de enfermedad
(18.3%).

Para los profesionales de la salud es necesario conocer la atenciéon

primaria de duelo.®

v

v

v

Los objetivos generales de ésta atencion y sus cuidados son:

Prevencion primaria procurar que la persona elabore su duelo de manera
natural y Optima, mediante la informacibn y asesoria emocional
(tanatoldgica)

Atencion secundaria brindar a las personas que lo requieran ayuda para
elaborar el duelo mediante la atencion tanatoldégica y/o una terapia
oportuna; realizar labores de seguimiento de caso y si es necesario derivar
a otro nivel.

Atencion terciaria asumir el seguimiento y/o soporte de personas con
duelos crénicos y patoldgicos, de afos de evolucidon y secuelas en la
calidad de vida.

De acuerdo a la investigacion realizada y tomando en cuenta la necesidad

latente de atencidén e informacion tanatoldgica que los familiares de pacientes
que son atendidos en el Hospital Infantil de México Federico Gomez se llevara a

cabo

un proyecto que les proporcione informacién, orientacion y atencion

tanatoldgica a partir de una pérdida significativa, como lo es la salud de uno de
los integrantes de la familia.

El proyecto tiene la finalidad de apoyar a las familias que se encuentran

en proceso de duelo a elaborarlo, para que por si mismas logren superarlo y vivir
con la una nueva realidad que se les presenta; con los recursos y situaciones
diferentes a las que anteriormente presentaban o con las que habian sofiado, y
asi elevar su calidad de vida a partir de su propio autoconcepto de ésta.

OBJETIVO GENERAL

Proporcionar informaciéon y atenciéon a los familiares de pacientes del

Hospital Infantil de México Federico Gomez, ante la pérdida significativa de la

3 http://www fisterra.com/guias2/duelo.asp
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salud, brinddndoles herramientas para la elaboraciéon del duelo y tener la
posibilidad de mejorar su calidad de vida. Y en caso de ser necesario, referir a
quien lo necesite a un servicio de atencidon especializado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v Realizar sesiones informativas en las salas de espera de los diferentes
servicios del Hospital Infantil de México Federico GOomez para dar a
conocer elementos importantes de la tanatologia y la elaboracién del duelo
ante la pérdida significativa de la salud.

v Formar grupos, a partir de las sesiones informativas, referidos del Area de
Trabajo Social o interesados en general, para ahondar en las tematicas de
Tanatologia, pérdidas significativas, elaboracion del duelo, familia y calidad
de vida.

v Establecer grupos de ayuda mutua entre las familias de los pacientes del
Hospital Infantil de México Federico Gbmez, en donde los integrantes den
a conocer sus experiencias exitosas para la elaboraciéon y superacion del
proceso de duelo a partir de una pérdida significativa.

METAS

v Realizar dos sesiones informativas al mes en cada una de las diferentes
salas de espera del Hospital Infantil de México Federico Gmez, con una
duracién de 45 minutos maximo cada una y captar a poblacion interesada
en asistir a los talleres planteados.

v Realizar 8 talleres consecutivos de orientacion y atenciéon a los familiares
de las tematicas mencionadas, con duraciéon de dos horas maxima.

v Lograr la permanencia y asistencia en los talleres de por lo menos 10
personas del total de la poblacién registrada.

v Formar por lo menos un grupo de ayuda mutua de 15 personas maximo.
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BENEFICIARIOS.

Directos: Familiares de pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez
que se encuentren interesados en la informacibn y atencion
tanatoldgica.

LOCALIZACION FISICA.

v Las sesiones informativas se llevaran a cabo en las salas de espera de los
edificios “ARTURO MUNDET” y “FEDERICO GOMEZ” del Hospital Infantil de
México Federico Gomez.

v Los talleres se llevaran a cabo en los lugares asignados por el Hospital
Infantil de México Federico Gomez, al igual que las sesiones del grupo de
ayuda mutua.

RECURSOS
v Humanos

= Tres Trabajadoras Sociales

v Materiales

Computadora e Internet

Impresora

Toner o cartuchos de tinta para impresora

Memoria USB 200 MB y CD para PC.

Cafdn para proyecciéon y PC.

Hojas blancas y de colores.

Plumas, plumones y lapices.

Espacio fisico para la realizacion de talleres y grupo de ayuda mutua

ONOORWNPE

v Institucionales

1. Hospital Infantil de México Federico Gémez.
2. Instituciones de atencién tanatolégica.

Alejandra Aguilar Campos / Rocio Aquino Rosas 184



Propuesta de Intervencion del Trabajador Social ante el Duelo en
Familiares de Pacientes del Hospital Infantil de México Federico Gémez

ACTIVIDADES Y TAREAS.
La ejecucion del proyecto sera consecutivamente:

v Se realizara la coordinacion con el hospital para la asignaciéon del espacio
fisico en donde se llevaran a cabo los talleres y las reuniones del grupo de
ayuda mutua, asi como la organizacion de las personas encargadas de
ejecutar el proyecto.

v Una vez especificados los lugares y horarios disponibles para la realizacion
de los talleres, se elaborard el material de difusibn para éstos, como
tripticos y carteles. Ademas se realizara el material didactico de apoyo
para las diferentes sesiones informativas, de acuerdo a las cartas
descriptivas

v Posteriormente se realizaran sesiones informativas en las diferentes salas
de espera de los edificios “ARTURO MUNDET” y “FEDERICO GOMEZ” del
Hospital Infantil de México Federico Gomez; dichas sesiones tendran una
duracion de 45 minutos maximo cada una.

v Al finalizar cada sesion informativa se captard personas para formar parte
del grupo que asistira a los talleres, para lo cual se realizara un registro
previo con el siguiente instrumento:

FICHA INDIVIDUAL

Nombre:

Tiempo que lleva siendo atendido el paciente:

Servicio que le atiende:

Parentesco con el paciente:

Edad:

Domicilio:

Teléfonos:
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v Una vez realizadas las sesiones informativas, se difundira con carteles y/o
volantes la realizacién de los talleres, ademas se retomarda el instrumento
antes mencionado para confirmar la asistencia de la poblacién, ademas se
coordinaréa con el Area de Trabajo Social para referencia de poblacién que
necesite de la informacion, orientacion y atencién que se brindara en las
sesiones.

v Posteriormente se efectuaran los talleres de orientacién y atencion a los
familiares en donde se abordaran las tematicas establecidas en las cartas
descriptivas.

v Los talleres se llevaran a cabo diariamente, con una duracién maxima de
cuatro horas cada una, durante las sesiones los responsables de la
ejecucion del proyecto realizaran cronicas grupales, las sesiones se
encuentran distribuidas de acuerdo a las cartas descriptivas.

v Posterior a la realizacion de los talleres se llevara a cabo la primera sesiéon
del o los grupos de ayuda mutua que se hayan formado, en donde alguna
de los responsables del proyecto fungira como coordinador y facilitador de
la dindmica del grupo.

v Se realizardn una o dos sesiones del grupo a la semana con forme avance
su ciclo de vida. En las sesiones se abordaran experiencias y apoyo de
todo tipo entre los integrantes del grupo conforme se vaya requiriendo.

v Cabe sefialar que en cualquiera de los momentos de la ejecucién del
proyecto que se detecte que algun familiar necesita un apoyo especial por
duelo patoldgico, el encargado en la ejecucion del proyecto lo canalizara a
un servicio en donde se le otorgue la atencidon necesitada.

SUPERVISION

Se realizara por parte de las responsables del proyecto, asi como de jefa
del Area de Trabajo Social del Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Se verificara que se realicen las actividades planteadas en tiempo y
forma por las responsables del proyecto asi como la realizacién de croénicas
grupales por sesion, por lo que ésta no tendrd un horario, ni dia especifico para
la supervision.
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Con la finalidad de detectar irregularidades en la ejecuciéon del proyecto y
darles solucién sobre la marcha, se realizara una reunidn semanal de
retroalimentacion de actividades entre el equipo de trabajo para comentar
situaciones de conflicto y su resolucién, para sus posibles modificaciones.

EVALUACION

Se realizara durante y después de la ejecucibn de las sesiones
informativas, los talleres y los grupos de ayuda mutua, en donde se comprobara
el cumplimiento de los objetivos, metas, y actividades a realizar en el proyecto,
con la finalidad de identificar problemas relevantes y la soluciéon que se les da
para su mejoramiento continuo.

La evaluacion se realizard cuantitativamente en donde se tomara en
cuenta el numero de sesiones y talleres realizados, los asistentes a éstos, y el
material didactico elaborado y distribuido. Por otro lado, en la evaluacion
cualitativa se realizard por medio de las crdnicas e informes semanales para
medir el impacto causado en la poblacion participante.

Los resultados de ambas evaluaciones serdn sistematizados vy
presentados en tablas de distribucion de frecuencia asi como el analisis
respectivo.
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PROYECTO B "APRENDIENDO A DEJAR EL DOLOR: INFORMACION Y
ATENCION TANATOLOGICA PARA FAMILIAS EN ELABORACION DEL

DUELO”

CARTA DESCRIPTIVA DE LA SESION INFORMATIVA DE TANATOLOGIA.

SESION

TEMA

OBJETIVO

TECNICA
EXPOSITIVA

RESPONSABLES

UNICA

Presentacion

Que la comunidad
reunida en la sala de
espera conozcan al
personal de Trabajo
Social que impartiran la
sesion, asi como la
importancia de ésta.

Tanatologia

Que la comunidad
conozca el término
tanatologia y sus
objetivos.

Pérdidas

Dar a conocer qué son
las pérdidas y los tipos
de éstas.

Duelo

Dar a conocer la
definicion, tipos y
etapas del duelo, asi
como su influencia en la
vida de las familias.

Dinamica
Familiar

Dar a conocer las
repercusiones en la
dinamica familiar ante la
pérdida significativa.

Evaluacion

Conocer por medio de
retroalimentacion el
impacto causado por la
platica.

Cierre

Comentarios para
finalizar la platica

Exposicion

Lluvia de ideas

P.L.T.S Alejandra
Aguilar Campos

P.L.T.S Rocio
Aquino Rosas
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CARTA DESCRIPTIVA DE TALLERES.

SESION TEMA OBJETIVO TECNICA INSTRUMENTO | RESPONSABLES
Registrar a los participantes en el instrumento.
Reg-lsftro de El registro servira p_osterlormente para re_cabar Reglst.ro de Ficha Individual
participantes algunos datos importantes del estudio Socios
socioecondmico, realizado por trabajo social, del
participante
1
Dar al grupo la bienvenida a los talleres.
Conocimiento Yo soy, yo Cuadernillos de
Que el grupo se conozca y de a conocer sus . .
del grupo. . - siento trabajo.
expectativas con relacién a los talleres y a su
contenido.
189
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SESION TEMA OBJETIVO TECNICA INSTRUMENTO RESPONSABLES
Material didactico de
Dar a conocer al grupo los conceptos L .
, . Exposicion exposicion
s . generales de pérdidas, tipos de
Pérdidas, tipos de érdidas y Tanatologia

2 pérdidas y P y gia. Espejo, Cuadernillos de

Tanatologia. Realizacion de técnica del tema recor;rc])izco en trabajo.
impartido y comentarios. .
Espejo.
Exposicién de proceso de duelo y su L Material didactico de
. 2 Exposicion L
elaboracion. exposiciéon
Duelo, tipos y Realizacion de técnica y comentarios. Jugando con Cuadernillos de
3 las manos .
etapas. trabajo
Técnica a elaborar en la vida . .
. . . Historia de .

cotidiana a partir de lo revisado hasta Una Fotografia

una Foto . .
el momento. significativa.
190
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SESION TEMA OBJETIVO TECNICA INSTRUMENTO | RESPONSABLES
Al dar inicio a la sesidon se retomara la L .
L . - Resultados de: Historia .
. técnica elaborada en la vida cotidiana y Una Fotografia
Retroalimen . de una Foto L
tacion de evaluar con los resultados de ésta los significativa.
4 ) avances de lo expuesto. . .
sesiones Lluvia de ideas .
X Cuadernillos de
anteriores. . ., - .
Retroalimentacion entre participantes y trabajo
‘o Preguntas y respuestas
encargados de las temaéticas.
Exponer al grupo las tematicas de Material
Dinamica dindmica familiar y cambios en Ila L didactico de
. . Exposicidon s
5 Familiar y | familia exposicion
Cambios en Carta a Mi Familia
la Familia Realizacibn de técnica del tema Cuadernillos de
expuesto y comentarios. trabajo
191
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SESION TEMA OBJETIVO TECNICA INSTRUMENTO | RESPONSABLES
Se impartird la tematica de calidad de
vida. Material
. didactico de
L - Mi bienestar es... s,
. Realizacion de técnica para Ila exposicion
Calidad de L .
6 . construccion del auto concepto de - .
Vida . . ; Identificando mis .
calidad de vida y comentarios. Cuadernillos de
problemas .
trabajo
Técnica a elaborar dentro del ambiente
familiar sobre los temas expuestos.
Retroalimen | Se retomard la técnica solicitada en la .
L, ., . i Material
tacion de sesion anterior. Resultados de: S
) e . didactico de
sesiones Identificando mis s
. . - exposicion
anteriores. | Se expondra como tema la formacion problemas
7 . .
3 de grupos de ayuda mutua o Cuadernillos de
Formacion Exposicidon trabaio
de  grupos | Realizacion de técnica del tema J
de ayuda exp_l{esto y comentarios generales de la Telarafa. Estambre.
mutua. sesion.
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SESION TEMA OBJETIVO TECNICA INSTRUMENTO | RESPONSABLES
Evaluacion final de talleres. Cuestionario
Evaluacion del taller. Exposicion y )
Formacion de uno o mas grupos de | cuestionario. Cuadernillos de
8 Registro de participantes | ayuda mutua no mayor a quince trabaio
para la formacion de personas, con los participantes de Registro de ]
grupos de ayuda mutua. | los talleres. Socios. Ficha individual
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ANEXO 1: INSTRUMENTO

INFORMACION Y ATENCION TANATOLOGICA PARA LA ELABORACION
DEL PROCESO DE DUELO Y CALIDAD DE VIDA

OBJETIVO: Detectar necesidad de informacion y apoyo para la elaboracién del proceso de duelo ante una pérdida significativa.

DATOS GENERALES DEL ENTREVISTADO:

Parentesco Cuanto tiempo lleva hospitalizado o en
tratamiento
Servicio que lo atiende Numero de miembros de la
familia
1. (Al momento de conocer el diagnéstico, qué sintié usted?
a) Miedo d) Angustia h) Tristeza
b) No lo quiso e) Preocupacion i) Llanto
creer f) Culpa D Desesperacion
c) Dolor a9) Enojo k) Otra
2. ¢Posterior al diagndéstico tuvo algun problema fisico?
a) Suefio prolongado f) Dolor muscular
b) Insomnio, g) Dolor de cabeza constante
c) Pérdida de apetito h)  Ninguno
d) Exceso de apetito i) Otro

e) Cansancio

3. ¢(En este momento como se siente emocionalmente?
a) Con Miedo g) Rechazado por
b) Con Esperanza
c) Dolor h) Otro
d) Soledad
e) Desanimado
f)  Apoyado por
4. ¢Sabe qué es una pérdida?
5. ¢Qué pérdidas ha vivido su familia en los ultimos meses?
a) Salud d) Muerte g) Suefios
b) Dinero e) Profesionales h) Afectivas
c) Trabajo f) De casa i) No identifica
6. ¢Sabe qué es el proceso duelo? Si No
7. ¢Conoce que es la tanatologia? Si No
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8. (Cree usted que se ha afectado su vida a partir de la enfermedad de su paciente?
Si ¢Coémo? No
a) Enlasalud d) No cree que exista efecto alguno
b) Lo econémico e) La alimentacion
c) En el trabajo f)  Cuidado de los hijos
9. ¢Los miembros de su familia le han apoyado con la enfermedad?
Si ¢Coémo? No ¢Porque?
a) Econdmicamente e) No tengo comunicacion con ellos
b) Emocionalmente f) La relacion es distante por problemas familiares
c) Cuidando a los demas hijos g) Viven lejos
d) Acompafiandome al hospital h) Otro
10. ¢Le han apoyado con la enfermedad personas ajenas a su familia? Si ¢Quienes? No
11. (A partir de la enfermedad su familia se encuentra mas unida?
Si No
12. ¢(Qué otros problemas se presentaron en su familia a partir de la enfermedad?

a) Algun miembro tuvo dificultades en la escuela por rendimiento o conducta

b) Cambios importantes en el trabajo

c) Hubo serios conflictos familiares

d) Divorcio

e) Problemas de dinero

f)  Violencia entre los miembros de la familia

g) La familia cambio de vivienda

h) La familia se quedo sin vivienda

i) Uno de los padres abandono a la familia

D) Uno de los miembros de la familia no visitdé al médico cuando lo necesito, por falta de dinero

13. ¢(Qué considera usted necesario para estar bien?

a) Tener salud f)  Que la familia esté i) Otros
b) Dinero unida
c) Trabajo g) Vestido
d) Alimento h)  Cubrir necesidades basicas
e) Vivienda de alimentacion salud y
vivienda
14. ;Qué es lo que le da fuerza para seguir adelante?
15. ¢Cuales son sus principales preocupaciones a raiz de la pérdida?
a) Que mi paciente sane lo mas pronto d) El trabajo
b) El cuidado de mis otros hijos e) No perder mi casa
c) Eldinero f) No tengo

16. ¢(En algin momento se sintié culpable o culpo a alguien por la enfermedad de su paciente? ¢Por qué?

Si No

a) No lo alimenté bien b)

No lo cuidé adecuadamente
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21.

22.

23.

24.
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c) Porque actué mal con los demas f) Nadie tiene la culpa
d) No lo llevé pronto al medico g) Otro
e) Se que es algo que yo no provoqué

17. ¢En algtn momento se ha refugiado en la fe para sobrellevar el problema?

Si No
¢Que resultado obtuvo?
a) Apoyo para superarlo d) Logré una mejor comunicacién con mi familia
b) Me siento mejor e) No me ayudé en nada
c) Pude comprender mejor lo que me esta f) Otro

sucediendo

18. (Pidié o prometi6 algo a alguien por la recuperaciéon de su paciente?

Si No
¢Qué fue?

a) Prometi una misa a un santo, virgen, o d) A nadie

persona e) Prometi6é ser mejor como persona
b) Prometi a un médico hablar bien de él ante sus f)  Prometi6é ayudar a otros

superiores g) Otro
c) Le pedi a dios

19. ¢Ha recibido algun tipo de terapia? Si No
;De qué tipo? ¢En que lugar?
a) Emocional a) Hospital HIMFG
b) Psicoldgica b) Centro de salud
C Orientacion .
) _ c) Particular

d) Medica

e) Grupos de ayuda mutua
f)  Mdusica y relajacion
g) Otra e) Otro

d) Con amigos o familiares

20. ¢(Qué tipo de apoyo ademas del médico cree que necesita el paciente y su familia respecto a la enfermedad
que sufre?

a) Emocional e) Platicar con la familia (comunicacion familiar)

b) Psicolégico f) Informacion clara para resolver las dudas de

c) Relacionarse con personas que pasen por lo la enfermedad y el tratamiento medico
mismo g) Ninguna ¢Porqué?

d) Orientacién y informacion

¢Ha recibido algun tipo de apoyo emocional por parte del hospital para afrontar la pérdida de salud de su paciente?

Si No

¢Alguna vez ha hablado con el personal del hospital respecto a como se siente emocionalmente ante la enfermedad
de su paciente?

Si ¢Con quién? No

¢Considera usted necesaria la existencia de un area en el hospital que le brinde apoyo social y emocional al
paciente y a la familia?

Si No

¢Cree usted que seria importante hablar con personas que viven o han vivido experiencias similares a la suya? ¢Por
qué?
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a)
b)
©)
d
e)

Si No
Ayuda a superar lo que se vive f)  No ayuda en nada
Brinda informacién valiosa g) Falta de tiempo
Es una forma de desahogarse h) No me gusta hablar con las personas de lo que me
Es un apoyo ante lo que se vive pasa
Sabria que no soy la Unica persona que i) No me interesa

pasa por eso

25. ¢(Cree importante apoyar a otras personas gque viven situaciones similares a las suyas? ¢Por qué?

26.

27.

28.

Si No

¢Estaria dispuesto asistir a platicas informativas acerca de como afrontar lo que esta viviendo y poder
superarlo?
Si No
a) Médicos
b) Psicélogos
c) Trabajadores sociales
d) Enfermeras
e) Administrativos
f)  Voluntarias
g) Relaciones publicas

¢;Considera usted necesaria la existencia de un area en el hospital que le brinde apoyo social y emocional
al paciente y a la familia?

Si No

¢Cree usted que seria importante hablar con personas que viven o han vivido experiencias similares a la
suya? ¢(Por qué?

Si No

J)  Ayuda a superar lo que se vive

k) Brinda informacién valiosa

)] Es una forma de desahogarse

m) Es un apoyo ante lo que se vive

n) Sabria que no soy la Unica persona que pasa por eso

o) No ayuda en nada

p) Falta de tiempo

q) No me gusta hablar con las personas de lo que me pasa
r)  No me interesa
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29. (Estaria dispuesto a apoyar a otras personas que viven situaciones similares a las suyas? ¢Por qué?

Si No

30. (Estaria dispuesto asistir a platicas informativas acerca de como afrontar lo que esta viviendo y poder
superarlo?

Si No
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ANEXO 2:
TRIPTICO INFORMATIVO
DE TANATOLOGIA

TANATOLOGIA

A la tanatologia le compete lo relacionado con la
muerte y las pérdidas significativas; pretende
ayudar a todo aquel individuo que sufre por la
muerte y otras pérdidas en su propia persona, un
familiar, un amigo o un paciente, y que por muchas
razones viven guardando sus frustraciones, culpas,
rabias o depresiones dandole herramientas para
enfrentarlas.

Los objetivos de la tanatologia son:

v' Proporcionar al individuo un bienestar fisico,
psicologico y espiritual posterior a una pérdida
significativa que haya sufrido.

v" Que la persona que haya sufrido una pérdida
significativa la acepte con dignidad y paz, y
siga viviendo con calidad el mayor tiempo
posible.

v'  Liberar de culpa y angustia a quien tiene una
pérdida.

FPERDIDAS

Una pérdida significa la privacion de lo que se
poseia. “La vida”, desde el nacimiento hasta la
muerte, es una sucesion de separaciones y
pérdidas”. Existe una amplia variedad de pérdidas,
como son:

DE SUEROS AFECTVAS

O oS gy

INTERIORES | DE SALUD

PROCESO DE
DUEL O

La palabra duelo proviene del latin “cor-
dolium” (el corazén que duele). El duelo es el
proceso de reacciones emocionales que se
experimentan ante una pérdida.

Como proceso, en el duelo se viven etapas que no
necesariamente son sucesivas o bien no tienen un
tiempo determinado de duracién:

1) Negacién. Rechazo de la verdad (jNo, no soy
yo!, ino es posible, no es cierto!): Al recibir la
noticia de la pérdida se entra en estado de
shock por el impacto, se siente como
adormecida sin creer lo que esta sucediendo.

2) Rabia. Reconocimiento de la verdad (¢por qué
precisamente a mi?): Se siente enojo contra lo
perdido, uno mismo o Dios. Esto es seguido de
angustia y desasosiego por no saber qué,
como o cuando se podréa seguir adelante sin lo
perdido. Ademas aparece la culpa, se
responsabiliza a terceros o a uno mismo por lo
sucedido, pensando en el “si hubiera”.

3) Pacto. Compromiso sobre la verdad (Si, soy
yo... pero si..): Se caracteriza por enfocarse
en un ser supremo al que se le ofrsacrificios
uobjetos con tal de recibir un “milagro” en el
que lo perdido vuelva a estar presente. Esta

serie de compromisos que se hacen pueden o
no cumplirse pues son condicionantes al favor
recibido. También existen pactos con seres
humanos en los que de igual forma se prometa
algo a cambio de lograr que la pérdida deje de
serlo.

4) Depresion. Abatimiento ante la verdad (Si, soy
yo): Se expresa libremente el dolor y la
tristeza que se viven dia a dia ya que una vez
que la persona se ha dado cuenta de la
realidad es entonces cuando se somete a un
proceso en donde cada momento es
complicado, ya que el sentimiento de no saber
como se va a seguir adelante, invade la mente
de la persona y sobre todo una pregunta
especifica ¢con qué fuerza podré seguir
adelante?, esto es muy comun en la depresion
ya que la persona se siente sin animo y fuerza
para hacer cualquier actividad, las
extremidades pesan y todo cuanto se hace
cuesta el doble de trabajo de lo normal.

5) Aceptacion. Reconciliacion con la verdad (Si,
soy yo y estoy listo): Se acepta la realidad y se
comienza a vivir una nueva realidad, donde
existimos con la pérdida y tratamos de enfocar
nuestro entorno al aqui y ahora, ya que se
tiene conciencia que en cualquier momento
puede haber otra pérdida.

No todas las personas que experimentan un
duelo pasan por todas las etapas y cada persona
experimenta de distinta forma el duelo, por ello es
necesario, platicarlo, comunicarse y si es necesario
solicitar apoyo de profesionales capacitados.

El dolor es normal y necesario para poder
seguir con el proceso de vida, hay que aceptarlo tal
y como es

.La elaboracién del duelo se puede realizar con
ayuda de algunas de las siguientes actividades:
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ACTIVIDADES QUE NOS PUEDEN
AYUDAR A AFRONTAR EL DUELO

Aceptar que la pérdida es totalmente real,
puede llevar tiempo semanas o0 meses.

No impedirse sentir dolor por la pérdida: para
curar el dolor hay que sentirlo, para dominarlo
hay que afrontarlo.

Llorar es una de las mejores formas de
expresar el dolor, no se debe reprimir es una
buena terapia y es saludable.

Leer es fortificante porque aporta ideas y
puntos de vista que incitan al analisis y
reflexion.

Dejar que los deméas nos ayuden, ahora y
siempre.

Escribir un diario es una forma de liberarse de
tensiones y sentimientos de cada dia.

Fijarse metas cultiva la confianza en uno
mismo y hacer lo posible por alcanzarlas.

Desprenderse de mitos destructivos acerca del
dolor y el duelo como: “Las lagrimas son un
signo de debilidad”, “Ahora eres el hombre o
mujer de la casa”, “No se debe hablar de la
muerte”, “Tienes que ser fuerte y seguir
adelante”.

Reir es uno de los mejores placeres de la vida
de todo ser humano y también de las mejores
terapias. No se limite el hacerlo.

LUGARES QUE
BRINDAN
ATENCION E INFORMACION

SOCIEDAD ESPANOLA E INTERNACIONAL DE
TANATOLOGIA (S.E.1.T.) SEIT - MEXICO

Calle del Nogal #150, Col. Santa Maria de la
Ribera, México, 06400, DF. México
Teléfono: (55) 5541.0182

e-mail: seit-mexico@tanatologia.org

INSTITUTO MEXICANO DE TANATOLOGIA
A. C. INMEXTAC,

Av. Insurgentes Sur No. 594, 6° Piso, Col. Del Valle

Delegacién Benito Juarez. México D. F. 03100

Teléfono: 5536-0071, 5536-0368, 5523-9708
5523-9906

CENTRO INTEGRAL DE ATENCION
TANATOLOGICA
Calle Tenantitla No. 16, Col. Cuadrante de San
Francisco. Delegacion Coyoacan
Teléfono: 55545638
www.atenciontanatologica.org

VOLUNTARIAS DEL HOSPITAL INFANTIL DE
MEXICO FEDERICO GOMEZ
REALIZACION:
P.L.TS. AGUILAR CAMPOS ALEJANDRA
P.L.TS. AQUINO ROSA ROCIO
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