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“El hombre se encuentra marcado por los resultados de su propia accién, actuando transforma,

transformando, crea una realidad que a su vez envolviéndolo condiciona su forma de actuar”

Paulo Freire.

Introduccion

La investigacién desarrollada tuvo como principal propédsito, conocer la
intervencién de trabajo social, en el proceso de trasplante hepatico, ello con el
fin de recuperar su quehacer profesional en este ambito y a partir de su
conocimiento poder brindar propuestas sustentadas en necesidades reales y
sentidas de la poblacién usuaria, asi como de las percibidas por el equipo de
salud.

Si bien al inicio del estudio, se contaba con algunos conocimientos de la
intervencién de trabajo social en el area de la salud, fue necesario recuperar su
proceso de intervencién en la Clinica de Trasplante Hepatico del Hospital
Infantil de México “Federico Gomez”, a través del estudio emprendido, en un
inicio a nivel exploratorio, por la ausencia de estudios cientificos sobre el tema
abordado y posteriormente desde un alcance descriptivo al llevar a cabo el

registro sistematico de la informacién.

El estudio se compone de seis capitulos, que a su vez se dividen en dos
momentos, el primero de ellos, comprendié la busqueda documental, la cual
refiere distintos marcos (histérico, administrativo, conceptual, normativo, entre

otros) en el que se circunscribe el estudio.

En relacion a los antecedentes e inicios de la atencion pediatrica en México, se
investigd sobre la creacion del Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, en
cuanto a su estructura y funcionamiento, con especial énfasis en el
Departamento de Trabajo Social sobre la contextualizacion de su génesis y
sus actuales funciones y sobre la Clinica de Trasplante Hepatico; en relacion a
los aspectos concernientes al trasplante hepatico, comenzando por definiciones
generales, principales enfermedades hepaticas que requieren de trasplante,
regulacion del proceso y organismos encargados de hacer cumplir las normas

establecidas en esta materia.



También como parte de los aportes documentales, fue estudiada la familia, en
el proceso salud-enfermedad y a su vez sus determinantes sociales, en donde
se conocid el impacto que tiene este suceso dentro de un grupo familiar, la
adaptabilidad a partir de la enfermedad, su funcionamiento, la modificacién de
roles y los recursos con los que cuenta esta institucién, lo anterior como parte
de los fundamentos tedricos que complementan las acciones emprendidas por

trabajo social.

Los documentos (formales) que se recuperaron, para conocer la intervencion
de trabajo social, dentro de la Clinica de Trasplante Hepatico, fueron: el Manual
de procedimientos del Departamento de Trabajo Social, la guia técnica de la

Clinica, estudios sociales, notas de valoracion y seguimiento.

Posterior a este momento, se implementé la metodologia de investigacion
cuantitativa para conocer la intervencion de trabajo social, por lo cual se
elabord un cuestionario y guia de entrevista, que fue dirigido a fuentes
principales como fueron: familiares de pacientes candidatos a trasplante
hepatico, integrantes del equipo de salud donde por supuesto estd incluido
trabajo social, a los cuales se entrevistd para rescatar desde su perspectiva el
actuar del profesional en esta disciplina.

Todo lo anterior fue de utilidad para construir una propuesta de intervencion de
trabajo social que responda a una necesidad especifica detectada a través de

la investigacion.



Capifulo |
ol
"Federico Gomez'




Capitulo |
Hospital Infantil de México “Federico Gémez”

1.1 Antecedentes del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

Los inicios de la atencion médica pediatrica en nuestro pais, seran considerados
como parte del marco, que da cuenta de los origenes del Hospital Infantil de
México “Federico Gomez”, este apartado tendra por objeto sefnalar el contexto
institucional donde se desarrollara la investigacion, a fin de tener en claro los
antecedentes de su creacién, principios fundamentales de su estructura, la
organizacién de su personal, asi como elementos sustanciales que ubiquen en

tiempo y espacio las acciones que realiza esta institucion.

El contexto histérico en donde se comienza a gestar la atencion médica de la
poblacién pediatrica en el pais, data de la época de la colonia y los principales
precursores que brindaron servicios asistenciales de salud a la poblacién, fueron
reconocidos personajes de la iglesia como: Don Vasco de Quiroga, Fray Bartolomé
de las Casas, Don Juan de Zumarraga, Fray Pedro de Gante, Don Francisco
Antonio Lorenzana entre otros, “quienes establecieron los primeros Hospitales y
Casas de Cuna, entre ellos el Hospital de Santa Fe, fundado alrededor de 1532 y
un anexo donde se cuidaba a nifios, que recibidé el nombre popular de Hospital de

la Cuna, considerado el primer hospital de nifios en el pais”’.

Con el trascurrir del tiempo se comenz6 a considerar la importancia que tenia la
atencién médica pediatrica, por lo que en 1893, en San Luis Potosi bajo el mando
del médico Miguel Otero Arce, primer cirujano pediatra en México, se crea el
I”!

“Hospital Infantil de San Luis Potosi” dedicado exclusivamente a la atencion de este

sector poblacional.

Dentro de los acontecimientos relevantes en la atencion médica pediatrica se
tienen datos que indican que en 1905, se reorganizé la Casa de Cuna y se fundé el
Hospicio de Nifos; también sobre ese mismo ano se crea el pabellén de nifios en el
Hospital General de México.

En 1908, la Academia Nacional de Medicina surgida en 1873, crea la seccién de

pediatria, con lo cual se le brinda un importante empuje a esta disciplina.

ICasas, A. Asi se hizo la pediatria en nuestro pais. Revista Ixtlilton. p. 3.



Durante la dictadura de Victoriano Huerta entre 1913 y 1914, surge otro de los
pilares de la pediatria en nuestro pais, la Casa de Cuna, heredada de la
antiquisima Casa de Cuna, creada durante el virreinato, representando asi, un
establecimiento fundamental en donde se empezaron a gestar los primeros intentos
por desarrollar una medicina preventiva pediatrica derivada de investigaciones

cientificas.

El primer Centro de Higiene Infantil, se construyé en 1922, el cual llevé el nombre
del médico Eduardo Liceaga, en reconocimiento a su labor, este hecho marcé el
inicio de la formacién de un grupo de especialistas que se preocuparon por las
peculiaridades de las enfermedades de los nifos.

En el ano de 1928 se integré el Comité Nacional de Proteccion a la Infancia y para
1930 se crea la Sociedad Mexicana de Pediatria, en la cual la Casa de Cuna tuvo
gran importancia, ya que fue el semillero que impulsé la especialidad pediatrica en
nuestro pais, aunado al trabajo previo que realiz6 el médico Mario A. Torroella,
quien incorpor6 el curso de pediatria médico-quirdrgica al plan general de la
escuela de medicina en 1925, lo que dio inicio al desarrollo profesional y cientifico

en esta materia.

Durante el desarrollo y trabajo de la Sociedad Mexicana de Pediatria, surgio la idea
de crear una institucion que ofreciera atencion médica a la poblacién pediatrica y
que a su vez formara a sus propios recursos profesionales, los cuales estarian
involucrados en la investigacion de enfermedades y padecimientos propios de la

ninez mexicana.

La creacion de la institucion antes sefalada, fue el logro de las gestiones
realizadas por el médico, “Federico Gémez Santos”, quien luego de muchas
vicisitudes consigue en 1933 la aprobacion del entonces presidente, General
Abelardo L. Rodriguez, para la construccién del “Hospital de Nifios™. Las obras
comenzaron durante el gobierno del General Manuel Avila Camacho y para el 30
de Abril de 1943, fue finalmente inaugurado, convirtiéndose asi esta instancia en
pionera y prototipo de las instituciones hospitalarias de ese tiempo.

2Ingres() en 1917 a realizar sus estudios en la Escuela Médico Militar, donde se gradué como Mayor Médico Cirujano y Partero en 1921.
Posteriormente se trasladd al Saint Louis Children’s Hospital en Missouri como médico interno y completé su entrenamiento pediatrico
en la Clinica Mayo, pues en México aun no existia la especialidad.

3El Hospital antes de su edificacion se conocié como Hospital Infantil, después cambié su denominacion a Hospital del Nifio, pero el
nombre con el cual fue inaugurado fue Hospital Infantil de México.



Un mes después de la apertura del Hospital, se cre6 su Patronato, que estaria
formado por: el Secretario o el Subsecretario de la Asistencia Publica, el Director
del Hospital, ademas de cuatro elementos restantes que serian designados entre
personas de relevantes cualidades, sin que en caso alguno pueda ocupar el cargo

personas que desempefien puesto de eleccion popular.

Entre las actividades mas importantes que desempenaria el Patronato se

encuentran:

> “La aprobacion de los reglamentos interiores del establecimiento™.

» El nombramiento o contratacién del personal del hospital y la remocién de
los mismos.

> “La organizacién de todos los medios conforme a la Ley para el Arbitrio de
los Fondos Patrimoniales que integran el patrimonio del hospital.

> La aprobacién de tarifas y cuotas de restitucion que el hospital cobre por sus

servicios™.

Este patronato estaba contemplado dentro de la “Ley que crea el Patronato del
Hospital del Nino”, expedida el 30 de mayo de 1943, en la cual el hospital se
consolida como un organismo descentralizado, con personalidad juridica propia

que tiene como objetivo cumplir tres acciones primordiales:

» “Proporcionar atencidon médica necesaria a los nifios que la requieran.

» Fortalecer la ensefianza pediatrica a través de los medios y canales
necesarios.

* Iniciar la investigacion cientifica de problemas médicos sociales de la nifiez

mexicana”s.

Durante 37 anos este establecimiento se denomind Hospital Infantil de México y fue
hasta 1980, que por acuerdo del patronato y en reconocimiento a su fundador es
que se designa como “Hospital Infantil de México Federico Gémez”.

En diciembre de 1987, “el H. Congreso de la Unién aprobd la iniciativa de Ley del
Ejecutivo Federal, que abroga la Ley de 1943, retomando al Hospital con facultades

y atribuciones que actualizan el marco normativo institucional y su vinculacién con

4 Hospital Infantil de México Federico Gdmez .Historia de la Fundacion del Hospital Infantil de México. p. 34.
*Ibid.
6Hospital Infantil de México Federico Gdmez. Carpeta de servicio del Departamento de Trabajo Social.



el Programa Nacional de Salud y el Sistema Nacional de Salud, conservando su
caracter de organismo descentralizado, con personalidad juridica y patrimonio

propios”’.

El 26 de mayo del afio 2000, se publica en el Diario Oficial de la Federacién la Ley
de los Institutos Nacionales de Salud que abroga la Ley aprobada en diciembre de
1987, denominada “Ley del Hospital Infantil de México Federico Gémez”. Con la
entrada en vigor de esta ley, se redefinieron las funciones de todas las areas del
instituto.

Actualmente “el Hospital Infantii de Meéxico es un organismo publico

descentralizado™

. De acuerdo con la Ley Organica de la Administracién Publica
Federal, posee personalidad juridica y patrimonio propios; regulados por la Ley de
los Institutos Nacionales de Salud, coordinados por la Secretaria de Salud, a través
de la Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta
Especialidad. También es reconocido internacionalmente como una institucién

vanguardista y generadora de investigacion de alto nivel en materia pediatrica.

Esta institucion obedece a aspectos fundamentales que brindan sentido a su labor
y su compromiso con la sociedad y dada su importancia se tiene que analizar en
los siguientes pardmetros:

1.1.1Misién

El Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, cumple con una funcién primordial
en el sistema de salud, al atender a la poblacion pediatrica que padece
enfermedades de alta complejidad, para lograrlo ha partido de lineamientos
fundamentales que ponen de manifiesto su compromiso, al brindar una atencion
integral a sus usuarios. En este sentido la mision que se cita a continuacion

especifica sus pretensiones, asi como los alcances dentro de su realidad:

’Secretaria de Salud. Manual de organizacion especifico del Hospital Infantil de México Federico Gémez. Consultado el 18 de julio del
2011. En:http://www.himfg.edu.mx/descargas/documentos/planeacion/mnormateca/dirgeneral/modirgeneral.pdf

EMédico de Vanguardia. Honor a quien honor merece. Hospital Infantil de México Federico Gémez. Consultado el 18 de julio del 2011. En
http://www.medicodevanguardia.com/index.php?id=1&ses=7&vari=253



“Proporcionar atencion médica de alta especialidad con seguridad y calidad a los
ninos, formar recursos humanos y llevar a cabo investigacién cientifica de

excelencia”™.

La misidn, especifica que busca proporcionar atencién médica a la poblacion
pediatrica de calidad y para lograrlo manifiesta la necesidad de formar recursos
humanos y el desarrollo de investigacién de alto nivel que desde diversos ambitos
den solucién a los padecimientos existentes, lo cual contribuye a que a largo plazo
exista una perspectiva mas amplia de las acciones que realiza, sin embargo este

aspecto se analiza en el siguiente punto.

1.1.2 Visién

La orientacion de las estrategias que implementa el hospital, son con relacion al
contexto y de acuerdo a las necesidades existentes de la poblacion pediatrica, por

tanto tiende a perfilarse como un modelo institucional a seguir, que busca:

“Ser, en el mediano plazo, un referente internacional en la asistencia, ensenanza e

investigacion pediatrica”.

El Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, se vislumbra como una institucién
lider en la atencién médica, donde sus recursos humanos son pieza clave para
solucionar los problemas prioritarios de salud de los pacientes pediatricos, a partir
de la ensefianza e investigacion, para ello parte de lineamientos especificos que

estan implicitos en el objetivo que propone la institucion.

1.1.3 Objetivo

El objetivo de Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, plasma los fines
ultimos que desea obtener, esto partiendo desde un enfoque holistico, que a través
de objetivos especificos, busca que el alcance en materia de salud pediatrica, sea

de la mas alta calidad posible, por eso busca:

9Hospital Infantil de México Federico Gdmez. Carpeta de servicio del Departamento de Trabajo Social.
10,4 -
Ibid.



“Mantener la Institucion como centro de conocimientos mediante la investigacion
biomédica para impulsar el avance de la pediatria, asi como la formacién de
recursos humanos de alta calidad capaces de desarrollar investigaciones, ademas
de proporcionar atencién médica de alta especialidad en la prevencion, diagndéstico
y tratamiento de enfermedades de la poblacion infantil sin seguridad social y por lo

tanto, con los mas bajos recursos socioeconémicos”"".

Su objetivo, determina que la atencion médica se basara en la prevencion,
diagnéstico y tratamiento de enfermedades que padece la poblacion infantil que no

cuenta con seguridad social y ademas que son de bajos recursos economicos.

A través de analizar la misién, vision y objetivo del Hospital Infantil de México
“Federico Gomez”, se puede destacar que la atencién pediatrica se hara tomando
en consideracion la investigacion, esto se hace con finalidad de encontrar lineas de
accion para la resoluciéon de los problemas de salud de los pacientes atendidos en
esta institucion, ademas de ser un referente en la ensefianza pediatrica para otras

instituciones.

El Hospital Infantii de México “Federico Gomez”, comprende una estructura
organizacional en la que existen diversas areas y que se muestran graficamente en

el siguiente organigrama:

“Secretaria de Salud. Hospital Infantil de Meéxico Federico Gémez. Consultado el 18 de julio del 2011. En:
http://www.himfg.edu.mx/interior/objetivo.html



1.1.4 Organigrama del Hospital Infantil de México Federico Gomez'?
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“Secretaria de Salud. Manual de organizacion especifico del Hospital Infantil de Meéxico Federico Gomez. Consultado el 18 de julio del 2011.
En:http://www.himfg.edu.mx/descargas/documentos/planeacion/mnormateca/dirgeneral/modirgeneral.pdf
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De la informacion contenida en el organigrama, se estudiaran segun los fines de
la investigacion, areas claves tales como: la Direccién General, Direccién Médica,
Subdireccién de Atencion Integral al Paciente y el Departamento de Trabajo
Social, (citadas en orden descendente), de éstas se describiran sus principales

funciones, asi como las relaciones existentes en los diferentes estratos.

1.1.5 Direccién General™®

La Direccién General, representa la maxima autoridad dentro del Hospital, su
importancia se traduce en ser el eje de las acciones que se realizan en cualquier
ambito del Hospital, su fin ultimo parte del siguiente objetivo: “Conducir la
investigacién cientifica en el campo de la salud pediatrica, la formacion vy
capacitacion de recursos humanos calificados y la prestacién de servicios de
atencién médica de alta especialidad, de acuerdo a las politicas normas, sistemas
y procedimientos institucionales a la poblacién infantii y adolescente no
derechohabiente, cuyo ambito de accién comprende todo el territorio nacional”.

Dentro de las funciones principales que destacan su existencia se encuentran:

a) El establecimiento de politicas, normas, sistemas y procedimientos
necesarios para la atencién médica-quirdrgica especializada, asi como
proporcionar una atencion integral a pacientes y familiares durante su
ingreso, estancia y egreso del hospital con un enfoque ético, humanistico
y de calidad, en un entorno de trato digno.

b) Impulso de lineas de investigacion que se desarrollen intra y extra
institucionalmente, con el propoésito de contribuir con el avance del
conocimiento cientifico y la satisfaccion de las necesidades de salud de la
poblacién infantil y adolescente.

c) Atencion médica integral de alta especialidad no solamente a los pacientes

sino también a los familiares.

Para poder llevar a cabo una atencién medica integral, la Direccion General
delega funciones sustantivas a la Direccion Médica, misma que a continuacién se

analiza.

BLa informacién referente a la Direccién General, Direccion Médica y la Subdireccién Integral al Paciente se obtuvo del Manual de
organizacion especifico del Hospital Infantil de Meéxico Federico Gémez. p. 49-87. Consultado el 20 de julio del 2011.
En:http://www.himfg.edu.mx/descargas/documentos/planeacion/mnormateca/dirgeneral/modirgeneral.pdf
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1.1.6 Direccion Médica

La Direccion Médica depende de la Direccibn General y tiene a su cargo
diferentes subdirecciones, que en un trabajo conjunto buscan que la atencion
médica en todas sus areas, sea de calidad y en beneficio de la poblacién usuaria,
su objetivo comprende: “El coordinar la atencion médica de alta especialidad a
través de la consulta externa, atencién hospitalaria y servicios de urgencias, asi
como promover la investigacion cientifica y la formacion de recursos humanos en

salud, para beneficio de la poblacion infantil y adolescente”.
Las funciones principales que se destacan de su labor son:

a) Supervisar la prestacion de servicios de salud, en aspectos médicos,
quirdrgicos y de rehabilitacién en sus 4reas de especializacion, para

promover medidas de salud pediatrica.

b) Promover acciones intrahospitalarias para la proteccion de la salud, en lo
relativo a los padecimientos propios de la poblacién infantil y adolescente.

c) Apoyar la formacién de recursos humanos en areas de especializacion
pediatrica y aquellas que le sean afines, con el propésito de mejorar la

atencién médica en nifios y adolescentes.

d) Vigilar que se otorguen los servicios médicos asistenciales y quirdrgicos a
pacientes pediatricos y adolescentes, bajo criterios de calidad y calidez en

la atencién, tramites y solucién de quejas y denuncias.

Es necesario luego de analizar las principales direcciones que integran el hospital,
describir la Subdireccion de Atencion Integral al Paciente en la que se encuentra
adscrito el Departamento de Trabajo Social y su importancia se fundamenta en lo

siguiente:
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1.1.7 Subdireccion de Atencion Integral del Paciente

La Subdireccién de Atencién Integral del Paciente, se encuentra adscrita a la
Direccion Médica, la cual tiene como principales funciones llevar a cabo los
registros de informacidén obtenida por el paciente, tanto de su estudio social, asi
como de la atencion que se encuentra recibiendo el usuario, el mantener
organizada esta informacién agilizara la atencién que se recibe. El objetivo de
esta instancia comprende: “El coordinar la concentracion de la informacién
documental originada en el hospital por la atencibn médica de los servicios
proporcionados a los pacientes, a fin de agilizar la operacién y funcionamiento de
las areas que tienen vinculo directo e indirecto con el paciente y sus familiares

interna o externamente”.
Las principales funciones que realiza esta Subdireccion son:

a) Vigilar que la atencién y cuidados que se proporcionan a los pacientes
ambulatorios y hospitalizados por enfermeria, sean eficientes y de acuerdo
a las necesidades de los pacientes a fin de apoyar su restablecimiento.

b) Coordinar la realizacion del estudio e investigacion social, la asignacion del
nivel de las cuotas de recuperacién de acuerdo al ingreso familiar, con el
proposito de apoyar y orientar a las familias de escasos recursos
econdmicos.

c) Promover el desarrollo de recursos humanos de las areas de Enfermeria,
Trabajo Social, Bioestadistica y Archivo Clinico a través de cursos de
capacitacioén integral que coadyuven al mejoramiento de la atencién con el
proposito de eficientar el trato digno y humano al paciente y familiar.

d) Promover la realizacion de estudio social y definicion del perfil econémico
del paciente pediatrico de acuerdo al ingreso familiar para fijar las cuotas
de recuperaciéon de los tratamientos y servicios otorgados al mismo, asi

como el apoyo y orientacidon social para familiares de los pacientes.

La Subdireccién de Atencién Integral al Paciente de acuerdo a su objetivo y
funciones principales, tiene el control documental de la informacion de los
pacientes, por ende, se destaca que la investigacion social en cada uno de los
casos, aporta elementos para facilitar la asignacion de cuotas de recuperacion
hospitalaria para lo cual es indispensable la realizacion del estudio social y a partir

de este instrumento se puede conocer el perfil socioeconémico de las familias
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usuarias y alli se puede apoyar a las que cuentan con escasoS recursos
econdmicos, para lograr lo anterior se apoya del Departamento de Trabajo Social,

mismo que se describe a continuacion.

1.1.7.1 Departamento de Trabajo Social en el Hospital Infantil Federico

Gomez

El actual Departamento de Trabajo Social, se encuentra bajo la direccién
inmediata de la Subdireccion de Atencion Integral al Paciente, su labor va
encaminada a la resolucion de los factores sociales que influyen en la salud de los
usuarios, para esto se debe conocer su estructura y funcién, asi como la
relevancia de este departamento dentro del hospital, previo a ello se requiere
analizar qué es trabajo social y la injerencia de este profesional en el area de la
salud, asi como definiciones que describan su actuar en este ambito.

1.1.7.1.1 Definiciones de trabajo social

Para brindar una definicion de trabajo social, es necesario contextualizar que es
una profesion joven que se consolida dia a dia. Los registros historicos
determinan que la primera Escuela Latinoamericana de trabajo social “se cred en
1925 en Santiago de Chile”'*.En el caso de México la primer institucién donde se
brind6 esta disciplina fue creada en el afio de 1933, la cual tenia un enfoque
domeéstico y posteriormente paramédico y parajuridico.

Desde la génesis del trabajo social y hasta la actualidad se han establecido
diferentes definiciones de su significado, sin embargo sin el animo de entrar a
discusiones epistemoldgicas, se senalardn de acuerdo a los fines de la

investigacion las siguientes.

Luis Humberto Romero Fernandez define al trabajo social “como una profesion
cuya finalidad es lograr, a través de su utilizaciébn de técnicas cientificas, el
desarrollo y crecimiento de las potencialidades del hombre, capacitandolo para

MAIayén, N. Definiendo al trabajo social. p. 428. En Antologia: Especificidad de trabajo social. Seminario de dreas sustantivas de trabajo
social.
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tomar conciencia acerca de su problematica vital, proyectandose hacia su

solucién mediante la utilizacién de recursos personales y sociales”'®

Por su parte la Universidad Mayor de San Andrés de la Paz, Bolivia, establece
que “la profesién de Trabajo social al ser una rama de las ciencias sociales, tiene
como objeto la produccién de teorias referidas a problematicas especificas, asi
como a la produccién de métodos, técnicas y procedimientos de intervencion

social orientados hacia el cambio”'®.

Las definiciones antes estipuladas al conjugarlas dan cuenta de que trabajo social
es una profesion que al utilizar métodos y técnicas cientificas puede llegar a
producir teorias que permitan intervenir en problematicas especificas a partir de
potencializar los recursos personales y sociales de cada poblacion, teniendo

como finalidad lograr cambios.

Ahora se tendra que analizar a trabajo social desde el campo de salud a través de
su marco historico y definiciones que den cuenta de la importancia y funcion de
esta disciplina.

1.1.7.1.2 Definiciones de trabajo social en salud

Antes de definir a trabajo social en el area de la salud, se tiene que mencionar
gue esta es una area de accion en la que ha estado inmersa la profesién y a
través del tiempo se ha consolidado como un ambito tradicional de insercion para
los trabajadores sociales, tan s6lo en América Latina los hospitales, centros de
salud y dispensarios son la mayor fuente de empleo de este profesional, donde su
intervencion fue y sigue siendo necesaria, luego de considerar que los problemas
de salud no s6lo competian a meédicos y enfermeras y que era necesario la
incorporacion de un profesional capaz de atender la “dimensién social de los

problemas de salud”'’.

Su intervencion vino a ser trascendente y permitié considerarlo necesario para el
logro de los objetivos generales de la instituciéon de salud a la que se encontraba
adscrito.

5 Alayoén N. Definiendo al trabajo social. p. 437. En: Op.cit.
' Ibid.p.440.
17Ander-Egg, E. Introduccidn al trabajo social. p. 18.
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Amaya ltuarte define al trabajo social en salud como “una actividad profesional de
tipo clinico que implica, de un lado el diagnéstico psicosocial de la persona
enferma, como aportacién al diagnostico global y al plan general del tratamiento y
de otro lado el tratamiento (individual, familiar o grupal) de la problematica
psicosocial que incide en, o esta relacionado con el proceso de salud enfermedad,
siempre dentro del contexto general del tratamiento y en orden al logro de los

objetivos de salud”'®.

Para Graciela Casas el trabajo social en salud es “el conjunto de procedimientos
encaminados a investigar los factores sociales que influyen en la salud, para
intervenir en la investigacién, planeacion y administracién de programas
tendentes a concientizar, organizar y movilizar la poblacién, a efecto de contribuir

a las transformaciones sociales necesarias para la salud integral”'®

De acuerdo a las autoras senaladas las acciones de trabajo social implican
brindar aportaciones al equipo de salud desde su campo de accién que
contribuyan al tratamiento del paciente, asi como identificar en el entorno
inmediato del usuario los factores sociales que influyen en la salud, ademas de
los recursos sanitarios y sociales que contribuyan a mejorar la atencién y salud de
cada paciente.

No se debe olvidar que trabajo social como disciplina forma profesionales que
deben cubrir distintos objetivos y funciones, dentro de la atencién de los

pacientes.

18Mondragt:’)n Lasagabaster, J. y Trigeras Guardiola, |. Manual de prdcticas de trabajo social en el campo de la salud. p. 74.
' Casas Torres, G. citada por Teran Trillo, M. En: Perfil profesional del trabajador social en el drea de la salud. Revista de trabajo social.
p.22.
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1.1.7.1.2.1 Objetivos que debe cubrir el trabajador social en salud

Para Margarita Teran Trillo, el trabajador social en salud debe cubrir el siguiente

objetivo general:

“El profesional de esta area debera estar capacitado para participar en equipos
interdisciplinarios de salud, en donde desarrollara actividades de administracién
departamental de trabajo social, investigaciones sociales requeridas para la
operatividad de los programas de promocion, educacion, proteccion vy
restauracion de la salud; asi como en la organizacion de grupos y en general de la

poblacién para que participe en proyectos y acciones especificas™.

También Teran Trillo, establece que el profesional en trabajo social no solamente
debe cubrir un objetivo general, sino también algunos especificos?', entre los que

se encuentran:

> Estudiar la evolucién de los factores sociales que inciden en la salud y en la

enfermedad, con relacion a un contexto social determinado.

> Identificar las politicas de Estado en materia de salud y las instituciones

que las operacionalizan.

» Participar en la planeacion, ejecucién, control y la evolucidon de los
programas y proyectos que llevan a la promocién, proteccidn y restauracion
de la salud.

» Promover la educacion y capacitacion de individuos, grupos Yy
comunidades, para que participen, conscientemente y activamente, en los

programas de salud.

20

Teran Trillo, M. Op.cit. Revista de trabajo social. p.25.
21

Los objetivos especificos y funciones se retomaron de lo que establece Teran Trillo, M. En: Perfil profesional del trabajador social en
el drea de la salud. Revista de trabajo social. p.26-29.

16



> Sistematizar las experiencias desarrolladas por los trabajadores sociales de

esta area, generando modelos de intervencion para la accion social.

No basta solamente con mencionar el objetivo general y los especificos que
deben cubrirlos trabajadores sociales en el area de la salud, ya que también

existen funciones que realiza en las acciones que realiza cotidianamente.

1.1.7.1.2.2 Funciones del trabajador social en salud

Segun Trillo, el trabajador social en el ambito de la salud desarrolla funciones

trascendentales en su intervencion, entre las que destacan:
Investigacién

e Identificacion de factores econémicos, sociales y culturales que intervienen

en la frecuencia y distribucién de la enfermedad.

e Determinar las necesidades sociales y los recursos de la salud.

Administracion

e Establecer coordinacion con instituciones de salud y bienestar social en

diferentes niveles.
e Buscar la optimizacion de la eficiencia de recursos intrainstucionales.

e Promover las mejoras en la atencion integral, mejorando la calidad y

cantidad de ésta.

e Mantener una constante supervision y asesoria a programas especificos.

Educacién

e Orientar a los individuos sobre el aprovechamiento de los servicios de

salud.
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e Organizar a la poblacién para mejorar el aprovechamiento de los recursos
pro salud.

Sistematizacién

e Teorizar sobre los procesos desarrollados en los grupos de educacién y
capacitacion.

e Integrar marcos de referencia de las caracteristicas sociales en las que se
desarrolla la enfermedad.

e Teorizar sobre las formas de intervencién especificas para trabajo social.

Una vez que se han planteado los topicos anteriores, se requiere contextualizar
Las funciones del trabajador social, pero en el @mbito hospitalario, debido al lugar
donde se desarrollé la investigacion, siendo de suma importancia las que a

continuacién se enuncian:

v" “Atencién social en el plano social a través del estudio, el diagnéstico y el
tratamiento social.

v" Informacién, orientacién y asesoramiento en la problematica social

planteada.

v Gestion y aplicacién de los recursos existentes.

v Aportacion a otros profesionales de los aspectos sociales que pueden
incidir en el proceso del paciente.

v' Derivacién en su caso, de las problematicas sociales planteadas a los

servicios sociales correspondientes
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v' Participacion en las comisiones de trabajo que se forman en el hospital
(comisién de bienestar social, comision de ética asistencia, junto técnico-

asistencial, etc.).

v" Informacion a la direccion de los aspectos sociales relevantes.

v' Participacion en la formacién propia del personal de la institucion.

v Coordinacién de wuna doble vertiente: extrahospitalaria, con otros
profesionales para estudiar y evaluar las distintas problematicas sociales y
para la derivacion de pacientes, e intrahospitalaria con el personal y los

servicios de la institucion”?2.

Una vez abordadas las definiciones de trabajo social y trabajo social en salud,
ademas del objetivo general, los especificos, las funciones en el area de la salud
y en el ambito hospitalario que desarrolla el profesional de esta disciplina, se
necesita hablar propiamente de aspectos alusivos al Departamento de Trabajo
Social del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”.

1.1.7.1.3 Antecedentes del Departamento de Trabajo Social en el Hospital
Infantil de México “Federico Gomez” y sus actuales funciones

En México, “el Hospital Infantil de México fue el primer ambito institucional donde
tuvo injerencia la intervencién de esta disciplina”®, con la creacién del
Departamento de Servicio Médico Social en 1943, actualmente denominado

Departamento de trabajo social.

El médico Federico Goémez, decidi6 implantar la incorporacion de este
Departamento en la institucion, por lo que poco antes de que éste abriera sus

puertas, “fue contratada la trabajadora social Maria Elena Urquidi para organizar

n24

el Area™, quien solo permanecié un corto periodo al frente del mismo y

2 Fernandez Garcia, T. y Aleman Bracho, C. (Coordinadores). Introduccidn al trabajo social. p.546-547.
“Hospital Infantil de México Federico Gémez.Historia de la Fundacion del Hospital Infantil de México p.279.
24Hospital Infantil de México Federico Gomez. Manual de organizacién especifico del Departamento de Trabajo Social. p.5.
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posteriormente asumi6 la jefatura la trabajadora social “Maria Elena Rincén
Benitez, quien tenia estudios de maestria en trabajo social, realizados en la

Universidad de Tulane, Nueva Orleans™®°.

La funcion de la trabajadora social en sus origenes en el Hospital Infantil de
México Federico Gdémez, (sobre mediados de la década de los 40), se
concentraba principalmente en “realizar el estudio de caso en el hogar del menor,
ayudando posteriormente a la adaptacién del nifio al hospital, ambientandolo y
manteniéndolo vinculado con su familia, asi como en las labores de recuperacién
hospitalaria, otra funcién lo fue el fijar cuotas de recuperacion”®. Este hecho fue
de particular importancia ya que permitié abrir la brecha para la colocacion de
personal capacitado y dedicado a incidir en las problematicas sociales que

afectan la salud del menor.

Sin embargo es evidente que ha existido una evolucién de trabajo social en el
ambito de la salud, de tal modo que en el ano de 1990, dentro de las areas de
accion de trabajo social se habla de un trabajo social en el sector salud clasificado

a partir de:
e “Trabajo social médico hospitalario.

e Trabajo social médico social.

e Trabajo social psiquiatrico™’.

En lo que respecta al Departamento de Trabajo Social del Hospital Infantil de
México “Federico Gémez”, éste ha tenido que reestructurar la intervencién de su
personal en los ultimos afnos, debido a que el articulo 12 de la Ley de Institutos
Nacionales de Salud, establece la necesidad de un profesional capacitado, para
intervenir en un tercer nivel de atencién, categoria que responde a la atencion de
padecimientos de alta complejidad y hace necesario la cooperacién entre equipos
multidisciplinarios, los cuales se compondran por personal especializado que
contribuira en la resolucion de las distintas problematicas que surjan en cada

area.

“Valero Chavez, A. Apuntes sobre la génesis del trabajo social mexicano.p.20. En: Manual de Trabajo Social.
*Valero Chavez, A. E/ Trabajo Social en México. Desarrollo y perspectivas. p. 60.
27 .

Ibid.p.140.
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En lo que respecta a trabajo social, sus integrantes llevaran a cabo “acciones
tendentes a reforzar el tratamiento médico, mediante la participacién del enfermo
y sus familiares, ya sea a través de procesos de participacion individualizada, o

con grupos de atencién para la conservacién de la salud™®®

, para lograr lo anterior,
en la intervencién de esta disciplina, se retoman y atienden las necesidades que
se presentan en cada caso, a partir de esquemas de trabajo definidos a partir del

desarrollo de la profesion.

El Hospital Infantil de México “Federico Gomez” considerado una institucion de
tercer nivel de atencién cuenta desde su apertura con trabajadores sociales,
quienes han modificado su intervencion profesional siguiendo los criterios que

establece la Misién, Visién y Objetivos del Departamento de Trabajo Social.

a) Mision

La misién del Departamento de Trabajo Social, especifica la razdén de ser de éste,
sin embargo su actuar se debe involucrar en aspectos sociales que afectan la
salud, a través de:

“Disenar, aplicar y difundir Modelos de Intervencion que prevengan y resuelvan
los problemas de origen social que afectan la salud o que obstaculizan el
tratamiento médico de los nifos y adolescentes que se atienden en el Hospital
Infantil de México. Realizar Investigacién Social a fin de identificar e intervenir en
los problemas prioritarios de salud pediatrica. Formar recursos humanos en el
area de las ciencias sociales sobre aspectos relacionados con la salud de nifios y
adolescentes. Acciones a llevarse a cabo con responsabilidad, honestidad y

respeto a la integridad del paciente y su familia”®®.

La investigacion social que realiza el Departamento de Trabajo Social, se ampli6 a
partir del 2010 cuando la Direccion de Investigacion del Hospital Infantil de México
“Federico Gomez” aprueba al Departamento el proyecto denominado: “Las
dimensiones del funcionamiento familiar y su relacion con los procesos de

resiliencia familiar: las emociones, el cuerpo y la enfermedad”, mismo que

**Teran Trillo, M. Op.cit. Revista de trabajo social. p.17.
2S’Hospital Infantil de México Federico Gomez. Manual de organizacion especifico del Departamento de Trabajo Social. p.13.
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actualmente se esta ejecutando y se tiene previsto concluir antes de que finalice
el ano 2012.

Respecto a la formacion de recursos humanos el Hospital Infantil de México
“Federico Gomez” durante el afio 2011, ha brindado diversos cursos para la
actualizacién del personal del Departamento de Trabajo Social entre los destacan:

e Preservacién de evidencias (para la atencion de casos de maltrato infantil).
¢ Relaciones humanas.

e Curso en linea del Sistema de Proteccion Social en Salud para la
Aplicacion del Seguro Médico una Nueva Generacién y Fondo de Gastos

Catastroficos.

Para el ano 2012, el Departamento de trabajo social, tiene programados una serie
de cursos de acuerdo al perfil del area, ello permite al personal mantenerse a la
vanguardia en cuanto a conocimientos teérico metodolégicos, cabe agregar que
los cursos de formacion, no son obligatorios y tienen costo de recuperacion, sin
embargo se proyecta la implementacion de estrategias (los cursos son en horarios
flexibles y de trabajo), para que todos los trabajadores sociales acudan a
capacitarse, esto por la relevancia de los tépicos que se abordan, entre los que

resaltan:

e Lainvestigacion cientifica en ciencias de la salud, humanas y sociales.

Medicién y evaluacién del funcionamiento familiar.

Temas selectos sobre teoria, investigacion y practica en trabajo social.

Medicién y evaluacién de la resiliencia familiar.

Disefio, método y analisis estadistico en la investigacion cientifica.

No solamente es la mision, la que determina la razén de ser del Departamento, ya
que también cuenta con una visién de lo que se quiere lograr a mediano y largo

plazo.
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b) Vision

La vision del Departamento de Trabajo Social dentro del Hospital, hace énfasis en
la innovacién permanente de estrategias de intervencion que se adecuen a las

necesidades de los usuarios, por esta razén propone un compromiso para:

“Instrumentar un Modelo de Intervencién Social, con énfasis en la autogestién,
que permita a la Institucion ser lider en el pais y en América Latina en la atencion
social del paciente pediatrico y su familia, en investigacion social innovadora y
trascendente asi como en la formacion de recursos humanos de excelencia, con
el compromiso de contribuir a solucionar los problemas prioritarios de salud de

nifios y adolescentes™.

La mision y visién son elementos sustanciales del actuar del Departamento de
Trabajo Social de manera general, sin embargo su objetivo, particulariza su
accion y labor en el Hospital Infantil de México Federico Gémez, dentro de lo que

enseguida se enuncia.

c) Objetivo

El objetivo del Departamento de Trabajo Social, refiere que la identificacion de los
factores sociales que favorecen o dificultan el proceso de salud -enfermedad es la
tarea principal a emprender como parte de su labor dentro del equipo de salud,

este fin se plasma en la siguiente cita:

“Investigar e intervenir en los problemas sociales que repercuten en la salud del
paciente pediatrico a fin de posibilitar su tratamiento médico y mejorar su calidad
de vida a través de orientacion y promocion de participacién de la familia y la

sociedad civil”®'.

A través de la mision, visién y objetivo del Departamento de Trabajo Social, se
estipula que debe intervenir en problemas sociales que afectan la salud u
obstaculizan la atencibn médica de los paciente pediatricos, a partir de la
investigacién social, con lo cual se logre un tratamiento médico adecuado a las

*1bid.
*bid. p. 21.

23



necesidades de cada paciente, involucrando a la familia en la resolucién de los

problemas de salud del usuario.

Por ultimo y de acuerdo al Manual de organizacidén especifico del Departamento
de Trabajo Social, esta disciplina realiza diversas funciones como parte de su

quehacer profesional, entre las que destacan:

a) Evaluar la situacion social y familiar de los pacientes a través de la
elaboracion de estudios sociales con el fin de asignar un nivel de
clasificacidén para el pago de cuotas de recuperacion y disefiar un plan de
intervencion social en cada caso, desde la Consulta Externa, Urgencias y

Hospitalizacion.

b) Brindar a los familiares o responsables de los pacientes induccién respecto
a los servicios, procedimientos y requisitos para la atencion médica de

tercer nivel, con el fin de optimizar los beneficios institucionales.

c) Coadyuvar con los familiares para la solucién de los problemas que
pudieran obstaculizar su tratamiento médico y dar seguimiento a los
casos que lo ameriten, a fin de que continden su atencién médica de

manera externa.

d) Documentar la realizacién de ‘“visitas domiciliarias”™ de pacientes o
familiares dentro del Distrito Federal y area Metropolitana, de aquellos
casos que lo ameriten, derivado del problema de salud o econémico que

represente.

e) Integrar al expediente clinico el estudio social y las notas de referencia,
traslado y seguimiento del paciente en las diferentes areas, Consulta
Externa, Urgencias y Hospitalizacién, a fin de contar con la informacién

social que permita brindar atencion integral al paciente.

*EnR sentido estricto la visita domiciliaria se considerada una herramienta, con la cual se obtienen datos cuantitativos, sobre todo
cuando se hace referencia a las condiciones de la vivienda y los espacios de convivencia familiar. Pero es importante recalcar que la
visita domiciliaria también forma parte de la investigacion cualitativa, la cual se apoya en teorias como la fenomenologia, la
hermenéutica y el interaccionismo simbdlico. En éstas los métodos de recoleccién permiten analizar e interpretar las relaciones
sociales y la realidad tal y como la viven y/o perciben los sujetos de estudio, integrando asi de manera holistica todos los elementos
para definir la dindmica que se presenta en un momento dado. Ver Volkers Gaussman, G. Visita Domiciliaria para trabajo social. p.12-
36.
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f) Actualizar los conocimientos tedricos y metodolégicos de los trabajadores
sociales internos y externos mediante acciones de capacitacion y

supervision.

g) Desarrollar lineas de investigacibn que aporten elementos para la
intervencién social y la optimizacibn de los recursos familiares,
institucionales y sociales en la atencién a los problemas de salud del
paciente pediatrico.

Para cumplir con sus respectivas actividades el Departamento de Trabajo Social,
se compone por un Jefe de Departamento y siete supervisores que tienen a cargo
a 55 trabajadores(as) sociales asignadas a diferentes areas y servicios, dentro de
los cuales se encuentra el Departamento de Trasplantes y al interior la Clinica de

Trasplante Hepatico.

En el marco del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, comienza a operar
por primera vez en su historia durante la década de los 80, la Clinica de
Trasplante Hepatico, esto de acuerdo a lo manifestado por la primera trabajadora
social que formé parte de la Clinica, quien también determina que del area de
Gastroenterologia, se formo la Clinica de Higado, donde se empezaron a estudiar
los primeros padecimientos hepaticos.

El Departamento que trabajé en conjunto con la Clinica de Higado, fue el de
Cirugia Experimental, “instalado en 1990 constaba apenas de un quiréfano, una
oficina y una pequefia sala de juntas, contaba también con un laboratorio

incompleto”®,

Se destaca que el médico Gustavo Varela Fascinetto, fue el fundador de la Clinica
de Trasplante Hepdtico, para ello retomdé a los pacientes atendidos en
Gastroenterologia, asi como en la Clinica de Higado y el Departamento de
Cirugia Experimental, que sufrian padecimientos hepéticos, “esto ocurrié después
estudiar en Japon, donde a su regreso convoco a todo el equipo de salud, asi

Byiesca Trevifio, C., et al. Hospital Infantil de México Federico Gomez Medio Siglo de Historia. p.300.
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como a personal de limpieza entre otros, para hablarles de la creacion de la

Clinica, asi como de las funciones a desempefar por cada uno de ellos™*.

Esta Clinica de manera formal queda reconocida a partir de poner en marcha el
Programa de Trasplante Hepatico del Hospital Infantii de México “Federico
Gomez”, en junio de 1998 y para 2001, en esta area se realizd el primer trasplante
de donador vivo relacionado, ya que desde su creacion se habian realizado

solamente trasplantes de donador fallecido.

Ante la creacién de la Clinica, fue necesaria la intervencion de una trabajadora
social que de manera especifica deberia atender todo el proceso de trasplante
que viviese tanto el paciente como su familia, desde el aspecto social, asi bien su
labor comprenderia un papel de acompafamiento, asesoria, apoyo y atencién

especializada a las familias y pacientesver apartado 4.3).

Bajo los argumentos antes senalados es necesario retomar en el siguiente
capitulo qué es un Trasplante Hepatico y saber la importancia que tiene esta
intervencion quirdrgica en los pacientes pediatricos, que sufren enfermedades de
esta indole, ya que en algunos casos se considera la ultima opcién para salvar la

vida.

*Entrevista realizada a la primera trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico, actualmente titular del Servicio de Cirugia
Ambulatoria en el Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, el 8 de diciembre del 2011.
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Capitulo 1

El Trasplante Hepatico
2.1 Definicion de Trasplante Hepatico

Para hablar del trasplante hepatico, se tiene que senalar previamente qué es el

higado y de forma conjunta sus principales funciones en el organismo.

El higado es el érgano mas grande dentro del cuerpo, se ubica en el cuadrante
superior derecho del abdomen. Tiene un peso aproximado de 1.5 kilogramos y

representa del 2 al 3 por ciento del peso corporal de los individuos.

Las principales funciones de este érgano son: El procesamiento de los
carbohidratos, lipidos, proteinas y aminoacidos que se almacenan en la sangre;
de igual forma se destaca que contribuye a “la transformacion de los alimentos
en energia y la eliminacion del alcohol y las toxinas de la sangre. El higado
también produce bilis”*

El trasplante hepatico segun S. Benlloch y J. Berenguer, es el tratamiento de
eleccion que se utiliza hoy en dia para aquellos pacientes que tengan una
enfermedad del higado y que ya no cuenten con otra alternativa terapéutica
para su recuperacion, ademas de que la esperanza de vida estimada sea

inferior a la que se prevea con el trasplante.

El doctor Fernando Gonzalez Castillo define al trasplante hepatico como “la

extirpacién de un higado enfermo y su sustitucion, en la misma localizacién

anatémica, por un higado sano, procedente de un donante de cadaver o vivo™®

A su vez la Doctora Paloma Jara Vega, menciona que el trasplante hepatico

infantil “es la terapia fundamental para logar la supervivencia y mejorar la

calidad de vida en la mayoria de las enfermedades hepaticas infantiles™’.

*MedlinePlus. Enfermedades del higado. Consultado el 18 de julio del 2011. En:
http://www.nIm.nih.gov/medlineplus/spanish/liverdiseases.html

*Gonzalez  Castillo, F. Trasplante  hepdtico  ortotopico. Consultado el 19 de julio del 2011. En:
http://www.hospitalameijeiras.sld.cu/hha/mpm/documentos/TRASPLANTE/GMD/TRASPLANTE%20HEPATICO%200RTOTOPICO.pd
f

¥ Jara Vega P., citada por Berenguer, J. y Parilla P. En: Trasplante hepdtico. p. 14.

27



De manera general se define al trasplante hepatico o de higado, como la
intervencién quirurgica que se lleva a cabo para reemplazar un higado enfermo
por el higado sano de otra persona. El érgano puede provenir de un donante

fallecido o vivo.

Ademas cualquier persona, nifio o adulto, que padezca una enfermedad
cronica “e irreversible del higado es candidato a trasplante, siempre y cuando

el resto de sus condiciones médicas asi lo permitan”®.

La intervencion quirdrgica del trasplante hepatico, se ha perfeccionado a través
de los anos, razén por la cual es conveniente el estudio de sus antecedentes,

para una mayor comprensién del mismo.

2.2 Antecedentes del trasplante hepatico como opcién terapéutica

La pediatra Maria Elsy Sepulveda, argumenta que los datos historicos
referentes al primer trasplante hepatico en humanos sefalan que lo realizd
Thomas Starzl, en Estados Unidos en 1963, este se llevo a cabo en un nifio de
tres anos con atresia de vias biliares, “posteriormente, en 1983, el gobierno de

"3 ademas sobre ese mismo afo la

Estados Unidos lo aprobd como terapia
conferencia de expertos convocada por el Instituto Nacional de Salud de
Estados Unidos y celebrada en Bethesda (Maryland), declard el trasplante
hepatico como el tratamiento mas util para tratar enfermedades hepaticas

irreversibles.

Desde esta conferencia el trasplante hepatico dejé de ser una técnica
experimental para convertirse en una terapia eficaz que conllevaria su
expansion y aplicacién en diversos hospitales de Estados Unidos y en paises

de todo el mundo.

En lo que respecta al México, las principales causas de mortalidad, se deben al

incremento de los padecimientos cuyas complicaciones en la mayoria de los

*varela Fascinetto, G. ¢Necesitard mi hijo alguna vez de un trasplante de higado? Consultado el 19 de julio del 2011. En:
http://www.mipediatra.com/infantil/higado.htm

¥sepulveda Hincapié, M.E., et al. Hepatopatia cronica en nifios. Justificacién para un trasplante hepdtico infantil. Consultado el 19
de julio del 2011. En: http://www.iatreia.udea.edu.co/index.php/iatreia/article/viewFile/315/237
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casos, son susceptibles de ser resueltos mediante el trasplante de érganos o
tejidos. “Asi, tenemos que dentro de las primeras causas de mortalidad
general, estdn las enfermedades del corazén, la diabetes mellitus,
enfermedades del higado, los problemas renales, las bronquitis cronicas, el
enfisema y el asma™.

Dentro de la historia existente del trasplante hepatico en el pais, existe cierta
controversia respecto a quién realizé el primer trasplante de esta naturaleza.
Se argumenta que pudo ser efectuado por un equipo del IMSS, pero en la
actualidad la mayoria de las fuentes citan como pionero al grupo de trabajo de
los “doctores Heéctor Santiago Diliz Pérez y Héctor Orozco Zepeda, del Instituto
Nacional de Nutricion Doctor Salvador Zubiran™'. Lo mencionado
anteriormente se corrobora con lo que establece el médico Iran Ramirez, que
no solamente confirma lo que antes se expuso, sino que senala que el

trasplante hepatico se efectu6é en 1985.

Desde entonces hay avances importantes en el perfeccionamiento de las
técnicas quirdrgicas, que han permitido la utilizacion de diferentes tipos de

142

trasplantes como el “donador fallecido™ y de donantes vivos relacionados, lo

cual da lugar al aumento de pacientes trasplantados que contindan viviendo.

El médico Gustavo Varela Fascinetto y otros especialistas del Departamento de
Trasplantes del Hospital Infantil de México Federico Gémez, senalaron que el
trasplante hepatico constituye uno de los grandes logros de la medicina en la
segunda mitad del siglo XX, ademas determinan que “Los pacientes
pediatricos, particularmente Iabiles y con las peores condiciones pretrasplante,
han sido el motor de muchas innovaciones técnicas en esta disciplina™?, lo que

ha permitido la continua formacién de especialistas en esta area.

También se ha determinado que la realizacién de un trasplante hepatico puede

estar condicionado por distintas enfermedades del higado, sin embargo existen

“°Ramirez Tena, I. Aspectos médicos, éticos y juridicos sobre trasplantes de rganos y tejidos. Consultado el 20 de julio del 2011.
En: http://www.bibliojuridica.org/libros/1/357/9.pdf

“ISecretaria de Salud Estado de México. Historia de trasplantes...Un largo camino que tiene historia. Consultado el 20 de julio del
2011. En:http://salud.edomex.gob.mx/cetraem/doc/SIC_TEMA%20DEL%20MES.pdf

“as donaciones que se realizan después de la muerte, anteriormente se les daba el nombre de donacidén cadavérica, actualmente
segun el CENATRA, se les designa como donaciones de personas fallecidas.

“Varela Fascinetto, G. et al. Trasplante hepdtico en nifios. Consultado el 20 de julio del 2011. En:
http://www.medigraphic.com/pdfs/revinvcli/nn-2005/nn052v.pdf
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estudios que establecen los principales padecimientos hepaticos que inciden

en la poblacidn pediatrica, los cuales se describen a continuacion.

2.3 Principales enfermedades hepaticas en pacientes pediatricos

El médico Varela Fascinetto, enuncia que en la actualidad aproximadamente de
“10 a 15 por ciento de todos los trasplantes hepaticos realizados en el mundo

se llevan a cabo en pacientes menores de 18 afios de edad™.

El Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, a partir de la implementacion
del Programa de Trasplante Hepético en el ano del 1998, ha tenido una
demanda significativa, los registros indican que para el afio 2005 se habian
realizado 40 trasplantes en 39 pacientes, la mayoria de los receptores han sido
lactantes o preescolares y posteriormente para 2010 la cantidad de pacientes

trasplantados ha aumentado a 74 trasplantes en 72 pacientes.

La edad de los pacientes trasplantados oscila de los 0.7 a 17.2 afios y su peso

se encuentra en el rango de 6.5 a 66 Kg,

Las causas para realizar un trasplante hepatico en pacientes pediatricos son
completamente diferentes que en adultos, en éstos las causas mas frecuentes
son cirrosis secundaria al virus de la hepatitis C y cirrosis alcohdlica. “En los
ninos las enfermedades colestasicas son las més frecuentes, con la atresia de
vias biliares condicionado cerca de 60 por ciento del total de los casos.
Seguidos de las hepatitis fulminantes con 15 por ciento y los problemas

metabdlicos con el 10 por ciento™®

, existiendo desde luego otros padecimientos
hepaticos que constituyen el otro 15 por ciento, pero debido a que el grado de

incidencia es muy bajo, no se especifican dentro de esta investigacion.

El médico Javier Manzanares Lépez, argumenta que “el trasplante hepatico en

pacientes pediatricos estd indicado en fallo hepatico agudo o cronico de

cualquier etiologia” *°.

“Ibid.

“Ibid.

“**Manzanares Lépez, J., et al. Trasplante hepdtico por enfermedades metabdlicas en el paciente pedidtrico. Consultado el 20 de
julio del 2011. http://www.cirugiasanchinarro.es/pdf/libro/Gonzales69.pdf
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Las principales enfermedades que con frecuencia requieren trasplante hepatico
estan condicionadas por:

Atresia de vias biliares
Hepatitis fulminante

>
>
> Enfermedades metabdlicas del higado
»> Cirrosis de causa desconocida

>

Fallo hepatico agudo

La informacién hasta el momento presentada, concentra las principales
enfermedades hepaticas en pacientes pediatricos, sin embargo debido a la
estructura de la investigacion se analizardn las enfermedades con mayor
incidencia en el Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, que requieren
ser atendidas por medio de un trasplante hepatico.

2.3.1 Atresia de vias biliares

La atresia de vias biliares, es una enfermedad del higado y de los conductos
biliares que se presenta en los infantes. Los sintomas de la enfermedad
aparecen y se desarrollan durante las primeras dos a ocho semanas del

nacimiento, siendo una afeccion congénita.

En este padecimiento los ductos biliares pueden estar ausentes (forma fetal) o
bien se destruyen en forma progresiva empezando por fuera del higado (atresia
extrahepatica) y llegando a afectar los ductos biliares que se encuentran dentro
del higado (intrahepatica). La bilis queda atrapada dentro del higado vy
rapidamente dana las células hepaticas. Si esto continla, puede causar cirrosis
y finalmente, falla total del higado.

Investigaciones recientes como la que elabora la médico Maria del Carmen
Macias Rosales, describen a la atresia biliar como “una enfermedad cuya

historia natural es la rapida progresion y muerte por falla hepatica alrededor de
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»47

los 18 meses™’, si no se realizan las acciones necesarias para atender a

pacientes que presentan este tipo de padecimientos.

Cabe puntualizar que en pacientes pediatricos en los que se detecta este
padecimiento antes de las ocho semanas de edad, se puede realizar el
procedimiento de Kasai.

James M., “establece que esta enfermedad se presenta en 1 por cada 10,000

nacidos vivos y se presenta con mas frecuencia en nifias que en nifios™.

La atresia de vias biliares debe ser considerada el resultado final de un grupo
heterogéneo de trastornos, ya que son muchos los mecanismos patogénicos
que pueden intervenir en su desarrollo y su resolucion en la mayoria de los

casos se da a partir de un trasplante hepatico.

a) Sintomas

v' Los recién nacidos con esta afeccién pueden parecer normales al
nacer; sin embargo, la ictericia, se presenta hacia la segunda o tercera
semana de vida. El bebé puede aumentar de peso durante el primer
mes, pero luego lo pierde, se torna irritable y presenta empeoramiento
de la ictericia.

“Orina turbia

Heces flotantes

Heces con olor fétido

Heces palidas o de color arcilla

Crecimiento lento

AN N N SR

Poco o ningtin aumento de peso™.

“"Macias Rosales, M del C. Tesis Doctoral: Eficacia de la alimentacion enteral con una férmula con triglicéridos de cadena media en
la prevencién de desnutricion en lactantes con atresia de vias biliares. Consultado el 26 de julio del 2011. En:
http://digeset.ucol.mx/tesis_posgrado/Pdf/MACIAS_ROSALES_MARIA_DEL_CARMEN.pdf

*5.Cotran, R. Patologia estructural y funcional. p. 882.

“MedlinePlus. Atresia biliar. Consultado el 26 de julio del 2011.
En:http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001145.htm
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b) Prevencion de la enfermedad

El llevar a cabo un control prenatal y estar alerta ante cualquier signo o sintoma
que presente el recién nacido, permitira su oportuna atencién médica ya que la
atresia de vias biliares es un padecimiento congénito y su presencia solo puede

identificarse durante las primeras semanas de nacimiento.

Ahora después de analizar la principal enfermedad hepatica donde la
alternativa para atenderla con frecuencia es el trasplante hepatico, surge la
necesidad de estudiar la hepatitis fulminante considerada la segunda
enfermedad que se presenta en pacientes pediatricos del Hospital Infantil de
México Federico Gomez y con necesidad imprescindible requiere de esta
intervencidon quirdrgica, para darle tratamiento a la enfermedad y asi poder

salvar la vida de los pacientes pediatricos que la padecen.

2.3.2 Hepatitis fulminante

La hepatitis fulminante también conocida como insuficiencia hepatica
fulminante, es relativamente poco comun; los escritos sobre este padecimiento
la describen como una enfermedad hepatica aguda, severa y con una necrosis
de higado muy importante, se llama fulminante cuando aparecen signos de
dano neuroldgico. “Es una afeccion con una alta mortalidad, donde el trasplante

en los Gltimos afios ha aparecido como la tnica solucién para los enfermos”™®.

Informacion respecto a esta enfermedad establecen que las hepatitis viricas,
“son las responsables del 75 % de todos los casos de hepatitis fulminante. El
segundo son las debidas a medicamentos, que incluyen farmacos productores
de reacciones idiosincrasicas y de toxicidad celular directa, que suelen ser el
resultado de ingestas masivas, como en el caso del paracetamol™'. Ademas de

sustancias quimicas, como disolventes industriales, principalmente.

*Torres, C. Hepatitis ~ fulminante: unica opcion es un trasplante. Consultado el 26 de julio del 2011.
En:http://www.ufro.cl/prensa/doc/2005/Marzo/31%20marzo%20D.Austral%20Hepatitis %20fulminante%20%FAnica%200pci%F3n
%20es%20el%20trasplante.pdf.

*'Salud y enfermeria. Hepatitis fulminante: Sintomas, causas y tratamiento. Consultado el 26 de julio del 2011.
En:http://nuestrosalud.com/2-enfermedades/Hepatitis-fulminante-sintomas.html.
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Es importante mencionar que los medicamentos, “s6lo en un porcentaje muy

»52

pequefio de sujetos se producen efectos daninos™ que no son posibles

prevenir.

La hepatitis fulminante es una entidad de rapida evolucion y de extrema
gravedad, “su etiologia es en muchos casos desconocida y su tratamiento debe
realizarse en una unidad de cuidados intensivos en un centro con programa de
trasplante hepatico infantil, ya que éste es, con mucha frecuencia, la Unica

terapéutica efectiva™®.

a) Sintomas
El gastroenterélogo Armando Sierralta docente de la Facultad de Medicina de
Ufro, determina que los sintomas de esta enfermedad “en general son los
mismos de cualquier hepatitis: dolor abdominal, nauseas, vomitos, decaimiento,

ictericia™*.

b) Prevencién de la enfermedad

Aunque muchas de las causas de esta enfermedad son desconocidas, hay
algunas acciones que se pueden hacer para prevenirla, como no
automedicarse, por ello se requiere tomar medicamentos bajo suscripcion
médica. De igual forma tampoco es recomendable exponerse a los factores de
riesgo que provocan las hepatitis virales.

Después de analizar las dos enfermedades hepaticas que con frecuencia se
presentan en el Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, se requiere
mencionar a las enfermedades metabdlicas del higado como la Ultima
enfermedad donde la alternativa médica al igual que las anteriores es el

trasplante hepatico.

52,

Ibid.

*Garcia Menor, E., et al. Fallo hepdtico fulminante en nifios. Consultado 26 de julio del 2011. En:
http://www.gastroinf.com/Comunicaciones%20V-26.pdf

54Torres, C. Op. cit.
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2.3.3 Enfermedades metabdlicas del higado

Las enfermedades metabdlicas, representan “un grupo muy numeroso de
enfermedades raras causadas por alteraciones hereditarias del ADN
(mutaciones genéticas) que afectan la habilidad del cuerpo para realizar ciertos
procesos quimicos como transformar alimentos en energia o reciclar
compuestos de degradacion de células muertas™. Estas alteraciones causan

danos a diferentes 6rganos, uno de ellos es el higado.

Las enfermedades metabdlicas que con mayor frecuencia se atienden por
medio de un trasplante hepatico en el Hospital Infantii de México Federico
Goémez estan indicadas por los siguientes padecimientos: “Tirosinemia,
Hipercolesterolemia  familiar, Hiperoxaluria primaria, Deficiencia de

ornitintranscarbamilasa y Cirrosis por ésteres de colesterol”®

El origen de las enfermedades metabdlicas del higado es genético y su

frecuencia es relativamente baja.

Por su parte la tirosinemia es la enfermedad metabdlica con mayor incidencia
en el Hospital Infantil de México Federico Gomez; ya que de 10 trasplantes que
se han realizado desde 1998 hasta el afno 2011 por enfermedades metabdlicas
del higado, 6 han sido por esta enfermedad. En su forma mas aguda esta
enfermedad manifiesta una insuficiencia hepatica que aparece en las primeras

semanas de vida del lactante.

a) Sintomas
Para estas enfermedades no se presentan sintomas, pero en una primera
etapa se manifiestan como problemas pulmonares o del desarrollo neurolégico

del nino.

55Infogen. Tirosinemia. Consultado el 26 de julio del
2011.En:http://www.infogen.org.mx/Infogen1/servlet/CtrIVerArt?clvart=164418&sec=Gacetas&t=tirosinemia.

**Varela Fascinetto, G. et al. Programa de Trasplante Hepdtico Pedidtrico en el Hospital Infantil Federico Gémez. Revista de
Investigacion Clinica. p. 59.
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También se debe argumentar que en las enfermedades metabdlicas del higado
los sintomas son muy diversos no dan en la etapa inicial ninguna sefial de que
éstas existen. Sin embargo los sintomas a tener en consideracion para

identificar enfermedades metabdlicas del higado de manera inmediata son:

e “Cansancio

e Deposicion oscura color barro
e Pérdida de apetito

e Pérdida de peso

e Ojos amarillentos™”.

b) Prevencién de la enfermedad

Una medida importante a considerar en el nacimiento de un infante es el
realizar la prueba de deteccidn precoz de las enfermedades metabdlicas (tamiz
metabdlico), ahora si algun nifio presenta signos o sintomas que indiquen
alguna enfermedad metabdlica del higado es necesario realizar una evaluacion
médica para obtener un diagnostico certero y conocer las posibilidades de
tratamiento de la enfermedad.

Por ejemplo para la tirosinemia y otras enfermedades metabdlicas existen
alternativas médicas que se llevan a cabo en institutos de salud, a través del
trasplante hepatico, el cual en cierta medida se considera la medida mas
efectiva para atender a los pacientes pediatricos con las enfermedades antes

estipuladas.

2.4 Consecuencias post- trasplante

Ante la realizacion de un trasplante de hepatico existen riesgos posteriores a la
intervencién, como son que la persona que reciba un trasplante de higado

pueda rechazar el nuevo 6rgano. “Esto significa que su sistema inmunitario ve

’Scheiber, M. Hepatitis 'y otras enfermedades del higado. Consultado el 26 de julio del 2011. En:
http://www.saludynutriciontips.com/hepatitis-y-otras-enfermedades-del-higado/
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el nuevo higado como una sustancia extraiia y trata de destruirlo”™®. Pero hay
que aclarar que un rechazo no significa que la persona trasplantada perdera su
higado, sin embargo el diagnéstico y tratamiento a tiempo son importantes para

evitar complicaciones médicas.

Antes de que esto ocurra el rechazo se manifiestan sintomas a considerar

como son:

e “Fiebre de mas de 100° F/38.4°C

e Sintomas parecidos a la gripe como escalofrios, nausea, vomito,
diarrea, pérdida de apetito, dolor de cabeza, mareos, dolor de cuerpo y
cansancio.

e Dolor o sensibilidad abdominal™®.

Otro riesgo que se corre es el de las infecciones, debido a que los pacientes
trasplantados de higado requieren medicamentos anti- rechazo, con lo cual se
suprime el sistema inmunolégico y esto permite que el higado trasplantado no
sea rechazado. Debido a que el sistema inmunoldgico esta suprimido por estos
medicamentos, las personas trasplantadas estan siempre bajo el riesgo de

contraer una infeccion.

Dentro de las infecciones que se deben contemplar se encuentran las
infecciones virales en la que se destaca el citomegalovirus (CMV),
padecimiento de mayor preocupacion para los pacientes que estan tomando

medicamentos inmunosupresores.

El CMV, es una infeccibn comun que se presenta generalmente en el lapso de

2 a 3 meses despues del trasplante.

Un trasplante efectivo requiere seguir lineamientos médicos fundamentales,
tales como: consumir el medicamento de acuerdo con las instrucciones

indicadas y evitar riesgos innecesarios.

**MedlinePlus. Trasplante de higado. Consultado el 27 de julio del 2011. En:
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/003006.htm

*Kosmach-Park, B. Guia para el cuidado de su salud después del trasplante de higado. Consultado el 28 de julio del 2011. En:
http://itns.org/pdfs2009/manualDelHigado.pdf
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Una vez analizadas las principales enfermedades que derivan en trasplante
hepético y sus consecuencias se debe estipular la normatividad juridica que
rige a las instituciones que realizan trasplantes.

2.5 Normatividad que brinda sustento al trasplante hepatico

Antes de iniciar el analisis de la normatividad que enmarca el proceso de
trasplante, se tiene que sefalar que la Constitucion Politica Mexicana, en su
articulo 4° estipula que: “Toda persona tiene derecho a la proteccion de la
salud. La ley definira las bases y modalidades para el acceso a los servicios de
salud™®, de esta manera todo mexicano debe gozar de esta garantia individual
y para el caso de las personas que requieren un trasplante hepatico, se ha
disefado una estructura y regulacion juridica para la proteccién y legalidad en
el tratamiento de este padecimiento, mismo que se encuentra especificado en

el siguiente esquema juridico®’.

€ Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos. p. 15.
®'E| analisis del Centro Nacional de Trasplantes (CENATRA) se hara en el apartado 2.6
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2.5.1 Ley General de Salud®

Esta Ley entr6 en vigor el 7 de febrero de 1984 y se le realizaron las ultimas
reformas el 10 de junio de 2011.

El articulo 2° de dicha ley, estipula que el derecho a la proteccién de la salud

tiene las siguientes finalidades:

e La prolongacion y mejoramiento de la calidad de vida humana.

e La extension de actitudes solidarias y responsables de la poblacién en
la preservacion, conservacion, mejoramiento de la salud.

e El disfrute de servicios de salud y de asistencia social que satisfagan
eficaz y oportunamente las necesidades de la poblacion.

e El desarrollo de la ensefianza y la investigacion cientifica y tecnolégica

para la salud.

El titulo segundo adscrito como: Sistema Nacional de Salud, en su capitulo |
denominado: Disposiciones comunes, expone en su articulo 7° que la
Secretaria de Salud, tiene como tarea primordial establecer y dirigir la politica
nacional en materia de salud, en los términos de las leyes aplicables y de

conformidad con lo dispuesto por el Ejecutivo Federal.

El titulo decimo cuarto de esta ley, hace alusién a la donacion, trasplantes y
pérdida de la vida. Este apartado es el que requiere un andlisis profundo
debido a la investigacion que se realiza, por lo que es necesario plasmar los

siguientes articulos:

Dentro de este titulo el articulo 313 determina que a la Secretaria de Salud le
compete segun su fraccion lll; establecer y dirigir las politicas en salud en

materia de donacién y trasplante de 6rganos

Por su parte el articulo 316 manifiesta que los establecimientos que realicen
actos de trasplantes, deberan contar con un Comité Interno de Trasplantes que

sera presidido por el Director General o su inmediato inferior que cuente con un

#2Camara  de Diputados. Ley General de Salud. Consultado el 28 de julio del 2011. En:
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/142.pdf
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alto nivel de conocimientos académicos y profesionales y sera responsable de

hacer la seleccion de disponentes y receptores para trasplante.

Respecto a la donacién, el capitulo Il del titulo décimo cuarto, determina en el
articulo 321: Que la donacion en materia de Organos, tejidos, células y
cadaveres, consiste en el consentimiento tacito o expreso de la persona para
que, en vida o después de su muerte, su cuerpo o0 cualquiera de sus

componentes se utilicen para trasplantes.

La donacién expresa se constara por escrito y podra ser amplia cuando se
refiere a la disposicion total del cuerpo o limitada cuando sbélo se otorgue
respecto a determinados componentes. Este tipo de donaciéon cuando se
realiza por mayores de edad con capacidad juridica no podra ser revocada por
terceros, pero el donante podra revocar su consentimiento en cualquier

momento, sin responsabilidad de su parte.

El consentimiento tacito se podra ejercitar cuando no haya manifestado el
donante su negativa a que su cuerpo o0 componentes sean utilizados para
trasplantes, siempre y cuando se obtenga también el consentimiento de alguna
de las siguientes personas: el conyuge, el concubinario, la concubina, los

descendientes, los ascendientes, los hermanos, el adoptado o el adoptante.

Cabe aclarar que no se podran tomar 6rganos y tejidos para trasplantes de
menores de edad vivos, excepto cuando se trate de trasplantes de médula
Osea. Para lo cual se requerira el consentimiento expreso de los representantes

legales del menor.

Ademas el articulo 332, especifica que tratandose de menores que han perdido
la vida, sélo se podran tomar sus 6rganos y tejidos para trasplante, cuando

hayan dado su consentimiento los representantes legales del menor.

Por su parte el capitulo Il del titulo antes sefialado en lo referente al Trasplante
estipula en el articulo 330, que los trasplantes de 6rganos, tejidos y células en
seres humanos vivos podran llevarse a cabo cuando hayan sido satisfactorios
los resultados de las investigaciones realizadas al efecto y no represente un

riesgo para la salud y la vida del donante y del receptor.

40



Pero ademas este capitulo establece de manera concreta en su articulo 331,
que la obtencidn de érganos o tejidos para trasplantes se hara preferentemente
de sujetos en los que se haya comprobado la pérdida de vida.

En el articulo 333, establece que para realizar trasplantes entre vivos, deberan
cumplirse los siguientes requisitos respecto al donante:

e Ser mayor de edad y estar en pleno uso de sus facultades mentales.

e Donar un érgano o parte de él, que al ser extraido su funcién pueda ser
compensada por el organismo del donante de forma adecuada vy
segura.

e Recibir informaciéon completa sobre los riesgos de la operacién y las
consecuencias de la extraccién del 6rgano o tejido, por un médico
distinto de los que intervendran en el trasplante.

e Los trasplantes se realizaran de preferencia, entre personas que
tengan parentesco por consanguinidad, civii o por afinidad. Sin
embargo, cuando no exista un donador relacionado por algun tipo de

parentesco, sera posible realizar una donacién.
Este tipo de donacion debe ser verificada por:

1. El Comité de Trasplantes de la institucion donde se vaya a realizar el
trasplante.

2. Un notario publico, donde también el donador precisara que el
consentimiento es altruista, libre, consciente y sin que medie

remuneracion alguna.

A partir del articulo 336, se dispone que la asignacién de érganos y tejidos de
donador no vivo, se realizar4d tomando en cuenta la gravedad del receptor, la
oportunidad del trasplante, los beneficios esperados, la compatibilidad con el
receptor y los demas criterios médicos aceptados, asi como la ubicacion
hospitalaria e institucional del donador. Pero ademas establece que cuando no
exista urgencia o razén médica para asignar preferentemente un érgano o
tejido, ésta se sujetara estrictamente a las bases de datos hospitalarias,
institucionales, estatales y nacional que se integraran con los datos de los
pacientes registrados en el Centro Nacional de Trasplantes.
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2.5.2 Reglamento de la Ley General de Salud en materia de control
sanitario de la disposicion de érganos, tejidos y cadaveres humanos®

La Ley General de Salud, para darle observancia a su titulo décimo cuarto,
crea este reglamento, durante el gobierno de Miguel de la Madrid, teniendo sus
tltimas modificaciones en 1987, sin embargo sigue actualmente vigente y lo

fundamental se concentra en los siguientes articulos:

El articulo 25, manifiesta que el receptor de un 6rgano o tejido debera reunir los

siguientes requisitos:

e Tener un padecimiento que pueda tratarse de manera eficaz por medio
del trasplante;

¢ No presentar otras enfermedades que predeciblemente interfieran en el
éxito del trasplante;

e Tener un estado de salud fisico y mental capaz de tolerar el trasplante
y su evolucion;

e Haber expresado su voluntad por escrito (los mayores de edad, ya que
en los menores se requiere el consentimiento de sus tutores), una vez
enterado del objeto de la intervencion, de sus riesgos y de las
probabilidades de éxito y

e Ser compatible con el disponente originario, del que se vaya a tomar el
organo o tejido.

El articulo 27 de este reglamento establece un elemento que es fundamental
senalar ya que determina que cuando por causa de minoridad, incapacidad o
imposibilidad fisica del receptor, éste no pueda expresar su voluntad para la
realizacion del trasplante, la intervencion podra ser consentida por el conyuge,
el concubinario, la concubina, los ascendientes, descendientes y los parientes
colaterales hasta el segundo grado del disponente originario; o por los
representantes legales de menores o incapaces, siempre y cuando hayan
previamente recibido informacién completa sobre las probabilidades de éxito

SCENATRA. Reglamento de la Ley General de Salud en materia de control sanitario de la disposicion de érganos, tejidos y
caddveres humanos. Consultado el 28 de julio del 2011. En:
http://www.cenatra.salud.gob.mx/descargas/contenido/normatividad/Reglamento_Ley.pdf
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terapéutico. En caso de urgencia para la realizacion de trasplante, el
consentimiento lo podré otorgar el cdnyuge, en caso de menores sus tutores y
a falta de ello por el Comité Interno de Trasplantes de la Institucién hospitalaria

donde se localice el paciente.

Por su parte el articulo 28, se argumenta que en caso de trasplantes de
o6rganos o tejidos obtenidos de un cadaver, este reunird las siguientes

condiciones previas al fallecimiento:

e Haber tenido edad fisiolégica util para efectos de trasplante;
¢ No haber sufrido el efecto deletéreo, de una agonia prolongada;
e No haber padecido tumores malignos con riesgo de metastasis al
6rgano que se utilice y
¢ No haber presentado infecciones graves y otros padecimientos que
pudieren, a juicio médico, afectar al receptor o comprometer el éxito del
trasplante.
La obtencién, guarda, conservacién, preparacion y utilizacion de o6rganos,
tejidos, sus componentes y productos de seres humanos vivos, o de
cadaveres, para fines terapéuticos, de investigacion cientifica o de docencia,

sOlo podra hacerse en instituciones autorizadas.

El articulo 30 argumenta que los bancos de 6rganos y tejidos ademas de sus
componentes podran ser de:

e Qjos;
e Higados;
e Hipdfisis;

e Huesos y cartilagos;
e Médulas 6seas;

e Pancreas;

e Paratiroides;

e Piel;

¢ Rifones;

e Sangre y sus componentes;
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e Plasma;

e Vasos sanguineos.

En el articulo 31 designa que los responsables de los bancos de 6rganos y
tejidos facilitaran los procedimientos de trasplante y al efecto desarrollaran

principalmente la siguiente funcion:

e Obtencién y guarda de érganos y tejidos;

También podran desarrollar las actividades de investigacidén cientifica y de
docencia en lo relativo a sus funciones, asi como actividades de preparacion de
su personal. Ademas deberan funcionar en coordinacién con uno o varios
establecimientos de salud de los sectores publico, social o privado.
En el articulo 34 de dicho reglamento determina que las instituciones que
realicen trasplantes deberdn contar con un Comité Interno de Trasplantes,
cuyas atribuciones seran las siguientes:
= \Verificar que los trasplantes se realicen de conformidad con los
requisitos que establecen la ley y este reglamento;
= Verificar que los trasplantes se realicen con la maxima seguridad y de
acuerdo a principios de ética médica;
» Hacer la seleccion de disponentes originarios y receptores para
trasplante;
» Brindar la informacion necesaria a los receptores, disponentes y
familiares en relacion a estos procedimientos terapéuticos y
» Promover la actualizaciéon del personal que participe en la realizacion

de trasplantes.

Los Comités a los que se refiere este articulo, se integraran con personal
médico especializado en materia de trasplantes y de manera interdisciplinaria,
bajo la responsabilidad de la institucion y su integracion debera ser aprobada

por la Secretaria de Salud.

Por ultimo el articulo 37, enuncia que los establecimientos que realicen actos

de disposicién de 6rganos y tejidos con fines terapéuticos, rendiran un informe
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de sus actividades a los Registros Nacionales de Trasplantes, en los términos,

forma y periodicidad que senale la Secretaria de Salud.

2.5.3 Lineamientos para la asighacion y distribucion de érganos y tejidos
de cadaveres de seres humanos para trasplante®

Estos lineamientos se publicaron el 15 de abril de 2009, por la Secretaria de
Salud, estando bajo la direccién del médico José Angel Cérdoba Villalobos,
complementando asi de la Ley General de Salud en materia de trasplante y su

reglamento, a partir de los siguientes acuerdos:

El tercer acuerdo de este lineamiento determina, que la asignacién y
distribucion de érganos y tejidos por casos de urgencia se realizara
directamente en el establecimiento de salud donde se encuentre el paciente
que lo requiera, previo dictamen del Comité Interno de Trasplantes tomando en

cuenta los siguientes criterios de urgencia por 6érganos y tejidos:

En el caso de problemas con el higado se tomardn en consideracion los

pacientes que se encuentren en las siguientes situaciones:

e Hepatitis fulminante o subfulminante;
e Trombosis arterial durante los primeros 7 dias y

e Falla primaria del injerto.

En el sexto acuerdo de este documento sefiala que solamente cuando no
exista urgencia o razén médica para asignar preferentemente un érgano o
tejido, se utilizara el Registro Nacional, tomando en cuenta la oportunidad del

trasplante y el tiempo de inclusién en la misma.

También dentro del acuerdo anterior se sefala que en caso de haber varios

pacientes inscritos en el Registro Nacional y que de acuerdo con la oportunidad

®*CENATRA. Lineamientos para la asignacion y distribucion de érganos y tejidos de caddveres de seres humanos para trasplante.
Consultado el 29 de julio del 2011. En:
http://www.cenatra.salud.gob.mx/descargas/contenido/normatividad/LINEAMIENTOS_ASIGNACION_DE_ORGANOS.pdf
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del trasplante, sean aptos para recibirlo, el érgano o tejido se asignara al que

tenga mayor antigiiedad en dicho Registro.

Por su parte el séptimo acuerdo del reglamento determina que la asignacion de
organos y tejidos procedentes de donacién de cadaveres pediatricos, en casos

de no urgencia, se debera preferir a los receptores pediatricos.

La rectoria y desarrollo de la donacion y asignacion de drganos para la
realizacion de trasplantes, requiere estar a cargo de una institucién, que en

este caso es el Centro Nacional de Trasplantes.

2.6 Centro Nacional de Trasplantes

El Centro Nacional de Trasplantes (CENATRA), es un organismo perteneciente
a la Secretaria de Salud responsable de la rectoria del Sistema Nacional de
Trasplantes en el pais, que fue creado el 28 de abril del afo 2000, por
aprobacion del Congreso de la Unidn, teniendo como principal tarea organizar y
fomentar los programas de donacién y trasplante en las instituciones de salud.

Entre sus principales actividades se encuentran definir y establecer un modelo
de donacion y trasplantes acorde a las necesidades del Sistema de Salud que
esta integrado por diferentes instituciones publicas, sociales y privadas (IMSS,
ISSSTE, Pemex, SEDENA, entre otros)

Partiendo del hecho de que cada institucién tiene peculiaridades en su
organizacion, se han implementado acciones para que todas las instituciones
unifiquen sus criterios bajo la rectoria del Sistema Nacional de Trasplantes

(SNT) mediante la organizacién y la participacion de cada una.
El SNT se puede definir como una estructura conformada por todos los

hospitales que tienen una licencia sanitaria para realizar donacion, trasplante o
como banco de tejidos.
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Para entender la rectoria del CENATRA, se requiere determinar que esta
institucion dentro de su Mision expone tener como tarea substancial: “La
emision e implementaciéon de politicas publicas en instituciones del sector
salud, que organizadas en un Sistema Nacional de Trasplantes, incrementen el
acceso a esta terapéutica para la poblacibn mexicana, procurando la
oportunidad, legalidad y seguridad de los procesos de disposicién de érganos,

tejidos y células™®.

Dentro de su mision sefala que a través del Sistema Nacional de Trasplantes
se buscara dos aspectos necesarios como lo es la oportunidad y legalidad en la
disposicion principalmente de 6rganos y tejidos, para la poblacién que lo
requiera, esto conlleva una tarea a corto, mediano y largo plazo que encamine

Su accion y su vision.

Respecto a su vision y lo que pretende lograr manifiesta que: “El Centro
Nacional de Trasplantes ha logrado la integracion de un Sistema Nacional de
Trasplantes con la participacion de las instituciones que forman el Sector
Salud. Este sistema se caracteriza por ofrecer a los ciudadanos que lo
requieren, la oportunidad efectiva de recibir un trasplante dentro de un marco
juridico eficiente y claro, con apego a los principios de equidad, altruismo vy
justicia”®®.

El andlisis de la mision y vision del CENATRA, lleva a determinar que tiene una
labor fundamental, ya que es una instancia que se encarga de supervisar que
las personas que lo requieran puedan recibir un érgano o tejido en tiempo y
forma, sin que en su designacion influya criterio alguno, salvo la urgencia y
gravedad de la persona, buscando con esto la equidad y justicia en su
cobertura.

Para cumplir con lo anterior, al CENATRA, se le han otorgado diversas

funciones, mismas que se tienen que estudiar dentro de la investigacion.

®SCENATRA. Consultado el 1 de agosto del 2011. En: http://www.cenatra.salud.gob.mx/
66, -
Ibid.
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2.6.1 Funciones del CENATRA

De manera global las funciones del CENATRA, se pueden resumir en la

emision de politicas publicas y la supervisién de la distribucion y asignacion de

los 6rganos y tejidos donados por la poblacion. Esta institucion tambiéen se

encarga de difundir y fomentar el conocimiento en materia de donacion y

trasplantes entre los mexicanos.

De manera puntual se estipula que el CENATRA:

a)

Supervisara y dara seguimiento dentro del ambito de su competencia, a
los procedimientos de distribucién y asignacién de 6rganos, tejidos en
el pais, procedentes de donadores en los cuales se ha comprobado la
pérdida de la vida.

Seré el érgano coordinador de las donaciones a nivel nacional, con el
apoyo de los Centros Estatales de Trasplantes y las Coordinaciones
Institucionales, a través del Sistema Informatico del Registro Nacional
de Trasplantes.

Tendra bajo su rectoria al Registro Nacional de Trasplantes, el cual
tendré actualizada la siguiente informacion:

Los datos de los receptores, de los donadores y fecha de trasplante.
Los profesionales de las disciplinas para la salud que intervengan en
trasplantes.

Los pacientes en espera de algun 6rgano o tejido, integrados en las
bases de datos hospitalarias, institucionales, estatales y a nivel
nacional.

Fomentara segun sus funciones la cultura de la donacién, en
coordinacién con el consejo nacional de trasplantes y los centros

estatales de trasplantes.

d) Se encargara de expedir el documento oficial mediante el cual se

manifiesta el consentimiento expreso de todas aquellas personas cuya
voluntad sea donar sus érganos después de su muerte, para que éstos

sean utilizados en trasplantes.
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e) Vigilara y coordinara los comités internos encargados de la distribucion
y asignacién de los érganos y tejidos en conjunto con:
1. La coordinacion de trasplante de la institucion a la que pertenece el
hospital(IMSS, ISSSTE, entre otros)
2. La Comision Federal para la Proteccion contra Riesgos Sanitarios
(Cofepris)
3. El érgano interno de control de cada institucion.

Por ultimo y aunado a la descripcidon de funciones del CENATRA, es necesario
sefalar que una de éstas le obliga a fomentar la cultura de la donacién, ya que
en el territorio nacional, existe un problema en la donacion de érganos vy tejidos,
de personas fallecidas, que contribuyan en la realizacion de diversas

intervenciones con la finalidad de salvar vidas.

2.6.2 El problema de la donacion de 6rganos en México

El problema de la donacién de 6rganos y tejidos en México, es evidente y las
investigaciones del médico Gustavo Varela Fascinetto, arrojan que en “2005 de
6 a 7 mil personas requieren recibir un trasplante en México, del 15 al 20 por

ciento de esa cantidad son nifos”®’

, es decir que aproximadamente de 900 a
1400 ninos se encontraban en espera de ser trasplantados. Siendo la realidad
devastadora ya que “la tercera parte de los pacientes en lista de espera

fallecian”®®.

Respecto al trasplante hepatico las investigaciones del citado médico
puntualizan que en el Hospital Infantii de México Federico Gomez, se
diagnosticaron mas de 100 casos de atresia de vias biliares entre 1998 y el
2002. “De acuerdo con la historia natural de la enfermedad, 50 por ciento de
estos pacientes morird antes del afo de edad y el 90 por ciento antes de los
dos afios, si no reciben un trasplante”®. Por ello se hace necesario aumentar

las donaciones de personas fallecidas, para poder satisfacer esta demanda, ya

“Varela Fascinetto, G. Mirada quirdrgica. Trasplante de higado en nifios. Revista electrénica: Detrasplantes. Consultado el 2 de
agosto del 2011. En:http://www.cenatra.salud.gob.mx/descargas/contenido/revista_trasplantes/DETRASPLANTESO5.pdf
68, -+

Ibid.
®Varela Fascinetto, G. ¢Necesitard mi hijo alguna vez de un trasplante de higado? Consultado el 19 de julio del 2011. En:
http://www.mipediatra.com/infantil/higado.htm
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que las donaciones de donador vivo relacionado, aunque han tenido éxito
requieren mayor espacio de tiempo y estudio para su realizacion, tiempo que
es fundamental cuando un 6rgano ya no estd funcionando y requiere ser

trasplantado.

Para seguir brindando coherencia a esta informaciéon, el médico Mariano
Herndndez Dominguez, encargado del Servicio de Trasplantes del Hospital
General del Centro Médico Nacional La Raza, perteneciente al Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), sefiala que en nuestro pais hacen falta
donadores de 6rganos como el higado, ya que por desgracia la falta de éstos
incide en que a los pacientes “no los podamos atender a tiempo y muchos

»70

fallecen”’” esperando un 6rgano de este tipo.

Hasta el martes 2 de agosto del 2011, el CENATRA, tiene registrado en su lista
de espera unicamente para trasplante de higado a 344 personas, donde segun
las estadisticas de la institucion hasta esta fecha, solamente se han realizado

45 trasplantes de esta naturaleza.

Este panorama sirve como preambulo para estudiar la importancia de la

donacién, ademas de entender mas a fondo el papel y rectoria del CENATRA.

2.6.3 Tipos de donacion

En nuestro pais existen dos tipos de donaciones para poder hacer frente a la
cantidad de trasplantes que se requieren realizar, por ello se debe analizar en

qué consiste cada una de ellas.

a) Donacién en vida

El CENATRA determina que en casos especificos segun criterios médicos, una
persona puede donar algun érgano o porcion de éste, sin que afecte su salud.
A esto se le llama donacién en vida. Por ejemplo se puede donar un rifidn

gracias a que el ser humano posee dos y es posible llevar una vida normal, con

® Hernandez Dominguez, M. citado por Mejia, R. En: Trasplante hepdtico, regalo de vida. Consultado el 19 de julio del 2011. En:
http://es.scribd.com/doc/19282732/Trasplante-hepatico-regalo-de-vida
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uno solo, sin embargo la persona donadora se debe ajustar a nuevos estilos de

vida y las recomendaciones médicas que se le designan.

Este procedimiento requiere de una evaluacion médica del posible donador
vivo. Los estudios que se realizan se conocen como protocolo de evaluacién.
Su propésito es hacer una revisidén sistematica y detallada para descartar

cualquier riesgo en la salud del donador y del receptor.

Cuando a una persona se le diagnostica la necesidad de un trasplante, con
frecuencia se consulta a la familia para saber si alguien tiene la disposicion de
donarle. También se dan los casos de personas que aunque no tengan
parentesco por lazos civiles, consanguineos o por afinidad decida ser donador.

“De un donador vivo se pueden obtener: un rifndn, un segmento o l6bulo del

higado, un segmento o lébulo de pulmén, sangre o precursores de la misma”’'.

Este proceso de donador vivo se encuentra establecido en el articulo 333 de la

Ley General de Salud, ya mencionado anteriormente.

b) Donacion de personas fallecidas

“La muerte de un individuo se puede reconocer porque el corazén deja de
funcionar, lo que se conoce como paro cardio- respiratorio, 0 por muerte
encefélica, esto quiere decir que el tallo cerebral deja de recibir sangre”’?. Las
personas que fallecen debido a un paro cardio-respiratorio,
independientemente de la enfermedad que cause cese de las funciones del

corazdn, podran donar tejidos como las corneas.

En el caso de las personas que fallecen por muerte encefalica, pueden donar
sus Organos (corazoén, rifones, higado, pulmones y pancreas principalmente) y

también tejidos.

Cuando ocurre una muerte encefalica o por paro cardio- respiratorio, el

probable donador es evaluado por el coordinador de donacion para determinar

"'CENATRA. El proceso de Trasplante. Consultado el 1 de septiembre del 2011. En:
http://www.cenatra.salud.gob.mx/interior/trasplante_proceso_trasplante.html

2CENATRA. Tipos de donacion. Consultado el 1 de septiembre del 2011. En
http://www.cenatra.salud.gob.mx/interior/donacion_tipos.html
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si el fallecido es candidato o no para donar, en caso de que si sea candidato

para donar se platica con la familia y se solicita la donacion.

No todas las personas que fallecen pueden ser donadoras de érganos. Se
requiere una evaluacién médica para conocer las condiciones del cuerpo y de
cada 6rgano en especifico.

La donacién de 6rganos es considerado un proceso médico complejo y esta
sujeto a supervision y verificacion de diferentes autoridades. En nuestro pais la
ley prohibe la extraccién de érganos en establecimientos que no cuenten con la
licencia sanitaria, por ello que no se realizan procesos de donacion en servicio
médico forense, hospitales que no cuenten con licencia, funerarias, casas

particulares, la calle o cualquier otro lugar.

c) La donacion que realizan las personas antes de fallecer

El CENATRA expone que la Ley General de Salud, especifica que todos los
ciudadanos mexicanos pueden ser donadores de Organos. Sin embargo,
también reconoce el derecho de un ciudadano a no ser donador. Esto da la
posibilidad de elegir cualquiera de las dos decisiones.

Abordar el tema de la donacién de 6rganos con la familia no es sencillo. Por lo
general, a nadie le gusta hablar sobre la muerte, tomando en consideracién
este aspecto cultural, el Centro Nacional de Trasplantes, cre6 una tarjeta de
donador, con lo cual en ella se manifiesta el deseo de donar algun érgano o
todos los o6rganos y/o tejidos que al final de su vida beneficien a otras
personas, este impulso va acompanado de la labor del CENATRA, para
promover la cultura de la donacién y poder con ello tener los elementos para

realizar trasplantes que puedan salvar vidas.

En el portal del CENATRA, se puede llenar el formato de donacidn (ver figura 1).
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La tarjeta de donador es un documento para manifestar en forma escrita el deseo de donar. Recuerde que
firmar su tarjeta de donador es un acto simbdlico pues en el momento de la pérdida de la vida, es que sus
familiares cercanos otorguen un consentimiento para la donacion de érganos y/o tejidos

DONACION VOLUNTARIA $
DE ORGANOS Y TEJIDOS ==

» Registrese, para obtener su tarjeta de donador voluntario

Figura 1. Tarjeta de donador. Obtenida en la pagina oficial del CENATRA.

Una vez abordado el problema de la donacién de 6rganos y a su vez los tipos

de donacion que existen para poder realizar un trasplante como parte de un

proceso, se requiere saber que el equipo de salud tiene funciones especificas

que cumplir y se retoman a continuacion para saber su importancia.

2.6.4 Obligaciones del equipo de salud con los familiares y los pacientes

que requieren un trasplante

El equipo de salud que interviene para tratar una enfermedad, tiene

obligaciones que cumplir con la familia y los pacientes siendo fundamentales

las siguientes:

Un especialista médico, determinara si existen en primera instancia
razones médicas para que un padecimiento sea tratado mediante un
trasplante.

Antes de realizar el trasplante, el paciente debe ser sometido a un
protocolo de evaluacion para definir precisamente en esta fase si reline
las condiciones necesarias para que éste se lleve a cabo, ya que no
cualquier enfermedad puede ser atendida mediante un trasplante. “El
protocolo de evaluacién consiste en una serie de examenes médicos
que permiten determinar las condiciones especificas del paciente y la
utilidad o no del trasplante”” .

“Cuando el paciente no sea candidato a recibir un trasplante es

remitido con su médico tratante, acompanado de una nota médica

CENATRA.

El proceso de trasplante. Consultado el 5 de agosto del 2011. En:

http://www.cenatra.salud.gob.mx/interior/trasplante_proceso_trasplante.html
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explicativa para continuar su tratamiento previo o alguna otra
alternativa™.

e Los casos de trasplantes aceptados son puestos a consideraciéon del
Comité Interno de Trasplantes del hospital para que avale la decisién
tomada por los médicos especialistas. En este caso es fundamental
que la decisién final quede asentada tanto en el expediente del

paciente como en un acta de sesién del comité.

En caso de donacion de un érgano entre vivos segun el articulo 333 de la Ley

General de Salud en su fraccién IV menciona que:

e El donador tiene derecho a recibir informacion completa sobre los
riesgos de la operacion y las consecuencias de la extraccion del 6rgano
o tejido, por un médico distinto de los que intervendran en el trasplante.

e (Cuando el paciente es aceptado para recibir un trasplante, el
responsable del programa en el hospital debera ingresar los datos del
paciente a la base de datos electronica del Centro Nacional de
Trasplantes, en donde se registra a todos los pacientes que requieren
un trasplante. El paciente o en caso de pacientes pediatricos su familiar
debera recibir de su médico un comprobante del ingreso de sus datos
en la base.

e Los médicos que lleven el caso de los pacientes pediatricos que
requieren recibir un trasplante deberan de resolver las dudas que
surjan de los tutores, ademas también en este proceso participaran
otros profesionales como trabajadores sociales, psicologos, entre otros
buscando con ello brindar una atencién integral tanto al paciente como

a su familia.

Después del analisis de este capitulo se requiere analizar los cambios que vive
una familia al tener dentro de sus integrantes a una persona que padece una
enfermedad crénica y al mismo tiempo investigar los determinantes sociales

que influyen en su tratamiento.

" Ibid.
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Capitulo Il

La familia con un miembro que padece una enfermedad croénica

y sus determinantes sociales

3.1La familia ante una enfemedad cronica

En lo concerniente al papel que debe desempenar la familia que tiene que
enfrentar una enfermedad cronica, se requiere tomar como punto de referencia,
qué es la familia; entendida como “La institucion social ligada a la sexualidad y
a la procreacion, que regula, canaliza y confiere significado social y cultural a
las necesidades de sus miembros, constituyendo un espacio de convivencia
cotidiana, el hogar, con una economia compartida y una domesticidad

colectiva””.

Dentro de la definicién de familia se determina que es la institucion que confiere
significado a las necesidades de sus miembros, en este sentido la enfermedad
cronica de un miembro del grupo familiar se presenta como una problematica,
la cual no solamente se tiene que atender de forma médica, sino ademas
desde el aspecto social, la familia tiene una participacion fundamental durante
su inicio y desarrollo.

La enfermedad del nifio es siempre un problema familiar y su calidad de vida

esta intimamente relacionada con el apoyo que recibe de su familia.

La enfermedad de un nifio constituye un acontecimiento para el conjunto de la
vida familiar. Una incertidumbre indefinible acerca del futuro inmediato,
mantiene a los miembros del grupo familiar en un estado de malestar. Esta
aproximacion lleva a determinar que lo que ocurre a un miembro de la familia

inmediatamente repercute en los demas y viceversa.

Ifnigo Santisteban agrega, “cuando enferma el ser querido enferma su familia,

porque debe adaptarse a una nueva situacién diferente a la habitual”’®.

"Jelin E., citada por de Jong E. Trabajo social e intervencidn. p.15. En: La familia en los albores del nuevo milenio.

"®Santisteban Etxeburu, I.Participacion de la familia en la agonia y tras el fallecimiento del paciente. Consultado el 2 de septiembre
del 2011. En : http://www.sovpal.org/upload/publica/necesisades-psicosociales/familia-y-cuidadores/LA-PARTICIPACION-DE-LA-
FAMILIA-EN-LA-AGONIA-Y-TRAS-EL-FALLECIMIENTO.pdf
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Una enfermedad crénica, requiere atencion constante y llega a formar parte de
la vida familiar. Ante su padecimiento, “los padres reaccionan de distinta
manera segun su grado de vulnerabilidad o segun su grado de resiliencia. Sus
reacciones dependen de numerosos factores como: Experiencia en situaciones
de crisis y problemas médicos, estatus socio-econémico, nivel de

conocimientos, entre otros factores”’”.

Las diferentes reacciones dentro del contexto familiar tienen un impacto distinto
dentro de cada familia, la cual vive una serie de cambios que continuacién se

abordan.

3.2 Impacto de la enfermedad crénica en la familia

El médico Enrique Dulanto Gutiérrez, a partir de sus investigaciones enuncia
que existe un impacto en la familia (padres, hermanos y consanguineos
convivientes) que tienen un miembro que sufre una enfermedad cuyo

diagndstico se manifiesta como crénica.

No es extraio entonces que se estipule que la enfermedad es
“inesperadamente disruptiva, requiere una vigilancia y atencién constante y

llega a ser una parte intrusa y exigente de la vida familiar’’®

En el siguiente esquema se visualiza el impacto que provoca la enfermedad de

un miembro al interior del grupo familiar.

"Grau, C. y Fernandez Hawrylrylak, M. Familia y enfermedad crdnica pedidtrica. Revista electrdonica: Anales del Sistema Sanitario
de Navarra. Consultado el 2 de septiembre del 2011. En: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=51137-
66272010000300008&script=sci_arttext

Ibid.
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.- La familia se

ve afectada por la reacciona ante V.-~ Surgen los
enfermedad  del el nifio o joven'y tipos de reaccion
nifio o joven ante los desafios de la familia

Il.- El desarrollo

del nifio o joven

se ve afectado VI. El estilo de
funcionamiento

de la familia
incorpora estos
tipos

I.-Ocurre
enfermedad

Esquema 1.Modelo interactivo de Paterson del efecto reciproco de la afeccién en el nifio y

su familia.

A partir del esquema que hace alusién al modelo que elaboré Paterson” en el
ano de 1988, se puede especificar que la familia ante un acontecimiento y de
manera especifica cuando uno de sus miembros padece enfermedad cronica,
tiene que interrumpir de manera definitiva o por largo tiempo la normalidad de
la vida diaria de la familia, generando esta situacion distintos tipos de reaccion,

entre los que se encuentran:

e “Enfrentar el problema y lograr una solucién realista” %°.

e Reprimir el problema y controlar sus efectos hasta lograr una aparente
solucién.

e O bien puede suceder que la familia se confiese incapaz de encontrar
una solucién a su problematica y aunado a ello no busque ayuda, con
lo que los fracasos son permanentes y se llega a la desintegracion.

79Este esquema se adecud para visualizar el proceso de la enfermedad crénica en la familia. Ver Dulanto Gutiérrez, E.
(Coordinador). La familia con enfermos cronicos. Enfoque de manejo médico. p. 447.En: La familia un espacio de encuentro y
crecimiento para todos.

®Martinez Blancas, J. y Ramirez Carbajal, M. E. Tesis: Evaluacion de la dindmica familiar de pacientes de trastorno bipolar. p. 29.
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La enfermedad crénica en un miembro de la familia causa diferentes
acontecimientos al interior de la familia, sin embargo se ha encontrado que esta

institucion tiene que atravesar diferentes etapas, durante este proceso.

La psicologa Mercé Gimeno, determina que las familias que enfrentan una
enfermedad crénica, viven diversas etapas, siendo principales las que a

continuacion se presentan:

a) “La negacion de la realidad transitoria: Se manifiesta en el momento
en que a los padres se les notifica la enfermedad, es una angustia tan
grande que provoca una reaccion de negacion.

b) La proyeccion: Provoca el buscar culpables ajenos a la propia familia,
en muchos casos las familias buscan las culpas en distintos
profesionales™®’.

c) La autoculpabilidad: Es otro mecanismo que surge a partir de no
encontrar explicaciones en el mundo exterior y culparse entre los
mismos miembros de la familia de todos los males que ocurren en esta
institucion.

d) La regresion: Indica que la persona o las personas regresan a
mecanismos anteriores debido a que no pueden asumir los
sentimientos que les provoca la situacion.

e) Reparacion: La familia ante una reaccion primaria negativa asume los
errores y busca la mejor manera para facilitar la mejora del enfermo y

grupo familiar.

Como primera aproximacion se puede argumentar que ante una enfermedad
cronica, la familia atraviesa diversas etapas y el paso de una a otra debe estar
acompanada de una intervencion profesional durante todo el proceso que
conlleva, ya que de lo contrario surgiran complicaciones que afectaran tanto al
paciente como a la familia.

Por otra parte C. Grau y M. Fernandez, determinan, que una familia con un
miembro enfermo, responde de manera diferente durante cada una de las

fases de la enfermedad, de acuerdo a la particularidad de cada grupo. “Ante el

8Gimeno, M. La enfermedad crénica 'y la  familia. Consultado el 2 de septiembre del 2011. En:
http://www.centrelondres94.com/files/La_enfermedad_cronica_y_la_familia.pdf
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diagnostico la reaccion es de shock y panico. La primera fase de
desintegracién cursa con depresion, célera y culpa. En la fase de ajuste, la
familia busca informacion que le anime y se va acomodando emocionalmente;
también debe enfrentarse a la sociedad (dar explicaciones). Durante la fase de
reintegracion, la familia trata de poner la enfermedad en su lugar y de integrarla

en la vida familiar’®.

Entonces segun la informacién hasta el momento presentada, la familia se
puede organizar y funcionar, ain y con un miembro que padece una

enfermedad crénica aspecto que se aborda en el siguiente punto.

3.3 Funcionamiento familiar con un miembro que padece enfermedad
cronica

La enfermedad de un miembro del grupo familiar o en este caso del paciente
pediatrico crea de uno u otro modo, dificultades a los integrantes de su familia,
tanto en la vida privada como en la profesional. “El desarrollo de las actividades

familiares, incluso la naturaleza propia de éstas, se ven perturbados™®?.

En este sentido la adaptabilidad familiar funge como elemento rector, para que

ante una enfermedad crénica la familia se reestructure.

3.3.1 Adaptabilidad familiar con un miembro que padece una enfermedad
cronica

Rolland, menciona que la adaptabilidad familiar, es uno de los requisitos
indispensables para el buen funcionamiento del sistema familiar. Ademas es un
aspecto fundamental particularmente en las enfermedades progresivas,

recurrentes 0 que presentan crisis médicas agudas.

En este aspecto de la adaptabilidad “la flexibilidad es necesaria para que la
familia se adapte a los cambios internos y externos que las enfermedades

graves suelen requerir. Internamente, la familia debe reorganizarse en

¥Grau, C. y Fernandez Hawrylak M. Op. cit.
Bpericchi, C. £l nifio enfermo. p. 13.
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respuesta a los nuevos imperativos de desarrollo que trae consigo una
enfermedad progresiva. Asimismo, a medida que la enfermedad interactue con
la vida familiar y el desarrollo del ciclo de vida de los miembros individuales se

haran necesarios cambios en la organizacion familiar’®*.

La cohesion es una dimension central de la organizacion familiar, que ha
mostrado ser fundamental. “Las familias deben encontrar un equilibrio entre la
necesidad de proximidad y conexion y el respeto por las diferencias
individuales™®. Este equilibrio cambia a medida que las familias se desarrollan
a lo largo del ciclo de la vida, pero debe de seguir y no fracturarse adn y
cuando se presente una enfermedad cronica. En las familias pequefas existe

una necesidad relativamente de mayor trabajo en equipo y cohesion.

Por su parte los limites determinan quién hace qué, dénde y cuando,
convirtiéndose asi en requisitos estructurales dentro de la familia, en la cual
existen las fronteras generacionales, es decir roles, derechos y obligaciones de
padres e hijos, que mantienen la organizacion jerarquica de la familia. “En este
sentido una coalicién conyugal/ parental efectiva con liderazgo compartido, es
de vital importancia, particularmente en casos de enfermedades croénicas en la
ninez. Esto ayuda a prevenir una division disfuncional de los roles, en la que un
miembro de la pareja se hace hiperresponsable como reaccion frente a la
indiferencia y falta de responsabilidad del otro, o un circulo vicioso en el que un
progenitor se hace cada vez mdas autoritario y el otro cada vez mas

»86

indulgente™ y los demas miembros de la familia se ven aislados de la

problematica.

Otra de las caracteristicas de la familia que enfrenta el proceso de
adaptabilidad ante la enfermedad cronica de uno de sus miembros, es la
tendencia al aislamiento de la comunidad, donde no se permite ningun tipo de
contacto con el exterior, asimismo se bloquea toda alternativa con las redes de

apoyo afines a sus necesidades.

8. Rolland, J. Op. cit. p. 99.
®lbid. p. 101.
®Ibid. p. 102.
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3.3.2 Recursos con los que cuenta la familia que tiene un enfermo crénico

“Berardo y Williams, argumentan que el apoyo social proporcionado al enfermo
puede tener repercusiones importantes en la evolucion del padecimiento™’, por

lo que sugieren una mayor vinculacion de las familias con redes de apoyo

En la década de los setenta, surgen diversos trabajos que vinculan las redes de
apoyo y el apoyo social con la salud. De estas investigaciones se desprenden

los siguientes resultados:

1. “Las redes de apoyo y el apoyo social tienen efectos directos sobre la
salud o bien actian como amortiguadores.
La falta de apoyo se asocia a un incremento en el riesgo de muerte.
Existen evidencias que ligan el apoyo social al cumplimiento de la

prescripcién médica”®.

La interpretacion de la relacion entre las redes de apoyo y apoyo social con la
salud se divide en dos vertientes: Una que puntualiza la teoria de la red de
apoyo como amortiguador frente a situaciones de estrés y la otra que habla del

apoyo social en el cumplimiento del tratamiento médico.

Los profesionales que intervienen en la atencién de un padecimiento crénico,
deben familiarizarse con los sistemas en los que esta inmersa la familia y que
sirven de redes de apoyo en este sentido se hace referencia a los centros
educativos, lugares de trabajo y comunidad. Ya que es necesario estudiar en
conjunto con las familias el posible efecto que tiene la enfermedad de uno de
sus miembros sobre la relacion con estos sistemas y en qué medida les puede
afectar o beneficiar. Por ejemplo un nifio enfermo crénico corre el riesgo de
quedar aislado de otros nifios y de actividades que se presentan en su
comunidad. “Cuando las familias mantienen fronteras rigidas y cerradas con el

mundo exterior, este riesgo aumenta muchisimo™®.

¥Berardo y Williams citados por Robles Silva, L. y Mercado Martinez, F.J. Investigacion: El apoyo familiar y el cumplimiento del
tratamiento médico en individuos con diabetes mellitus no insulino dependiente. p. 311. En: Familia, Salud y Sociedad. Experiencias
de investigacion en México.

#Robles Silva, L. y Mercado Martinez, F.J. El apoyo familiar y el cumplimiento del tratamiento médico en individuos con diabetes
mellitus no insulino dependiente. p. 312. En: Op.cit.

#%s. Rolland, J. Op. cit. p. 103.
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Los procesos de comunicacion al interior de la familia que tiene un miembro
que padece una enfermedad crdnica, no solamente son necesarios sino
ademas fundamentales. “Los gestos, las posturas, los silencios, los olvidos, las
equivocaciones... todo tiene un contenido comunicativo. Por tanto la esencia

del ser humano es comunicar, es decir, dar y recibir informacion”®°

Cada familia posee su propio estilo de comunicacion, el cual responde a las
necesidades y caracteristicas de los componentes de la misma, generandose

asi lineas de comunicacién concretas, para su desarrollo y existencia.

Segun Diaz Bolanos y otros autores determinan que la “comunicacion es una
actividad compartida que satisface basicamente dos necesidades™":
v" Informar, es decir lanzar mensajes dirigidos a la razédn y la inteligencia
de cada uno de los miembros.
v Persuadir, donde el mensaje se dirige a la afectividad, a los sentimientos
y emociones, la persuasion es una de las funciones mas desarrolladas

en el ambito familiar.

La comunicacién ha sido y sera indispensable para establecer las normas
familiares que organizan la interaccion y sirven para mantener un sistema

estable al prescribir y limitar la conducta de sus miembros.

Controlar con éxito las enfermedades crénicas depende de la eficacia en la
solucion de problemas. La cual requiere de la habilidad de la familia para
solucionar los problemas normativos y no normativos con los que se enfrenta y
mantener su funcionamiento familiar, en la cual la comunicacion es imperante,
ademas el grado de cohesion, los limites al interior de la familia y otros
recursos que surjan para que se enfrente la enfermedad y sus consecuencias

de manera efectiva y exitosa.

Ante una enfermedad crdnica no se debe olvidar que ocurren cambios en los
roles de los miembros de la familia, los cuales son notables y pueden afectar el

funcionamiento familiar.

*Diaz Bolafios C.D. y Pérez Rodriguez M. del C. Manuales docentes de trabajo social, nimero 15.Trabajo social familiar. p. 52.
91, .
Ibid.p.53.
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3.3.3 Roles de los integrantes del grupo familiar con un miembro que
padece una enfermedad crénica

Los roles determinan las acciones y atributos que se asignaran a cada uno de
los miembros de una familia, de ello dependera el logro de objetivos comunes,
es decir se planeara una organizacioén interna que contribuya al funcionamiento

familiar.

La familia ante una enfermedad crdnica “se ve obligada a establecer nuevas
formas de funcionamiento y aceptar una continua presencia de “neotipos”

(formas) de adaptacion interna segtin sus miembros”®

Los cambios de roles y funciones son posiblemente los mas profundos y
complejos a los que se enfrenta la familia como consecuencia de una

enfermedad crdnica, pues se ve obligada a negociar roles.

Antes de que el nifo cayera enfermo sus padres tenian un puesto definido y
conocian su papel, aunque ciertamente de forma implicita. Cuando sobreviene
la enfermedad, pueden variar los papeles de los padres y también de los

miembros del grupo familiar.

Pero no solamente la familia ve modificados sus roles a partir de la enfermedad
cronica, también afecta a la propia persona que padece la enfermedad, este
preambulo nos lleva a describir los cambios y la forma en que se puede
abordar esta problematica con niflos que padecen una enfermedad cronica.

3.3.3.1 El niflo como protagonista de un padecimiento cronico

El cambio mas significativo para el paciente pediatrico es que “cambia el status
del propio nifo; si antes gozaba de buena salud, es decir, no inspira ninguna

inquietud al respeto, ahora es un enfermo”.

El nifo, en una situacion de enfermedad, se encuentra inmerso en diversas
experiencias, sensaciones y limitaciones. Por ello, si se le quiere ayudar a

afrontar esta experiencia, resulta util conocer cémo comprende la enfermedad.

*>Dulanto Gutiérrez, E.(Coordinador). La familia con enfermos cronicos. Enfoque de manejo médico. p. 446.En: Op. cit.
% Pericchi, C. Op. cit. p. 14.
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Maria del Pilar Palomo, expone que para Piaget, “las capacidades cognitivas
del nifio son diferentes en las distintas fases del desarrollo, de tal modo que la
comprensién de la enfermedad y otros aspectos relacionados manifiestan

también variaciones en funcién de la edad y nivel cognitivo™*.

Los estudios realizados a nifos reflejan que “a los cuatro afnos un nifo no
comprende el origen de la enfermedad. Entre los cinco y seis afos, la
comprensién se basa en situaciones globales donde coincide espacial o
temporalmente la constatacion de la enfermedad y un hecho u objeto a veces
irrelevante. Entre los siete y nueve afnos comienzan a considerar la accion de
un agente causal y especifico sobre el organismo, aunque se trata de una
accion superficial, siendo incapaces de explicar la repercusion interna ni
mencionar procesos internos. A los diez y once afnos se comprende la accion
interna del agente causal y el nifo es capaz de manifestar una descripcion
global del funcionamiento fisioldgico interno”®. Por dltimo a los doce o trece
anos, el sujeto considera en la causa o curaciébn de la enfermedad la
interaccion de factores internos del organismo, fisicos o psiquicos con factores

externos.

Ante una enfermedad crénica el nifio cambia su vida, pues ahora no puede ir a
la guarderia o la escuela, durante el curso y desarrollo de la enfermedad y
dependiendo de su tipo, la hospitalizacion del paciente es frecuente.

Ademas es apartado de la vida cotidiana que puede llevar cualquier nifio a su
edad, pues ahora permanecera en su cuarto acostado o en el hospital. Este
ultimo “reduce su entorno personal, sus padres no podran estar con él siempre

que quiera, tampoco sus amigos™®.

La hospitalizacion que se da a partir de que los pacientes pediatricos padecen
una enfermedad croénica, genera en éstos un desequilibrio, sentimientos de
miedo, incertidumbre y cambios en sus actividades. Ante esta situacion la

psicéloga Gimeno, argumenta retomando a diversos autores entre los que

**palomo del Blanco, M. P. El nifio hospitalizado. Caracteristicas, evaluacién y tratamiento. p.37.
*Ibid. p.38.
*Grau C. y Fernandez Hawrylak M. Op.cit.

64



destacan Palomo del Blanco, que es indispensable realizar las siguientes

acciones con un nifio que padece una enfermedad crdnica:

¢ No enganar al hijo (paciente pediatrico) sobre el motivo por el que debe
ser internado.

e Asegurarse de que el nino no tiene sentimiento de que va a ser
abandonado por sus padres, o que todo el proceso es debido a un
castigo.

e Informarse como padre e informar al hijo de qué actividades van a
cambiar en todo el proceso de hospitalizacion.

e Dar la informacion al nifio en funcién de sus capacidades cognitivas.

e Favorecer el contacto con el exterior a través del teléfono o llevando

regalos que le gusten esto facilitara las relaciones sociales.

En el trascurso de la enfermedad crénica y la hospitalizacién que se pueda dar
derivada de ella, se debe prestar atencién a los problemas de salud de los
ninos, reconociendo su importancia y capacidad cognitiva en esta etapa de la
vida y asi no esperar para hablar de su enfermedad y consecuencias para
cuando sean mayores.

Ahora, los hermanos y hermanas de la persona que sufre una enfermedad
cronica, en caso de que los tenga, también sufren cambios importantes en su
vida, desde el momento en que se diagnostica la enfermedad, por ello es
necesario que se aborden esta situacién para tener un panorama general sobre

este aspecto.

3.3.3.2 Los hermanos y hermanas del enfermo

Los hermanos y hermanas, por su lado, quedan en un segundo plano, respecto
del enfermo. “La vida familiar se centra ahora en éste y queda supeditada a los
avatares de la enfermedad, haciéndose mas incierto el papel que a ellos

corresponde™®’.

pericchi, C. Op. cit. p. 14.
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Con frecuencia a los hermanos y hermanas del miembro que padece una
enfermedad cronica. Se les pide que no hagan ruido, que interrumpan sus
juegos; su alegria es mal vista. “A veces pueden tener la sensacién de que los
padres agradecerian que permanecieran en un segundo plano, que en cierto
modo interrumpieran su existencia durante el tiempo de la enfermedad™®. Ante
tal realidad lo recomendable cuando un nifio enferma, como en cualquier otra
circunstancia de la vida familiar, los hermanos deben no solamente estar al
tanto de lo que ocurre, sino también de intervenir activamente y realizar

actividades de apoyo familiar de acuerdo a la edad y sus capacidades.

De lo contrario la enfermedad del hermano puede producirles un impacto tan
fuerte que les lleve a desarrollar trastornos del comportamiento, fracaso escolar
o incluso sufrir ellos mismos sintomas fisicos; dolor de cabeza, de estbmago o

sintomas parecidos al enfermo que en ocasiones requieren consulta médica.

Los padres ante tal situacion no deben dejar a los hijos que no padecen la
enfermedad en un segundo plano, ya que puede generar diversos problemas,
aunados al que estan viviendo, al interior de la familia, este hecho requiere de
organizacién y negociacion de roles y apoyo de las familias consanguineas de
la madre y del padre, para la atencion y cuidado de sus hijos, ya que con
frecuencia la madre queda como la responsable del cuidado del nifio en todo el
proceso de la enfermedad y el padre tiene que trabajar para solventar el gasto
que implica la atencién médica, este hecho nos permite hablar del cuidador

primario ante la enfermedad cronica.

3.3.3.3 Adscripcion del cuidador primario

La bibliografia determina que el cambio mas profundo ante una enfermedad
cronica lo asume el cuidador primario que es quien asume el cuidado de la
persona enferma. Habitualmente, la adscripcién sigue criterios socioculturales
que designan a las mujeres; en el caso de los nifios suelen ser las madres a
quien se le asigna la responsabilidad del cuidado, ante una enfermedad cronica

y en general ante cualquier enfermedad que requiere atencion por periodos

*1bid. p. 15.
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prolongados. Ante esta situacion la madre cambia su rol, por el de cuidador
primario y su rol con frecuencia es llevado por el padre o por algun miembro del
grupo familiar.

Este hecho lleva a determinar que la adscripciéon del cuidador primario no debe
ser tarea de una sola persona sino de todos los integrantes de la familia,
buscando con esto que no se impacte y se desorganice en ultima instancia esta

institucion.

La familia con un miembro que padece una enfermedad crénica, vive los
aspectos retomados anteriormente, sin embargo desde un aspecto social se
tienen que abordar los determinantes que influyen en la salud y originan una

repercusién al interior de la familia.

3.4 Determinantes sociales en la salud

En el proceso de una enfermedad, influyen diferentes condiciones que parten
del contexto social en donde se gesta, ello da por resultado que existan una
serie de determinantes sociales que impactan en la mejora o complicaciéon de
la misma. Por tanto la influencia de las condiciones en que vive un individuo
enfermo, afectan su efectiva recuperacién, esta realidad lleva a establecer que
los “determinantes sociales de la salud son las circunstancias en que las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, incluido el sistema de

199

salud™” o también se ha fraseado como las caracteristicas sociales en las que

la vida se desarrolla.

La Organizacion Mundial de la Salud cre6 en el afio 2005 la Comisidén sobre
Determinantes Sociales de la Salud, para que ofreciera asesoramiento
respecto a la manera de mitigar las desigualdades en su situacidén sanitaria en
diversos paises, esto a razén de considerar que no sélo es importante

considerar la atencién de la salud en el plano médica sino también social.

Esta Comision publica en 2008 tres recomendaciones generales:

99Organizacit’)n Mundial de Salud. Determinantes sociales de la salud. Consultado el 3 de septiembre del 2011. En:
http://www.who.int/social_determinants/es/
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v" Mejorar las condiciones de la vida cotidiana
v Luchar contra la distribucion desigual del poder, el dinero y los recursos
v" Medicioén y andlisis del problema.

Las recomendaciones a grosso modo, establecen acciones que se deben
emprender a nivel mundial, para que toda la poblacién, pueda tener una vida
saludable, partiendo de la mejora de las condiciones de vida en cuanto al, tipo
de vivienda, el trabajo con el que se cuenta y la proteccion y atencién de la

salud, todo ello como parte de los derechos inherentes al ser humano.

Para el caso de México y en particular al realizar un trasplante hepético, el
trabajador social, debe verificar principalmente dos de los rubros antes
mencionados, es decir el tipo de vivienda y el trabajo con el que cuenta él o los
miembros de la familia, ya que si no se toman en cuenta estos aspectos, hay

probabilidades de que el trasplante no tenga éxito
Antes de trasplante el trabajador social tiene que considerar:

e Una vivienda adecuada con todos los servicios e higiene para recibir a
una persona trasplantada, al igual se tiene que verificar su ubicacion
respecto al hospital donde se realiz6 esta intervencién, por cualquier

complicacion quirdrgica posterior al trasplante.

e El trabajo con el que cuenta el proveedor o proveedores de la familia,
ya que el paciente después del trasplante requerird medicamentos de
costo elevado, ademas de alimentacién especial, por ello en la medida
de lo posible tiene que hacer esfuerzos contendientes para que la

familia se afilie en alguna institucion que le brinde seguridad social.

Lo anterior se complementa con otros rubros que el trabajador social tome en
consideracion antes de la realizacion de un trasplante, en este sentido doctora
en ciencias de la salud, Hilda Santos Padrén, menciona que los investigadores
contemporaneos han retomando los estudios de Bartley, para puntualizar los
factores de origen social, que explican las diferencias en el estado de salud de

las personas, a través de las siguientes dimensiones de estudio:
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v' “La primera referente al ambito material, es decir, el ingreso personal o
familiar, la exposicién a riesgos de salud, la accesibilidad de los servicios

sanitarios o las condiciones sanitarias del lugar de residencia”'®.

v' La segunda describe el grupo de factores que inciden en las etapas de
la vida de las familias, ello incluye los distintos acontecimientos que
ocurren desde el nacimiento y que tienen algun efecto en el estado de
salud, como la educacion, la clase social y las condiciones sanitarias de

los individuos que tienen la problemética.

v La tercera sefala los factores relacionados con las politicas publicas,
que pueden influir en el mejoramiento de la calidad de vida o la provision

de servicios sanitarios.

No se puede olvidar que el trabajador social en el area de la salud y

especificamente en sus campos de accidn tiene que realizar:

v “La investigacion de factores sociales que inciden en la salud”,

retomando como prioritarios los determinantes sociales”'®".

v’ La intervencién de los problemas sociales que aparecen en el proceso
salud-enfermedad, tanto si la enfermedad se produce como reaccion a
estos problemas sociales, como si éstos se producen a consecuencia de
la situacién de la enfermedad, donde al igual que en el rubro anterior se

necesitan retomar los determinantes.

Hay que recordar que en todo diagndstico, se requiere de una dimensién social
(recuperada por medio de los determinantes y factores sociales en la salud),
con lo cual se brinde un parametro de los fendbmenos sociales que contribuyen

o retrasan el proceso salud- enfermedad.

%santos Padrén, H. Los determinantes sociales, las desigualdades en salud y las politicas, como temas de investigacion.

Consultado el 4 de septiembre del 2011. En: http://www.bvs.sld.cu/revistas/spu/vol37_02_11/spu07211.htm
pe |a Torre Montiel, I. Trabajo social en servicios de salud.p.41.
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Capitulo IV

Intervencién'® de trabajo social en la Clinica de Trasplante

Hepatico

Tras poner en ejecucion el Programa de Trasplante Hepatico en el Hospital
Infantil de México “Federico Gomez” en el afo 1998, surge la Clinica de
Trasplante Hepdético, a donde es asignada una trabajadora social, para
intervenir en los aspectos sociales que surgen durante la enfermedad del

paciente.

Respecto a la intervencion Carlos Eroles, manifiesta que esta acepcion
proviene del latin “interventio” que significa interponerse; siendo su uso mas
corriente sindbnimo de mediacion, intercesion, de apoyo y cooperacion, lo
anterior se complementa con que en la actualidad este concepto implique
siempre “accion, es decir conciencia y trasformacion de la realidad”*®®, que
exige no solamente referentes técnico- operativos, sino que incluyen también

aspectos tedricos-practicos, que fundamentan y dan sentido a la intervencion.

Para Nelia Tello, la intervencion en trabajo social, es una accion “racional,
intencional y fundada en el conocimiento cientifico’'®, donde su objetivo es

desencadenar procesos de cambio.

Por su parte Silvia Galeana, puntualiza que la intervencion es: “El conjunto de
procesos y acciones articuladas con direccionalidad para enfrentar situaciones

»105

sociales reales” ™ y probleméaticas complejas de los individuos.

De las definiciones estudiadas para esta investigacion sobresale que la
intervencion es una accion que fundada en el conocimiento cientifico permite

enfrentar una serie de problematicas complejas de afectan a los individuos.

Dentro de la investigacion realizada siguiendo las acepciones antes plasmadas
y con la finalidad de conocer la intervencién de trabajo social, en el proceso de

trasplante hepatico se investigo la parte metodolégica y normativa que rige a

102 z . . .. . . s . ’
El término intervencidn, hace referencia a la intervencion social, pero se uso de este modo por lo redundante que aparecerian

los titulos al utilizar el concepto de la segunda forma.

%Eroles, C. Coordinador. Glosario de temas fundamentales.p.105.

Tello Pedn, N. La construccion de la intervencion social. p.27. En: Intervencidn social.

Galeana de la O, S. Intervencion social: tdpicos para una reflexion. p.5. En: Intervencion social.

104.
105
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trabajo social dentro de la Clinica de Trasplante Hepético en su accionar
cotidiano, lo cual involucré el analisis de diferentes documentos, se realizaron
diversas entrevistas y se utilizaron técnicas de observacion, que tuvieron como
resultado brindar las diversas acciones que realiza la profesional a partir de
esta disciplina, es decir se abordd: Un proceso de accion sobre “la realidad
social que tiene como finalidad lograr un desarrollo, cambio 0o mejora de

»106

situaciones en individuos que presenten algun tipo de problema o

necesidad.

Segun Carmen Delia y otros autores, en la intervencion, “se pone a prueba la
capacidad profesional para vincular los conocimientos tedricos a la practica,
tomando en cuenta las necesidades y el punto de vista de los usuarios, las

posibilidades y limitaciones que ofrece la institucion a la accién profesional”*’.

Por tanto los profesionales que realicen una intervencién deben poseer
conocimientos, “capacidades, habilidades y actitudes para insertarse en la

»108

diversidad de escenarios en los que pueden estar adscritos y de los cuales

se tiene que respetar su idiosincrasia, sus practicas y expectativas.

Ademas de lo anterior, la intervencion que realicen los trabajadores sociales en
el ambito de la salud, debe lograr la articulacion entre los intereses y
necesidades de la poblacion con la labor profesional, que canaliza los
programas institucionales y extrainstitucionales para resolver las necesidades

mas apremiantes de los usuarios.

El Manual de procedimientos del Departamento de Trabajo Social del Hospital
Infantil “Federico Gomez”, posibilita una intervencidn mas especifica, ya que
define las funciones y actividades a desarrollar por los trabajadores sociales

dentro de esta institucion.

%Diaz Bolafios, C. D. et al. Manuales docentes de trabajo social, nimero 25. Modelos y dreas de intervencién en trabajo social.

p.33.
97 Ibid.

108 . o L, .
Galeana de la O, S. Intervencidn social: topicos para una reflexion. p.7. En: Op.cit.
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4.1 Manual de procedimientos del Departamento de Trabajo Social

El Manual de procedimientos a analizar comprende los lineamientos generales
que dirigen las actividades internas del Departamento de Trabajo Social; el cual
surge de la necesidad de brindar una atencién integral al paciente, a partir de
investigar e intervenir en los problemas sociales que viven los usuarios y

afectan su salud.

Este documento esta integrado por los siguientes apartados: introduccion,
objetivo, marco juridico y procedimientos los cuales contemplan: propésito,
alcance, politicas de operacion, normas y lineamientos, descripcion del
procedimiento, diagrama de flujo, documentos de referencia, registros y

glosario.

En cuanto a los procedimientos existentes dentro del manual, seran
considerados soOlo aquellos que se retoman para las actividades a realizar

dentro de la Clinica de Trasplante Hepético.

4.1.1 Procedimiento para la evaluacion social y asignacion de nivel para el

pago de cuotas de recuperacion

Este procedimiento tiene el propdsito de: “Valorar la situacion social y asignar
el nivel de clasificacion socioecondmica para el pago de las cuotas de
recuperacion por los servicios médicos, estudios, medicamentos e insumos que

proporciona la institucion”®.

El cual es aplicable a todos los servicios médicos que se otorgan en la

Institucion.

Las politicas que rigen la evaluacion social y asignacion de nivel para el pago
de cuotas de recuperacion, estipulan que la atencion que otorgue el personal
de trabajo social debera basarse en la equidad, objetividad, profesionalismo y
calidad humana; ademas se hace énfasis en que es responsabilidad de trabajo
social, proporcionar la informacién contenida en el procedimiento citado, al

igual que comunicarse de forma directa, oportuna, clara y exacta.

109 Hospital Infantil de México Federico Gomez. Manual de procedimientos del Departamento de Trabajo Social.
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Para poder realizar la clasificacion socioecondmica se debera evaluar la
situacion social de paciente y sus familiares, el impacto de la enfermedad en la
situacion financiera de la familia, el tiempo de estancia en hospitalizacion, los
costos de los procedimientos, los ingresos econdmicos y las condiciones de
vida mismas que se describen en el estudio social, asi como de los cambios
registrados en las nota de seguimiento de trabajo social o de visita domiciliaria,

de acuerdo a la guia técnica para su elaboracion.

Esta clasificacion permitira asignar el nivel de cuotas, las cuales son: exento,
nivel 1 a 6 y K. Es importante sefialar que el nivel 6 se asigna a los pacientes
gue cuentan con seguridad social y el nivel K se asigha a los pacientes
subrogados, los referidos por instituciones privadas 6 que cuentan con seguro

privado de gastos médicos mayores.

Los pacientes que se atienden en protocolo de trasplante de 6rganos en esta
institucion y que en forma posterior a su ingreso adquirieron derechohabiencia,

no se les aplica el nivel 6, en sus pagos por la atencion médica.

Por ultimo, la reclasificacion del nivel socioeconémico sera realizada por el o la
trabajadora social del servicio correspondiente y siempre que detecte la
necesidad o a peticion del familiar responsable y previa autorizacién de datos y

podra resultar en un incremento o disminucion del nivel.

Un sustento de reclasificacion puede estar dado por un tratamiento costoso y
elevado con deterioro significativo de la economia familiar en forma

insostenible, especificando diagndstico, tratamiento y costo aproximado

Durante la primera entrevista que se realice a algun familiar del paciente
atendido en esta institucion, se informara de la visita domiciliaria que
posiblemente se realice en los casos en el que el trabajador social, considere
necesario confirmar informacion y cuando la familia del paciente resida dentro
del area metropolitana. En casos de pacientes residentes de otra localidad se

solicitara informe de visita domiciliaria al DIF municipal.

Los medios a través de los cuales la trabajadora social llevara registro de los
casos atendidos, comprendera el estudio social, el cual tendra vigencia por dos

afios, cuando este plazo haya trascurrido, el trabajador social del area o
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servicio al que acuda el paciente, se hara responsable de su actualizacion

principalmente si se hospitaliza.

Por otra parte, se requiere que se analice cuales son las bases que para la
atencion de los pacientes, las cuales se describen en el siguiente

procedimiento.

4.1.2 Procedimiento para la atencion social del paciente

El propésito de dicho procedimiento determina los ‘“lineamientos para la
atencion social de los pacientes pediatricos y sus familias por el personal de

trabajo social durante el proceso de tratamiento integral”**°.

La atencion individualizada que brinda trabajo social a través de atencion social
se ejecutara a partir del inicio de la atencion del paciente en urgencias, la
preconsulta, la consulta externa y al momento del ingreso hospitalario para
abordar los aspectos familiares, en particular sobre sus problemas vy

necesidades considerando siempre el contexto social de donde provienen.

El trabajador social debe intervenir desde el ingreso del paciente y en el
seguimiento del caso, su colaboracion es importante para que el paciente
continde su tratamiento sin obstaculos de caracter social y debe brindarse aun
después de que sea dado de alta, fallezca o egrese por algun otro motivo,
buscando cubrir las expectativas de atencion de la familia asi como de las

instituciones que lo refirieron y de la misién del hospital.
Las acciones de trabajo social estan basadas en:

v El conocimiento del caso.
v'  La teoria, metodologia y técnicas propias de esta disciplina, por lo que
es fundamental que el personal permanezca actualizado sobre

conocimientos de trabajo social y de disciplinas afines.
Las intervenciones de trabajo social se realizaran con base en:

e El cddigo de ética del Hospital Infantil de México “Federico Gémez”.

10 1pid.
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e Cdbdigo de ética del trabajador social de los Institutos Nacionales de
Salud.

Las acciones de trabajo social partirdn de la evaluacién social contenida en el
estudio social, en particular de lo establecido en el diagndstico y en el plan

social.

La intervencion de trabajo social con la familia del paciente busca mejorar las
condiciones y su calidad de vida lo cual influird directamente en su bienestar y

salud.

Las actividades que realice trabajo social deben coadyuvar en la disposicion de
los recursos extra institucionales necesarios para el diagnéstico y tratamiento

médico del paciente.

Durante la atencién individualizada y en todas las acciones que realice el
trabajador social, se procurarda la participacién de los familiares del paciente, a
fin de promover el aprendizaje, la autosuficiencia, la independencia y la
autogestion de los miembros de la familia en la solucidén de sus problemas y la
ampliaciéon de una red de apoyo con un mayor numero de integrantes de las

familia, amistades y/o instituciones publicas y de la sociedad civil.

Trabajo social mantendra coordinacion constante con el personal de las demas
disciplinas y areas que intervienen en cada caso y con el personal de trabajo

social de otros turnos para garantizar la continuidad del tratamiento.

La comunicacion que trabajo social establezca con los miembros de la familia
de los pacientes debera ser respetuosa, con calidad humana, oportuna, clara y

exacta.

La informacion, conclusiones y decisiones y acciones de trabajo social tomadas
respecto a cada caso, deberan documentarse en el expediente del paciente de

manera inmediata.

Los estudios, resumenes, informes y notas de trabajo social del paciente
deberan contener nombre de paciente, nUmero de registro, fecha, hora, asi

como el nombre del o la trabajadora social, nimero de cédula y firma, deberan
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expresarse en un lenguaje técnico propio de la disciplina apegado a la guia

técnica para su elaboracion.

Todo caso que rebase la capacidad resolutiva del trabajador social debera ser
reportado a la supervisora quien puede emitir su opinidn y sugerir al trabajador
social alternativas, convocar al equipo de supervision para que el trabajador
social presente un resumen del caso, se analice grupalmente y se ofrezcan
alternativas de intervencion, lo cual quedara asentado en minuta de sesién y en

una nota dentro del expediente.

Retomando los principios que cimentan la atencion del paciente, se hace
necesaria en la intervencién de trabajo social, orientar a los familiares de los
pacientes pediatricos, de la necesidad de obtener el Seguro Médico para una
Nueva Generacion, ya que es esencial para la atencion y tratamiento de

padecimientos que conllevan un elevado costo econémico.

4.1.3 Procedimiento para la atencion y registro de casos nuevos de

pacientes beneficiarios del Seguro Médico para una Nueva Generacién

Este procedimiento plantea “detectar, registrar y brindar atencion conforme lo
establecen las reglas de operacion del programa Seguro Médico para una

Nueva Generacion vigente”***.

En este documento se sefiala que los beneficiarios del Seguro Médico para una
Nueva Generacibn que se atiendan dentro de la institucion, deberan ser
portadores de un problema de salud para cuya atencidon sea necesario un
tercer nivel de atencién, si fuese otro el caso seran referidos a otra institucion

de salud.

El trabajador social detectar4d a los pacientes nacidos después del 01 de
diciembre de 2006 y orientara al familiar sobre su afiliacion, con el objeto de
gue disfrute de los beneficios de este seguro una vez que se defina el

diagndstico médico.

" 1bid.
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4.2 Guiatécnica de la Clinica de Trasplante Hepatico

El siguiente documento fue elaborado durante los afios 2008-2010, por la
actual trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico del Hospital
Infantil de México “Federico Gémez”; teniendo como finalidad describir las
acciones que desarrolla esta profesional en su proceso de intervencién con
pacientes pediatricos; de este modo, se hace necesario iniciar mostrando el
siguiente organigrama, que permite visualizar donde se posiciona

jerarquicamente trabajo social.

Direccion General del

Esquema 2. Organigrama de la Clinica de Trasplante Hepatico. Disefiado por los
responsables de la investigacion, a partir de la Guia Técnica de la Clinica de

Trasplante Hepatico.

En este organigrama se manifiesta, las Direcciones y Subdirecciones, de las
cuales depende la Clinica de Trasplante Hepatico y a su vez las areas con sus

distintos profesionales que estan a cargo de la misma.
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El siguiente esquema muestra las diferentes formas, en las que un paciente

ingresa a la Clinica de Trasplante Hepatico.

El

ingresa

Consulta de

Seguimiento

del paciente en
Consulta  de el protocolo de

Valoracion de

Esquema 3: Formas en que llegan los pacientes a la Clinica de Trasplante Hepéatico. Disefiado
por los responsables de la investigacion, a partir de la Guia Técnica de la Clinica de Trasplante
Hepatico.

En el esquema se puede observar que los pacientes pueden llegar a la Clinica
de Trasplante Hepético por dos vias, una es por Hospitalizacion, a través de los
cuatro servicios que se mencionan, siendo en éstos donde se atienden a los
pacientes y se estudia cada caso y de ser necesario debido a las
caracteristicas del padecimiento, los médicos responsables de estos servicios
determinan un posible candidato a trasplante hepético y lo envian a consulta de
trasplante, aqui los médicos estudian el caso y pueden aceptar al paciente para
continuar su seguimiento, a través del protocolo de la Clinica de Trasplante
Hepatico, una vez realizado lo anterior, trabajo social tiene que realizar una

valoracion del caso.

La segunda forma es por medio de la consulta externa donde un paciente
puede llegar por consulta de Gastro- Nutricion, o Consulta de Trasplante donde
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en estas areas se determina si el paciente continua su tratamiento en el

protocolo de la Clinica de Trasplante Hepatico, donde al igual que en el caso

anterior trabajo social, realiza una valoracion de cada caso.

4.2.1 Procedimiento para el manejo de paciente en protocolo de trasplante
hepético

Una vez que los pacientes son canalizados con hoja de interconsulta a la

trabajadora social de la Clinica, se inicia el manejo del caso, donde primero se

valorard al mismo, para lo cual se siguen los siguientes pasos:

1.

Si el paciente es enviado por consulta externa, se proporciona cita de
acuerdo al lugar de residencia y se agenda una proxima consulta en
cirugia de trasplante, la misma se programa solamente los dias
miércoles, (donde Unicamente se cita a un paciente) a las 9:00 a.m. y
de ser posible se solicita la presencia de ambos padres o dependiendo
del caso la persona que apoye en mayor medida econémicamente o se

encuentre mas involucrada con el tratamiento.

2. Sison foraneos se revisa proximo bloque de citas para:

a)

b)

Establecer un dia libre en que el familiar del paciente pediatrico pueda

acudir sin presion de citas en otros servicios.

En caso de que lo anterior no sea posible, se proporcionara fecha de
cita con trabajo social a partir de las 7:30 a.m., de acuerdo a la cita del
servicio mas proximo al que tenga que asistir el paciente pediatrico y
que se adapte a las necesidades de valoracion por hora y flexibilidad
tanto del familiar como de su paciente.

Si el paciente se encuentra hospitalizado, la valoracion se considera
urgente, por lo que se adapta fecha de acuerdo al tiempo que
continuara hospitalizado y posibilidades del o los padres para acudir a
trabajo social, no obstante se inicia seguimiento y manejo del caso, por
lo que la trabajadora social del servicio donde esta internado y que

inicié trabajo con los padres entrega expediente o bien hojas de
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seguimiento donde sefalaran los pendientes, avances y problemas

detectados.

En cualquiera de las situaciones sefaladas se recoge interconsulta enviada por
el médico (si no cuenta con la misma se envia o solicita al médico tratante con
la finalidad de que se proporcione ésta), se anota en la agenda sefialando,
nombre del paciente, registro, clave socioecondmica (aun cuando cuente el
Seguro Médico para una Nueva Generacion, pues hasta el momento no cubre

gastos por trasplante hepatico).

Durante la valoracion social del caso se deben cumplir dos objetivos

primordiales:

1. Conocer situacion socioecondémica al interior del sistema familiar,
relaciones interpersonales en el mismo, asi como con familias
colaterales por ambas vias, problemas principales que enfrentan y
pueden obstaculizar tratamiento y el trasplante (adicciones, violencia,
problemas psiquiatricos, etc.),recursos que pueden ser movilizados en
beneficio del mismo (apoyos familiares, opciones de trabajo, programas
de capacitacion para este, actividades remunerativas de acuerdo a su

preparacion y capacidad de los miembros, etc.)

2. Proporcionar informacion con relacion al tratamiento de trasplante

hepatico, que deben enfrentar, resaltando los siguientes puntos:

a) ¢Qué es un trasplante de hepéatico?, tipos de trasplante, esto de
acuerdo a informacién que ya han proporcionado los médicos,

basicamente para reforzar.

b) Complejidad del proceso que enfrentan, posibles obstaculos a
presentarse como es la demora de tiempo, retraso en estudios de
receptor y donador, si se trata de un trasplante de donador vivo

relacionado.

c) Tratandose de donador vivo relacionado se deben brindar costos
aproximados por tratamiento antes ($10.000.00) y durante el trasplante,

aun cuando cuenten con Seguro Médico Nueva Generacion, ya que
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hasta el momento la indicacion es que no cubre costos por este

concepto.

d) Costos y necesidades posteriores al trasplante de hepatico, en

relacion a:

e Medicamentos (Inmunosupresores de costo elevado, que deben
administrarse de por vida), siendo necesario buscar algun tipo de
seguridad social que apoye el tratamiento.

e Condiciones de vivienda minimas que deben procurarse al
paciente para un adecuado tratamiento, asi como condiciones de

vida (calidad de vida).

En referencia a los objetivos planteados anteriormente, es importante analizar
con los padres posibles opciones que les permitan movilizar recursos para el
tratamiento, sugiriendo acciones a realizar y con base a lo que ellos logren se
optara por las diferentes formas de apoyo institucional entre las que se

encuentran:
1. Reclasificacion de nivel socioeconémico.

2. Canalizacién a la Asociacibn Humanitaria para Padecimientos Renales

u otras instituciones que puedan apoyar con el costo del trasplante.

3. Resumen clinico o peticion de apoyo que respalde a los padres en la

busqueda de recursos con otras instituciones.

Finalmente se indica a los padres que si ingresan al paciente a lista de espera
del CENATRA, deben notificar a trabajo social para programar visita
domiciliaria con el objetivo de conocer el ambiente donde se desarrolla el
paciente y visualizar opciones para mejorar el lugar, buscando recursos en

programas para mejoramiento de vivienda de acuerdo a politicas vigentes.

Es importante solicitar a los familiares de pacientes pediatricos que la
informacion bridada por la trabajadora social en las reuniones que tiene con

ellos, se comparta al interior de la familia, asi como entre la pareja, con la
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finalidad de que las dudas que lleguen a surgir, se aclararen en su préxima

reunion con esta profesional.

Se tiene como objetivo primordial tener un seguimiento constante de cada

caso, lo que involucra:
1. Actualizacién de estudio social, si asi lo requiere el caso.
2. Actividades administrativas:
v Presupuesto en nivel correspondiente.
v Enviar formas de caja.

3. Requisito de donacién de acuerdo a lo estipulado por el Departamento
de Medicina Transfusional, incluido corroborar adeudos econoémicos,
haciendo hincapié sobre la importancia de cubrir estos aspectos, como
parte de las obligaciones institucionales y la orientacion que se le debe

brindar a los familiares.

4. Reclasificacion del nivel socioecondémico, para pago de la atencion

médica del paciente, si el caso lo amerita.

5. Obtenciéon de implementos, medicamentos y estudios necesarios en el
tratamiento del paciente, con un costo elevado que los familiares no

puedan cubrir total o parcialmente.

6. Diagnéstico social, detectando aquellos aspectos que influyan de
manera negativa en un adecuado apego al tratamiento, sea por falta de
informacion, problemas socioecondémicos o problemas al interior del

sistema familiar.

7. Seguimiento de caso de los pacientes de nuevo ingreso que de
acuerdo a su padecimiento seguiran su atencién médica en la Clinica
de Trasplante Hepéatico, los cuales pueden ingresar por consulta
externa o ser hospitalizados, en el Ultimo caso es necesario el apoyo y
coordinacion con las trabajadoras o trabajadores sociales de los

diferentes servicios quienes informan sobre el ingreso del mismo.
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También se tiene el seguimiento y manejo de los pacientes pos
trasplantados, pues lograr un trasplante no significa curacion, el
paciente con problemas hepaticos siempre requerira atencion médica y
vigilancia en el control de su enfermedad y tratamiento, teniéndose el
riesgo de complicaciones y muerte. Regularmente estos se ingresan a
las camas 313, 314, 315 y 316, ubicadas en el tercer piso del edificio
de hospitalizacion (Federico Gémez), las cuales forman parte del
servicio de Cirugia General. “En cualquier lugar o area se tiene el
manejo del caso”, esto implica un manejo de sala como se tiene

establecido en trabajo social.

La trabajadora social en su guia técnica, elabor6 un cronograma de
actividades semanales que describe el trabajo que realiza en el
servicio, asi como las actividades que debe desarrollar en el
Departamento de Trabajo Social (aplicacion de estudios sociales de
otros servicios, asistencia a cursos de actualizacion, brindar ponencias,
sesiones quincenales con trabajadores (as) sociales y supervision,
entre otras) de acuerdo a la programacion y trabajo de la titular, en

coordinacién con la supervisora responsable de la Clinica.

10. Elaboracién de Notas de seguimiento de cada caso.

Trabajo social también busca realizar un trabajo de caracter tanatoldgico con la

finalidad de que los familiares acepten y visualicen la gravedad del

padecimiento de su familiar, riesgos que se enfrentan, complejidad del proceso

y alto indice de muerte, limitaciones que se tienen, aspectos y circunstancias

gue no pueden ser controlados por ellos o el equipo médico, preparandolos

para enfrentar de acuerdo al riesgo de la enfermedad la posible muerte del

paciente a partir de:

1.

Contencion Emocional.

Atencién en crisis, detectando factores precipitantes que permitan una

adecuada canalizacion a la especialidad pertinente.

Manejo en la elaboracién del duelo, lo que implica todo el proceso

tanatologico (apoyo, acompafiamiento y consejeria), de acuerdo a la
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apertura de los padres y familiares, asi como tiempos en el servicio,
valorando la posibilidad y necesidad de canalizar con especialistas en
este ambito para un manejo mas prolongado o bien de mayor

especialidad.

En el caso de pacientes que ya tienen tiempo en Programa y aiun no son
conocidos por el actual titular de la Clinica de Trasplante Hepético, se investiga
con base a carpeta de expedientes o expediente clinico, diagndstico, tiempo
gue se tiene en Programa de Trasplante Hepatico y avances en el proceso,
esta informacion se complementa con la proporcionada a la trabajadora o
trabajador social que anteriormente manejo el caso, asi como con la realizacién
de una entrevista a los padres o familiares de los pacientes pediatricos, lo cual
tiene como fin dltimo, establecer los elementos que indiquen los aspectos que

se requieren reforzar dentro del proceso de trasplante hepatico.

Aunado a lo anterior también se revisa presupuesto y Si es necesario se
actualiza, asi como el tiempo que ha trascurrido desde la elaboracion del altimo
estudio social de los familiares y en caso de ser necesario su actualizacion.
Todo este trabajo permite conocer ampliamente cada caso y disefiar un plan de

accion para continuar el seguimiento correspondiente.

4.3 Funciones y actividades de trabajo social en la Clinica de Trasplante

Hepatico™*?

Las funciones que trabajo social realiza dentro de la Clinica de Trasplante

Hepatico se dividen en los siguientes rubros:

Investigacion
Administracion
Educacion

Orientacion- Asistencia

o~ w DN e

Promocion

12 presente apartado estd basado en entrevistas realizadas a la actual trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico del

Hospital Infantil Federico Gomez, los dias 27 y 29 de diciembre de 2011, del Manual de procedimientos del Departamento de
Trabajo Social y de la revista: Perfil profesional del trabajador social en el area de la salud.
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6. Y Sistematizacion

Respecto al rubro de Investigacion, la trabajadora social sefiald las siguientes

actividades:

Disefio de proyectos de investigacion, resultado de la experiencia
practica dentro de la Clinica de Trasplante Hepatico.

Aplicacion de la metodologia de investigacién social, para casos
especificos.

Identificar los factores econdmicos, sociales y culturales que
favorecen u obstaculizan el proceso de trasplante hepatico.
Identificar las necesidades sociales que presentan las familias de
los pacientes pediatricos durante el proceso de trasplante
hepatico.

Identificar los recursos familiares, humanos y sociales con los que
cuenta la familia del paciente pediatrico, durante las fases del

trasplante hepatico.

Respecto a la funcion del rubro de Administracion la trabajadora social

realiza las siguientes actividades:

Elaboracion de presupuestos y costos de los servicios que
requerira el paciente durante el proceso de trasplante.

Elaboracion de programas y proyectos especificos que propicien
la mejora de servicio dentro de la Clinica de Trasplante Hepatico.
Disefilo de manuales, normas y procedimientos que mejoren la
intervencion que realiza dentro de la Clinica.

Coordinacion con trabajadores sociales de otros servicios y el
area de supervision, para encontrar resolucion de problematicas
especificas, que se presenten en la Clinica.

Gestion de apoyos institucionales, en beneficio de los familiares
de acuerdo a la necesidad que presenten durante el proceso de

trasplante.
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Respecto a la funcibn de Educacion corresponde establecer las

siguientes actividades:

e Promover el cuidado compartido del enfermo con el resto de los
miembros del hogar.

e Actualizacibn de conocimientos teodricos y metodoldgicos,
mediante acciones de capacitacion y supervision, para realizar

una intervencion profesional.

Respecto a la funcion de Orientacion — Asistencia en la Clinica de Trasplante
Hepatico, se realizan las siguientes actividades:

e Participacion en la integracion del expediente clinico desde el
ambito social.

¢ Orientaciones para reforzamiento de indicaciones meédicas con los
familiares.

e Informacién y orientacion continua a pacientes y/o familiares,
sobre diversos aspectos del trasplante.

¢ Realizacion de entrevista inicial a parientes y/o familiares.

e Asignar un nivel de clasificacion para el pago de cuotas de
recuperacion.

e Disefiar un plan de intervencion social para cada caso.

e Evaluar la situacién social y familiar de los pacientes a través de
la elaboracion de estudios sociales.

e Elaboracion de estudios de casos.

e Coordinacién de las acciones de la Clinica de Trasplante Hepatico
con las del equipo de salud.

e Orientacion a la poblacion de reciente ingreso de los servicios que
ofrece la institucion.

e Orientacion a familiares de problemas concretos relacionados con
la atencion dentro del servicio.

e En caso de ser necesario Coordinacion de Casos Médicos-

Legales, por violencia contra el paciente o violencia familiar.
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Respecto a la Promocion, trabajo social efectla la siguiente actividad:

e Realizar estudios dentro de los entornos del enfermo para
incrementar la participacion del grupo familiar y de la comunidad
en el mejoramiento y saneamiento del ambiente durante el

proceso de trasplante y posterior al mismo.

Por ultimo la funcion de sistematizar su labor profesional se encuentra dada a

partir de dos actividades, las cuales son:

e Detectar indicadores sociales que faciliten u obstaculicen el
proceso de trasplante hepatico.

e Integrar marcos de referencia donde se puntualicen las
caracteristicas sociales y particulares que se presentan en las

familias durante el proceso de trasplante.

Entonces una vez establecidas las funciones y sus respectivas actividades es
indispensable saber las técnicas que utiliza trabajo social, para llevar a cabo su

labor profesional, siendo estas:

e La Observacion.

e Observacion participante.
e Revision documental.

e Entrevista.

e Elaboracion y aplicacion de cuestionarios.

Ahora una vez conocidos las principales técnicas que utiliza trabajo social en
su labor profesional se requiere conocer los instrumentos de los que se apoyay

son.

Estudios sociales.

Cédulas de codificacion para la informacion.

Nota de valoracion.

Hojas de seguimiento.
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Capitulo V
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Capitulo V

Resultados

La presente investigacion permitié conocer la intervencion de trabajo social en
el proceso de trasplante hepatico con pacientes pediatricos, para ello se partid
de la obtencion de datos a través de informantes claves que comprendieron: 11

“familiares de pacientes trasplantados™***

, entre los aflos 2009-2011(periodo
en el que se realizaron 10 intervenciones quirdrgicas de higado de los
pacientes pediatricos tomados para esta investigacién) y un ultimo caso, se dio
en un paciente que no entraba dentro de la muestra pero llevaba un
seguimiento continuo con trabajo social, eso permitid bajo un estricto analisis

metodoldgico incluirlo en el presente estudio (ver tabla 5).

Cabe puntualizar que otros informantes claves en la investigacion lo fueron los

integrantes del equipo de salud, es decir psicolégica, médica y trabajo social.
5.1 Datos generales de los familiares de pacientes pediatricos

Tabla 1. Familiares de pacientes trasplantados hepaticos, segun edad
y sexo, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Edad Sexo Total
Masculino Femenino
24-33 2 5 7
41-48 0 3 3
50 0 més 0 1 1
Total 2 9 11

Los resultados de la tabla!®

especifican que la edad promedio de las personas
entrevistadas, es de 36 afos, siendo la edad minima 24 y la maxima de 50

anos.

BEste nimero equivale al 30% de los familiares que tienen un paciente trasplantado hepatico actualmente en el Hospital Infantil

de México “Federico Gomez”

"9En el anexo 6, se encuentran los cuestionaros aplicados a los familiares de los pacientes pediatricos de la Clinica de Trasplante
Hepaticoy en el 7y 8, los aplicados a los integrantes del equipo de salud.

3| as tablas donde aparece la informacién que brindaron los familiares de los pacientes trasplantados fueron elaboradas en el
sistema SSPS 15.0 para Windows.
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De las personas entrevistadas, el sexo femenino representd el 81.9 por ciento

del total de la muestra.

Tabla 2. Familiares de pacientes pediatricos, segun lugar de procedencia
y escolaridad, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Lugar de Escolaridad Total

Procedencia

Primaria | Secundaria | Bachillerato Licenciatura

1.-Estado de 0 0 1 2 3

México

2.-Distrito 0 0 1 0 1

Federal

3.-Chiapas 0 0 1 0 1

4.Chihuahua 0 0 1 0 1

5.-Guerrero 1 0 0 0 1

6.-Michoacan 1 0 0 0 1

7.-Quintana 0 1 0 0 1

Roo

8.-Yucatén 0 0 1 0 1

9.-Hidalgo 0 1 0 0 1
Total 2 2 5 2 11

Respecto a la procedencia de cada una de los familiares entrevistados, un 27
por ciento procede del Estado de México, mientras que un 73 por ciento del
resto de la poblacién proviene de diferentes Estados de la Republica, incluido

el Distrito Federal.

El nivel educativo que se presentd en la mayoria de la poblacion fue de
bachillerato con un 45.5 por ciento del total de la muestra, ademas uno de los
dos familiares que contaba con educacién primaria, proviene de Guerrero uno
de los estados con mayor pobreza en el pais, esto segun el Consejo Nacional
de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social (CONEVAL)*®.

116 , . . e . . . -
Camacho Servin, F. Articulo periodistico: Oaxaca, Chiapas, Guerrero y Veracruz son las entidades con mayor indice de pobres:

Coneval. Consultado el 9 de febrero del 2011. En: http://www.jornada.unam.mx/2011/12/03/politica/013n1pol.
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Tabla 3. Pacientes pediatricos, segun edad y sexo, HIMFG, Noviembre
2011- Enero 2012.

Edad Sexo Total
Femenino Masculino
2-5 afios 3 3 6
6-10 afios 3 0 3
11-15 afos 0 2 2
Total 6 5 11

Respecto al sexo de los pacientes el 54.6 por ciento son del sexo femenino y

en un 45.4 por ciento del sexo masculino.

El rubro de edad de los pacientes, que va de 2 a 5 afios, contempla al 54.6 por
ciento la muestra y es equivalente a mas de la mitad de la poblacién en

estudio.
Tabla 4. Pacientes pediatricos, segun sexo y afio de ingreso al hospital,

HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Sexo Ao de ingreso al hospital Total

2002 | 2004 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010

Femenino 0 2 1 0 1 1 1 6
Masculino 2 0 0 1 1 0 1 5
Total 2 2 1 1 2 1 2 11

Los pacientes del sexo femenino, considerados para la investigacion
ingresaron por primera vez al hospital en el afio 2004 representando el 18.2 del
total de los casos y con el mismo porcentaje ingresaron pacientes masculinos
pero en el afio 2002. Los afos en los que ingresan pacientes de ambos sexos
a la institucion, segun la informacion recolectada fue en 2008 y 2010,

respectivamente.

Los periodos 2002- 2004 y 2008- 2010, fueron los afos, en que ingreso el
mayor porcentaje de poblacion al hospital, representando estos 2 periodos mas

del 72 por ciento de los casos.

90



Ahora se analizara el afio en que ingresaron los pacientes al Programa de
Trasplante Hepatico, aspecto que no necesariamente se relaciona con el afo

de ingreso de los pacientes al Hospital Infantil de México “Federico Gomez”.

Grafica 1. Pacientes pediatricos, segun afio de ingreso al
Programa de Trasplante Hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-
2012.

En el periodo que va del 2008 a 2010, se presentd el mayor niumero de
registros de pacientes al Programa de Trasplante Hepatico, con 6 casos del
total de la muestra, sin embargo también se rescata que en los 5 afios que
antecedieron hubo una tendencia de solamente un caso por afio. En este
sentido se aclara que un paciente que ingresa a este Programa, es porque ya
cubrié desde que ingresé un protocolo de evaluacion médico y esta dado de
alta en el Centro Nacional de Trasplantes.
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Tabla 5. Pacientes pediatricos, segun afio de ingreso al Hospital y

afio en que se realiz6 el trasplante hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-

Enero 2012.

Afio de | Afio en que se realizé el Trasplante Hepatico

Ingreso al Total

Hospital

2005 2009 2010 2011

2002 1 0 1 0 2
2004 0 1 0 1 2
2006 0 1 0 0 1
2007 0 0 0 1 1
2008 0 0 1 1 2
2009 0 0 0 1 1
2010 0 0 1 1 2

Total ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 5 ‘ 11

Del afio 2005 hasta el 2011, se han realizado 11 intervenciones de las cuales 5
se llevaron a cabo en el ultimo afio referido, lo que equivale al 45.5 por ciento

del total de los casos.

En cuanto a los afios de espera para realizar el trasplante el rango va de 1
hasta 8 afios, esto de acuerdo a diferentes factores, como la demora en la
espera del 6rgano de donador fallecido, retraso en los estudios para donador
vivo relacionado, condiciones de salud del paciente para realizarlo, entre otros

aspectos.

Grafica 2. Pacientes ped
Noviembre 20°

Famihaf‘ ‘

o Tirosinemia
® Hipercolesterolemia
Familiar

¥ Ornitintranscarbamilasa

B Hepatitis Fulminante
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Respecto al padecimiento por el cual ingresan con mayor frecuencia los
pacientes pediatricos a la Clinica de Trasplante Hepatico, se encuentra la
atresia de vias biliares, enfermedad que fue mencionada en 6 ocasiones por
los familiares entrevistados, ademas de un caso de colestiasis intrahepatica
familiar, ambos padecimientos pertenecientes al “grupo de las colestiasis™*’, y
en otros padecimientos destacan la tirosinemia, hipercolesterolemia familiar y
ornitintranscarbamilasa, “pertenecientes al grupo de las enfermedades

1118

metabdlicas™ " y por ultimo se presentd un caso mas de hepatitis fulminante.

Estos grupos de enfermedades coinciden con los datos previamente obtenidos
ya que los padecimientos por los que regularmente se realizan trasplantes
hepéticos son por enfermedades colestasicas con la atresia de vias biliares
como la causa més frecuente, seguido de las enfermedades metabdlicas del
higado y hepatitis fulminante presentes, en mas de un 80 por ciento de los

casos.

Los trasplantes hepaticos que se han realizado en el Hospital Infantil de México
“Federico Gomez”, son de dos tipos, el primero denominado de donador vivo
relacionado y por donador fallecido, de los casos investigados, 9 trasplantes se
llevaron a cabo por esta Ultima opcion y en los 2 restantes se optd por la

primera alternativa.

El area médica de trasplantes del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”,
sefal6 que el realizar trasplantes de donador fallecido es mas comun dentro de
la institucion, ya que esta practica implica que no se comprometa la salud del
donador, aunado a que para realizar un trasplante de donador vivo se
requieren de varios estudios y cumplir un protocolo médico que autorice el
poder llevarlo a cabo, lo que en cierta medida retarda la realizacién de este

procedimiento.

Los datos hasta ahora expuestos arrojan aspectos generales del tipo de
poblacion a la cual se entrevistd en la Clinica de Trasplante Hepatico, por lo

cual a continuacién se dara comienzo al analisis de la informacion que se

117 ~ ¢, < s P . . . . . . . . o .
Diaz Fernandez, C. et al. Trasplante hepdtico pedidtrico: Indicaciones, técnicas quirdrgicas, complicaciones y tratamiento. Revista

electrénica:  Guias  practicas sobre  nutricion  (XIl). Consultado el 11 de febrero del 2012. En:
http://www.elsevier.es/sites/default/files/elsevier/pdf/37/37v60n01a13056010pdf001.pdf

"8yarela Fascinetto, G. Programa de trasplante hepdtico pedidtrico en el Hospital Infantil de México Federico Gomez. Revista de
Investigacion Clinica. p. 59
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desprende de la labor que realiza trabajo social durante cada una de las etapas

del proceso de trasplante hepatico.

5.2 Trabajo social antes del proceso de trasplante hepatico

En este apartado se reflejara la intervencion de trabajo social en el proceso de
trasplante hepético, desde la perspectiva de los familiares de los pacientes
pediatricos.

Una de las actividades que realiza trabajo social, para evaluar la situacion de
los pacientes, es el estudio social, el cual fue realizado al 90.9 por ciento de los
familiares entrevistados, por otra parte un porcentaje menor al 10 por ciento
(9.1 por ciento), no tiene conocimiento de que se lo hayan realizado. En cuanto
al nimero de veces, que se les ha elaborado este instrumento, es variable y se
especifica en la tabla 6.

Tabla 6. Familiares de pacientes pediatricos, segun el nimero de

veces que le han realizado el estudio social y la ultima vez que se lo
realizaron, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Cuantas Ultima vez que se realiz6 el Estudio Social Total
veces

realiz6 Hace 3 | Hace 6 | Hace | Hace 2 No No

Estudio meses | Meses 1 afios sabe | recuerda

Social afio

1vez 0 0 0 1 0 0 1
2 veces 0 1 1 2 0 1 5
3 veces 1 2 1 0 0 0 4
No sabe 0 0 0 0 1 0 1
Total | 1 [ 3 [ 2 [ 3 [T 1] 1 T 1n

A través del analisis de los resultados se encontré que al 36.4 por ciento de los
entrevistados les aplicaron 3 veces el estudio social; al 45.5 por ciento de la
poblacién en estudio se los aplicaron 2 veces y solamente a un 9.1 por ciento
(equivalente a un entrevistado), se lo aplicaron una sola vez, sumando estos
rubros mas del 90 por ciento de los casos(10 entrevistados); sin embargo el
resultado final indica que la trabajadora social actual, de la Clinica de

Trasplante Hepético, aplicO por lo menos a 9 familiares de pacientes
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pediatricos, un estudio social, ya que en un caso se desconoce si fue esta

profesional quien lo efectud.

La periodicidad con la que se realizan los estudios sociales, segun lo sefalado
por el 81.9 por ciento de los familiares entrevistados se encuentra en el rango
gue va de 3 meses a 2 afnos, lo cual coincide con lo estipulado en el Manual de
Procedimientos de Trabajo Social, mismo que determina que cada 2 afios se
deben actualizar los estudios sociales de las familias que tienen un paciente
atendiéndose en esta institucion, con el objeto de contar con informacion

reciente de la situacion del paciente y su familia.

También en un 18. 2 por ciento de los sujetos entrevistados, se identificaron
situaciones especificas como el que un familiar (9.1 por ciento) no supiera si le
aplicaron estudio social, ni cuando fue la dltima vez que se lo realizaron y en
otro caso (9.1 por ciento) la persona entrevistada no recuerda cuando fue la
altima vez que se lo aplicaron, en ambos casos la entrevista no fue contestada

por el cuidador primario del paciente.

Grafica 3. Familiares de pacientes pediatricos, segun la
realizacion de la nota de valoracion por parte de trabajo social,
HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

18.18%

[

B No sabe

La nota de valoracion es un instrumento que realiza trabajo social de la Clinica
de Trasplante Hepatico y funge como complemento del estudio social, “el cual
contribuye a tener un conocimiento de las familias respecto a su dinamica

familiar, problematicas que se presentan a partir de la enfermedad, su
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resolucién, entre otras situaciones”, esto de acuerdo a lo manifestado por la

responsable de trabajo social de la Clinica de Trasplante Hepatico.

Para conocer si trabajo social, les habia aplicado tal instrumento, se les explico
a las familiares en qué consistia y los datos arrojan en 8 casos si realizo la nota
de valoracion, en 2 no lo realizé y en un ultimo caso la persona entrevistada no

sabe si se la hicieron.

Cabe sefialar que los aspectos que se retoman en la nota de valoracion, se
vinculan con el cumplimiento del objetivo del Departamento de Trabajo Social,
en donde se plasma la importancia de investigar e intervenir en los problemas

sociales que repercuten en la salud del paciente pediétrico.

Ademas este instrumento (la nota de valoracién), es un complemento estudio
social, en lo que respecta a la intervencion para el conocimiento de cada caso,
principalmente para los factores sociales que favorecen u obstaculizan el

tratamiento del paciente.

Uno de los derechos de las familias que atienden un paciente en el Hospital
Infantil de México Federico Gomez, es la reclasificacion de su cuota de pago
qgue puede ser solicitada por los mismos familiares o en caso de considerarlo

necesario lo lleva a cabo la trabajadora social.

En la siguiente tabla se describird el nUmero de veces en que se ha realizado
esta accion, asi como la periodicidad de la misma.
Tabla 7. Familiares de pacientes pediatricos, segun la realizacién de

reclasificacion y la dltima vez que se les reclasificd, HIMFG,
Noviembre 2011-Enero 2012.

Realiz6 Ultima vez que reclasificd Total
Reclasificacion

de . page de [THace 3 | Hace 1 | Hace | Hace 3 | Nunca
cuotas meses afioy 2 afios o
medio afios mas
Si 1 1 1 1 0 4
No 0 0 0 0 7 7
Total 1 1 1 1 7 11
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En mas de un 63 por ciento de los casos estudiados trabajo social nunca ha
realizado una reclasificacion para pago de cuotas. En cuanto a la periodicidad
de reclasificacion de los familiares a los que si se les ha realizado, se encontré
un periodo de tiempo que va desde los 3 meses hasta los 3 afios, con un
porcentaje del 36.4 por ciento del total de los casos, lo que es equivalente a 4
casos, en donde a los familiares se les aplico esta norma institucional.

Tabla 8. Familiares de pacientes pediatricos, segun respuesta que se

obtuvo, con referencia a si trabajo social establecié6 el costo de

estudios y procedimientos quirlrgicos para trasplante hepético y

consigui6 apoyos institucionales, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Especific6 el Costo de Consiguio Apoyos Institucionales Total
Estudios y

Procedimientos Si No

Quirurgicos para

Trasplante Hepatico

Si 8 2 10
No 1 0 1
Total 9 2 11

Los resultados sefialan que en mas de un 90 por ciento de los casos, trabajo
social especificéd el costo de estudios para procedimiento quirdrgico, respecto a
si consiguié apoyos de tipo institucional, lo realizé en el 81 por ciento de los
casos, lo cual indica que en mas de un 85 por ciento de los casos estos 2
rubros fueron ejecutados por trabajo social, con los familiares de los pacientes

trasplantados.

A los familiares entrevistadas también se les preguntd si trabajo social resolvié
las dudas que se llegaron a presentar durante el proceso de trasplante hepatico
y en este sentido en 10 casos siempre las resolvié y en solamente 1 caso casi

siempre las resolvié.

El resolver las dudas que se llegan a presentar durante el proceso de
trasplante hepéatico es parte de las actividades que realiza trabajo social a partir
de la orientacion y esto se obtiene a través de la recuperaciéon metodoldgica en

las funciones y actividades que ejecuta trabajo social, en el area de la salud.
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Respecto a las dudas que resolvié se plantearon 3 opciones las cuales se
trataran de manera independiente, en lo referente al reforzamiento de
indicaciones médicas, resolvié esta duda en mas de un 36 por ciento del total

de los casos.

Las dos dudas que con mayor frecuencia resolvio trabajo social se concentran

en la tabla que se presenta a continuacion.

Tabla 9. Familiares de pacientes pediatricos, seguin respuesta que se
obtuvo, con referencia a si trabajo social resolvio dudas sobre
trdmites administrativos y apoyos economicos en el proceso de
trasplante hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Dudas sobre Dudas sobre Apoyo Econdmico Total

Trémites

Administrativos St No
Si 6 3 9
No 2 0 2
Total 8 3 11

Los datos arrojan que en un 81.2 por ciento de los casos, los familiares fueron
orientados con respecto a la realizacion de tramites administrativos y en mas
de un 72 por ciento para la peticiébn de apoyos econémicos, el resultado final de
estas 2 variables sefiala que de las 11 personas que se entrevistaron a 8, les

resolviéo dudas de ambas variables.

A continuacién se iniciara propiamente al analisis de los factores que abordé
trabajo social antes de la realizaciébn del trasplante, en este sentido se
manejaron 10 variables que se estudiaron de manera independiente, pero los

resultados se concentran en la tabla 10.
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Tabla 10. Familiares de pacientes pediatricos, segun la respuesta que dieron acerca
de si trabajo social les hablé de los factores que pueden retrasar la realizacion del

trasplante hepatico, Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, Noviembre 2011-

Enero 2012.

Factores Frecuencia Frecuencia Porcentaje Porcentaje
Si No Si No

1.-Retraso de estudios 4 7 36.4 63.6

de receptor o donador

para trasplante vivo

relacionado.

2.-Demora en la espera 9 2 81.8 18.2

del 6rgano de donador

fallecido, para

trasplante.

3.-Alto costo del 9 2 81.8 18.2

trasplante.

4.-Condiciones de la 9 2 81.8 18.2

vivienda.

5.-Problemas 9 2 81.2 18.2

econdmicos al interior

del hogar, que afectan

el tratamiento del

paciente.

6.-La distancia que 5 6 45.5 54.5

existe entre institucion

de salud con respecto

al hogar del paciente.

7.-No contar con 10 1 90.9 9.1

seguridad social, para

continuar el tratamiento

post-trasplante.

8.-El no cumplir con los 7 4 63.6 36.4

requisitos

institucionales para

llevar a cabo el

trasplante.

9.-Presencia de otro 5 6 45.5 54.5

familiar enfermo, que

dificulte la atencién del

paciente pediatrico.

10.-Poco 7 4 63.6 36.4

involucramiento de la
familia en el tratamiento
del paciente pediatrico.

Las variables que en su mayoria abordo trabajo social con los familiares de los

pacientes trasplantados, como factores que pueden retrasar la realizacion de
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esta intervencion quirdrgica, son en relacion a: la demora en la espera del
organo de donador fallecido para trasplante; el alto costo del trasplante; las
condiciones de la vivienda; los problemas econdémicos a partir de la
enfermedad y no contar con seguridad social para continuar el tratamiento post
trasplante. Estos factores segun los resultados los abordé trabajo social con 9

personas entrevistadas.

Por su parte los factores que hacen referencia a la distancia que existe entre la
institucién de salud con respecto al hogar del paciente y la presencia de otro
familiar enfermo que dificulte la atencién del paciente pediatrico, solamente los
abordo trabajo social con 5 familiares entrevistados lo que equivale a menos de

la mitad total de la muestra.

Durante el proceso que se requiere para llegar a la realizacién de un trasplante
se presentan diversos riesgos, que tienen que conocer los familiares de los
pacientes y debido a que una de las actividades de trabajo social es la
orientacion, su labor esta encaminado a hacer del conocimiento de los
familiares esta situacion, por ello el andlisis de cada una de las variables se

conjuntaron en la tabla que se presenta a continuacion.
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Tabla 11. Familiares de pacientes pediatricos, segun la respuesta que dieron
acerca de si trabajo social les habld de los riesgos que se pueden presentar,
antes, durante y después de la realizacion del trasplante hepatico, HIMFG,
Noviembre 2011-Enero 2012.

Riesgo Frecuencia Frecuencia | Porcentaje Porcentaje

Si No Si No

1.-Rechazo del érgano, 9 2 81.2 18.2

una vez realizado el

trasplante.

2.-Complicacion de la 8 3 72.7 27.3

enfermedad antes,

durante y después del

trasplante.

3.-Abandono del 7 4 63.6 36.4

tratamiento durante el
proceso de trasplante
hepético y
posteriormente.

4.-Constantes 8 3 72.7 27.3
reingresos al hospital

durante el proceso de

trasplante y después del

mismo.

5.-Fallecimiento en 7 4 63.6 36.4
cualquier etapa del

trasplante y después del

mismo.

Otras. 2 9 18.2 81.8

La informacion obtenida, refleja que trabajo social hace del conocimiento de los
familiares, la existencia de riesgos que pueden presentarse antes del
trasplante, asi como durante y una vez realizado éste, en concordancia con los
argumentos antes expuestos, los riesgos mencionados por mas del 75 por
ciento de los familiares son: el rechazo del 6rgano una vez realizado el
trasplante, la complicacion de la enfermedad y constantes reingresos al

hospital.

Respecto al fallecimiento del paciente, un 63.6 por ciento de la muestra saben
gue es un riesgo durante el proceso de trasplante hepatico y una vez realizado
éste, sobre este aspecto se ha establecido a partir de diversos estudios que
ante una enfermedad crdnica, un riesgo que esta presente en su desarrollo es

el de fallecer y donde las estadisticas reafirman que los padecimientos
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hepaticos se encuentran entre las “primeras cinco causas de mortalidad en el

pais”llg.

En 2 casos se especificO que trabajo social hablé de otro riesgo y fue en

relacion a las condiciones de la vivienda para la recuperacion del paciente.

Antes de analizar propiamente la fase durante el proceso trasplante se
determinaron acciones que se consideran importantes que haya realizado
trabajo social con las familias, mismas que se establecieron en las diferentes
variables que dieron cuenta de ello y como se ha venido realizando se

conjuntaron en la siguiente tabla.

"E| Universal. Padecimientos hepdticos, entre las primeras causas de muerte. Consultado el 19 de febrero del 2012. En:

http://www.eluniversal.com.mx/articulos/44369.html
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Tabla 12. Familiares de pacientes pediatricos, segun la respuesta que dieron
acerca de las diversas acciones que realizé trabajo social durante el proceso
de trasplante hepatico, HIMFG, Noviembre 2011- Enero 2012.

Acciones Frecuencia Frecuencia Porcentaje | Porcentaje
Si No Si No
1.-Entrevista de 11 0 100 0
valoracién.
2.-Verificaciéon de 11 0 100 0
tramites.
3.-Le dio a conocer el 11 0 100 0

trabajo en conjunto que
realiza con el médico y
psicdlogo para tratar
aspectos relacionados
con el trasplante.

4.-Le hablé de Ila 4 7 36.4 63.6
existencia de una Ley
gue regula el proceso
de trasplante que vivié

su hijo.

5.-Infform6é acerca de 5 6 455 54.5
las funciones del Centro

Nacional de

Trasplantes

(CENATRA).

6.-La importancia de la 8 3 72.7 27.3
donacién después de la

muerte.

La variable que se refiere a la entrevista de valoracion, la realiz6 trabajo social
con las 11 personas de la muestra, pero se contrapone a su vez con la
realizacion de la nota de valoracion, ya que el 100 por ciento de la muestra
manifestd que si llevd a cabo entrevista de valoracion y la nota de valoracion,
solamente la realizé al 72 por ciento de las personas entrevistadas, en este
sentido no existe congruencia entre la realizacién de la entrevista de valoracién
y las notas de valoracion, ya que son 2 elementos que se requieren
mutuamente y los resultados deberian ser semejantes, esto de acuerdo a la

informacion que otorgo trabajo social.

Respecto a los datos que arrojan las variables verificacion de tramites y el

trabajo interdisciplinario que realiza con otros profesionales, al 100 por ciento
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de la muestra se les dijo esta informacion. Otra de las acciones que ejecuto
trabajo social en mas de 72 por ciento de los casos fue abordar la importancia
de la donaciébn de oOrganos después de la muerte, con las personas

entrevistadas.

Por ultimo, trabajo social dio a conocer a los familiares la existencia de la Ley
General de Salud en materia de trasplantes y las funciones del Centro Nacional

de Trasplantes (CENATRA) a un promedio del 40.95 del total de la muestra.

En la tabla que se presenta a continuacion del total de la muestra (11
entrevistados) solamente 5 personas establecieron que la trabajadora social les
hablé de las funciones del CENATRA y estos casos se consideran el 100 por

ciento de la muestra.

Tabla 13. Familiares de pacientes pediatricos, segun la respuesta que
dieron acerca de si trabajo social le hablé del CENATRA, durante el

proceso de trasplante hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Funciones Frecuencia Frecuencia | Porcentaje Porcentaje
Si No Si No
1.-Tener bajo su 4 1 80 20
rectoria el Registro
Nacional de

Trasplantes.

2.-Tiene el control 4 1 80 20
de los pacientes en

espera de algun

organo o tejido.

3.-Fomenta la 4 1 80 20
cultura de la
donacion.

Esta tabla especifica el numero de entrevistados que saben que las principales
funciones del CENATRA, son: el tener bajo su rectoria el Registro Nacional de
Trasplantes, el Control de los Pacientes en Espera de un Organo y Fomentar la
Cultura de la Donacion, al respecto se especifica que del total de 5 personas 4
saben estas funciones representando asi el 80 por ciento de la muestra que se

tomod para este caso.
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Sin embargo, si se realiza un analisis con la muestra total (11 casos) se puede
establecer que al 63.7 por ciento de la poblacién desconoce las principales

funciones de esta institucion.

5.3 Trabajo social durante el proceso de trasplante hepatico

Ahora entraremos propiamente al proceso que realizé trabajo social durante el
Proceso de Trasplante Hepético, en este sentido se comenzara analizando si
realizd visita domiciliaria y designé modificaciones en el hogar de la persona
trasplantada.

Tabla 14. Familiares de pacientes pediatricos, segun la realizacién de visita

domiciliaria y la designacién de modificaciones en el hogar del paciente

trasplantado por parte de trabajo social, HIMFG, Noviembre 2011- Enero

Trabajo social T.s. brindé modificaciones en el hogar Total
realizé visita
domiciliaria Frecuencia Frecuencia Frecuencia
Si No No fue
necesario
Si 4 1 3 8
Total 4 1 3 8

La muestra que se contempla para analizar esta tabla y algunas posteriores
son “8 entrevistados(son considerados el 100 por ciento de la muestra), ya
gue 3 familiares establecen que trabajo social no realiz6 tales actividades
con ellos, por tal motivo se descartan del analisis™®, bajo ese criterio, los
datos arrojan que en un 50 por ciento los familiares afirman que requirieron
cambios en el hogar del paciente trasplantado, en el 12.5 por ciento de los
casos la trabajadora social no designé modificaciones en el hogar y en un 37.5
por ciento de las personas entrevistadas no fueron necesarios cambios en el

hogar, segun los resultados finales.

2%Este criterio también aplicard para las tablas: 15, 16 y grafica 4.
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Con referencia a las modificaciones mas comunes que solicitd trabajo social a

las familias se encuentran determinadas en la siguiente tabla.

Tabla 15. Familiares de pacientes pediatricos, segun el tipo de modificaciones que
solicitd trabajo social en el hogar del paciente trasplantado, HIMFG, Noviembre
2011-Enero 2012.

Modificacion Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje Porcentaje
Si No No fue Si No No fue
Necesario Necesario
1.-Piso firme de 1 4 3 12.5 50.0 375
concreto.
2.-Techo de 0 5 3 0.0 62.5 375
concreto.
3.-Ventilacién 1 4 3 12.5 50.0 375
fluida dentro del
hogar.
4.-Contar con 1 4 3 12.5 50.0 375
todos los

servicios publicos.

5.-Evitar la 1 4 3 125 50.0 37.5
presencia de
fauna nociva.

6.-Eliminacion de 0 5 3 0.0 62.5 375
fosa séptica.

7.-Acondicionar 2 3 3 25.0 37.5 37.5
un bafio exclusivo
para el paciente.

8.-Otros. 1 4 3 125 50.0 37.5

En esta tabla se concentran las principales modificaciones que sugirié trabajo
social, encontrando que el 25 por ciento de las modificaciones fueron en
relacion a que en el hogar del paciente pediatrico se destinara un bafio
exclusivo para éste; en cuanto a la variables que hacen referencia a la
modificacion de tener piso firme de concreto, tener una ventilacién fluida dentro
del hogar, contar con todos los servicios publicos y evitar fauna nociva,
solamente se designé al 12.5 por ciento del total de la muestra, mismo

porcentaje en el que trabajo social designd otras modificaciones como son:
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‘limpiar de forma continua mi casa antes y después del trasplante y destinar

una habitacién exclusiva para mi paciente”™?*.

Las modificaciones contenidas en la tabla se sabe son las que solicito trabajo
social realizar en el hogar del paciente antes de ser trasplantado, mismas que
fueron solicitadas de la siguiente manera, a 3 familiares les designé 2
modificaciones a realizar en su hogar y en un ultimo caso solamente designo

una.

Grafica 4. Familiares de pacientes pediatricos, segun los casos en los
que trabajo social brindo alternativas para modificar el hogar del
paciente trasplantado, HIMFG, Noviembre 2011- Enero 2012.

37.5%
37.5%

No fue necesario

Las principales alternativas que brindé trabajo social a los familiares para
modificar su hogar, estan dadas a partir de: buscar apoyo de dependencias
institucionales que puedan brindar crédito financiero para modificar el hogar y
buscar un domicilio de manera temporal, representando cada opcion el 12.5
por ciento del total de la muestra, lo que significa que de las dos variables,
cada una fue dada para un caso y en el ambito de otras alternativas la
trabajadora social establecio limpiar de forma continua el hogar y destinar una

habitacion exclusiva para el paciente lo que equivale al 12.5 restante.

Antes de concluir el analisis de esta grafica se debe establecer que del total de
la muestra (11 casos), en el 45.4 por ciento de los casos, trabajo social no

brindé ninguna alternativa para modificar el hogar del paciente trasplantado,

121 . . m . el .
Comentario realizado por un familiar de paciente pediatrico, entrevistado como parte de la muestra.
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para llegar a este resultado se descartaron los casos en los que trabajo social

brindé alternativas y en los que no fueron necesarios tales alternativas.

Ahora se estudiara un intercambio de variables que pongan de manifiesto si
trabajo social designé modificaciones en el hogar de los pacientes pediatricos y
a su vez si verifico la realizacion de éstas a través de otra visita domiciliaria.

Tabla 16. Familiares de pacientes pediatricos, segun la verificacion de
modificaciones que solicitd trabajo social en el hogar del paciente trasplantado,
HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Trabajo social | Trabajo social verifico las modificaciones a través

brindé de otra visita domiciliaria

modificaciones en Si No No fue

el hogar necesario Total
Si 1 3 0 4
No 0 1 0 1

No fue necesario 0 0 3 3

Total 1 4 3 8

Esta tabla pone de manifiesto que en un 50 por ciento de los casos, trabajo
social brindé modificaciones a realizar en su hogar, pero solamente en un 12.5
por ciento se verificaron los cambios y en un 37.5 por ciento no fueron
necesarios cambios en el hogar del paciente pediatrico, segun las respuestas
de las personas entrevistadas.

Los familiares entrevistados también manifestaron las instituciones publicas a

los que fueron enviados por trabajo social y esta informacion se conjunto en la
siguiente tabla.
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Tabla 17. Familiares de pacientes pediatricos, segun las instituciones
publicas a los que envid trabajo social, HIMFG, Noviembre 2011-Enero

2012.
Instituciones Frecuencia | Frecuencia Porcentaje Porcentaje
Si No Si No
1.-DIF. 2 5 28.6 71.4
2.-Albergues. 3 4 429 57.1
3.-Asociacion 3 4 42.9 57.1
Humanitaria para
Padecimientos
Renales.
4.-Otras 3 4 42.9 57.1

Instituciones.

La muestra que se tomara para verificar al tipo de instituciones a las que fueron
enviados los familiares se tomard de la siguiente forma 7 casos seran
considerados el 100 por ciento, los casos restantes (4 entrevistados), no fueron

enviados a ninguna institucién por trabajo social.

Un analisis global, especifica que al DIF, albergues y la asociacibn humanitaria
para padecimientos renales, se envié al 38.13 por ciento de la muestra a
solicitar apoyo para los pacientes pediatricos 0 para los mismos familiares.
Derivado de lo anterior y al hacer un analisis global se estipula que a cada

opcion de las 3 mencionadas se refirié a 2.66 entrevistados a cada instancia.

Respecto a las otras opciones que brindé trabajo social para solicitar apoyo, se
encontraron 2 casos en los cuales a un familiar se le envié a la Fundacion
Mexicana para la Salud Hepética (FundHepa) y en el otro caso el familiar

afirma que lo enviaron a la institucion: Solo por Ayudar.

Grafica 5. Familiares de
que se recibieron apoyos de'
Noviembre 2
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Los apoyos internos con los que cuenta el Hospital Infantil de México “Federico
Gbémez”, estan dados a través del Cuerpo de Voluntarias, organismo al que se
solicitd apoyo para 3 familiares de pacientes pediatricos de los 11 incluidos en

esta muestra.

Si se analiza el nimero de casos en los cuales la trabajadora social envié a los
familiares a Instituciones Publicas y al Cuerpo de Voluntarias, tomando como
punto de referencia la muestra total (11 familiares), se percibe que solamente
canalizé a estas instancias al 25.48 por ciento de la poblacion entrevistada y
eso equivale a 2.8 familiares.

Trabajo 18. Familiares de pacientes pediatricos, segun las opciones que

brindé trabajo social para continuar tratamiento médico durante y después
del trasplante, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Opciones Frecuencia | Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje
Si No Si No
1.-Afiliacion a alguna 4 7 36.4 63.6
institucion de

seguridad social como
IMSS, ISSSTE 6

subrogacion.

2.-Afiliacion al Seguro 6 5 54.5 45.5
Médico Nueva

Generacion.

3.-DIF de la entidad 5 6 45.5 54.5
federativa a la que

pertenezca.

4.-Afiliacion de una red 1 10 9.1% 90.9%
de apoyo a fin al

padecimiento del

paciente.

Respecto a las opciones de la tabla 18, se aprecia que solamente trabajo social
en 4 casos se les hablo a los familiares de afiliarse a una institucion de
seguridad social o subrogarse para que por medio de diversas instituciones se
le pueda dar continuidad al tratamiento médico, durante y después del

trasplante.

Las opciones que se refieren a la afiliacion al Seguro Médico para una Nueva
Generacion y pedir apoyos de diferente tipo en el DIF, de la entidad a la que

pertenecen los pacientes, se esta utilizando en un 50 por ciento del total de los
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casos o lo que equivale a decir que a 5.5 familiares del total de la muestra les

brindaron estas opciones

Solamente a un familiar, se le habl6 de la importancia de afiliarse a una red de
apoyo que contribuya en diferentes circunstancias tanto econdmicas como

meédicas, en el proceso del trasplante.

De manera general todas las opciones se les brindaron al 36.4 por ciento de los
entrevistados y esto lleva a determinar que de los 11 entrevistados con 4
trabajo social abord6 estas opciones y esto representa menos de la mitad de la

muestra.

Tabla 19. Familiares de pacientes pediatricos, segun las modificaciones que vivieron
las familias durante el proceso de trasplante hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-

Enero 2012.
Modificacion Frecuencia | Frecuencia | Porcentaje Porcentaje

Si No Si No

1.-Cambio de residencia. 5 6 45.5 54.5

2.-Falta de comunicacion 2 9 18.2 81.8

entre los integrantes de la

familia.

3.-Asignacion de nuevas 7 4 63.6 36.4

tareas dentro del hogar.

4.-Desercion escolar. 6 5 54.5 45.5

5.-Divorcio. 1 10 9.1 90.9

6.-Abandono del hogar 0 11 0 100

de uno de los integrantes.

7.-Desempleo. 5 6 45.5 54.5

8.-Problemas econdmicos 10 1 90.9 9.1

al interior del hogar que

afectan el tratamiento del

paciente.

9.-Una sola persona al 8 3 72.7 23.7

cuidado del paciente

pediatrico.

Las modificaciones que se vivieron en el hogar de cada familia a partir de la
gestacion de la enfermedad del paciente trasplantado, segun su orden se
pueden manejar a partir de los problemas econdémicos al interior del hogar que

afectan el tratamiento del paciente; una sola persona al cuidado del paciente
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pediatrico; la reasignacion de nuevas tareas dentro del hogar; el desempleo y
el cambio de residencia, como las opciones que se vivieron en un 63.64 de los
casos, o lo que equivale a puntualizar que de los 11 entrevistados 7 vivieron

estas modificaciones.

A partir del inicio de la enfermedad y durante el desarrollo del padecimiento, 10

familias especificaron que tuvieron problemas econémicos al interior del hogar.

De la muestra total 8 madres, afirman que a partir de la enfermedad se
guedaron solas al cuidado del paciente pediatrico y se consolidaron como
cuidadoras primarias, situacion que a partir de la bibliografia se corrobra y es
coincidente en la situacién que vivieron las madres respecto al rol que

adoptaron durante el proceso de trasplante hepatico.

Respecto a la desercion escolar, se tomaron 6 casos como el 100 por ciento,
desprendiéndose asi que el 83 por ciento de los casos, la desercién escolar
ocurrié6 en los mismos pacientes y la desercién que no fue del paciente se

debié a que fue de algin hermano.

Otra de las modificaciones que tuvieron impacto se debié al cambio de
residencia y al desempleo, presentandose cada opcién en 5 casos de los 11
totales, es decir en menos del 50 por ciento de la muestra. En cuanto al cambio
de residencia los 5 casos fueron de madres y pacientes y fue para habitar en
casas de familiares o rentadas dentro del Distrito Federal o Estado de México
y asi estar cerca de la Institucion de Salud donde se atienden los pacientes.

Respecto al desempleo, este acontecimiento ocurri6 en 5 casos
respectivamente y afecté a los 2 padres entrevistados y los casos restantes

recayeron en madres de los pacientes pediatricos.

Segun el total de la muestra (11 entrevistados), determinan que trabajo social
tuvo un acercamiento con alguno o ambos padres y de esta forma se vera a

continuacion las mejoras que hubo a partir de su intervencion.
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Tabla 20. Familiares de pacientes pediatricos, segun las mejoras que
vivieron las familias durante el proceso de trasplante hepatico, HIMFG,
Noviembre 2011-Enero 2012.

Mejoras Frecuencia | Frecuencia Porcentaje Porcentaje
Si No Si No
1.-Mejor 8 3 72.7 27.3

comunicacion.

2.-Distribucién 6 5 54.5 45.5
equitativa de tareas
entre todos los
miembros de la

familia.

3.-Poder afrontar la 10 1 90.9 9.1
enfermedad.

4.-Referencia con 5 6 455 54,5

profesionales para
afrontar la crisis
familiar que surgi6é
con la enfermedad.

5.-Involucramiento 8 3 72.7 273
de los miembros en
el tratamiento del
paciente pediatrico.

Las mejoras que los entrevistados tuvieron a partir de la intervencién de trabajo
social se concentran en las variables poder afrontar la enfermedad, mejor
comunicacién e involucramiento de los miembros en el tratamiento del paciente
pediatrico, en dichas variables un 78.76 por ciento de las personas
entrevistadas afirman una mejora en estos rubros y eso significa que de los 11
familiares entrevistados, en mas de 8 casos, se mejoré en estos aspectos al

interior de la familia durante el proceso de trasplante hepatico.

Las mejoras que determinan una distribucion equitativa de las tareas entre
todos los miembros del hogar y la de afrontar la crisis familiar que surge con la
enfermedad, a partir de que trabajo social los envié con otros profesionales,
solamente ocurrié en un 50 por ciento de los casos o lo que es equivalente a

puntualizar que de la muestra total en 5.5 familiares hubo este tipo de mejoras.
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Grafica 6. Familiares de pacientes pediatricos, seguin los casos
en que trabajo social sefial¢ los cuidados post- trasplante,
HIMFG, Noviembre 2011- Enero 2012.

81.2%

Esta grafica muestra que en 9 casos se sefialaron los cuidados post-trasplante
y en 2 casos no se establecio dicha informacion. Ahora si se hace un analisis
de este apartado se observa que a mas de la mitad de la poblacion
entrevistada se les otorgd dicha informacion.

Tabla 21. Familias de pacientes pediatricos, segun los cuidados post
trasplante que sugirié trabajo social, HIMFG, Noviembre 2011- Enero

2012.
Cuidado Frecuencia | Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje

Vélido Vélido

Si No
Si No

1.-Tomar la 7 2 77.8 22.2
medicacion designada,
por los médicos para
evitar el rechazo del
organo.
2.-Higiene en el hogar 9 0 100 0
para evitar infecciones.
3.-Ante la presencia de 8 1 88.9 111
alguna enfermedad
acudir al médico.
4.-Seguir la  dieta 8 1 88.9 111

recomendada después
de la intervencion
quirurgica.
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Para este estudio de variables se tomara como el 100 por ciento 9 casos

debido a que a 2 entrevistados no se les mencioné estos cuidados.

El cuidado que hace alusion a la higiene en el hogar para evitar infecciones, fue
la que mayor porcentaje obtuvo repitiéndose en 9 casos o en el 100 por ciento
de la muestra, convirtiéendose asi en uno de los principales cuidados que
sugiere trabajo social y corrobora dependiendo el caso, a través de la visita
domiciliaria, con la finalidad de evitar complicaciones médicas post- trasplante,
este cuidado también es uno de los principales que sefialan los hepatologos

para evitar problemas médicos después del trasplante.

Por su parte los cuidados que determinan que ante la presencia de alguna
enfermedad acudir al médico y seguir la dieta recomendada después de la
intervencidn quirdrgica, trabajo social lo solicité a familiares de 8 pacientes y en
7 casos respectivamente sefiald que el paciente trasplantado tomara la
medicacion designada por los médicos para evitar al rechazo del 6rgano, una
vez expuesto lo anterior y al realizar un analisis se establece que estas 3
variables fueron abordadas por trabajo social en un 85.2 por ciento de la

muestra.

Los resultados en un promedio general arrojan que de los 9 entrevistados, con
8, se abordaron los cuatro cuidados post- trasplante de la tabla, lo cual
contribuye en el apego a tratamiento de diversos pacientes que se atienden en

la Clinica de Trasplante Hepatico.
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Tabla 22. Familiares de pacientes pediatricos, segun las actividades que
sugirio trabajo social realizar después del trasplante hepatico, HIMFG,
Noviembre 2011- Enero 2012.

Actividades Frecuencia Frecuencia Porcentaje Porcentaje
Si No Si No
1.-Propiciar reuniones 4 7 36.4 63.6
familiares, para la
adaptacion del

paciente en su hogar

2.-Sugiri6 no hacer 5 6 45.5 54.5
diferencias

significativas entre el

paciente 'y demas

hermanos, si es que

tuviera

3.-Llevar una terapia 3 8 27.3 72.7
familiar para asimilar
el suceso vivido

4.-Recomendacion 6 5 54.5 45.5
para que todos los

miembros de la familia

con la que convive el

paciente estuvieran al

pendiente de la

enfermedad

5.- Dejar que realice 7 4 63.6 36.4
actividades y tareas
de un nifio de su edad,

bajo supervision
médica
6.-Otras actividades 1 10 9.1 90.9

Las actividades que sugirié trabajo social realizar después del trasplante, se
concentran en dejar que realice el paciente actividades y tareas de un nifio de
su edad, bajo supervisibn médica, ademas de que todos los miembros de la
familia con la que convive el paciente estuvieran al pendiente de la enfermedad
y no hacer diferencias entre el paciente y sus demas hermanos si los tuviera,

fueron abordadas por trabajo social con el 54.5 por ciento de la muestra.

Las actividades que determina propiciar reuniones familiares, para la
adaptacion del paciente a su hogar y llevar una terapia familiar para asimilar el

proceso vivido trabajo social las recomendé en el 31.85 por ciento de los casos.
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Respecto a la opcion 6 que significa otras actividades, se menciond la unién

familiar, como un elemento necesario, “para que sea exitoso el tratamiento

después del trasplante”?2.

ediatricos, segunla
jo social después del

En esta grafica se observa la periodicidad con la que se reunen los familiares
con trabajo social después del trasplante; obteniendo que la mayor frecuencia
fueron 4 casos en que las reuniones se llevan a cabo cada 6 meses con esta
disciplina; respecto a la reunién que fue cada 3, 4 y 8 meses, segun los datos

lo hizo con 2 familiares en cada variable.

Por ultimo la periodicidad de reunién post-trasplante con trabajo social cada 15
dias, solamente se dio en un caso, sin embargo el periodo de reunién con los

familiares bajo un promedio general es cada 4.2 meses.

122 . . .’ . el .
Comentario realizado por un familiar de paciente pediatrico, entrevistado como parte de la muestra.
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Tabla 23. Familiares de pacientes pediatricos, segun las opciones que
sugirieron profundizar por parte de trabajo social, en el proceso de trasplante

hepatico, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Opciones

Frecuencia

Si

Frecuencia

No

Porcentaje

Si

Porcentaje

No

1.-Que se aborden con
mayor profundidad los
cambios familiares,
sociales y econémicos a
partir de la enfermedad.

2.-Mayor informacion del
Centro Nacional de
Trasplantes en cuanto a
sus funciones y sobre la
Ley General de Salud en
materia de trasplantes.

3.-Mayor informacion
referente a los recursos
institucionales que los
apoyen durante el
proceso de trasplante
hepatico.

4.-Creacion de redes de
apoyo entre los
familiares que tienen
pacientes que seran
trasplantados y los ya
trasplantados hepéticos.

5.-Creacion de medios
de comunicacion para la
comprensién del proceso
que enfrentan las
familias, a partir de la
enfermedad.

6.-Un seguimiento mas
frecuente post-
trasplante y explicacion
de todos los riesgos
existentes después de
esta intervencion.

7.-Ampliacion de
opciones institucionales
publicas o privadas que
financien la compra de
medicamentos post
trasplante.

8.-Mayor orientacion de
trabajo social en las
fases (antes, durante y
después) del trasplante
hepatico.

9

2

81.8

36.4

45.5

54.4

81.8

45.5

36.4

36.4

18.2

63.6

54.5

45.5

18.2

54.5

63.6

63.6

118



Existen opciones que dieron los familiares para que trabajo social, profundice
en la intervencion que realiza en el proceso de trasplante hepatico, bajo esa
idea se les brindaron 8 opciones y en los resultados sobresalen 3, que se
refieren a: 1) que se les hable con mas amplitud de los cambios familiares,
sociales y econémicos a partir de la enfermedad, 2) la necesidad de crear
medios de comunicacion para la comprension del proceso que enfrentaran las
familias a partir de la enfermedad y 3) la creacion de redes de apoyo entre los
pacientes familiares que seran trasplantados y los ya trasplantados hepaticos,
las establecieron el 72.46 por ciento de la muestra ¢ 7.6 familiares de la

poblacion entrevistada.

En menos de la mitad de la muestra, los entrevistados consideran necesario
profundizar en las variables: mayor informacion referente a los recursos
institucionales que los apoye durante el proceso de trasplante hepatico; un
seguimiento mas frecuente post-trasplante y la explicacion de todos los riesgos
existentes después de esta intervencién; mayor informacion del Centro
Nacional de Trasplantes en cuanto a sus funciones y sobre la Ley General de
Salud en materia de Trasplantes y mayor ampliacion de opciones
institucionales publicas o privadas que financien la compra de medicamentos
post-trasplante, solamente las sugirio el 40.4 por ciento de la muestra 6 4.4

familiares consideran necesarios que se profundicen en estos rubros.

Por ultimo se requiere puntualizar que 4 de los 11 entrevistados, consideran
necesario una mayor orientacion de trabajo social en las fases (antes, durante
y después) del trasplante hepatico, como parte de su proceso de intervencion

en la Clinica de Trasplante Hepatico.

Un ultimo punto a recatar en este apartado, es que la satisfaccion de los
aspectos que sugieren los familiares profundizar, deben atenderse segun la

mision del Departamento de Trabajo Social, a partir de “disefar, aplicar y

»123

difundir de modelos de intervencion™ " que atiendan estas demandas.

BHospital Infantil de México Federico Gémez. Manual de organizacién especifico del Departamento de Trabajo Social. p.13.
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Grafica 8. Familiares de pacientes pediatricos, segin como

B Buena

La intervencion de trabajo social, fue considerada en 10 casos como buena, en
un solo caso como regular, por lo que se constata que la mayoria de los
entrevistados reconocen la labor que lleva a cabo trabajo social, entre las
razones que resaltaron, se encuentran las orientaciones que brindd, cabe
aclarar que esta presente que trabajo social orienta y corresponde a una
actividad sustancial que debe desarrollar dentro de la Clinica de Trasplante
Hepatico la cual se repitié en 4 casos y representa el 36.4 por ciento del total

de la muestra.

Cabe sefialar que también consideran la intervencion de trabajo social como

»124

buena debido al “acompafiamiento que brinda”*<", esta variable se present6 en

2 casos, representado mas del 18 por ciento de la poblacién entrevistada.

Las opciones que se presentaron en solamente un caso de cada variable, son
proporcionales a menos del 10 por ciento, respectivamente y sefialan que:
“hizo que la enfermedad no fuera tan impactante; porque siempre dio los costos
del trasplante; por el interés constante que mostré y por el apoyo que brind6

para obtener Seguridad Social”*?®.

El familiar que consider6 la intervencion de trabajo social como regular, justificd
gue califica de esta manera por los cambios que percibi6é en la atencién que le

12 . . ™ . sa . .
“Comentarios realizados por dos familiares de pacientes pediatricos, entrevistados como parte de la muestra.

125 . . o . P .
Comentarios realizados por cuatro familiares de pacientes pediatricos entrevistados como parte de la muestra.
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fue brindada, determina:“cuando ingresé hubo mucha atencién y ahora ha

disminuido”*?®.

5.4Trabajo social posterior al trasplante hepético de acuerdo a la
perspectiva del equipo de salud

El siguiente apartado, tiene por objeto reflejar la intervencién que lleva a cabo
trabajo social, en el proceso de trasplante hepatico con pacientes pediatricos,
desde la perspectiva de los profesionales que conforman el equipo de salud de
la Clinica de Trasplante Hepatico, en sus diferentes areas (psicologia, medicina
y trabajo social), por lo anterior se busco a los profesionales responsables de
cada area que conforma la Clinica, con la finalidad de obtener la informacién
gue a continuacion se presenta, teniendo ello un gran valor en la investigacion,
ya que su recuperacion permite conocer la intervencion de trabajo social desde
la perspectiva profesional de los integrantes de la Clinica de Trasplante
Hepatico.

Se inicié preguntandoles a los integrantes del equipo de salud de psicologia y
medicina, si sabian si la trabajadora social realizaba estudio social a las
familias de los pacientes trasplantados, manifestando ambos profesionales que
tienen conocimiento de que trabajo social elabora el estudio social de las
familias de pacientes trasplantados, sin embargo no especificaron si quien
realiza este instrumento es la trabajadora social titular de la Clinica, esto se
aclara debido a que el ingreso de los pacientes, puede ser por cualquier
servicio de los que se otorgan en el hospital y es cuando se efectla el estudio,
por lo que en dicha Clinica si ya se realizo tal instrumento, solamente recupera
la informacidon que brindaron los familiares en el servicio por el cual ingreso el

paciente.

Por su parte trabajo social, estipula de manera concisa que cuando ya se ha
realizado un estudio social a los familiares, no les realiza otro, ya que ello
implica un desgaste emocional para éstos, luego entonces, analiza el estudio

previo “para conocer la situacion social de la familia y posteriormente recuperar

126 . . m . el .
Comentario realizado por un familiar de paciente pediatrico, entrevistado como parte de la muestra.

121



la informacion que haga falta conocer de la familia por medio de notas de

valoracion”.

Posteriormente se les preguntd a los integrantes del equipo de salud de las
areas sefaladas, si conocian el nombre de los documentos que utiliza trabajo
social para recuperar la informacién que le brindan las familias de pacientes
pediatricos, siendo su respuesta afirmativa de ambos integrantes (psicologia y

medicina).

En relacién a lo anterior, trabajo social, refiere que recupera la informacion
desde el ingreso del paciente al hospital y elabora notas de valoracion,
instrumento que le permite conocer la dinamica familiar que se presenta en el
grupo primario, al igual que otras situaciones, esta informacion le permite
encaminar su intervencion durante el proceso que conlleva la enfermedad del

paciente.

A los integrantes responsables de las areas de psicologia y medicina se les
brindé un listado para seleccionar los documentos que elabora trabajo social y
retoman para trabajar con la familia del paciente pediatrico. Cabe aclarar que
este listado también se le brind6 a trabajo social para que seleccionara sus
alternativas, ya que esta area es la responsable de recuperar algunos
documentos (instrumentos) y también la encargada de elaborar otros, de tal
forma que las respuestas que brindaron todos los integrantes se conjunté en la

siguiente tabla.

Tablal. Documentos de trabajo social que retoma el equipo de salud,
HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social
Estudio social. Estudio social Estudios sociales.
Nota de valoracién Nota de valoracién Nota de valoracién.

Cédulas de codificaciéon
Hoja de seguimiento.

De acuerdo a lo obtenido es posible saber que el equipo de salud utiliza el
estudio social y la nota de valoracion para llevar a cabo su intervencion, en

tanto trabajo social realiza y recupera si ya esta hecho el estudio social sobre
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este instrumento menciona que la periodicidad para actualizar los datos que se
concentran en él, es de dos afios, esto de acuerdo a lo establecido en el
Manual de procedimientos para el Departamento de Trabajo Social, también
agrega que puede ser menos el tiempo, si se llegan a presentar situaciones
extraordinarias o por peticion de la misma familia, por ejemplo para una
reclasificacion de pago. Ademas estipula que elabora las notas de valoracion,
cédulas de codificacion y hojas de seguimiento de cada caso, estas Ultimas de
especial importancia, ya que le permiten “concretar los puntos del plan de
accion”, al detallar y puntualizar su intervencién, tomado en cuenta no
solamente al paciente, sino también a su familia, las situaciones que se vayan
presentando y las cuales ameriten su registro como parte de los antecedentes
de cada caso, asi como lo que esta llevando a cabo, durante su intervencion

profesional.

Solamente a los profesionales de psicologia y medicina se les preguntd que si
del estudio social que elabora trabajo social, revisan el diagnéstico y plan social
para retomar aspectos que contribuyan en su intervencion con las familias,
obteniendo como respuesta que ambos integrantes del equipo de salud
realizan revisiones tanto al diagndstico, asi como al plan social, para conocer
cada caso y puntualizar los aspectos que requieran ser abordados en su

intervencion.

Con referencia a la importancia tenia para ellos la investigacion previa que lleva
a cabo la trabajadora social acerca del paciente pediatrico, se obtuvo como
respuesta de ambos profesionales lo que se observa en la tabla.

Tabla 2. Importancia de la investigacion previa que lleva a cabo la

trabajadora social acerca del paciente pediatrico, para los profesionales de
psicologia y medicina, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina

“Mucha”

Porque retoma la importancia de las | El trasplante es un recurso valioso y se
redes sociales requiere un conocimiento del aspecto
econdmico y social del paciente.
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Para las areas de psicologia y medicina, la investigacion que realiza trabajo
social sobre el paciente pediatrico es de “mucha” importancia, el primer aspecto
por el que se considera asi es por tomar en cuenta la importancia de las redes
sociales en las que se encuentra inmerso tanto el enfermo como su familia y
aunado a que el trasplante es un recurso valioso antes de la realizacion del
mismo se debe contemplar las condiciones Optimas desde el aspecto
econodmico y social del paciente, en el cual se realizé y realizara el trasplante,
dentro de lo cual la investigacion que lleva a cabo trabajo social es

fundamental.

Respecto a si sabian si trabajo social dentro sus actividades informa a las
familias acerca de las fases (antes, durante y después) que conlleva el proceso
de trasplante hepético; se obtuvo que, el profesional del area de psicologia asi
como el de medicina, aseguran que trabajo social explica cada una de las fases

gue conlleva el proceso de trasplante hepatico.

Trabajo social, por su parte afirma también que informa a las familias, sobre
cada una de las fases que viviran durante la enfermedad del paciente, asi
cComo en Ssu recuperacion, porque considera importante que “conozcan las

etapas a las que tendran que enfrentarse”.

En cuanto al conocimiento de las gestiones institucionales que realiza trabajo
social durante el proceso de trasplante, los integrantes del equipo de salud de
las areas de psicologia y medicina, respondieron que tienen conocimiento de
las gestiones que realiza trabajo social ante diversas instituciones, para la
obtencién de apoyos ya sea para el paciente o su familia.

Cabe sefialar que la pregunta anterior también fue respondida por la
profesional de trabajo social, la cual confirma que lleva a cabo la gestion de
apoyos para facilitar la realizacion del trasplante, afiadiendo que los
“principales apoyos obtenidos son en asociaciones privadas o civiles, ya que
estas instancias son mas accesibles para brindar apoyos que una instancia

gubernamental”.
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A los profesionales integrantes del equipo de salud se les preguntd si la
trabajadora social refiere a ellos, a los familiares de pacientes pediatricos para
que desde su campo de accidn aborden las probleméticas que estan
presentando en cada caso.

La respuesta tanto de psicologia como de medicina concuerda en que trabajo
social refiere a ellos, a los familiares de los pacientes pediatricos, que ameriten

atencién especializada de su éarea.

La trabajadora social, opina que “si no hay un apoyo de otros profesionales,
incluida la familia, es dificil que exista apego al tratamiento médico”, por ello

realiza las referencias necesarias, segun se presente el caso.

A los integrantes de salud (psicologia y medicina) también se les preguntd si
realizaban observaciones y/o sugerencias que contribuyan a puntualizar
aspectos de la intervencion que realiza trabajo social. Al respecto en ambos
casos confirman que si han realizado observaciones 6 sugerencias a trabajo

social para contribuir en su intervencion.

Para analizar las observaciones y/o sugerencias dirigidas a trabajo social se
realizo la siguiente tabla.

Tabla 3. Observaciones y/o sugerencias del equipo de salud a trabajo social,
HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social

Observaciones y/o sugerencia

Enfatizar  con los | Las sugerencias que | Trabajo Social, afirm6 haber
familiares el apego al | realiza son en | recibido observaciones y/o

tratamiento pos | relacién a la | sugerencias del equipo de
trasplante. obtencion de apoyos | salud, para potencializar las

economicos para | redes sociales de la familia,
Potencializar las redes | pacientes ylo | asi conseguir apoyos
sociales con las que | familiares. institucionales ~ para  los
cuenta el paciente y su pacientes y/o familiares y
familia, para la | Vinculos con | sobre necesidades
obtenciéon de recursos | instituciones que | especificas que presenten
de diversa especie. brinden albergues a | cada uno de los casos en los

las familias foraneas que interviene.
que lo requieran.

Las observaciones y/o sugerencias que realiza el equipo de salud a trabajo

social, sefialan aspectos importantes a potencializar como es el caso de las
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redes sociales con los que cuenta la familia, con lo cual se pueden obtener
diversos recursos como son: econdmicos, en medicamentos y de espacios que
alberguen a los familiares foraneos de los pacientes pediatricos que lo

requieran.

Trabajo social simplemente ratifica haber recibido observaciones y/o

sugerencias del equipo de salud para implementar en su intervencion.

En relacion a si sabian si trabajo social durante su intervencion, realiza
reclasificaciones de pago a las familias de pacientes pediatricos, se encontro
una concordancia en la respuesta que otorgan tanto el profesional del &rea de
psicologia como el de medicina, en que trabajo social como parte de sus
actividades realiza reclasificaciones en las cuotas de pago de las familias que

atienden a pacientes pediatricos en la Clinica de Trasplante Hepatico.

Por su parte trabajo social sefiala que si realiza esta actividad, ya que es una
forma de brindar apoyo al tratamiento médico del paciente, ademas agregé que
la periodicidad en que lleva a cabo las reclasificaciones con cada caso,
depende en gran medida de las condiciones que se vayan presentando de
forma particular en cada familia, finalmente aclara que la fase en donde con
mayor frecuencia llevan a cabo la reclasificaciones de cuota de pago, “es en el
momento en que se aproxima la realizacion del trasplante, ya que los gastos

monetarios, se ven incrementados”.

También a los integrantes del equipo de salud se les preguntd si sabian si
trabajo social da a conocer el costo de los estudios y procedimientos
quirdrgicos a las familias de los pacientes trasplantados. Obteniendo como
respuesta a esta pregunta que tanto psicologia como medicina afirman que

trabajo social, brinda esta informacion a los familiares.

En su oportunidad trabajo social, ratificé que brind6 y brinda esta informacion a
las familias de pacientes pediatricos, para que “prevean econdémicamente, los

gastos monetarios que implica el trasplante”.

Los profesionales del equipo de salud de psicologia y medicina, en referencia a

si saben si trabajo social resuelve dudas que se llegan a presentar durante el
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proceso de trasplante hepatico, establecen que con base a lo que saben y han

observado pueden confirmar que trabajo social si realiza esta actividad.

Ahora las dudas que saben los integrantes del equipo de salud que resuelve
trabajo social a las familias con pacientes trasplantados hepéticos estan

contempladas en la siguiente tabla.

Tabla 4. Dudas que resuelve trabajo social, segun el equipo de salud,
HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social
Reforzamiento de | Tramites Reforzamiento de
indicaciones médicas. administrativos. indicaciones médicas.
Tramites administrativos. Apoyo econdmico. Tramites administrativos.
Apoyo econdmico. Apoyo econdmico.

Otras. Otras.

Como se observa en la tabla, los profesionales de psicologia y medicina
convergen Unicamente en que las dudas que aclara trabajo social a las familias
atendidas, son en relacion a trdmites administrativos y apoyo econdmico, pero
ademas el area de psicologia, también sabe que trabajo social aclara dudas

respecto al reforzamiento de indicaciones médicas.

El tipo de dudas que resuelve trabajo social coincide con la respuesta que
brinda el area de psicologia, agregando la integrante de esta area que otras
dudas que resuelve son de acuerdo a las “necesidades especificas que
presente la familia del paciente pediatrico” y esta informacién a su vez, refleja
lo establecido en el texto: Perfil profesional del trabajador social en el ambito de
la salud, donde establece que las acciones de este profesional “son tendentes
a reforzar el tratamiento médico, mediante la participacion del enfermo y sus
familiares, ya sea a traveés de procesos de participacion individualizada, o con

grupos de atencion para la conservacion de la salud™*?’.

Los integrantes del equipo de salud del area de psicologia y medicina con
respecto a si trabajo social especifico a las familias los factores que influyen en
la realizacién del trasplante, afirman que trabajo social si les habla a las

familias de tal aspecto.

Y"Teran Trillo, M. Perfil profesional del trabajador social en el rea de la salud. Revista de trabajo social Numero 37. p.17.
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Para saber cuales son los factores que saben los integrantes del equipo de
salud que aborda trabajo social con las familias de los pacientes trasplantados
se elaboro la siguiente tabla.

Tabla 5. Factores que influyen en la realizacién del trasplante y que
aborda trabajo social, segin el equipo de salud, HIMFG, Noviembre

2011-Enero 2012.

Psicologia

Medicina

Trabajo Social

Retraso de estudios de
receptor o donador
para trasplante vivo
relacionado.

Demora en la espera
del 6rgano del donador
fallecido.

Alto Costo del
trasplante

Condiciones de la
vivienda

Problemas econémicos
al interior del hogar que
afectan el tratamiento
del paciente.

Distancia existente
entre la institucion de
salud con respecto al
hogar del paciente.

No contar con
seguridad social

El no cumplir con los

requisitos
institucionales para
llevar a cabo el
trasplante.

Presencia de otro
familiar enfermo.

Poco involucramiento
de la familia en el
tratamiento del
paciente pediatrico.

Demora en la espera
del érgano del donador
fallecido.

Problemas econdmicos
al interior del hogar que
afectan el tratamiento
del paciente.

El no cumplir con los
requisitos
institucionales para
llevar a cabo el
trasplante.

Poco involucramiento
de la familia en el
tratamiento del paciente
pediatrico.

Retraso de estudios de
receptor o donador para
trasplante Vivo
relacionado.

Demora en la espera del
o6rgano  del  donador
fallecido.

Alto Costo del trasplante

Condiciones de la
vivienda

Problemas econdémicos al
interior del hogar que
afectan el tratamiento del
paciente.

Distancia existente entre
la institucién de salud con
respecto al hogar del
paciente.

No contar con seguridad
social

El no cumplir con los
requisitos institucionales
para llevar a cabo el
trasplante.

Presencia de otro familiar
enfermo.

Poco involucramiento de
la familia en el
tratamiento del paciente
pediatrico.

Otros

De acuerdo al concentrado de la tabla se observa que el area médica retoma 4
de los factores que pueden influir en la realizacién del trasplante, resaltando
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entre ellos la demora en la espera del 6rgano del donador fallecido y los
problemas econdémicos en el hogar que influyen en la realizacion del

tratamiento del paciente.

Ahora los factores que determina el area de psicologia y trabajo social son
coincidentes, sin embargo esta Ultima agrega que también en casos
especificos, retoma otros factores, entre los que se encuentran: “aspectos
legales como: Pérdida de la patria potestad del paciente, divorcio, violencia

hacia el paciente, etc”.

Los diferentes profesionales que componen el equipo de salud de la Clinica de
Trasplante Hepético, en referencia a si la trabajadora social habla con los
familiares del paciente pediatrico sobre los riesgos que se pueden presentar en
el proceso de trasplante (antes, durante y después de la intervencion
quirurgica), mencionan que la profesional de esta area, si hablé y habla de
tales riesgos a los familiares, cabe sefalar que trabajo social solamente afirma

gue orienta a las familias de tales riesgos.

Los riesgos que sabe el equipo de salud aborda trabajo social con las familias
del paciente pediatrico, se especifican en la siguiente tabla.

Tabla 6. Riesgos que se presentan durante el proceso de trasplante y que
aborda trabajo social segun el equipo de salud, HIMFG, Noviembre 2011-
Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social

Rechazo del 6érgano una vez realizado el trasplante.

e Complicacién de la enfermedad antes, durante y después del trasplante.

e Abandono del tratamiento durante el proceso de trasplante hepatico y
después del mismo.

e Constantes reingresos al hospital durante el proceso de trasplante y
después del mismo.

e Fallecimiento en cualquier etapa del trasplante y después del mismo.

La informacion brindada por los integrantes de las tres areas, coincide en todas
las variables consideradas para esta pregunta, trabajo social solamente agrego

que a los familiares también les habla cuando es necesario de las “infecciones,
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como un riesgo post-trasplante que puede ocurrir en los paciente pediatricos si

no se tienen los cuidados necesarios”.

Los integrantes del equipo de salud en relacion a si la trabajadora social realiza
visita domiciliaria antes de ser trasplantados los pacientes, en sus respuestas
difieren ya que el profesional del area de medicina, sabe que trabajo social, si
lleva a cabo visita domiciliaria, mientras que psicologia confirma que la realiza

solamente en algunos casos.

Sobre este aspecto la trabajadora social, asegura realizarla, ya que estipula
necesario “conocer el lugar a donde regresaran los pacientes una vez que se

hayan trasplantado”.

Los profesionales tanto de psicologia asi como de medicina determinaron las
actividades que saben trabajo social realiza antes de que se lleve a cabo el
trasplante, ademas la propia profesional de trabajo social, establecié las
actividades que ejecuta antes de que se efectle el trasplante dando como
resultado la siguiente tabla.

Tabla 7. Actividades que realiza trabajo social con los familiares de los

pacientes pediatricos, antes de que se lleve a cabo el trasplante, HIMFG,
Noviembre 2011- Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social
Entrevista de valoracién. | Entrevista de | Entrevista de valoracion.
valoracion.
Verificacion de tramites. Verificacion de trdmites.
Verificacion de
Le dice del trabajo en | tramites. Le dice del trabajo en
conjunto que realiza con conjunto que realiza con
médico, psicologo para | Les habla de la | médico, psicélogo para tratar
tratar aspectos | existencia de una ley | aspectos relacionados al
relacionados al | que regula el proceso | trasplante.
trasplante. de trasplante que
vivié su hijo. Les habla de la existencia de
Les menciona la una ley que regula el proceso

importancia de la | Informa acerca de las | de trasplante que vivi6 su hijo.
donacién de organos | funciones del Centro

después de la muerte. Nacional de | Informa acerca de las
Trasplantes. funciones del Centro Nacional

de Trasplantes.

Les menciona la importancia
de la donacion de o6rganos
después de la muerte.
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El andlisis de la tabla refleja que los integrantes del equipo de salud de
psicologia y medicina, convergen Unicamente en la entrevista de valoracion y
verificacion de tramites administrativos, como actividades que realiza trabajo

social con los familiares de los pacientes pediatricos.

Trabajo social, estipula que realiza las 6 actividades, descritas en la tabla,
dentro de las que destacan el trabajo conjunto que realiza con el médico y el
psicologo para tratar aspectos relacionados al trasplante y la informacion que
brinda a los familiares sobre la Ley (General de Salud) que regula el proceso
de trasplante hepatico.

Los profesionales del area de medicina y psicologia en referencia a si trabajo
social aborda la importancia del Centro Nacional de Trasplantes con las
familias de pacientes pediatricos, afirman en ambos casos que si da a conocer

esta informacion.

Sobre este aspecto trabajo social, confirma que si les habla de las funciones
del CENATRA a los familiares de los pacientes pediatricos.

Los integrantes del equipo de salud saben que las funciones del Centro
Nacional de Trasplantes que aborda trabajo social con los familiares de los

pacientes pediatricos son las que se enuncian en la siguiente tabla.

Tabla 8. Funciones del CENATRA, que aborda trabajo social con los
familiares de los pacientes pediatricos, segun el equipo de salud, HIMFG,
Noviembre 2011- Enero 2012

Psicologia Medicina Trabajo Social

e Tener bajo su rectoria el Registro Nacional de Trasplantes.
e Tiene el control de los pacientes en espera de érgano y tejido.

e Fomenta la cultura de la donacion.

Como se observa los profesionales de las tres areas concuerdan en la
respuesta, cabe agregar que trabajo social establece que cuando habla de esta

institucion a las familias, hace énfasis a parte de la informacion anterior en la
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“regulacion para la asignaciéon de un 6rgano” de acuerdo a lo que establece

esta instancia.

Los integrantes del equipo de salud con relacion a si trabajo social sugiere
modificaciones en el hogar de las familias del paciente trasplantado, después
de realizar la visita domiciliaria, afirman que es una actividad que conocen lleva

a cabo trabajo social.

Trabajo social, por su parte puntualiza que es necesario que “el hogar del
paciente cuente, con las condiciones basicas minimas, para que el ambiente

sea Optimo y contribuya como parte del tratamiento que requiere éste”.

Los profesionales que intervienen en la Clinica de Trasplante Hepatico,
sefalaron las modificaciones mas comunes que sugirié y sugiere trabajo social
realizar en los hogares de los pacientes trasplantados, en este sentido también
se incorpora la respuesta que otorg0 trabajo social, quedando asi, la siguiente

tabla.

Tabla 9. Modificaciones més comunes que sugiere trabajo social
realizar en los hogares de los pacientes trasplantados, segun el equipo
de salud, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia

Medicina

Trabajo Social

Piso firme.
Techo de concreto.

Ventilacion  fluida
dentro del hogar.

Contar con todos
los Servicios
publicos.

Evitar la presencia
de fauna nociva.

Eliminacion de fosa
séptica.

Acondicionar un
bafio exclusivo para
el paciente.

Otras.

Desconoce las
modificaciones que
sean sugeridas a la
vivienda por trabajo

social.

Piso firme.
Techo de concreto.

Ventilacién fluida
dentro del hogar.

Contar con todos los
Servicios publicos.

Evitar la presencia de
fauna nociva.

Eliminacion de fosa
séptica.

Acondicionar un bafo
exclusivo para el
paciente.

Otras.
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Psicologia y trabajo social, coincidieron en las variables propuestas para esta
pregunta, solo en el caso de medicina, no se menciond ninguna modificacion,

ya que desconoce cudles son las sugeridas por trabajo social.

Psicologia en otras modificaciones que sabe trabajo social sugiere a las

familias “contar con una habitacion exclusiva para el paciente”.

Trabajo social, por su parte en otras modificaciones determind que designa a
los familiares “llevar a cabo una limpieza adecuada, exhaustiva y continua en la

vivienda del paciente”.

En relacién con el cuestionamiento anterior se les preguntd a los integrantes
del equipo de salud de psicologia y medicina si sabian, si trabajo social brinda
alternativas de apoyo para facilitar las modificaciones que requiere la vivienda
del paciente trasplantado. Obteniendo como respuesta que psicologia
desconoce si se brindan tales alternativas, mientras que el area de medicina,
afirma que trabajo social brinda alternativas para modificar el hogar del

paciente en caso de ser necesario.

Trabajo social determina que el brindar alternativas facilita el llevar a cabo las
modificaciones necesarias en el hogar del paciente pediatrico, ya que en
ocasiones “la familia no cuenta con los recursos suficientes para realizarlos y
ello no debe convertirse en un obstaculo para la éptima recuperacién del

paciente”.

Ahora tomando como base en la pregunta anterior, se les pidi6 a los
integrantes del equipo de salud que sefalaran las alternativas de apoyo que
saben brinda trabajo social a los familiares para facilitar las modificaciones de
la vivienda del paciente pediatrico, aspecto en el que también agregd sus

opciones trabajo social, conformandose de esta manera la siguiente tabla.
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Tabla 10. Alternativas de apoyo que brinda trabajo social, para facilitar las
modificaciones de la vivienda del paciente pediatrico, segun el equipo de

salud, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia

Medicina

Trabajo Social

Desconoce si trabajo
social brinda
alternativas de apoyo
para facilitar las
modificaciones que

Buscar apoyo de
dependencias
institucionales
crédito financiero.

para

Buscar apoyo de dependencias
institucionales para crédito
financiero.

Buscar recursos en programas

requiere la vivienda | Buscar apoyo | para la vivienda de acuerdo a

del paciente | municipal. las politicas vigentes.

trasplantado. ] o
Busqueda de | Buscar apoyo municipal.

domicilio temporal.
Busqueda de domicilio

Blsqueda de empleo | temporal.
formal.

Busqueda de empleo formal.

El area de psicologia en este rubro al igual que el anterior desconoce si facilita

este tipo de alternativas trabajo social.

Por su parte la respuesta del profesional de medicina, coincide con la
respuesta que brinda trabajo social en 4 opciones que son en referencia a:
buscar apoyo de dependencias institucionales; buscar apoyo municipal; buscar
domicilio temporal y la busqueda de empleo formal, sin embargo trabajo social,
también sefala que a los familiares les brinda la alternativa de conseguir

recursos en programas para la vivienda de acuerdo a las politicas vigentes.

Una udltima pregunta que se concatena con las anteriores fue el preguntarle a
los integrantes de salud si sabian si las modificaciones en la vivienda que
designa trabajo social a los familiares de los pacientes pediatricos, fueron

verificadas a través de otra visita domiciliaria.

Respecto al cuestionamiento de la pregunta anterior, la respuesta del area de
medicina, fue afirmativa, mientras que el area de psicologia, desconoce esta
informacion; por su parte trabajo social, aseverd, que no lleva a cabo las
verificaciones, ya que existe exceso de trabajo dentro de la Clinica de
Trasplante Hepatico, por la demanda que existe en la atencion que solicitan
familiares de sus pacientes, pero afirma, “en casos muy especificos o por
cuestiones de insalubridad, si se realiza visita domiciliaria debido a los

problemas de salud, que esta situacion puede provocar en los pacientes”.
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Los profesionales de psicologia y medicina en referencia a si trabajo social
envia a los familiares de los pacientes pediatricos a instituciones publicas para
obtener un apoyo o beneficio ya sea para el enfermo o su propia familia
durante el proceso de trasplante hepatico, determinan que saben que trabajo
social envia a los familiares a diversas instituciones publicas para obtener

apoyos.

Para puntualizar la pregunta anterior se les pidio a los integrantes del equipo de
salud que sefialaran las instituciones a las que conocen fueron enviados por
trabajo social los familiares de los pacientes pediatricos, a estas respuestas se
unieron las opciones que brind6 la misma area de trabajo social, bajo el
esquema siguiente tabla.

Tabla 11. Instituciones a las que fueron referidos los familiares de los

pacientes pediatricos por trabajo social, segun el equipo de salud,
HIMFG, Noviembre 2011- Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social

e DIF.
e Albergues.

e Asociacion Humanitaria para Padecimientos Renales.

Los integrantes del area de psicologia, medicina y trabajo social, coinciden en
las instituciones a las que son referidos los familiares de los pacientes

pediatricos.

Los profesionales que integran el equipo de salud, también dieron a conocer
las alternativas que conoce brinda trabajo social a los familiares para dar
continuidad al tratamiento meédico del durante y después del trasplante, mismas

gue se estipulan en la siguiente tabla.
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Tabla 12. Alternativas que brinda trabajo social para dar continuidad al
tratamiento médico durante y después del trasplante, segin equipo de
salud, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia

Medicina

Trabajo Social

Afiliacion a  alguna
institucion de seguridad
social como  IMSS,
ISSSTE 6 subrogacion.

Seguro médico para
una nueva generacion.

DIF de la entidad
federativa a la que
pertenezca, el paciente.
Afiliacion a una red de
apoyo afin al
padecimiento del
paciente.

Afiliacion a  alguna
institucion de seguridad
social como IMSS,
ISSSTE 6 subrogacion.

DIF de la entidad
federativa a la que
pertenezca, el paciente.

Afiliacién a una red de

apoyo afin al
padecimiento del
paciente.

Afiliacion a  alguna
institucion de seguridad
social como IMSS o
ISSSTE 6 subrogacion.

Seguro médico para
una nueva generacion.

DIF de la entidad
federativa a la que
pertenezca, el paciente.

Afiliacibn a una red de

apoyo afin al
padecimiento del
paciente.

Las coincidencias en las respuestas del equipo de salud, son en relacién a que
los familiares se afiliaran a una institucion de seguridad social, pidieran apoyo
al DIF de la entidad federativa a la que pertenezca el paciente y la afiliacién a
una red de apoyo afin al padecimiento del paciente.

Por dltimo exceptuando al area médica, tanto psicologia como trabajo social

coincidieron todas las variables asignadas para esta pregunta.

Los integrantes del equipo de salud al cuestionarles exclusivamente si trabajo
social interviene en las modificaciones que se viven al interior de la familia
durante el proceso de trasplante hepatico, manifestaron las siguientes
respuestas: el area de psicologia afirma que trabajo social interviene en la
modificaciones que se presentan en la familia durante el proceso de trasplante,

mientras que el area médica desconoce esta situacion.

Por su parte trabajo social, confirma intervenir en diferentes modificaciones que
se viven a partir de la enfermedad del paciente y pueden repercutir al interior
de la familia por ejemplo a partir del: cambio de residencia, por ello determina

“si la familia esta viviendo una o varias modificaciones al interior a partir de la
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enfermedad, tu brindas sugerencias a dichas situaciones para que no les

afecten y en la medida de lo posible se le dan continuidad”.

A los profesionales de las areas que conforman el equipo de salud de la Clinica
de Trasplante Hepdtico, se les preguntd si sabian si trabajo social indicaba a
los familiares los cuidados post- trasplante del paciente, de lo cual se obtuvo
gue tanto el area de psicologia como medicina, confirman que trabajo social les
brinda dicha informacion, bajo esa circunstancia se les pidié que establecieran
cuales son los cuidados que sugiere trabajo social, conforméandose la siguiente

tabla, que incluye también las opciones que otorgo trabajo social.

Tabla 13. Cuidados post- trasplante que recomienda trabajo social a los
familiares de los pacientes pediatricos, segun equipo de salud, HIMFG,
Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo Social

e Tomar la medicacion designada por los médicos para evitar el
rechazo del érgano.

e Higiene en el hogar para evitar infecciones.
¢ Ante la presencia de alguna enfermedad acudir al médico.

e Seguir la dieta recomendable después de la intervencion
quirurgica.

Como se observa en la tabla, las tres areas coinciden en su respuesta,
mencionando los mismos cuidados post trasplantes que recomienda trabajo
social, esta Ultima area, solamente afiade que les recomienda a las familias
como informacion adicional, “no automedicarse, asi como no manipular el

medicamento anti- rechazo y respetar las dosis establecidas por los médicos”.

Por otra parte los integrantes del equipo de salud de psicologia y medicina,
sefalaron las actividades que saben sugiere realizar con el paciente pediatrico
después del trasplante, donde ademas se enmarcé lo que dijo el profesional de

trabajo social en la tabla que a continuacion se presenta.
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Tabla 14. Actividades que realiza trabajo social con los familiares de
los pacientes pediatricos, después del trasplante, segun el equipo de
salud, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia Medicina Trabajo social

Propiciar reuniones | Llevar una terapia | Sugiere no hacer
familiares, para la | familiar para asimilar el | diferencias significativas

adaptacion del | suceso vivido. entre el paciente vy

paciente a su hogar. demas hermanos si es
Recomendacion  para | que tuviera.

Sugiere no  hacer | que todos los

diferencias miembros de la familia | Recomendaciéon  para

significativas entre el | con la que convive | que todos los miembros
paciente 'y demas | estén al pendiente de | de la familia con la que
hermanos si es que | la enfermedad del | convive estén al
tuviera. paciente. pendiente de la
enfermedad del
Llevar una terapia | Dejar que  realice | paciente.

familiar para asimilar | 5ctividades y tareas de . .
el suceso vivido. . Dejar que realice
un nifo de su edad,

actividades y tareas de

Recomendacion para | bajo supervision n

qqe todos !93 médica. un nifio de su edad,
miembros de la familia bajo supervision
con la que convive el médica.

paciente estuvieran al

pendiente de la familia Otras

Dejar que realice
actividades y tareas
de un nifio de su edad,
bajo supervision

médica.

Las actividades que sefialaron los profesionales de psicologia, medicina y
trabajo social, fueron similares en las variables: llevar a cabo una terapia
familiar; sugerir que todos los miembros de la familia se involucren en el
proceso de enfermedad y dejar que el nifio realice actividades de acuerdo a su
edad, esto bajo revisibn médica, donde segun trabajo social, una opcion mas
gue sefala a las familias es en referencia “al adecuado manejo y tratamiento
de las enfermedades de otros pacientes en los miembros de la familia que

puedan afectar al paciente”.

También se les pregunto a los integrantes del area de psicologia y médica, si
conocian con qué periodicidad se reune trabajo social con las familias de
pacientes trasplantados, rescatando con ello que la profesional de la primera

area puntualiza que el tiempo es variable, ya que la probleméatica que enfrenta
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cada familia es diferente y de acuerdo a las circunstancias que se presenten en
cada caso, se realiza la programacion, mientras que el segundo profesional
estipula que desconoce la periodicidad de reunion de trabajo social con los

familiares.

En relacion a esta pregunta trabajo social alude a que el lapso de tiempo para

reunirse con las familias, generalmente es de 4 meses.

Con la finalidad de enriguecer la intervencion de trabajo social en el proceso de
trasplante hepatico, se les pregunto6 a los integrantes del equipo de salud de la
Clinica de Trasplante Hepatico (psicologia, medicina y trabajo social) que
sefalaran los aspectos que requiere profundizar esta disciplina durante el
proceso de trasplante, los cuales para su mayor comprension fueron agrupados

en la siguiente tabla.

139



Tabla 15. Aspectos a profundizar por trabajo social con los familiares
de los pacientes pediatricos, en el proceso de trasplante, seguin equipo
de salud, HIMFG, Noviembre 2011-Enero 2012.

Psicologia

Medicina

Trabajo Social

Ampliaciéon de opciones
institucionales publicas o
privadas que financien la
compra de
medicamentos post
trasplante.

Que se aborden con
mayor profundidad los
cambios familiares,
sociales y econémicos a
partir de la enfermedad.

Creacion de redes de
apoyo entre los
familiares que tiene
pacientes con  este
padecimiento.

Que se aborden con
mayor profundidad los
cambios familiares,
sociales y economicos a
partir de la enfermedad.

Mas informacion  del
CENATRA en cuanto a
sus funciones y sobre la
Ley General de Salud en
materia de trasplantes.

Mayor informacion
referente a los recursos
institucionales que
apoyan estos
padecimientos.

Creacion de redes de
apoyo entre los familiares
que tiene pacientes con
este padecimiento.

Creacion de medios de
informacién para las
familias que enfrentan
este proceso.

Un seguimiento mas
frecuente post- trasplante
y explicacion de todos los
riesgos existentes
después de esta
intervencion.

Ampliacion de opciones
institucionales publicas o
privadas que financien la

compra de
medicamentos post-
trasplante.

Mayor orientacién de
trabajo social en las
fases(antes, durante vy

después) del trasplante
hepético.

Que se aborden con
mayor profundidad los
cambios  familiares,
sociales y econémicos
a partir de la
enfermedad

Mayor informacién
referente a los
recursos
institucionales que
apoyan estos
padecimientos

Creacién de redes de
apoyo entre los
familiares que tiene
pacientes con este
padecimiento.

Creacion de medios
de informacion para
las  familias que
enfrentan este
proceso.

Un seguimiento mas
frecuente post-
trasplante y
explicacién de todos
los riesgos existentes
después de esta
intervencion.

Ampliacion de
opciones
institucionales
publicas o privadas
que financien la
compra de
medicamentos  post
trasplante.

Mayor orientacion de
trabajo social en las
fases (antes, durante
y después) del
trasplante hepatico.

El area de psicologia especifica tres aspectos en los que requiere profundizar

trabajo social, sin embargo uno de ellos que considera de suma importante es

140



el de abordar con mayor profundidad los cambios familiares, sociales y
econémicos a partir de la enfermedad. Por su parte mientras el area médica
determina que trabajo social requiere profundizar en los 8 aspectos brindados
como opciones para este apartado, trabajo social solamente determina 7 y
difiere del area médica en que no se requiere ahondar sobre mayor informacién
del CENATRA en cuanto a sus funciones y sobre la Ley General de Salud en
materia de trasplantes, con los familiares de los pacientes pediatricos.

Con la finalidad de obtener una vision global de la intervencién que realiza
trabajo social en la Clinica de Trasplante Hepatico, se les dijo a los integrantes
del equipo de salud que determinaran como consideran la intervencién que
realiza esta disciplina durante el proceso de trasplante hepético, pregunta que
también fue aplicada a trabajo social; derivando de ello que los integrantes del
equipo de salud de psicologia y medicina, consideraran la intervencion de
trabajo social como “buena”, la primer profesional argumenta que el motivo por
el califica asi es porque: “Su intervencion es eficiente, realiza un trabajo en
equipo y detecta las necesidades de los pacientes pediatricos”, por su parte el
integrante del area de medicina, considera asi su intervencion, porque:
“Siempre me he apoyado de trabajo social para aceptar a un paciente en el
Programa de Trasplante Hepético, ya que este profesional determina desde lo

social quién o quiénes son candidatos para la realizacion de un trasplante”.

Finalmente trabajo social considera su intervencion como “regular’, por lo
siguiente: “Me falta mayor seguimiento, recursos y tiempo para verificar la

intervencion que realizo con los pacientes”.
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5.5 Actividades por las que es trascendente la intervencion que realiza
trabajo social en la Clinica de Trasplante Hepatico, de acuerdo a la

perspectiva del equipo de salud

Tanto el area de psicologia como medicina, sefialan que las actividades por las

gue trasciende esta disciplina se encuentran dadas a partir de:

La investigacion del paciente y su familia.

e Seguimiento de los casos.

e Gestion de apoyos extra e intrainstitucionales.
e Las orientaciones que brinda a la familia.

e Las aportaciones tedricas-metodoldgicas, en su intervencién cotidiana.

Y la coordinacién de actividades dentro del equipo de salud.

Las actividades antes establecidas son por las que trasciende trabajo social
segun los integrantes del equipo de salud de las areas sefialadas, asimismo
trabajo social concuerda que son estas acciones por las que trasciende la labor
profesional de esta disciplina en la Clinica de Trasplante Hepatico, ademas
agrega que otra de las actividades a destacar y que realiza trabajo social es la
informacion que se realiza del paciente, tanto econdémica en la vivienda, en la

misma familia y en su entorno ecolégico.
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Capitulo VI

Propuesta de intervencién

6.1 Proyecto: “La intervencidon de trabajo social, en la orientacion de los

familiares que viven el proceso de trasplante hepatico”
1.- Naturaleza del proyecto

La elaboracion del proyecto: “La intervencion de trabajo social, en la
orientacion de los familiares que viven el proceso de trasplante hepatico”,
surge con el propésito de plantear una estrategia de trabajo innovadora, a
ejecutar con los familiares de pacientes pediatricos, con la finalidad de generar
a través de su participacion organizada y consciente, acciones tendientes a la

mejora en su atencion.

También como respuesta al objetivo planteado por el Departamento de trabajo
social, se busca mejorar la calidad de vida del paciente pediatrico a través de la
orientacién, promocién y la participacion de la familia.

El proyecto se desarrollar4d a través del modelo pragmatico donde bajo un
enfoque de educacion socioeducativa, plantea como principal premisa la
comunicacién persuasiva, que tiene por objeto el suministro de informacién
como “uno de los elementos basicos de la accion educativa™?, la cual para ser
vélida debe ser veraz, completa, clara y comprensible, que permita, guiar un
proceso sistematico de ensefianza-aprendizaje, cuyo fin sea el facilitar la
solucion de problemas, la toma de decisiones y la optimizacion de los recursos

de los familiares.

2.-Origen y fundamentacion

Las necesidades sentidas, por la poblacion entrevistada que se consideraron
para la realizacion del proyecto: “La intervencion de trabajo social, en la
orientacién de las familiares que viven el proceso de trasplante hepatico”,
se desprenden a partir de que los familiares establecen como prioritario dentro

de la Clinica de Trasplante Hepatico, crear medios de comunicacion, para la

128 P e, . L. - ST ) Lo
Salleras San Marti, L. La modificacion de los comportamientos de salud. Educacidn sanitaria. Principios métodos y aplicaciones.
p. 49.
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comprension del proceso que enfrentan a partir de la enfermedad, asi como el
abordar con mayor profundidad los cambios, familiares, sociales y econémicos,
que se presentan durante el desarrollo de ésta, ambas variantes seran
atendidas, con una estrategia socioeducativa, a través de un taller
pedagogico y de la creacion de medios de comunicacién, dirigidos con fines
educativos, para trasmitir ideas, pensamientos y conocimientos significativos

para los familiares.

Para la realizacion del proyecto; se hara uso de la modalidad de taller, como
una herramienta que permita, la generacion de vinculos mediante la
participacion reflexiva y activa de los participantes, para reconocer al otro y
asumir junto con €l la responsabilidad compartida de la historia comun, que los
identifica, a partir de la experiencia cotidiana de los sujetos involucrados, para
construir una nueva percepcion de la problemética que enfrentan, ya que
solamente asi podran modificar su comportamiento en beneficio del bien
comun, que a largo plazo conlleve a la generacion de procesos de organizacion

y participacion social en red.

En el tenor de la orientacion como aspecto socioeducativo, se pretende trabajar
con los familiares de los pacientes pediatricos, una fase de sensibilizacién,
para ello se planea la ejecucion de un taller denominado: “Paso a paso para
llegar al trasplante de mi hijo”, que tenga por objeto, fomentar la
participacion y organizacion de los familiares en las diferentes fases del
proyecto, a través de la orientacion que les sea brindada durante las sesiones
del taller, ello a su vez nos permitira conocer la disposicion de la poblacion

objetivo, durante la ejecucion de éste.

En lo que respecta a los medios de comunicaciéon, Juan Luis Bravo Ramos,
refiere que “cualquier medio de comunicacion se puede convertir en un medio

de ensefianza si cumple o ayuda a cumplir objetivos de aprendizaje. Pero su
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eficacia sera mayor cuando su empleo sea planificado dentro de una estrategia

o modelo que lo adapte a las necesidades”?°, de un grupo determinado.

Es de reconocer que desde siempre la comunicacion ha jugado un papel
importante, entre los seres humanos, ya que sin ésta no hay trasmision de
conocimientos, ideas, pensamientos y sentimientos; su significado la define
como “la transmision de ideas, informaciones y actitudes de una persona hacia

Otra!!130

, por ello no es raro que se defina a los medios de comunicacién “como
todo proceso de produccién, transmision y difusibn de textos, noticias e
imagenes, sonidos, capaces de llegar de manera simultanea o en un tiempo

breve a un gran ndmero de personas”®.

Los medios de comunicacion tienen una relacion directa con las acciones de
los individuos, como parte del proceso de ensefianza aprendizaje que éstos
viven a cada momento, con relacion a ello Paulo Freire, sefiala que: “Solo
aprende verdaderamente aquel que se apropia de lo aprendido
transformandolo en aprehendido, con lo que puede, por €so mismo
reinventarlo; aquel que es capaz de aplicar lo aprendido-aprehendido a
situaciones existenciales concretas™? en este sentido la informacién
contenida en los diferentes medios que se disefiaran, tienen por objeto, el ser
dirigidos a determinados sectores de la poblacion, a fin de que estas personas

realicen acciones trasformadoras sobre su realidad.

A patrtir de los contenidos a trasmitir y de las caracteristicas especificas de la
poblacién objetivo, se planea la elaboracién de folletos, carteles y un perioddico
mural, con caracter divulgativo, que comprendan materiales de consulta e
informacion, sobre el proceso que enfrentan las familias, ya que aun cuando
medicina o trabajo social atienden sus dudas, los familiares sefalan que para
ellos seria una forma “facil” de reforzar sus conocimientos acerca de la
enfermedad de su paciente y de cada fase del trasplante y lo es aun mas
porque seran los propios destinatarios del proyecto, quienes disefaran y

elaboraran el material a difundir.

129 . ~ e .z .. - s . L. . .
Bravo Ramos, J. L. “Los medios de ensefianza: clasificacion, seleccion y aplicacion”. En Revista electrénica: Pixel-Bit. Consultado

el 26 de mayo del 2012 En: http://redalyc.uaemex.mx/pdf/368/36802409.pdf
130 TH . . .. -
Williams, R. Los medios de comunicacién social. p.15.
Gallino, L. Diccionario de sociologia. p. 188.
Freire, P. ¢ Extension o comunicacion? p. 28.
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Por lo que la alternativa de orientacion que se brindara a los familiares de
pacientes pediatricos, refiere un proceso de ensefianza-aprendizaje, en donde
se pretende gue los agentes implicados se apropien de elementos significativos
durante la enfermedad del paciente pediétrico.

La ejecucion del proyecto, tiene por finalidad que los familiares cuenten con los
elementos necesarios, para conocer el proceso que atraviesan, para ello se

pretende encauzar su desarrollo a través de los siguientes elementos.
3.-Objetivos
Objetivo General:

Orientar a los familiares de pacientes pediatricos, en el proceso de trasplante
hepético, a través de estrategias socioeducativas que permitan generar
procesos de enseflanza-aprendizaje, durante la enfermedad del paciente y asi
potencializar los recursos que posee la familia, en beneficio del tratamiento del

mismo.

Obijetivos especificos:

1. Sensibilizar a los familiares de los pacientes pediatricos, respecto al
proceso de enfermedad que enfrentaran, para motivar su participacion
en el desarrollo del proyecto, a través del taller: “Paso a paso para llegar

al trasplante de mi hijo”.

2. Informar de manera clara y precisa sobre los aspectos que involucren el

proceso de trasplante hepatico.

3. Disefiar con los familiares de pacientes pediatricos materiales de

difusidn de acuerdo a sus necesidades.

4. Recuperar las experiencias particulares de los familiares, para

sistematizar el proceso de ensefianza vivido durante la orientacion.

5. Establecer las bases para la integraciéon de una red de apoyo, que
fortalezca el proceso de trasplante hepatico.
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4 .-Metas:

1. Aplicar un taller denominado: “Paso a paso para llegar al trasplante
de mi hijo”, al 80 por ciento de los familiares de pacientes pediatricos

atendidos en la Clinica.

2. Lograr que el 80 por ciento, de los familiares de pacientes pediatricos,
cuenten con los conocimientos necesarios concernientes al proceso de

trasplante hepatico de pacientes pediatricos.

3. Incorporar a los familiares de los pacientes pediatricos en el disefio de
los materiales de difusion para la orientacion del proceso de trasplante
hepético, tratando de lograr que al menos el 80 por ciento de ellos

participen en su elaboracion.

4. Realizar una evaluacion por sesion de trabajo, al 100 por ciento de los

familiares que participen en el proyecto.

5. Formar un grupo de autoayuda con el 80 por ciento de los familiares que

tienen un paciente pediatrico dentro de la Clinica.

5.- Localizacion

Clinica de Trasplante Hepatico del Hospital Infantii de México “Federico

Gomez”, julio -noviembre 2012.

6.-Poblacion
Familiares de pacientes pediatricos en proceso de trasplante hepatico.
Criterios de inclusion:

» Hombres y mujeres mayores de edad.

» Procedentes de cualquier Estado de la Republica Mexicana
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» Que su paciente se encuentre en proceso de trasplante hepatico o ya

trasplantado en seguimiento frecuente con trabajo social.

7.- Metodologia

Como parte de los objetivos y por supuesto del cumplimiento oportuno de los
mismos, se planted la siguiente metodologia, que a continuacion se citara por

meta a cumplir:
Meta 1

= Aplicar el taller denominado: “Paso a paso para llegar al trasplante de
mi hijo” al 80 por ciento de los familiares de pacientes pediatricos
atendidos en la Clinica.

Las actividades que se desprenden de esta primera meta son:

» Presentacion del plan de trabajo: El proyecto serd presentado a la
jefatura y supervision de trabajo social, para que se autorice su
ejecucion, del cual se expondran los principios de su creacion, asi como

la trascendencia.

» Gestion de espacio para la ejecucion del taller y de material de
apoyo: Por otro lado se gestionaran los espacios y los horarios
disponibles, dentro del Departamento de Trabajo Social para realizar el
proyecto, asi como del material que sirva de apoyo para su realizacion

(laptop, cafién, video, mamparas, etc.).

» Vinculacion: Se requerird tener contacto con los familiares que se
encuentren iniciando el proceso de trasplante hepatico, asi como con los

gue ya han sido trasplantados.

» Coordinacién: Sera necesario, conocer las fechas de citas médicas
para hacer coincidir las sesiones de taller y poder programar las

sesiones de taller.
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Planeacion: Esta actividad permitira organizar cada una de las
actividades para la ejecucion del taller, mediante la elaboracion de
cartas descriptivas por sesion; este instrumento sera de utilidad para
disefiar, organizar, coordinar las actividades y tareas a realizar.

Programar las actividades de cada sesion: La elaboracion de las
cartas descriptivas permitira jerarquizar el contenido tematico y a su vez

la coordinacion de cada una de las sesiones que forman parte del taller.

Distribucion de tareas y responsables de cada sesidn: Se realizara a
nivel grupal e individual antes, durante y después de cada sesion del

taller.

Disefio de la evaluacién del proyecto: Dentro del proceso de
planeacién sera indispensable la elaboracion del modelo de evaluacién

gue permita describir los resultados del proyecto.

Por otro lado serd necesario programar las tematicas de cada sesion, para lo

cual se elaboré el siguiente orden de teméticas los cuales podran consultarse

en la “Guia préactica para orientar el proceso de trasplante hepatico en

pacientes pediatricos

1133

Sesion 1

¢, Qué es un trasplante hepatico?

Tipos de trasplante.

Regulacion del proceso de trasplante.

Centro Nacional de Trasplantes.

Fases del proceso de trasplante hepatico en pacientes pediatricos.

Riesgos durante el proceso de trasplante.

133

La guia establece un orden temético diferente a los que se establecen para cada sesién, esto debido a que en previo acuerdo

con la trabajadora social titular de la Clinica de Trasplante Hepatico, se manejd la necesidad de establecer los temas en este
material tal y como estdn descritos(ver anexo 3).
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Sesion 2
e Modificaciones que se pueden vivir al interior del hogar a partir de la
enfermedad.
e Algunas opciones para facilitar el proceso de la enfermedad.

e [nformacion adicional.

Sesion 3

e Condiciones de la vivienda.

e Factores que pueden retrasar la realizacion de un trasplante.

e Cuidados post- trasplante.

e Recursos institucionales con los que cuenta el paciente y su familia.

e Opciones para dar continuidad al tratamiento médico.

e Instituciones publicas y privadas que financian la compra de
medicamentos post trasplante y/o necesidades especificas que presenta

la familia.

Sesion 4
e Elaboracion del material de difusion (carteles, folletos, periddico mural)

e Formacion del grupo de autoayuda.

Meta 2

= Lograr que el 80 por ciento, de los familiares de pacientes pediatricos,
cuenten con los conocimientos necesarios concernientes al proceso de

trasplante hepatico de pacientes pediatricos.
La actividad que se desprenden de esta segunda meta es:

» Realizar una evaluacion de los topicos que se abordan en cada sesion,
antes de que los padres la tomen, asi como después para ver el
conocimiento e impacto que tiene la informacién que se les brinda a

cada familiar desde al binomio ensefianza-aprendizaje.
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Meta 3

1. Incorporar a los familiares de los pacientes pediatricos en el disefio de
los materiales de difusion para la orientacion del proceso de trasplante
hepatico, donde al menos el 80 por ciento de ellos participen en su

elaboracion.
La actividad que se desprenden de esta tercera meta es:

Disefiar en conjunto con los familiares, distintos materiales de difusion (folletos,
carteles y un peridodico mural), donde a partir de su involucramiento se

responda a las necesidades de informacion que requieren.

Meta 4

» Realizar una evaluacion por sesion de trabajo, al 100 por ciento de los

familiares que participaron en el proyecto.
La actividad que se desprenden de esta cuarta meta es:

Aplicar dos instrumentos de evaluacién por sesion tanto al inici6 como al final

de ésta, a todos los participantes del proyecto.

Meta 5

= Formar un grupo de autoayuda con el 80 por ciento de los familiares que

tienen un paciente pediatrico dentro de la Clinica.
La actividad que se desprenden de esta quinta y ultima meta es:

Formar un grupo de autoayuda con proyeccion a la formacion de una red de
apoyo en la que estén involucrados: Los familiares de los pacientes pediatricos,
la trabajadora social titular de la Clinica de Trasplante Hepéatico con apoyo de

los prestadores de servicio social.
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7.- Cronograma de Actividades

Aiio 2012 TIEMPO (Mes-Semana)
Julio Agosto Septiembre Octubre Noviembre
Actividades
1 2 4| 1 2 1 2 3 4 1 2 1 2 3
P
Presentacion del plan de trabajo y gestién de espacio para la ejecucién del taller y
material de apoyo
R
P
Vinculacion- Clasificacion de los grupos de padres- Coordinacion
R
P
Planeacion- Programar las actividades de cada sesion, asi como la distribucion de
tareas.
R
P
Inicio del taller: “Paso a paso para llegar al trasplante de mi hijo”
R
P
Segunda sesion del taller
R
P
Tercera sesion del taller y retroalimentacion de ejecutores del proyecto
R
P
Cuarta sesion e integracion del grupo de autoayuda y retroalimentacion del proceso
vivido R
P
Si izacion y eval del proyecto
R
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8.- Responsabilidades
El proyecto, sera realizado por:
Los responsables de la investigacion
El proyecto sera ejecutado por:
v Latrabajadora social a cargo de la Clinica de Trasplante Hepatico.
v Prestadores de servicio social, en la Clinica de Trasplante Hepatico.
El proyecto sera supervisado por:

La jefe del Departamento de Trabajo Social y la supervisora responsable de la

Clinica de Trasplante Hepatico.

9.- Destinatarios

Familiares de pacientes pediatricos adscritos a la Clinica de Trasplante

Hepatico.

10.- Recursos

Recursos humanos:
e Trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico
e Prestadores de servicio social

Recursos materiales:

e Hojas blancas y de colores
e Folders

e Copias

e Impresiones

e Papeldgrafo

e Plumones
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e Diurex
e Cartulinas
e Colores

Recursos tecnoldgicos:
e Computadora
e Impresora

e Memoria

11.- Evaluacién

La evaluacion que se realizara para este proyecto se conoce como final de
impacto: “este tipo de evaluacion se caracteriza por realizarse después del
cierre del proyecto, cuando las actividades han concluido. Mide los resultados a
largo plazo”**. Esta evaluacion la llevaran a cabo las personas que ejecutaron
el proyecto, es decir la trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepético y

los prestadores de servicio social.

134
Ulla, L. y Giomi, C. Guia para la elaboracion de proyectos sociales. p. 79.
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Fecha: Septiembre (dia por definir)
Duracién: 50 Minutos

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FeEDERICO GOMEZ”
TALLER “PASO A PASO PARA LLEGAR AL TRASPLANTE DE MI HIJO

CARTA DESCRIPTIVA 1

SESION 1: Taller: “Paso a paso para llegar al trasplante de mi hijo”
Contenidos Tematicos: ¢Qué es un trasplante hepatico?, tipos de trasplante, regulacion del proceso de trasplante. (Ley General
de Salud), Centro Nacional de Trasplantes, fases del proceso de trasplante hepatico en pacientes pediatricos, riesgos durante el

proceso de trasplante hepatico.

Objetivo: Transmitir informacion de forma clara y precisa los aspectos fundamentales que definan el proceso de trasplante

hepatico.

Lugar: Clinica de Trasplante Hepatico, del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (tentativo).

Proceso ACC|ones/DuraC|on Tecnlcas Recursos Estrateglas

> Presentacion del

proyecto

planteamiento de
objetivos que se

esperan

(5 minutos).

- L, Integracion
Sensibilizacién 9

grupo de trabajo
(15 minutos).

Exposicion
aspectos
generales

Exposmva Materlales

Técnica: “Lo que
nos identifica™***.

» Laptop
» Cafion

Retroalimentacién. | Institucionales:

Lluvia de ideas > HIMFG

. Humanos:
Plenaria

Prestadores de
Servicio Social.

Mediante la apllcauon de técnicas de integracion
y sensibilizacion, se propiciara el interés de los
familiares, respecto a la importancia de la
situacion que enfrentan y al mismo tiempo se
estara orientando sobre el proceso de trasplante
hepatico.

La sesion sera desarrollada por tres prestadores
de servicio social (PSS), quienes se organizaran
para abordar los contenidos de la sesion, de la
siguiente forma:
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proceso salud-
enfermedad (20
minutos).

Encuadre de sesion
(presentacion del proyecto,
planteamiento de objetivos e
Conclusiones integracion del grupo).

¢,Qué es un trasplante
hepatico?

Evaluacion
respecto al
conocimiento de
los familiares
sobre los tépicos
abordados, tanto
al inicio y como
después de la
sesion (10
minutos). Fases del proceso
trasplante hepético
pacientes pediatricos
riesgos durante el proceso de
trasplante.

Tipos de trasplante.

Regulacion del proceso
trasplante. (Ley General
Salud), Centro Nacional
Trasplantes).

Elaboraciéon de crénica
grupal,

Registro de acontecimientos
gue se que se presenten de
acuerdo a las tematicas
abordadas.

Aplicacion de los
instrumentos de evaluacion.

Técnica: “Lo que nos identifica”***, la técnica consiste en formar un circulo grande y otro alrededor del mismo, con las misma cantidad de participantes, a la sefial del
coordinador ambos circulos comenzaran a girar cuando se indique alto, las parejas formadas interactuaran en relacion a la cuestién que previamente formule el coordinador,
las cuales son: Yo estoy aqui por...Lo que espero del taller es, Lo que mas me preocupa en este momento es..., En el taller yo estoy dispuesto (a)...
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ
TALLER “PASO A PASO PARA LLEGAR AL TRASPLANTE DE MI HIJO

Fecha: Septiembre (dia por definir)

Duracién: 60 Minutos

SESION 2: Taller “Paso a paso para llegar al trasplante de mi hijo”

EscuEeLA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

CARTA DESCRIPTIVA 2

Contenidos Teméticos: Modificaciones que se pueden vivir al interior del hogar a partir de la enfermedad, adaptacién del grupo
familiar, organizacién de la familia, papel de la familia durante la enfermedad del paciente pediatrico, algunas opciones para
facilitar el proceso de la enfermedad, (redes de apoyo), e informacién adicional.
Objetivo: Informar a los participantes, acerca de la importancia del grupo familia en el proceso salud-enfermedad del paciente,
para generar su participacion a través de acciones organizadas.
Lugar: Clinica de Trasplante Hepatico, del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (tentativo)

Proceso Acciones/Duracién Técnicas Recursos Estrategias

» Recuperacion de los

Sensibilizacién-
Involucramiento

elementos basicos de
la sesion 1 (5
minutos).

Exposicion de las

tematicas planteadas
para la sesién (5
minutos).

Proyeccion de la
pelicula “Un milagro
para Lorenzo”.

» Expositiva
» Lluvia de ideas.

» Plenaria

Materiales:

Laptop
Cafion
Papeldgrafo
Plumones
Diurex
Institucionales:
> HIMFG

Humanos :

Prestadores de

La primera parte de la sesion, retomara
brevemente los aspectos visto en la sesion
anterior, posteriormente se dard inicio a la
presentacion de los temas, los que se
abordaran, hasta el papel de la familia durante
la enfermedad del paciente, posteriormente se
presentara el video en las escenas
considerados, mencionando la intencionalidad
de la proyeccion, como parte de la
identificacion que tendran con la situacién que
enfrentan los personajes

Posteriormente se retroalimentara lo observado
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(escenas: la familia
durante

diagnostico de
enfermedad,
proceso

adaptacion
organizacion de la
misma, importancia
de las redes de
apoyo durante el
proceso e
enfermedad) (20
minutos).

Retroalimentacién de
la informacion
brindada (5minutos).

Formacién de grupos
de trabajo para
recuperar en plenaria
la importancia de la
familia durante la
enfermedad del
paciente (10minutos).

Conclusiones 5
minutos).

Evaluacion respecto
al conocimiento de
los familiares sobre
los topicos
abordados, tanto al
inicio, como después
de la sesion (10
minutos).

Servicio Social.

en plenaria y se dara lugar a la formacion de
dos grupos que tengan por objeto recuperar la
importancia de la familia durante el proceso de
trasplante hepatico, asi como las acciones que
pueden llevar acabo de forma conjunta o
individual.

Encuadre de la sesion.

Presentacion de las
siguientes tematicas:
Modificaciones que se
pueden vivir al interior del
hogar a partir de la
enfermedad, adaptacion del
grupo familiar, organizacion
de la familia, papel de la
familia durante la
enfermedad del paciente
pediatrico, algunas opciones
para facilitar el proceso de la
enfermedad, (redes de
apoyo), e informacion
adicional.

Elaboracion de  crénica
grupal.

Registro de acontecimientos
gque se presenten de
acuerdo a las tematicas
abordadas.

Aplicacién de los
instrumentos de evaluacion.
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Fecha: Octubre (dia por definir)
Duracién: 65 Minutos

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL
HoSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”
TALLER “PASO A PASO PARA LLEGAR AL TRASPLANTE DE MI HIJO”

CARTA DESCRIPTIVA 3

SESION 3: Taller “Paso a paso para llegar al trasplante de mi hijo”
Contenidos Tematicos: Condiciones de la vivienda, factores que pueden retrasar la realizacion de un trasplante, cuidados post-
trasplante, recursos institucionales con los que cuenta el paciente y su familia, opciones para dar continuidad al tratamiento
médico, Instituciones publicas y privadas que financian la compra de medicamentos post trasplante y/o necesidades especificas

que presenta la familia.

Objetivo: Informar a los familiares de las condiciones de la vivienda optimas para recibir a los pacientes pediatricos después del
trasplante, asi como los factores y cuidados antes que se tienen que considerar durante el proceso de trasplante hepatico y las
opciones que tienen para conseguir recursos en beneficio del paciente y la familia.

Lugar: Clinica de Trasplante Hepatico, del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (tentativo).

Proceso Accmnes Tecnlcas Recursos Estrateglas

Retomar brevemente los
temas abordados en las
sesiones precedentes,
enunciar el objetivo de la

Involucramiento sesi6n (5 minutos).

Formacion de tres grupos de
trabajo, en donde se recupere
las condiciones en las que
vive la familia del paciente,

> Exposmva

> Lluvia de
ideas

Materlales

Laptop
Cafién
Papelografo
Plumones
Diurex

Institucionales:

Exposicion de los
contenidos
revisados.

Presentacion de los
objetivos de la
sesion.

Coordinacion de los
grupos de trabajo,
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para considerar la importancia
del ambiente fisico en la
recuperacion del trasplantado
(20 minutos)

Retroalimentar la informacién
recuperada (5 minutos).

Llevar a cabo la exposicién de
los contenidos tematicos para
esta sesion (10 minutos).

Rescatar los recursos con los
que cuenta la familia, para
poder responder a las
necesidades que se presentan
o intensifican con la presencia
de la enfermedad (15
minutos).

Conclusién de las actividades
(20 minutos).

Evaluacion respecto al
conocimiento de los familiares
sobre los topicos abordados,
tanto al inicio, como después
de la sesién (10 minutos).

» HIMFG

Humanos:
Prestadores de Servicio

Social.

exposicion y
retroalimentacion de
la informacién
presentada en esta
sesion.

Elaboracién de
cronica grupal.
Registro de
acontecimientos
que se presenten
de acuerdo a las
tematicas
abordadas.
Aplicacion de los
instrumentos de
evaluacion.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
EscUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL
HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”
TALLER “PASO A PASO PARA LLEGAR AL TRASPLANTE DE MI HIJO
CARTA DESCRIPTIVA 4

Fecha: Octubre (dia por definir)
Duracion: 75 Minutos
SESION 4: Taller “Paso a paso para llegar al trasplante de mi hijo”
Contenidos Temaéticos:
Objetivos: Organizar la elaboracion del material de difusion.
Propiciar la organizacion del grupo de autoayuda integrado por los beneficiarios.
Lugar: Clinica de trasplante hepatico, del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (tentativo).

Proceso Acciones Técnicas Recursos Estrategias
>

» Plantear el objetivo de Lluvia de Materiales:

la sesion (5 minutos). ideas
Recuperacion de Discusiéon Cartulinas

Hojas de colores

Presentacion de
actividades

la experiencia Organizar la dirigida***

vivida elaboracion El escudo™**
y material, por equipos

Formacioén de de trabajo, en donde se

grupo de apoyen de los

Papelografo
Plumones
Colores

Hojas blancas
diurex

>
>
>
>
>
>
>

Coordinacién de
la elaboracién
del material de
difusion.

autoayuda contenidos  revisados o
durante el taller, asf Institucionales :
como de la guia > HIMFG

Elaboracién de
cronica grupal.
Registro de
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practica, para la
elaboracion de
trasplante hepatico.
(15minutos).

Crear una relacion, de
los padres de familia
interesados en la
formacion del grupo de

Humanos :
Prestadores de Servicio
Social.

acontecimientos
que se
presenten de
acuerdo a las
tematicas

abordadas.

Aplicacion  de
los instrumentos

autoayuda. (20 de evaluacion
minutos).

Formacion y toma de
acuerdos del grupo (15
minutos).

Conclusiones (10
minutos).

Evaluacién general del
conocimiento adquirido
por los familiares sobre
los topicos abordados
durante los talleres,
tanto al inicio, como
después de la sesion
(10 minutos).

Discusion dirigida*** Consiste en un intercambio de ideas entre varios participantes que previamente han trabajado sobre un tema, su objetivo se centra en profundizar en
los conocimientos mediante un andlisis critico de los temas y estimular la comunicacion interpersonal, la tolerancia y el trabajo en equipo.
El escudo****: Es una técnica de integracién social (proyectiva), se maneja en grupo de manera que cada integrante dibuje un escudo en una hoja limpia, que previamente

lleva el facilitador. Una vez que han dibujado su ESCUDO se pide que lo dividan en cuatro partes en cada uno de ellas se dibujaran aquellos aspectos que los familiares crean
necesarios resolver de forma conjunta, al concluir la elaboracién de los escudos, se socializaran en binas, para posteriormente pasar a la toma de acuerdos, entre los
integrantes del “grupo de autoayuda.
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Conclusiones

Al término de nuestra investigacion, surgieron diversas inquietudes, en relacién
al estudio realizado, pues si bien nos queda claro que el desarrollo del mismo
tiene por objeto contribuir a través de hechos y argumentos fidedignos, a la
construccion esquemas de intervencion que satisfagan los requerimientos de la
poblacion usuaria, también es cierto que el logré de ello requiere de una actitud
analitica, critica y reflexiva, por parte de los profesionales de trabajo social, ya
gue la realidad exige una actualizacion constante de conocimientos teorico -
practicos, que permitan crear una plataforma metodolégica que sustente las

acciones gue se realizan en este contexto.

La investigacion, cumplié con el objeto de conocer la intervencion de trabajo
social ,dentro de la Clinica de Trasplante Hepatico, donde su realizacién
permiti6 permear en una de las areas de mayor injerencia de este profesional,
sin embargo la labor no fue sencilla, ya que se percibe que pese a ser un
campo tradicional donde estan insertos trabajadores sociales, no se ha logrado
recuperar totalmente la experiencia que se gesta con su accionar profesional,
por lo cual resulté trascendente conocer el proceso de intervencién dentro la
practica misma; lo que llevé a determinar que se requiere reforzar y actualizar
algunos de los procesos que se tienen en esta Clinica, para que a partir de ello,
se puedan contar con elementos que posibiliten la elaboracién de propuestas

en la mejora de la atencién que se brinda.

La labor recuperada en la Clinica de Trasplante Hepatico, deja entrever una
serie de procedimientos técnicos que guian el quehacer profesional de trabajo
social, sin embargo con el desarrollo de la investigacion, se perciben algunas
deficiencias de éstos, en la aplicacion sobre la realidad, por ello se hace

necesario retomarlos, a lo largo de este apartado.

La intervencion que realiza trabajo social es dirigida a un familiar del paciente
pediatrico, es decir al cuidador primario, ello a razén de que con frecuencia
solamente un miembro del hogar, se hace cargo del paciente, por diferentes
cuestiones, como largos periodos de estancia del paciente en el hospital, los
costos que implica el tratamiento de la enfermedad, lugar de residencia, cambio

de roles al interior del hogar, entre otras modificaciones que se viven en la
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familia, lo anterior no significa que se deje de lado al paciente, pues las
diferentes acciones que se emprenden son en mejora de la situacion que vive

tanto él, como su familia.

Sin embargo, es a partir del acercamiento que establece trabajo social con el
cuidador primario, que se recuperan las particularidades del grupo familiar, al
identificar potencialidades y recursos, asi como obstaculos que limitan el
tratamiento del paciente.

La informacion referente al proceso de trasplante hepético que trabajo social,
da a conocer a los familiares de los pacientes en Programa de Trasplante, no
es proporcionada de manera uniforme, ya que entre éstos no hay semejanza
en la informacién que poseen, sobre el proceso que viviran, en aspectos
fundamentales tales como: los factores que puedan retrasar la realizacion del
trasplante, los riesgos que se pueden presentar antes, durante y después de la

intervencion quirdrgica, los cuidados post-trasplante y el marco normativo.

Pese a algunas inconsistencias respecto a la informacion que reciben los
familiares, éstos reconocen que la orientacion recibida por trabajo social,
durante el proceso de trasplante hepético y el acompafiamiento que brinda en
cada fase ésta profesional es de “mucha” ayuda para ellos, por ende la
ejecucion de dichas funciones debe ser tal, que no produzca estados de
tension y/o ansiedad, por el contrario permita a las familias contar con

elementos de control sobre la situacion.

Por tanto, se tiene que la intervencion de trabajo social en el proceso de
trasplante hepéatico, representa para los familiares, una orientacién vy
acompafamiento, en cada fase que viven, donde al brindarla simultdneamente
el profesional, recupera las relaciones que establece el paciente, con su
entorno, analizando la interdependencia que existe entre los espacios que
configuran su medio social (la familia, los amigos, los vecinos, los comparieros
de escuela y las instituciones con las que tienen vinculos significativos), esto
sin dejar de lado, las caracteristicas socioecondmicas y culturales que
presentan los sujetos con los que se interviene, ya que a partir de esta

informacion, se plantean estrategias para brindar una atencion individualizada.

164



Respecto al aspecto anterior, es posible rescatar que trabajo social, al conocer
las condiciones en las que vive la familia brinda opciones que si bien son las
ideales, también deben ser reales, por lo que las sugerencias que puedan
brindarse durante las diferentes fases del proceso de trasplante deben
aproximarse a las posibilidades con las que cuente el grupo familiar del

paciente pediatrico.

En cuanto a la coordinacion interdisciplinaria, se reconoce que la labor que
realiza trabajo social, no parte de acciones aisladas y el fin dltimo de su
intervencion al igual que la del resto del equipo de salud, comprende el
propiciar que el paciente reciba una atencion biopsicosocial, que contribuya en

Su recuperacion.

El papel de trabajo social, dentro del equipo de salud, resulta relevante durante
las diferentes etapas que conlleva el trasplante, de acuerdo a lo recuperado,
tanto el area médica como la de psicologia conocen la intervencion que realiza
trabajo social, salvo en algunos casos, donde se percibe la falta de
involucramiento respecto a las acciones que realiza este profesional, es por ello
gue aun cuando se reconoce la importancia que tiene la labor de trabajo social,

no existe total conocimiento de su intervencion.

Trabajo social, debe propiciar una mayor articulacion, respecto al trabajo del
equipo de salud y otros profesionales, para planear, coordinar y programar un
esquema que impliqgue mayor apego en las acciones que realiza cada
profesional, para que dependiendo el caso pueda orientar y referir a los
familiares con situaciones especificas al profesional indicado y lleve a su vez

un seguimiento de cada caso.

La relacion que establece el paciente y su familia con el equipo de salud,
tendra una particular importancia, dentro del proceso de trasplante ya que ello
facilitara que los involucrados se responsabilicen de su papel durante cada una
de las fases que comprende el tratamiento, por ello la informacion que se
brinde a las familias debe ser clara, precisa y con una comunicacion fluida, de
esta forma las familias podran expresar sus dudas y en el mismo sentido
deberan tener un conocimiento real y objetivo de lo que implica llevar a cabo el

trasplante, asi como las posibilidades para su tratamiento y recuperacion.
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Por otro lado, son relevantes los procesos de gestion que encamina trabajo
social con los familiares de pacientes pediatricos, ya sea para la obtencion de
recursos econémicos o para el apoyo en la compra de medicamentos,
alojamiento en albergues y otras situaciones, siendo aspectos que se

presentan de forma recurrente en la Clinica de Trasplante Hepatico.

Un aspecto relevante que arroj6 el estudio, es que los usuarios, manifiestan un
desconocimiento acerca de lo que implica una red de apoyo asi como sus
beneficios, de esta forma es posible detectar la ausencia de éstas, siendo a su
vez necesaria su creacion, para que a través de ellas, los padres de los
enfermos puedan organizarse y fomentar entre otros aspectos: la cultura de la
donacién de oOrganos, financiamiento de tratamiento pre y post- trasplante,
compra de medicamentos, gastos de traslado, adecuacion de vivienda, entre

otras situaciones.

Los resultados plasmados permiten verificar que la intervencién de trabajo
social dentro de la Clinica, no es sencilla, ya que se encuentra, frente a
grandes desafios, por lo que sus acciones debes partir de la conviccion de ser
un actor social, capaz de desencadenar procesos de cambio, potencializando a
los sujetos poseedores de problemas sociales, a partir de los recursos con los

gue cuentan, para hacerlos participes de la modificacion de su realidad.

De acuerdo a su formacion especializada, el trabajador (a), debe priorizar en la
recuperaciéon de los elementos practicos que se gestan con su actuar, ya que
hoy en dia no es algo que se realice de manera recurrente y el resultado de ello
es que soélo se cuente con escasos marcos de referencia que puntualicen las

necesidades reales de los casos atendidos.

Dentro de la Clinica de Trasplante Hepatico, se requiere realizar mayor
investigacion social, funcién de trabajo social plasmada dentro en la Misién del
Departamento y que tiene por objeto identificar e intervenir en los problemas
prioritarios de salud pediétrica , de esta manera comprende un eje necesario,
que brinda sustento al quehacer profesional de la disciplina, a partir de
aspectos metodoldgicos que guien procesos objetivos y sustentados en marcos

l6gicos creados a partir de la practica de la disciplina.
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Para disefar las estrategias que permitan cubrir las necesidades sentidas por
la poblacion usuaria, trabajo social, cuenta con importantes recursos, como, la
familia del paciente, de la cual ademas se rescata, que el cuidador primario,
presenta caracteristicas especificas como: alto involucramiento con el
padecimiento de su paciente, actitud critica, busqueda de informacién
constante ya sea con el equipo de salud o la investigada por su cuenta,
obtencién de recursos necesarios para la realizaciéon del trasplante de su
paciente o bien para el costo del tratamiento post- trasplante y en general una
participacién permanente con el equipo de salud. En la mayoria de los casos, la
madre del paciente (cuidador primario), se encuentra informada, conoce la
enfermedad que enfrenta el menor y en la medida de sus posibilidades sigue

las indicaciones y sugerencias que establece el equipo de salud.

Estos elementos, son posibles recuperarlos, para propiciar en las familias,
procesos de retroalimentacion, en donde ademas de conocer las experiencias
personales de cada caso, se fomente la organizacion para la busqueda de
apoyos de diversa indole que contribuyan a la solucién de necesidades
especificas, dando lugar a redes de apoyo mutuo que promuevan la

autogestion.

Otro de los recursos con que se cuenta son las instituciones publicas y
privadas que atienden padecimientos afines a los que tienen los pacientes
pediatricos de la Clinica de Trasplante Hepatico, con las cuales es posible
establecer vinculos y dar seguimiento a los que ya se tienen, para contar con
opciones en la busqueda de apoyos de diverso tipo para los pacientes y sus

familias.

El papel de trabajo social dentro de las opciones mencionadas sera el de
fortalecer procesos de organizacion y participacion social que articulen las
necesidades, problemas sociales e intereses de la poblacién, con la oferta que
brinden las instituciones, para lograr en la medida de lo posible la satisfaccion

de dichas necesidades.

En lo concerniente a la parte operativa de la intervencion de trabajo social, es
importante que el familiar sea orientado de acuerdo a los requerimientos que

vaya presentando su caso, ello permite que la familia posea solamente datos
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gue le sean de utilidad y pueda actuar de acuerdo a la situacién que enfrenta,
lo mismo aplica para los riesgos que se pueden presentar una vez realizado el

trasplante y en general para todo el proceso de enfermedad.

Efectuar la visita domiciliaria, es un aspecto importante a considerar, porque es
una herramienta que permite evaluar el entorno social del paciente y debe ser
realizada en todos los casos, con la finalidad de que se cuenten con los
requerimientos necesarios para la estancia del paciente en su hogar después
del trasplante, por lo que una de las propuestas a considerar sobre todo en el
caso de los pacientes foraneos, es que exista un instrumento de visita
domiciliaria Unico, que recupere los elementos indispensables que se tienen
verificar dentro de la vivienda del menor. También es importante aclarar que las
sugerencias realizadas por trabajo social, a la vivienda del paciente, deben ser
en relacion estrecha con los recursos con los que cuente la familia, asi como
con las posibilidades de asemejar los espacios a las condiciones mas 6ptimas
deseadas.

Otro reto del trabajador social, lo comprenden los cambios que vive en su
interior cada grupo familiar, en donde de forma paralela a la enfermedad, se
presentan situaciones que desestabilizan las relaciones familiares, como
problemas econdmicos, un solo miembro del hogar al cuidado del menor, el
cambio de roles, desercion escolar, entre otras, por lo que es importante
conocer a la familia, para trabajar su fase de adaptacion a la nueva situacion
gue enfrenta, posteriormente conocer como se dan los procesos de
comunicacién entre los miembros y la forma en que se esta asumiendo la

asignacion de roles, ello a fin de evitar conflictos al interior del ntcleo familiar.

Trabajar en un primer momento con la fase de adaptacién permite que la
familia, reconozca su situacion y esté informada de los recursos con los que
cuenta, para ello trabajo social debe propiciar espacios de comunicacion entre
los miembros de cada familia, asi como equidad en las diversas labores que se

asignan entre los integrantes que conforman el hogar.

Por otra parte si la trabajadora social prevé que la familia no dispone de
recursos suficientes o capacidad para afrontar la enfermedad de una manera

adecuada, es la responsable de ofrecer las diferentes alternativas, recursos,
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informacion y formacion. Para ello es importante que conozca cémo ha
reaccionado la familia en situaciones anteriores de enfermedad: modos de
afrontamiento, alianzas internas, roles desempefiados por cada miembro y

sentimientos manifestados.

La importancia del trabajo que se realice con la familia es sustancial, ya que
nada puede sustituir a esta institucion en el cuidado que se brinde al paciente,
pues ésta sera quien proporcione confianza, apego, afecto y carifio al menor,

aspectos fundamentales durante las diferentes fases del trasplante.

Uno de los fines de la intervencion con el grupo familiar es lograr que exista
organizacion en su interior, mediante la asignacién de tareas, cuidados,
gestiones y a su vez delegando las responsabilidades pertinentes a cada
integrante de la familia, de esta manera se transmite confianza a la familia, en

su capacidad de tomar decisiones durante el proceso de trasplante.

Los datos arrojados por la investigacion, reflejan un proceso Unico, originado
por trabajo social en una realidad particular, donde las diferentes necesidades
gue se presentan mantienen a la disciplina como un eje necesario en el area de
salud, ya no solamente en el papel de actor intermediario entre la institucion y
el usuario, sino como aquel sujeto de accién que interviene en los problemas
sociales de los pacientes y a través del uso de elementos teéricos- practicos,

propicia su solucion.

Los aportes que derivan de esta investigacion, reflejan la trascendencia de la
misma, la cual es significativa por diferentes razones, la primera de ellas es
haber sido realizada por egresados de la licenciatura en trabajo social, donde la
investigacion social como se ha venido plasmado en parrafos anteriores, es
una de las funciones sustantivas de los trabajadores sociales, para conocer a
través de la aplicacion metodoldgica situaciones objetivas de fendmenos
especificos, sin embargo se observa que en la realidad es una tendencia poco
aplicada por el gremio, desafortunadamente por diferentes situaciones no se
lleva a cabo esta funcion, la cual debe ser inherente al quehacer profesional de
todo trabajador social, por esta razon nos causa gran satisfaccion seguir

169



abriendo brecha, en el desarrollo de estudios, desde esta perspectiva, que

contribuyan al crecimiento de la disciplina.

Otro aspecto por el que trasciende el estudio, se debid al involucramiento que
se tuvo con el objeto de estudio, para lo cual fue necesario conocer la realidad
en la que se circunscribe la investigacion e intervenir en funcion de ella, con lo
cual quedd claro que el conocimiento se gesta a partir de un contexto
delimitado, donde las condiciones econdémicas, politicas y sociales, delimitan y
condicionan el actuar, ya que los problemas que aquejan a un determinado

namero de sujetos, se caracterizan por las especificidades de su realidad.

Una razon mas referente a la importancia del estudio, lo implicé la aplicacion de
los conocimientos tedrico-metodologicos, adquiridos durante la formacion
profesional y ejecutados en la praxis, a partir de esta investigacion, asi como
por el desarrollo de habilidades y técnicas para la obtencién de informacion,

entre las que sobresalen, la entrevista y la observacion.

Consideramos que el estudio realizado, aporta elementos importantes, para
fundamentar y mejorar la intervencion que se ejecuta dentro de la Clinica, ya
gue ahora se cuentan con datos que se convierten en oportunidades para

intervenir de forma integral con el paciente.

Cabe agregar que pese a que es precisamente el area de la salud, donde se ha
acufiado la labor de trabajo social, desde sus inicios como disciplina, por
diversos factores que van desde el cumulo de trabajo asi como por la posicién
ideoldgica del trabajador social e incluso desde la formacién curricular, no ha
sido posible recuperar en su totalidad la experiencia de su actuar diario, por lo
gue si bien el objeto del estudio inici6 con el fin de conocer un fenbmeno
especifico, sin tener en claro el proceso que se vivia dentro de la Clinica de
Trasplante Hepatico, con los resultados obtenidos, fue posible conocer la
realidad de la intervencion, las potencialidades existentes, como lo es la familia,
el equipo de salud, las instituciones de apoyo, que resultan a su vez ser
recursos disponibles, para la atencion que brinda trabajo social. Sin embargo
también se perciben limites del actuar profesional, en el conocimiento del

ambiente social y los requerimientos de los familiares y usuarios que reciben la
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atencion y que son susceptibles de modificacion por las condiciones sociales

en las que viven el proceso de enfermedad de su paciente

Las condiciones sociales de los casos atendidos, son diversas, por lo tanto la
injerencia de trabajo social en este aspecto, es en relacion a propiciar los
cambios necesarios, para adecuar su realidad a las situaciones mas oOptimas
posibles, atendiendo en orden de prioridad las necesidades mas apremiantes,

como es la salud, empleo, alimentacion y vivienda.

También a través del estudio, se recuperaron las necesidades sentidas por los
familiares, las cuales a su vez fueron consideradas de acuerdo a la prioridad de
atencion, de lo cual resultd la propuesta de intervencién denominada: “La
intervencion de trabajo social, en la orientacion de las familias que viven
el proceso de trasplante hepatico”, donde a partir de su ejecucion se
pondran en préactica, estrategias que son acordes a los requerimientos de la

poblacion usuaria.

No se debe olvidar que el quehacer profesional del trabajador social, se
construye a través de la practica diaria, lo cual implica recuperar lo realizado,
para mejorar lo que se hard, pese a que en la mayoria de las ocasiones no
existe dicha recuperacion, los esquemas de trabajo se vuelven obsoletos o no

empatan con las necesidades que manifiestan los usuarios del servicio.

Finalmente consideramos que trabajo social, es una disciplina, relativamente
joven, que dia a dia trabaja en su consolidacion, su importancia dentro del
contexto actual, es importante por las diferentes condiciones en las que se da
la convivencia humana, por lo que las exigencias formativas de este profesional
son en relacién a elementos tedrico- practico y tedrico- metodoldgico, ademas
de su total reconocimiento como actores sociales, capaces de construir sus
propios proyectos historicos, para definir su identidad y por ende su préactica

profesional.
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Glosario

Afeccién congeénita: Enfermedad con la cual nace el nifio; puede ser

hereditaria o adquirida durante los tres primeros meses de vida.

Atresia de via biliar: Es una enfermedad del higado y de los conductos biliares
gue se presenta en los infantes. Los sintomas de la enfermedad aparecen y se
desarrollan durante las primeras dos a ocho semanas del nacimiento, siendo

una afeccién congénita.

Autogestion: Etimoldgicamente la palabra significa gestion por uno mismo. Sin
embargo lo que busca la autogestién es la participacion de todos los miembros
de un colectivo para resolver uno o0 mas problemas y necesidades que
conciernen a la vida de todos. Es un proceso corto en el tiempo, inclusive solo
puede durar un par de dias, no presentando una propuesta politica de cambio
social, dado que sus intereses recaen en trabajar para la concretizacion de una

necesidad sentida.

Banco de Organos y Tejidos: Es todo establecimiento autorizado que tenga
como finalidad primordial la obtencibn de oOrganos y tejidos para su

preservacion y suministro terapéutico.

Bilis: La bilis es un liquido digestivo que es producido y secretado por el
higado y almacenado en la vesicula biliar. Ademas ayuda a descomponer las
grasas en acidos grasos, los cuales pueden ser llevados al cuerpo por medio

del tubo digestivo.

Calidad de vida: Es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y
aspectos objetivos. ES una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicolégico
y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresién emocional,
la seguridad percibida y la productividad personal. Como aspectos objetivos el
bienestar material, las relaciones armdnicas con el ambiente fisico, social y con

la comunidad y la salud objetivamente percibida.
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Citomegalovirus (CMV): Es una enfermedad provocada por un virus de ADN
gue pertenece a la familia de los herpesvirus. Este padecimiento es un
problema particular después del trasplante. Normalmente provoca una
enfermedad tipo influenza.

El citomegalovirus se diagnostica por su hallazgo en orina y secreciones,
aunque también es posible hacerlo en sangre. Esta patologia no tiene curacion,
solamente se trata la sintomatologia con antivirales y actualmente existen

vacunas protectoras que aun se encuentran en fase experimental.

Comité Interno de Trasplantes: EI CENATRA, establece que los hospitales
gue realizan sOlo actividades de donacién tendran un comité interno de
coordinacion para la donacién. Los hospitales que realizan actividades de

trasplante conformaran un comité interno de trasplantes.

Colestiasis Intrahepatica Familiar: Comprende un grupo heterogéneo de
alteraciones autosOmicas recesivas de los nifios, que se manifiesta por un
impedimento en el proceso de sintesis de la bilis que provoca retencion de sus
componentes y dafio en higado y sangre.

Disponente originario: Es cualquier persona que decide respecto a su propio

cuerpo y los productos del mismo.
Efecto deletéreo: Se define como algo dafiino, peligroso, nocivo o perjudicial.

Enfermedad crénica: Puede ser definida como aquel trastorno organico
funcional que obliga a la modificacién en el modo de vida del paciente y que es
probable que persista largo tiempo. No existe consenso respecto de cuanto
tiempo debe transcurrir para poder llamarla enfermedad crénica, pero si se
tiene claro que su curacion no puede preverse y tampoco se sabe si es que

efectivamente podra sanar.

Hepatitis virica: Es la inflamacion del higado debido a la infeccion por un virus
(A,B,CDYE).

Hipercolesterolemia familiar: Es un trastorno que causa altos niveles de

colesterol en la sangre. El aumento de colesterol se asocia a ciertas
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enfermedades hepaticas (hepatitis, colestasis y cirrois). La afeccibn empieza al

nacer y puede causar ataques cardiacos a temprana edad.

En la hipercolesterolemia familiar la indicacion de trasplante hepatico seria
antes de la existencia de enfermedad coronaria. Si ésta ya se ha producido,

habria que realizar un trasplante combinado cardiohepatico.

Ictericia: El cuerpo se pone amarillo por el aumento de bilirrubina en la sangre.

Investigacion social: Es el proceso que, utilizando el método cientifico,
permite obtener nuevos conocimientos en el campo de la realidad social
(investigacion pura o basica) o bien estudiar una situacion para diagnosticar
necesidades y problemas a efectos de aplicar los conocimientos con fines
practicos, haciendo posible su utilizacion potencial (investigacion aplicada).

La tirosinemia: Se define como un raro trastorno hereditario del metabolismo
de la tirosina, que se caracteriza por concentraciones anormales de este
aminoacido en la sangre y la orina provocando anomalias principalmente en el

higado y los rifiones.

Metastasis: Reproduccion de un padecimiento en 6rganos distintos de aquel

en que se presento primero.

Metodologia: Es un vocablo generado a partir de tres palabras de origen
griego: meta (mas alld), odés (“‘camino”) y logos (“estudios”). El concepto hace
referencia al plan de investigacion que permite cumplir ciertos objetivos en el
marco de una ciencia.

La metodologia puede entenderse como el conjunto de procedimientos que
determinan una investigacion de tipo cientifico. En el ambito de las ciencias
sociales, el recurso de la metodologia se enfoca en la realidad de una sociedad
para arribar a una conclusién cierta y contundente acerca de un episodio

valiéndose de la observacion y el trabajo practico tipico de toda ciencia.
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Necesidad: Estado carencial provocado por una privacién en relacion con lo

gue es necesario o simplemente util para el desarrollo de un individuo.

Necesidades especificas: Son carencias peculiares o particulares.

Necesidades reales: Las necesidades reales, segun Marcuse, son las que
provienen de la naturaleza misma del hombre y se contraponen con las
ficticias, en que éstas provienen de la conciencia alienada y son producidas por

la sociedad industrial.

Necesidades sentidas: Traduccion literal del inglés felt needs. De uso
corriente entre los profesionales del trabajo social, se utiliza para designar las
necesidades reconocidas por el mismo grupo o comunidad, es decir, las

necesidades de las cuales se tiene conciencia de lo que son.

Oportunidad del trasplante: Es el conjunto de condiciones de tiempo, lugar y
circunstancias que permitan concretar un trasplante. Estas condiciones deben
considerar los criterios meédicos, la compatibilidad con el receptor, los
beneficios esperados, los medios de transporte disponibles; los profesionales
de la salud capacitados para la procuracién, transportacion, recepcién de los
organos y tejidos; los médicos disponibles para realizar el trasplante; los
tramites administrativos; y alguna otra circunstancia que interfiera en este

proceso.

Ornitintranscarbamilasa: Es una enfermedad genética que se produce por
ausencia o disminucién de una enzima o sustancia, la cual interviene en la
degradacion de determinados compuestos como el amoniaco que al no
eliminarlo y acumularse en el organismo se comporta como téxico para éste.
Hay que recordar que el higado produce varios quimicos (enzimas) que
convierten el amoniaco en una forma llamada urea, que el cuerpo puede
eliminar en la orina. Si este proceso se altera, los niveles de amoniaco

empiezan a elevarse.
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Esta enfermedad es mas comun en hombres que en mujeres por encontrarse
en el cromosoma X y el tratamiento definitivo que existe para la enfermedad es

el trasplante hepético.

Procedimiento Kasai: La intervencion de Kasai (llamada asi por el médico que
la desarrollé) consiste en conectar el higado al intestino delgado, pasando
alrededor de los conductos anormales. Es util porque puede permitir al bebé
crecer y mantenerse bastante saludable por varios afios, pero finalmente, se
producira colestasis, causando dafio hepético.

De los pacientes sometidos a este tipo de procedimiento:

» Un 20 por ciento no responden a esta cirugia porque los conductos
bloqueados estan dentro del higado (intrahepatica) y en ese caso la
Unica opcion es el trasplante de higado.

» Un 80 por ciento de los nifios que se someten a esta cirugia necesitaran

un trasplante de higado en el futuro.

Reacciones idiosincrasicas: Estas reacciones surgen en el organismo de un
individuo, en el cual se produce una reactividad anormal frente a un agente

guimico, que es determinado genéticamente.

Receptor: Es la persona que recibe para su uso terapéutico un érgano, tejido,

células o productos.

Registro Nacional: Base de datos constituida por la informaciéon de los

pacientes que requieren de un trasplante de érganos o tejidos.

Resiliencia: El término resiliencia proviene del latin “resilio” que significa volver
atras, volver de un salto, rebotar, saltar hacia atras, ser repelido o resurgir. El
concepto no es nuevo en la historia. Se trata de un término que surge de la
fisica y la metalurgia y se refiere a la capacidad de los metales de resistir un
impacto y recuperar su estructura original. Mas tarde, el concepto fue utilizado
en Ciencias Sociales como psicologia, pedagogia, sociologia y trabajo social,

con un significado muy cercano al etimolégico: ser resiliente significa ser
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rebotado, reanimarse, avanzar hacia adelante después de haber padecido una

situaciéon traumatica.

Sistematizacion: Se entiende por sistematizacion la interpretacion critica de
una experiencia que, a partir de su ordenamiento y reconstruccion, descubre o
explicita la logica del proceso vivido, los factores que han intervenido en dicho
proceso, cOmo se han relacionado entre si y por qué lo han hecho de ese modo

y con ello construyen nuevos conocimientos.

Urgencia: Es el riesgo inminente de muerte de un paciente, conocido como
"Cddigo 0", que por su condicion de gravedad, su Unica alternativa de vida es el

trasplante de 6rganos.
Vulnerabilidad: La vulnerabilidad es la incapacidad de resistencia cuando se

presenta un fendmeno amenazante, o la incapacidad para reponerse después

de que ha ocurrido un desastre.

177



Anexo 1 Protocolo de investigacion
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Titulo: La intervencion de trabajo social en el proceso de
trasplante hepético con pacientes pediatricos.

Justificacion

México se encuentra viviendo situaciones de tension, que desde diversos
aspectos afectan el bienestar de su poblacion, en este sentido las
problematicas de indole econdmica, politica y social, entre otras, han generado
inestabilidad social dentro de la poblacion; ello es perceptible en diferentes
areas que estan presentes en la cotidianeidad, siendo una de ellas la salud,
que dentro del contexto actual implica no solamente evitar la enfermedad, sino
satisfacer las necesidades biopsicosociales del sujeto, por ello si la atencion a

la salud no es integral, la satisfaccion de éstas no se logra.

El incremento demogréfico ha sido significativo en las Ultimas décadas, de
acuerdo a datos del INEGI, el total de la poblacibn mexicana supera los “112
millones de habitantes”’de los cuales se estima que méas de 40 millones
cuentan con un servicio publico de salud, como el IMSS, ISSSTE y otras
instituciones, que brindan a la poblacion seguridad social.

El Consejo Nacional de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social
(CONEVAL), establece que hasta el 2008, en México, “69 millones de personas

no tenian acceso a los servicios de seguridad social”?

Por su parte el Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO), puntualiza que en
el 2008, “15. 85 millones de nifios no tenian seguridad social”® y en algdn

momento de esta etapa de su vida, pueden requerir atencion médica.

La atencion de la salud infantil tomo relevancia en los afios 40 del siglo pasado,
cuando se proyecto la necesidad de crear un hospital con especialidad médica
pediatrica, idea que se concreto el 30 de abril de 1943, con la inauguracién del
Hospital Infantii de México “Federico Goémez” (HIMFG), primer Instituto

Nacional de Salud.

'INEGl. En México somos 112 millones de habitantes. Consultado el 3 de febrero del 2011. En:
http://www.inegi.org.mx/inegi/contenidos/espanol/prensa/comunicados/rpcpyv10.asp.

’CONEVAL.  Informe  pobreza  multidimensional ~ 2008.  Consultado el 6 de febrero del 2011. En
http://medusa.coneval.gob.mx/cmsconeval/rw/resource/coneval/med_pobreza/Informe_pobreza_multidimensional/Informe_de
_Pobreza_Multidimensional_en_Mexico_2008_.pdf?view=true

*sandoval Teran, A. y Olvera Bricefio, R. El derecho a la seguridad social amenazado. Consultado el dia 12 de agosto del 2011. En:
http://www.socialwatch.org/es/book/export/html/10492
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A partir del desarrollo de la pediatria y el incremento de diversos padecimientos
en la poblacion pediatrica en México, ha sido necesario crear diferentes areas
de especialidad médica, una de ellas es la concerniente al trasplante hepético,
gue en la actualidad es una alternativa terapéutica para el tratamiento de

diferentes enfermedades hepéticas.

Las principales enfermedades hepaticas en pacientes pediatricos que derivan
en trasplantes son las ocasionadas por: Atresia de Vias Biliares, Hepatitis

Fulminante y Enfermedades Metabdlicas del Higado.

Estos padecimientos se caracterizan por causar dafio hepatico de manera
progresiva e irreversible, por lo cual la persona que sufre este tipo de
enfermedades, con frecuencia requiere de un trasplante, ya que el higado deja
de cumplir funciones vitales en el organismo y pone en peligro la vida del

individuo.

Investigaciones recientes estipulan que en el “2005 de 6 a 7 mil personas
requieren recibir un trasplante en México, del 15 al 20 por ciento de esa
cantidad son nifios™, es decir que aproximadamente de 900 a 1400 nifios se
encontraban en espera de ser trasplantados. En lo que respecta al trasplante
hepatico el Hospital Infantil de México “Federico Gomez” durante el afio 2005,
tuvo gran demanda y existia una lista de aproximadamente, 50 nifios que

requerian un trasplante de esta naturaleza.

Trabajo social, colabora en este hospital desde su apertura en sus diferentes
especialidades; en lo concerniente a la Clinica de Trasplante Hepatico su
intervencién, ha tenido que direccionarse en la continua busqueda de
estrategias tales como la planeacion, programacion, organizacion, coordinacién
y ejecucion de actividades y tareas propias que demanda su area, con el fin

altimo de brindar una atencion profesional y de calidad al paciente y su familia.

La enfermedad crénica en un miembro de la familia, representa una situacion
de crisis, que permite al grupo familiar contribuir en la recuperacion del
paciente, cooperando eficientemente para poder superar cada una de las

etapas que requiere el proceso.

*Varela Fascinetto, G. Mirada Quirdrgica. Trasplante de higado en nifios. En revista electronica Detrasplantes. Consultado el 2 de
agosto del 2011. En:http://www.cenatra.salud.gob.mx/descargas/contenido/revista_trasplantes/DETRASPLANTESO5.pdf
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John Roland, determina que el triAngulo terapéutico en medicina para intervenir
en la enfermedad, lo componen el paciente, el médico y la familia. Donde se
muestra que la familia tiene una participacion activa en el inicio, desarrollo y
resolucion de la enfermedad. Ante esta situacién, no es extrafio que a la par de
la participacion del equipo de salud que interviene para atender una
enfermedad cronica, se estipule necesaria e indispensable la participacion de la

familia.

Por lo anterior se pretende desarrollar una investigacion de trabajo social en la
Clinica de Trasplante Hepatico, donde se conozca su intervencion profesional a
través de: La elaboracion del estudio social, las entrevistas que realiza a
profundidad; cémo detecta las necesidades que van presentando en el proceso
de trasplante hepético, asi como la elaboracién de sus notas de seguimiento,

entre otros aspectos que surjan durante la elaboracién de la investigacion.

A través de conocer profundamente la intervencion que realiza trabajo social en
la Clinica de Trasplante Hepatico, se podra obtener informacion que permita

conocer los criterios operativos y tedricos, bajo los cuales interviene.

Un aspecto importante del estudio a realizar, consiste en indagar sobre una
“laguna tedrica™, pues al llevar a cabo la revision bibliografica, se percibe
ausencia de informacion sobre la intervencion de trabajo social en lo

concerniente al proceso de trasplante hepatico, con paciente pediétrico.

Como resultado de la investigacién sobre la intervencion que realiza trabajo
social en el proceso de trasplante hepatico, se pretende elaborar una propuesta

de intervencion.

La propuesta que se pretende elaborar, necesita fundamentos metodolégicos,
en su estructuracion; por ello se tiene que retomar de la intervencion que
desarrolla trabajo social en el proceso de trasplante hepético con pacientes
pediatricos, los elementos histéricos, tedricos, normativos, administrativos,
entre otros, que fundamentan su quehacer profesional, ademas de las
necesidades que por un lado detecten los investigadores y por el otro

determinen las personas involucradas, como apremiantes de ser abordadas por

5Concepto retomado por Tamayo Tamayo, M. En: Proceso de investigacion cientifica. p. 84.
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trabajo social en el proceso de trasplante hepatico, lo cual dara como resultado
una propuesta de intervencion, aplicable para un contexto y necesidades

determinadas.

Planteamiento del problema

La salud es un derecho y una necesidad manifiesta de los seres humanos, el
gozar de ella es una condicionante para que todo sujeto pueda mantener un
desempefio 6ptimo en todas sus actividades; por esta razén es importante
buscar su preservacion. Para llevar a cabo esta premisa, en México, han sido
creadas instituciones publicas especializadas en la atencion de determinados
sectores poblacionales, uno de gran importancia ha sido la atencion al paciente
pediatrico que carece de seguridad social, poblacion atendida entre otras
instancias en el Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, lugar donde se
cuenta con el equipo humano y técnico para brindar con eficiencia los servicios

de atencion a la salud pediatrica.

El Hospital Infantil de México “Federico Gomez”, es concebido a la fecha como
una instancia de alta especialidad médica, que brinda atencion a la poblacion
infantil de escasos recursos y no cuenta con seguridad social, provenientes
principalmente del “Estado de México y Distrito Federal y en menor proporcion
de otros Estados™. Cabe senalar que “cada afio mas de 5 mil pacientes inician

su atencién médica en éste Instituto™.

Ante la creacion de este hospital y como parte del servicio integral que se
pretende brindar, es necesaria la participacion de un equipo multidisciplinario
compuesto por: Médicos, enfermeras, trabajadoras sociales, entre otros. Todos
ellos se organizan actualmente en diversos departamentos para cumplir con
sus respectivas funciones. En el caso del personal de Trabajo Social, suma a
55 profesionales, 48 de ellos integrados en 25 servicios de diferentes
especialidades médicas, entre ellas la Clinica de Trasplante Hepatico, que

aplican los conocimientos de su formacion, para identificar e intervenir sobre

6Hospital Infantil de México Federico Gémez. Informe anual del Departamento de Trabajo Social.
e
Ibid.
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los factores sociales que ocasionan o complican la enfermedad, ademas de

obstaculizar su tratamiento.

La Clinica de Trasplante Hepatico, comenz6 a funcionar de manera
independiente de otras especialidades, a partir de poner en marcha el

“Programa de Trasplante de Higado” en 1998.

Trabajo social dentro de la Clinica de Trasplante Hepético, tiene una labor
importante y la intervencién que realiza con la familia del paciente pediatrico es
fundamental, porque conjuntamente con ella se puede programar, planear y
organizar las acciones necesarias a desarrollar, para facilitar el proceso de
trasplante, el apego al tratamiento y éxito en el mismo, en funcion de las
particularidades que presenta cada familia en el proceso de trasplante

hepatico, en el area a su cargo.

Por tanto al recuperar la intervencion que lleva a cabo trabajo social con los
pacientes pediatricos, se conocera el proceso de las acciones que realiza, ello
dard a lugar al planteamiento de una propuesta de intervencion, que sobre
aspectos determinados coadyuve en la atencion del paciente, lo cual conlleva a

gue se conozca:

¢,Como se lleva a cabo la intervencion de trabajo social en el proceso de

trasplante hepatico con pacientes pediatricos?

Objetivo General:

Conocer la Intervencién de trabajo social en el proceso de trasplante hepatico
con pacientes pediatricos, para obtener informacién que contribuya en la

elaboracién de una propuesta de trabajo acorde a las necesidades actuales.

Objetivos Especificos:

v ldentificar las funciones y actividades que realiza trabajo social en la

Clinica de Trasplante Hepatico.
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v' Conocer la intervencién de trabajo social, en el proceso de trasplante
hepatico, desde la perspectiva de los familiares de los pacientes

pediatricos.

v' Conocer la intervencion de trabajo social en el proceso de trasplante

hepatico desde la perspectiva del equipo de salud.

Metodologia

La presente investigacion es de tipo cuantitativo debido a que se “plantea un
problema de estudio delimitado y concreto”®. Teniendo preguntas de
investigacién que versan sobre cuestiones especificas y donde a partir de la

revision bibliografica se construye su marco teoérico.

Respecto a su alcance es exploratorio, debido a que el objetivo es “examinar
un tema o problema de investigacion poco estudiado, del cual tienen muchas
dudas o no se ha abordado antes”®, en este sentido no se formulan hipétesis,
ya que estas pueden surgir durante la misma investigacion y no se plantean por

lo tanto al inicio del estudio.

Su disefio es de tipo no experimental-transversal descriptivo, el cual se
caracteriza por recolectar datos en un tiempo unico y ubica “en una o diversas
variables a un grupo de personas u otros seres Vivos, objetos, situaciones,
contextos, fenémenos, comunidades™’; de los cuales se proporciona su

descripcion.

Esta investigacion busca identificar la intervencion de trabajo social, en el
proceso de trasplante hepatico con el paciente pediatrico y a partir del
desarrollo del estudio, se conocera dicho proceso, teniendo como eje tres

vertientes:

» El esquema de intervencion de trabajo social en la Clinica de Trasplante

Hepético, basado en documentos normativos del Hospital, como: el

8 Hernandez Sampieri, R. et. al. Metodologia de la Investigacion. p.5.
°Ibid. p.100.
“Ibid. p.210.
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Manual de procedimientos del Departamento de Trabajo Social, la Guia
Técnica de la Clinica de Trasplante Hepatico, Estudios Sociales, Notas
de Valoracion y Seguimiento, asi como una Guia de Entrevista aplicada

a la trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico.

» La intervencion desde la perspectiva de los familiares de los pacientes

trasplantados.

» Y la perspectiva del equipo de salud involucrado en el proceso de

trasplante hepatico.

Por su parte las fuentes de informacion donde se documenta la presente
investigacion, seran obtenidas de informantes claves, a través de la aplicacion
de una Guia de Entrevista para trabajo social, asi como un instrumento dirigido
a los familiares del paciente trasplantado y a los integrantes del equipo de

salud.

La informacién documental se obtendra del Manual de Procedimientos, el
Expediente Clinico en particular del Estudio Social, las notas de la trabajadora

social y la Guia Técnica de la Clinica en estudio.

La investigacion a desarrollar contempla diferentes fases que se sefialan en el
siguiente esquema, retomado de la propuesta metodolégica de Maria del

Carmen Mendoza Rangel.
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Etapa de: CONOCIMIENTO (Aproximacion al objeto de estudio)

Fases

Actividad (es)

Técnica (s)

Instrumento (s)

Investigacion
documental

» Eleccion de la tematica.

» BuUsqueda de
informacion en fuentes:
bibliogréficas,

e Lectura y andlisis de
la informacion.
Entrevistas informales
a integrantes de la

v'Diario de campo.
v'Guia de observacion.
v Guia de entrevista.
v'Fichas de trabajo.
v'Fichas de resumen.
v'Mapa conceptual.

hemerogréficas, Clinica de trasplante
mesograficas. hepético.
» Seleccion de
informacion.
» Clasificacion de
informacion.
ETAPA: PLANEACION

» Consulta bibliografica

Lectura y andlisis de

v'Diario de campo.

para elaborar el informacién v'Fichas de trabajo.
Elaboracién del protocolo de documental. v Plan de trabajo.
protocolo de investigacion. e Selecciony
investigacion. > Elapprac_lgn de la pla&ﬂcac_mn de
justificacion. informacion.
» Planteamiento del e Lluvia de ideas
problema. e Expositiva
» Formulacion de
objetivos.
» Elaboracién de
metodologia.
» Desarrollo de marco
tedrico.
» Elaboracion de la guia o Andlisis de v Guia de entrevista.
de entrevista para la documentos.

Disefio de guia de
entrevista para
Trabajo Social de

trabajadora social de la
Clinica de Trasplante
Hepatico.

la Clinica de
Trasplante
Hepatico.
» Formulacion de e Lectura y andlisis de v’ Cuestionario.
indicadores. informacion
Disefio de > Asistencia a reuniones documental.
instrumento de de trabajo. * Observacion.
. L » Elaboracion de e Lluvia de ideas.
investigacion para instrumento.

las familias de

pacientes
pediatricos.
> Formulacién de e Observacion. v Cuestionario.
indicadores.
Disefio de » Asistencia a reuniones

instrumento de
investigacién para
el equipo de salud
que interviene en
el proceso de
trasplante
hepético.

de trabajo.
» Elaboracién de
instrumento.

ETAl

PA: EJECUCION

Insercién dentro
del contexto de
investigacion

» Presentacion del
protocolo de
investigacion en el
Hospital Infantil de
México “Federico
Gomez”.

» Andlisis del manual de
procedimientos del
Departamento de

Expositiva.
Observacion.
Entrevista
semiestructurada.
Piloteo de la guia de
entrevista.
Codificacién.
Registro de
informacion.

v'Manual de procedimientos del
departamento de trabajo social.

v Expediente clinico.

v Estudio social.

v'Notas de la trabajadora social.

v'Guia técnica de la clinica de
trasplante hepético.

v Informes.

v'Diario de campo.
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Trabajo Social

» Andlisis de la guia
técnica de la Clinica de
Trasplante Hepético.

» Andlisis del expediente
clinico, estudio social y
notas de la trabajadora
social.

» Descripcion y registro de
las actividades
desarrolladas por la
trabajadora social dentro
de la Clinica de
Trasplante Hepético.

Aplicacion de guia

de entrevista

» Aplicacion de la guia de
entrevista a la
trabajadora social de la
Clinica de Trasplante
Hepatico.

» Andlisis e interpretacion
de la informacion.

e Entrevista.

v Guia de entrevista.
v'Matriz de andlisis

Aplicacion de

instrumento de

investigacion

» Aplicacion del
instrumento a las
familias de pacientes
pediétricos.

e Entrevista.

v’ Cuestionario.
v'Matriz de analisis.

» Aplicacion del
instrumento al equipo de
salud.

e Entrevista.

v’ Cuestionario.
v'Matriz de analisis.

ETAPA: CONCEPTUALIZACION

Contraste de la
informacién
obtenida de las
tres fuentes de
consulta

» Andlisis e interpretacion
de la informacion
obtenida de guia de
entrevista e instrumentos
aplicados.

» Abstraccion y
generalizacién de los
resultados obtenidos.

e Recoleccion de datos.

o Andlisis.
e Sintesis.
¢ Resultados.

v Cuadros.
v Esquemas.
v'Matriz de analisis.

Elaboracion de
propuesta de
intervencién

» Andlisis documental.
» Disefio de la propuesta.

e Jerarquizacion de
prioridades.
e Plan de intervencion.

v Diagnéstico.
v'Ruta critica.
v'Informe.

Conclusiones

> Andlisis de informacion.
» Sintesis de la
informacion.

e Deductiva.

v'Ficha de resumen.
v'Informe final.

Conocimiento (Aproximacioén al objeto de estudio)

Esta primera etapa, comprende un primer acercamiento al fendmeno de
estudio, para lo cual se realizara la revisibn documental que nos permita

delimitar, obtener y consultar las fuentes Utiles para los propoésitos del estudio.

Planeacién

En este momento se definirda la linea de investigacion, dentro de la cual se

desarrollardn cada uno de los elementos que comprende el protocolo, asi como
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elementos tedrico-metodoldgicos que ubiquen en tiempo y espacio la ejecucion

del estudio.

Ejecucion

Para la ejecucidén del proyecto se requerira estar inserto en la Clinica de
Trasplante Hepatico, de donde se pretende conocer la intervencion que realiza
trabajo social, a través del analisis de distintos documentos, la aplicacion de
una guia de entrevista y la informacion recuperada por medio de este
instrumento, sobre el proceso de intervencion de trabajo social en la Clinica de

Trasplante Hepatico.

Posteriormente, se aplicard un instrumento, a las familiares de los pacientes
atendidos; los cuales seran entrevistados con el fin de que expliquen desde su
perspectiva el proceso de intervencién que realizé con ellas trabajo social,
antes, durante y después del trasplante. Las entrevistas se realizaran en
gabinete a las familias que tienen pacientes trasplantados hepaticos.

Una ultima perspectiva sera brindada por los miembros del equipo de salud, a
guienes se entrevistara para rescatar la especificidad de trabajo social dentro

del equipo multidisciplinario.

Conceptualizacién

En este apartado se conoceran los resultados obtenidos, a partir de analisis,
sintesis e interpretacion de la informacion. Los cuales permitirdn conocer las
fortalezas de la Clinica, asi como debilidades de la misma y factores
potenciales que posibiliten el realizar una propuesta de intervencion de acuerdo

a las necesidades existentes.
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Los instrumentos que se requerirAn con mayor frecuencia durante la

investigacion son:

Cuestionario: Este instrumento aunado a la técnica de la entrevista seré
necesario para conocer el proceso de intervencion de Trabajo Social; ademas
de la aplicacion de éste a las familias de los pacientes que fueron atendidas en

la clinica de trasplante hepético.

Diario de campo: Sera de gran utilidad ya que en él se plasmaran las acciones

y observaciones que se realicen durante la investigacion

Fichas de trabajo: Contribuiran para tener la informacién que sea de mas
utilidad durante la investigacion.
Guia de Entrevista: Servira para la identificacion del proceso de intervencion

de Trabajo Social.

Cronograma: Organizara todas las acciones a realizar dentro de la

investigacion.

Poblacion universo de estudio, muestra y tipo de muestreo

El objeto de estudio de la presente investigacion, lo comprende la intervencion
de trabajo social, en el proceso de trasplante hepatico, para lo cual fue
necesario obtener informaciéon de tres subgrupos poblacionales, siendo estos

los siguientes:

» Familias de los pacientes atendidos en el Hospital Infantil de México
Federico Goémez.

» Equipo de salud que colabora en el proceso de trasplante Hepatico.

» Personal (trabajadora social) de la Clinica de Trasplante Hepético del

Hospital Infantil de México.

Cabe aclarar que estos subgrupos obedecen al tipo de muestra para casos

tipo; utilizados en estudios cualitativos exploratorios y en investigaciones de
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tipo cualitativo, donde el objetivo “ es la riqueza, profundidad y calidad de la

informacion, no la cantidad ni la estandarizacion”!.

Criterios de inclusion:

1. Pacientes trasplantados en el Hospital Infantil “Federico Gomez” en los
periodos “2009 a 2011”*?, que cumplan con los siguientes requisitos:
» Hombres y mujeres.
» Vivos.
» Residentes de cualquier Estado de la Republica.
» Mexicanos.

De los pacientes seleccionados, se entrevistara a sus familiares los cuales

tendran que ser mayores de edad.

2. Trabajadora social de la Clinica de Trasplante Hepatico del Hospital
Infantil de México “Federico Gébmez”, que tenga como antigiedad por lo

menos 3 afos dentro del area.

3. Integrantes del equipo salud que hayan intervenido en el proceso de
trasplante hepatico en los periodos 2009-2011.

11 < . " .

Hernandez Sampieri, R. Op. cit. p. 397.
2| periodo 2009-2011, se puede modificar por razones metodoldgicas y en beneficio de la investigacion, una vez que el estudio se
esté ejecutando en la realidad.
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Resumen del Capitulado.

Capitulo |

Este capitulo abordara el contexto institucional en donde se llevara a cabo el
estudio, por lo cual es necesario conocer de forma general aspectos
especificos de la institucion, respecto a: sus objetivos, mision, visién y de
manera esquematica su estructura organizacional, retomando areas
especificas que permiten el funcionamiento de la institucién y considerando con
particular relevancia la estructura y funcionamiento del Departamento de
Trabajo Social, a partir de aspectos que le brinden fundamentacion y

contextualizacion a su quehacer dentro del &rea de la salud.
Capitulo Il

En este apartado se definira qué es el trasplante hepatico, asi como sus
antecedentes, también se retomaran las principales enfermedades hepaticas
gue se presentan en pacientes pediatricos y que tienen como unica alternativa

médica la realizacion de un trasplante.

En lo referente al trasplante de Organos en México, se contempla la
normatividad que regula éste proceso, para lo cual se consideraran los
lineamientos generales en los que se enmarca el proceso de trasplante (Ley
General de Salud, el Reglamento en materia de control sanitario de la
disposicion de 6rganos, tejidos y cadaveres humanos y los Lineamientos para
la asignacion y distribucion de Organos y tejidos de cadaveres de seres
humanos para trasplante), de cuya aplicacion es responsable el Centro
Nacional de Trasplantes (CENATRA), por lo que se hace necesario describiran
las actividades que realiza esta instancia, asi como aspectos puntuales
relacionados con la donacion y las obligaciones del equipo de salud con los

familiares y los pacientes que requieren un trasplante.
Capitulo IlI

En este apartado se describe segun la bibliografia los cambios por los que una
familia atraviesa a partir de que alguno de sus integrantes es diagnosticado con

una enfermedad croénica, asimismo el impacto de la enfermedad y con ello las
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fases y mecanismos que surgen y viven las familias ante este acontecimiento,
ademas se otorga particular importancia a la situacion que atraviesa el nifio
como protagonista del padecimiento y por supuesto se analizan aspectos muy

especificos del funcionamiento familiar ante tal suceso.

Es necesario que sobre este mismo capitulo se presenten los principales
determinantes sociales de la salud, definidos por la OMS, los cuales repercuten
al interior de la familia y deben preverse ante el padecimiento de una

enfermedad croénica.
Capitulo IV

Este capitulo hablard de la intervencion de trabajo social en la Clinica de
Trasplante Hepatico, haciendo referencia a lo que determina el Manual de
procedimientos del Departamento de Trabajo Social y la Guia técnica de la
Clinica.

Por otra parte también se identificara a través de entrevistas y en la misma
practica las funciones y actividades fundamentales que realiza trabajo social,

en el area a su cargo.
Capitulo V

En este apartado se describen los resultados que se obtuvieron en la
investigacion, a partir de dos vertientes; por un lado la informacion que se
recuperd de los familiares de los pacientes pediatricos y por el otro lo que
establece el propio equipo de salud (psicologia, medicina y trabajo social) de la

Clinica de Trasplante Hepético.
Capitulo VI

Este apartado tiene como relevancia elaborar una propuesta de intervencion a
partir del proyecto: “La intervencion de trabajo social, en la orientacion de las
familias que viven el proceso de trasplante hepético”, lo cual beneficiara en
primer instancia a las actividades que desarrolla trabajo social en la Clinica de
Trasplante Hepatico y requerira de los siguientes aspectos: elaborar el proyecto
y el producto que surja del mismo, el cual debera de tener una aplicacion en la

realidad, ello requiere inminentemente de la vinculacion de los conocimientos
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tedricos en la practica, ademas de cuestiones trascendentales que se tengan

gue agregar una vez detectadas en la elaboracion de la investigacion.

Lo anterior incluye la elaboracion de la propuesta de la cual se desprendera un
proyecto y un producto del mismo, el cual necesariamente tendrd que
responder a una realidad y necesidad especifica, ademas de que sera util no
solamente a las familiares de los pacientes pediatricos, sino también al hospital
y contribuird a la profesionalizacién de trabajo social.

Conclusiones

Este apartado pone de manifiesto, un acercamiento a los aspectos relevantes
de la investigacion y la reflexidn sobre la trascendencia y mejora de trabajo

social en la atencién de las familias con pacientes pediatricos.

Anexos

Esta seccion estard compuesta por el cuestionario que se elaborara para la
investigacion y demas recursos como: Glosarios, documentos recuperados y
materiales disefiados, como parte de la investigacion que se tengan que

presentar como producto final del estudio.
Bibliografia

Senala todos los libros, documentos, sitios de internet, utilizados en la

investigacion.
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Anexo 2. Hipo6tesis que surgieron con la investigacion

Las hipotesis formuladas a partir de la investigacion fueron correlacionales y de
causalidad y versan sobre lo siguiente:

e A mayor existencia de medios de comunicacion para los familiares de
pacientes pediatricos, mayor sera el apego en el tratamiento del
paciente.

e A mayor informacion brindada a los familiares acerca del proceso de
trasplante hepatico, mayor serd la participacion del grupo familiar en
este proceso.

e A mayor vinculacion de trabajo social con el equipo de salud, mayor
sera la solucion de las problematicas que presenten los pacientes y sus
familias.

e A mayor estancia de los pacientes en el hospital, mayor sera la
desintegracion familiar.

e La falta de una red de apoyo en la Clinica de Trasplante Hepatico,
provoca que los familiares interrumpan el tratamiento médico de sus
pacientes.

e La falta de opciones instituciones publicas y privadas que apoyen el
proceso de trasplante hepético, provoca que las familias abandonen el
tratamiento médico de sus pacientes.

e La falta de autogestion de las familias de la Clinica de Trasplante
Hepatico, provoca el incumplimiento del tratamiento post-trasplante de
los pacientes pediatricos.
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Anexo 3

Guia practica elaborada para los ejecutores del proyecto: “La

intervencion de trabajo social, en la orientacion de los familiares que
viven el proceso de trasplante hepatico”
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¢, QUE ES UN TRASPLANTE HEPATICO?

El trasplante hepético, es una
intervencion quirdrgica, que se lleva
a cabo en pacientes que presentan
un grave dafio en el higado,
provocado por diferentes
enfermedades, que tienen como
Unica alternativa sustituir el higado
enfermo por uno sano.

No hay que olvidar que el higado
realiza  funciones de valiosa
importancia en nuestro cuerpo, como
lo es el procesamiento de:
carbohidratos, lipidos, proteinas, es
decir se encarga de transformar los
alimentos en energia y eliminar las
toxinas de la sangre.

Se coloca
el higado
donado y
se unen ]
los vasos y S - — —
conductos A

TIPOS DE TRASPLANTE

Existen dos tipos de donador, el vivo
relacionado y el fallecido, estas dos
modalidades son opciones que tiene
el paciente para recibir un trasplante.

Donador vivo relacionado: Una
persona puede donar algin érgano o
porcién de éste, sin que afecte su
salud, (el donador puede ser familiar
0 sin parentesco alguno). Este
procedimiento requiere de una
evaluacion médica del posible
donador vivo.

Los estudios que se realizan se

conocen como  protocolo de
evaluacion, en este proceso se
llevan a cabo estudios de
laboratorio, psicologicos y

socioeconémicos, con el fin de
evaluar si el paciente estd en las
condiciones 6ptimas para recibir el
organo.

RECEPTOR. ___ /

DONANTE

Donador fallecido: La muerte de un
individuo se entiende como la
ausencia de todo signo vital, se
reconoce porque el corazén deja de
funcionar, lo que se conoce como
paro cardio- respiratorio, o bien por
muerte encefélica, es decir cuando
ya no existe actividad cerebral y el
dafio es irreversible.

Las personas que fallecen debido a
un paro cardio-respiratorio,
independientemente de la
enfermedad que cause cese de las
funciones del corazon, podran donar
tejidos como las cérneas.

En el caso de las personas que
fallecen por muerte encefalica,
pueden donar sus érganos (corazon,
riniones, higado, pulmones vy
pancreas principalmente) y también
tejidos.

REGULACION DEL PROCESO
DE TRASPLANTE

Sefiala que

Ley General de Salud

drganos,

A 4

i Regula y Coordina a los consiste

La donacién de
caddveres,

un

Comités internos de trasplantes
ubicados dentro de los hospitales de
tercer nivel de atenciéon que realizan
este tipo de intervenciones.

Los Comités se
v encargan de

Hacer la seleccion de donadores y
receptores para trasplante.

De acuerdo al

\ 4

Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Control Sanitario de la Disposicion
de Organos, Tejidos y Cadaveres Humanos del
CENATRA.

consentimiento de la
persona para que, en
vida o después de su
muerte su cuerpo o
cualquiera de  sus
componentes se
utilicen para
trasplantes.

v

Existen dos tipos
de donacién

Donador Donador
Vivo Fallecido.

Relacionado.
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Para poder llevar a cabo un
trasplante por donador fallecido, la
donacion debera constarse por
escrito, podra ser amplia cuando se
refiere a la disposicion total del
cuerpo o limitada cuando solo se
destinen determinados
componentes.

Existe también un consentimiento de
donaciébn que se podra realizar
cuando el sujeto (donante), no haya
manifestado su negativa a que su
cuerpo 0 componentes  sean
utilizados para trasplantes, siempre y
cuando se obtenga también el
consentimiento de alguna de las
siguientes personas: el cényuge, el
concubinario, la concubina, los
descendientes, los ascendientes, los
hermanos, el adoptado o el
adoptante

Para realizar trasplantes de donador
vivo relacionado, el donador debera
cumplir con los siguientes requisitos:

o Ser mayor de edad y estar
en pleno uso de sus
facultades mentales.

e Donar un 6rgano o parte de
él, que al ser extraido su
funcion se pueda
compensar
por el organismo del donante

de forma adecuada vy
segura.
o Recibir informacion completa

sobre los riesgos de la
operacibn y las conse-
cuencias de la extraccion del
organo o tejido, por un
médico distinto de los que
intervendran en el trasplante.

Los trasplantes se realizaran de
preferencia, entre personas que
tengan parentesco por

consanguinidad, civil o por afinidad.
Sin embargo, también es posible que
el donador sea una persona que no
tenga ningun tipo de parentesco con
la persona que recibe el 6rgano.

La asignacion de o6rganos y tejidos
de donador no vivo, se realizara
tomando en cuenta:

e La gravedad del receptor.

e La oportunidad del trasplante.

e Los beneficios esperados.

e La compatibilidad con el

receptor.

Cuando no exista urgencia o razon
médica para asignar
preferentemente un érgano o tejido,
ésta se sujetara estrictamente a las

bases de datos hospitalarias,
institucionales, estatales y
nacionales.

Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Control Sanitario de la Disposicién de Organos, Tejidos y
Cadéveres Humanos

Sefiala que el receptor de un érgano o tejido deberd reunir los
siguientes requisitos

: v v

Tener un No presentar Tener un Haber
padecimiento otras estado de expresado su
que pueda
tratarse  de que  puedan capaz de escrito (en el
manera eficaz interferir en el tolerar el caso de los
por medio de éxito del trasplante y menores por
un trasplante. trasplante. su evolucién. de sus
tutores) una
vez enterado

Ser
compatible
conel
disponente
originario,
del que se
vaya a
tomar el

enfermedades salud y fisico voluntad por

organo o
dela tejido.
intervencién

V Sus riesgos.

CENTRO NACIONAL DE
TRASPLANTES
CENATRA

Es un organismo,
responsable del Sistema
Nacional de Trasplantes
en el pais, tiene como
principal tarea organizar
y fomentar los
programas de donacion y trasplante
en las instituciones de salud.

Centro Nacional
de Trasplantes
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Entre sus principales actividades se
encuentran:

e Tener control del Registro
Nacional de Trasplantes.

e Tener el control de los
pacientes en espera de
algun érgano o tejido.

e Fomentar la cultura de la
donacion de 6rganos.

FASES DEL PROCESO DE
TRASPLANTE HEPATICO EN
PACIENTES PEDIATRICOS

Para llegar a un trasplante, es
necesario, vivir una serie de fases
gue se conocen como el proceso de
trasplante hepético, el cual se divide
en un antes, durante y después.

Antes:

# El médico determina si el
Paciente es Candidato al
Trasplante Hepético.

# Se inician estudios para
Protocolo de Trasplante.

# Se define si el paciente es
candidato a recibir
donacién de un donador
fallecido o de un donador
vivo (esta decision la
determinan los médicos de
Trasplante).

# Se ingresa a la lista de
espera del Centro Nacional
de Trasplantes.

Durante:

# Se Ingresa al programa de
trasplante hepatico.

# En caso de que el trasplante a
realizar sea por donador
fallecido, se requiere esperar a
que llegue un 6rgano
compatible con el paciente.

# En caso de iniciar una
donacién de vivo relacionado
se requieren realizar estudios
de compatibilidad del posible
donador o donadores.

# Serealiza el trasplante.

Después:

# Comienza el tratamiento
post-trasplante del paciente
pediatrico.

RIEsSGOS DURANTE EL
PROCESO DE TRASPLANTE

# Rechazo del 6rgano, una vez
realizado el trasplante.

# Complicacién de la
enfermedad.

# Abandono del tratamiento.

# Constantes reingresos  al
hospital.

# Fallecimiento.

CONDICIONES DE LA
VIVIENDA

Existen condiciones a considerar en
la vivienda del paciente, antes de la
realizacion del trasplante, ya que
debe existir un ambiente adecuado,
para facilitar la recuperacion del
trasplantado, las mas comunes son:
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Piso firme de concreto.
Techo de concreto.
Ventilacion fluida dentro del
hogar.

Contar con todos los servicios
publicos.

Evitar la presencia de fauna
nociva.

Eliminacién de fosa séptica.
Acondicionar un bafio
exclusivo para el paciente y
su familia.

*® & ¢ 409

FACTORES QUE PUEDEN
RETRASAR LA
REALIZACION DE UN
TRASPLANTE

*

Retraso de estudios de
receptor o donador para
trasplante vivo relacionado.

# Demora en la espera del
organo de donador fallecido.

# Costo del trasplante.

# Condiciones de la vivienda.

# Problemas econémicos en el
interior del hogar.

# La distancia existente entre el
institucion de salud con
respecto al hogar del
paciente.

# No contar con seguridad
social.

El no cumplir con los

requisitos institucionales para
llevar a cabo el trasplante.

# Presencia de otro familiar
enfermo.

# Poco involucramiento de la
familia en el tratamiento del
paciente pediatrico.

CUIDADOS POST-
TRASPLANTE

Lograr un trasplante no significa la
total curacion del enfermo.

El paciente con problemas
hepéaticos, aun  después del
trasplante, requerird atencion médica

y vigilancia en el control de su
enfermedad y tratamiento,
teniéndose el riesgo de
complicaciones.

Algunos cuidados a realizar después
del trasplante son:

medicacion
evitar el

# Tomar la
designada para
rechazo del 6rgano.

Higiene en el hogar para
evitar infecciones.

# Seguir la dieta recomendable
después de la intervencién
quirdrgica.

# Ante la presencia de alguna
enfermedad acudir al médico.

RECURSOS
INSTITUCIONALES CON
LOS QUE CUENTA EL

PACIENTE Y SU FAMILIA

La familia del paciente pediatrico
cuenta con diferentes recursos que
facilita el Hospital Infantil de México,
“‘Federico Gomez”, para apoyar la
situacion que enfrentan, a partir de:

1. Reclasificacion de nivel
socioecondmico, para cuotas
de pago.

2. El Cuerpo de Voluntarias que
se ubica en el hospital.

3. Resumen clinico 0
elaboraciéon de documentos
gue sirvan a los padres para
solicitar apoyo en otras
instituciones.
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OPCIONES PARA DAR
CONTINUIDAD AL
TRATAMIENTO
MEDICO.

# Afiliacion a alguna institucion
de seguridad social como
IMSS, ISSSTE 6
Subrogacion.

# Seguro Médico Nueva
Generacion.

SEGURO MEDICO PARA UNA
NUEVA f\g:xr*'

# DIF de la entidad federativa a
la que pertenezca.

# Afiliacion de una red de apoyo
afin al padecimiento del
paciente.

INSTITUCIONES PUBLICAS Y
PRIVADAS QUE FINANCIAN LA
COMPRA DE MEDICAMENTOS
POST- TRASPLANTE Y/O
NECESIDADES ESPECIFICAS
QUE PRESENTA LA FAMILIA.

% Apoyo de dependencias
institucionales (DIF y
municipio de procedencia del
paciente y su familia).

# Fundacion Mexicana para la
Salud Hepética (Fundhepa).

()

FundHepa

Fundaclin Mexlcana
para la Salud Hepética

# Canalizacién a la Asociacion

Humanitaria para
Padecimientos Renales u
otras instituciones que

puedan apoyar con recursos
para la realizacion  del
trasplante.

# Programas para la vivienda
de acuerdo a las politicas
vigentes.

MODIFICACIONES QUE SE PUEDEN VIVIR
AL INTERIOR DEL HOGAR A PARTIR DE
LA ENFERMEDAD

Cambio de residencia.

Falta de comunicacién entre
los integrantes de la familia.
Asignacién de nuevas tareas
dentro del hogar.

Desercion escolar.

Divorcio.

Abandono del hogar de uno
de los integrantes.
Desempleo.

Problemas econdomicos.

Una sola persona al cuidado
del paciente pediatrico.

4P 404 4 4

ALGUNAS OPCIONES PARA FACILITAR
EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD

# Mejorar la comunicacién
entre los integrantes de la
familia.

# Distribuir  equitativamente
las diversas actividades que
se tengan que realizar
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dentro del hogar entre

todos sus miembros.

# Afrontar la enfermedad a
partir de la colaboraciéon vy
participacion de la familia.

# Acudir con profesionales
especializados que puedan
contribuir para que la
familia afronte la crisis que
puede surgir durante el
desarrollo enfermedad.

# Propiciar reuniones fami-
liares, para la adaptacion
del paciente en su hogar
durante y después del
trasplante.

#* No hacer diferencias

significativas entre el

paciente y demas
hermanos, si es que tuviera.

# Llevar una terapia familiar
para asimilar el suceso
vivido.

# Que todos los miembros de
la familia siempre estén al
pendiente de la enfermedad
del paciente.

# Dejar que el paciente realice
actividades y tareas de un
nino de su edad, bajo
supervision médica.

% Formar redes de apoyo™®.

B Con la creacién de redes se genera apoyo
mutuo durante la enfermedad, desde el aspecto
moral, social, econdmico, entre otros.

Algunos beneficios de las redes de apoyo son
que las personas que tienen relaciones y
vinculos sociales cuentan con mejor salud fisica
y mental que aquellos que no las tienen, ademas
se reduce directamente el impacto de los
acontecimientos estresantes.

ALGUNAS CONSIDERACIONES PARA
IMPULSAR LA DONACION DE ORGANOS

El CENATRA, tenia
registrado en su lista de
espera (hasta el martes
2 de agosto del 2011),
Gnicamente para
trasplante de higado a
344 personas, de ellas
solamente 45 habian
recibido un 6rgano.

“En  nuestro pais hacen falta
donadores de diversos dérganos,
como por ejemplo de higado, ya que
de lo contrario no se pueden atender
a tiempo a los pacientes que
requieren de este érgano y muchos
fallecen y falleceran esperandolo”.

En el Hospital Infantii de Meéxico
“Federico Gbémez’, es necesario
aumentar las  donaciones de
personas fallecidas, para poder
realizar los trasplantes, ya que las
donaciones de donador vivo
relacionado, aunque han tenido éxito
requieren mayor espacio de tiempo y
estudio para su realizacion, tiempo
gue es fundamental cuando un
organo ya no estd funcionando y
requiere ser reemplazado. Por ello:
iDONA TUS ORGANOS, PARA
DARLE VIDA A OTRAS VIDAS!

INFORMACION ADICIONAL

Para cualquier duda que se presente
durante el proceso de trasplante
hepéatico, cuentas con la trabajadora
social responsable de la Clinica.

Solamente comunicate al
teléfono: 5228-9917. Extension:
230.
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Anexo 4
Ejemplo de una Nota de Valoracion, brindada por la trabajadora

social titular de la Clinica de Trasplante Hepético y autorizada por
la Jefa del Departamento de Trabajo Social del Hospital Infantil de

México “Federico Gémez”, para incluirla en la investigacion
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Anexo 5

Ejemplo de Hoja de Seguimiento, brindada por la titular de la Clinica de Trasplante Hepatico y
autorizada por la J‘efa del Departamento de Trabajo Social para anexarla en la investigaciéon

FECHA

PROBLEMAS, ACCIONES REALIZADAS, PENDIENTES

FECHA DE NOTA EN | NOMBRE Y FIRMA DEL (A)
EXPEDIENTE . | TRABAJADOR (A) SOCIAL

14 10 10

$E TRASLADE A PISO SI MEJORAN CONDICIONES EN ESTE DIA.

|Los PADRES ENTREGAN DOCUMENTACION EN ASOCIACION HUMANITARI
'¢ON BANCO -DE ‘SANGRE NO APOARTAR FICHAS PERO SI CONSIDERAR ElL NUMERO DE
SENOR PRESENTE SI SE ENCUENTRAN ANTES DE INICAR LA REPART{CION DE FICHA

'vALCANCEN LA MISMAQ 'EN ESTE DIA NO, SE RECIBE LLAMADA DEL MISH

LA MADRE‘PROGRAMAR ESTO PARA: EL DIA MARTES, POR LO PRONTO WTILIZANDO RECURSOS EN LA =
Q@IUDAD SE BUSCARA PRESENTAR DONADORES LO @NTES POSIBLE. MEDKCINA TRASFUSIONAL REPORTA =

" ApEUDO 1 DE CUATRO BONADORES UNICAMENTE»_

18 10 10

DE SEMANA.

EL DOMINGO 17 de OCTUBRE DEL Afl0 EN CURSO EL ADEUDO FINAL

FERMOS ES DE $33,020, OC)9 con relacion a DONACION DE SANGRE
LBOS Lirls i i : PADRES PARA QOUE SEAN

SE REPORTA AL PACIENTE BSTABLE CON TENDENCIA A IPOTENSARSE Y”Apoyo’aEJMAscknlﬁLA'DE
OXIGENO POSTERIOR A PROCEDIMIENTO “ QUIRURGICO' DEL DIA DE AYER (LAPE),

SE INFORMA QﬁE POR ENCONTRARSE EN BUEMAS CONDICIONES Y ESTABLE EL PACIENTE FUE EGRESADRO

S POSIBLE QUE

AYER, SE ACUERDA
JONADORES QUE EL
S A FIN DE QUE
0 POR LO QUE SE ACUERDAR CON

EL DIA DE

SE DEJAN INDICACIONES EN LA GU@RDIA POR SI SE PRESENTA EGRLSO O EVENTO ADVERSO EL FIN § .

REPORTADO POR CUENTA DE EN-
SE REPORTAN |CUATRO DONADORHS
FUBTERTOS , BL MIERCOLES 20

ASOCIACION HUMANITARIA.

DEL MES EN CURSO ACUDIRAN A CONSULTA

, ESTA PENDIENTE ENTREGAR COPIA DE DOC. ENVEADCS A LA
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FECHA

. ..PROBLEMAS, ACCIONES REALIZADAS, PENDIENTES

FECHA DE NOTA EN
EXPEDIENTE

NOMBRE Y FIRMA DEL (A)
TRABAJADOR (A) SOCIAL

21 10 10

P6 10 10

04 11 10

05 11 10

19 11 1{

FRAVES DE ENDOSCOPIA.

' REINGRESA PACIENTE POR PRESENTAR DATOS DE RECHAZO Y FIEBRE

ICORRESPONDIENTE A LA MADRE Y SE ENVIA COPIA A CUENTA DE ENFERMOS JUNTO

CAJA, SE SENCIBILIZA A LA SENORA PARA CUBRIR DONADORES PEN
SE INFORMA A LA ASOCIACION HUMANITARIA SOBRE ADEUDO POR 1
EOMPROMISO DOCUMENTACION QUE RECIBIO DEL CASO (COPIA).

REALIZAN TRAMITES ADMINISTRATIVOS SIN PROBLEMA, -QUEDA PENDI

DE SANGRE CUATRO DONADORES.
INGRESA PACIENTE NUEVAMENT

o 3 e

SE ENTREGA " A LA SENORA PRESUPUPSTO CORRESPONDIENTE
ENFERMOS » ' e

SE REALIZA*ENDOSCOPié SIN CUMPLICACIONES, SE REPORTA EN ¢
NEGATIVO POR' LO QUE SE INICIA MANEJO ANTIBIOTICO Y MANEJO 7

TODAS LAS FORMAS SE HAN ENVEADO. QUEDA PENDIENTE QUE CUBRAI

L Egresa por mejorla, se realizaron tramltes de egrg

pendiente cubrir adeudo de donacién de sangre.

SE EGRESA A PACIENTE POR COMPLETAR TRATAMIENTO Y REPORTARS’T

y SE ENTREGA

DIENTES (CUA

RASPLANTE Y

ENTE QUE SE

OR'PRBSPNTAﬁ FIEBRE ASI COMO RETIRAR FETULA BILIAR A

ENVIAN FORM|

N DONACION~DE

CON FORMAS DE
TROJ »
SE ANEXA A C/

2 -' _.OND ICIONES SE
"UBRA DONACION

S A CUENTA DE

'ULTIVO PERIHE
PAMBIEN POR OATOS DE RECHAZQ

hso sin Lont:atlempos, quedc

PRESUPUESTO

RICO COCO GRAM
i

SANGRE.
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Anexo 6

Cuestionario aplicado a los familiares de los pacientes
pediatricos en el Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
EScUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL
HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”

Objetivo: Conocer la intervencién de trabajo social en el proceso de trasplante hepatico con
pacientes pediatricos del Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, para obtener informacion
gue contribuya en la elaboracién de una propuesta de trabajo que sea acorde a las necesidades

actuales.

Fecha de elaboracion:

Folio:
Cuestionario para familiares de pacientes pediatricos
Datos Generales
Parentesco: Edad: Lugar de procedencia:
Sexo: Escolaridad:
Domicilio actual:
Nombre del paciente:
Edad del paciente
Afio de ingreso al hospital:
Afio en que ingresoé su paciente al programa de Trasplante Hepético:
Afio en que se realizé el trasplante a su paciente:
Padecimiento
Tipo trasplante: a) Cadavérico b) Vivo relacionado
Funciones y actividades de trabajo social
1.- ¢Cuéntas veces le han realizado el estudio social?
a)l b) 2 c)3 d) 4 6 mas e) Ninguna f) No sabe
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1.1.- ¢Cuéndo fue la ultima vez que le realizaron su estudio social?

a) Hace 6 meses b) Hace un afio ¢) Hace dos afios d) Hace 3 afios 0 mas e) No le han realizado

f) No recuerda

2.- ¢Trabajo social le realizé una nota de valoracién, cuando usted ingresé a la Clinica de Trasplante Hepatico

independientemente del estudio social que le hayan realizado?

a) Si b) No c) No sabe

3.- ¢ Trabajo social le ha realizado alguna reclasificacion?

a) Si b) No c) No sabe

3.1.- ¢Cuando fue la ultima vez que le realizé una reclasificacion?

a) Hace 6 meses b) Hace un afio c¢) Hace dos afios d) Hace 3 afios 0 mas e) Nunca

g) No recuerda

4.- Trabajo social le explicé ¢Cémo seria el desarrollo del proceso de trasplante hepatico?

a) Siempre b) Casi siempre c) Algunas veces d) Nunca

g) No recuerda

5.- ¢Trabajo social le especificd el costo de los estudios y procedimientos quirargicos que se requeririan para

realizar el trasplante hepatico?

a) Si b) No c) No recuerda

6.- ¢ Trabajo social consiguio apoyos institucionales, para facilitar la realizacion del trasplante?

a) Si b) No c) No recuerda

7.- ¢ Trabajo Social le resolvi6 las dudas que llegé a tener durante el proceso de trasplante?
a) Siempre b) Casi siempre c¢) Algunas veces d) No resolvié

7.1.-Si su respuesta a la pregunta anterior fue si, ¢Qué tipo de dudas resolvié Trabajo Social?

Dudas Si No

Reforzamiento de las indicaciones médicas

Tramites administrativos

Apoyo econémico

Otros: especificar

8.- ¢ Cuanto tiempo transcurrié desde que ingresé al Programa de Trasplante Hepatico, hasta el dia en que se llevé

acabo el trasplante de su paciente?

9.- ¢ Cuanto tiempo lleva de trasplantado su paciente?
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Proceso que se realizo antes del trasplante

10.-Mencione los factores que trabajo social sefial6 pueden influir en la realizacién del trasplante hepatico

Factores

Si

No

Retraso de estudios de receptor o donador para trasplante vivo relacionado

Demora en la espera del 6rgano de donador fallecido

Alto costo del trasplante

Condiciones de la vivienda

Problemas econémicos al interior del hogar que afectan el tratamiento del
paciente

La distancia que existe entre institucion de salud con respecto al hogar del
paciente

No contar con seguridad social

El no cumplir con los requisitos institucionales para llevar a cabo el trasplante

Presencia de otro familiar enfermo, que dificulte la atencién del paciente
pediatrico

Poco involucramiento de la familia en el tratamiento del paciente pediatrico

Otras: especificar

11.-Del siguiente listado mencione los riesgos que se pueden presentar en el proceso de trasplante y fueron
sefialados por trabajo social

Riesgo

Si

No

Rechazo del 6rgano, una vez realizado el trasplante

Complicacion de la enfermedad antes, durante y después del trasplante

Abandono del tratamiento durante el proceso del trasplante hepatico y después del

mismo

Constantes reingresos al hospital durante el proceso de trasplante y después del

mismo

Fallecimiento en cualquier etapa del trasplante y después del mismo

Otras: especificar

12.- ; Trabajo social llevé a cabo o solicité al DIF de su comunidad una visita domiciliaria antes de realizar el

trasplante?

a) Si

13.-De las siguientes actividades mencione las que trabajo social realizé con usted antes del trasplante

b) No
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Actividades Si No

Entrevista de valoracién

Verificacion de tramites

Le dio a conocer el trabajo en
conjunto gque realiza con el médico
y psicélogo para tratar aspectos
relacionados con el trasplante

Le hablé de la existencia de una
Ley que regula el proceso de
trasplante que vivio su hijo

Informé acerca de las funciones del
Centro Nacional de Trasplantes
(CENATRA)

La importancia de la donacion de
6rganos después de la muerte

Otras: especificar

13.1.- ¢Si le inform6 trabajo social de las funciones del Centro Nacional de Trasplantes, le sefial6 que?

Funciones Si No

Tiene bajo su rectoria el Registro
Nacional de Trasplantes

Tiene el control de los pacientes en
espera de algun érgano o tejido

Fomentar la cultura de la donacién

Otras: especificar

Proceso que se realiz6 durante el trasplante

14.- ;Trabajo social establecié modificaciones a realizar en su hogar para el paciente trasplantado hepéatico
después haber realizado la visita domiciliaria?

a) Si b) No c) No fue necesario d) No aplica

14.1.-Si trabajo social designé modificaciones en su hogar de la lista que viene a continuacién seleccionelas

Modificacién Si No

Piso firme de concreto

Techo de concreto

Ventilacion fluida dentro del hogar

Contar con todos los servicios publicos

Evitar la presencia de fauna nociva
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Eliminacion de fosa séptica

Acondicionar un bafio exclusivo para el paciente

Ninguna

No aplica

Otras: especificar

15-Si su vivienda requirié modificaciones, para recibir el paciente trasplantado hepético, ¢Trabajo social le brindé
alternativas de apoyo para facilitar las modificaciones u otras sugerencias para la vivienda?

a) Si b) No c) No aplica

15.1.-Si la respuesta anterior fue afirmativa del siguiente listado mencione las alternativas que sugirio la
trabajadora social para modificar la vivienda

Alternativas Si No

Buscar apoyo de dependencias institucionales para crédito financiero

Buscar recursos en programas para la vivienda de acuerdo a las politicas vigentes

Buscar apoyo municipal

Busqueda de domicilio temporal

Busqueda de empleo formal

No aplica

Otras especificar

16.- ¢ Si la trabajadora social solicité modificaciones en la vivienda verificé que se hayan realizado, a través de otra
visita domiciliaria?

a) Si b) No c) No aplica

17.- ¢ Usted fue enviado a otra institucién publica a peticién de trabajo social, para obtener un apoyo o beneficio,
ya sea para el enfermo o su propia familia durante el proceso de trasplante hepéatico?

a) Si b) No _

17.1.-Si larespuesta anterior fue afirmativa sefiale las instituciones a las que acudio y recibi6 apoyo

Instituciones Si No

DIF

Albergues

Asociacién Humanitaria para Padecimientos Renales

Otras: especificar
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18.- ¢ Dentro del hospital recibi6é apoyo del siguiente organismo?

Organismo

No

Cuerpo de Voluntarias del Hospital Infantil de México “ Federico Gomez”

Otras especificar

19.-Del siguiente listado mencione las alternativas brindadas por la trabajadora social para continuar el tratamiento

médico

Alternativa

Si

No

Afiliacién a alguna institucién de seguridad social como IMSS, ISSSTE 6 subrogacién

Seguro Médico Nueva Generacién

DIF de la entidad federativa a la que pertenezca

Afiliacién de una red de apoyo afin al padecimiento del paciente

Otras especificar

20.-Del siguiente listado de modificaciones seleccione las que se vivieron en su hogar durante la enfermedad del

paciente pediétrico

Modificacion

Si

No

Cambio de residencia

Falta de comunicacién entre los integrantes de la familia

Asignacion de nuevas tareas dentro del hogar

Desercién escolar

Divorcio

Abandono del hogar de uno de los integrantes

Desempleo

Problemas econdmicos al interior del hogar que afectan el tratamiento del paciente

Una sola persona al cuidado del paciente pediatrico

Otras: especificar
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21.- ¢ Trabajo social durante el proceso de trasplante tuvo un acercamiento con alguno o ambos padres?

a) Si

b) No

21.1.-Si ha existido acercamiento ¢Cuales han sido las mejoras que se han presentado en alguno o ambos padres
y en general con el grupo familiar?

Mejoras

Si

No

Mejor Comunicacién

Distribucion equitativa de tareas entre todos los miembros de la familia

Afrontamiento de la enfermedad

Referencia con profesionales para afrontar la crisis familiar que puede surgir con la

enfermedad

Involucramiento de los miembros en el tratamiento del paciente pediatrico

Otros: especificar

22.- ¢ Trabajo social, sefalé cudles serian los cuidados post- trasplante?

a) Si

b) No

c¢) No recuerda

22.1.- Si larespuesta anterior fue positiva, ¢ Cuales fueron los cuidados post- trasplante que le sugirieron realizar?

Cuidado

Si

No

Tomar la medicacién designada, por los
médicos para evitar el rechazo del
6rgano

Higiene en el hogar para evitar
infecciones

Ante la presencia de alguna enfermedad
acudir al médico

Seguir la dieta recomendable después
de la intervencion quirdrgica

Otros: especificar

Proceso que se realizo después del trasplante

23.-De las siguientes actividades sefiale las que le sugiri6 trabajo social realizar con el paciente pediatrico después
del trasplante

Actividades

Si

No

Propiciar reuniones familiares, para la adaptacién del paciente en su hogar
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Sugirié no hacer diferencias significativas entre el paciente y demas hermanos, si es
que tuviera

Llevar una terapia familiar para asimilar el suceso vivido

Recomendacién para que todos los miembros de la familia con la que convive el
paciente, estuvieran al pendiente de la enfermedad

Dejar que realice actividades y tareas de un nifio de su edad, bajo supervisién
médica

Otras: Especificar

24.- ¢ A partir de la realizacion del trasplante y hasta la actualidad con qué periodicidad se retune con trabajo
social?

a) Cada 2 meses b) Cada 4 meses c) Cada 6 meses d) Cada 8 meses

25.-De las siguientes opciones mencione tres que considere necesarias para profundizar durante las fases donde
interviene trabajo social en el proceso de trasplante

Opciones Si No

Que se aborden con mayor profundidad los cambios familiares, sociales y
econdémicos a partir de la enfermedad

Mas informacién del Centro Nacional de Trasplantes en cuanto a sus funciones y
sobre la Ley General de Salud en materia de trasplantes

Mayor informacion referente a los recursos institucionales que apoyan estos
padecimientos

Creacion de redes de apoyo entre los familiares que tiene pacientes con este
padecimiento

Creacion de medios de informacion para las familias que enfrentan este proceso

Un seguimiento mas frecuente post- trasplante y explicacion de todos los riesgos
existentes después de esta intervencion

Ampliacion de opciones institucionales publicas o privadas que financien la
compra de medicamentos post trasplante

Mayor orientacion de trabajo social en las fases (antes, durante y después) del
trasplante hepatico.

Ninguna

Otras: especificar

26.- ;Como considera la intervencién que realizé trabajo social en el proceso de trasplante hepatico?

26.1.- ¢ Por qué?
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Anexo 7

Cuestionario aplicado a los integrantes del equipo de salud
(psicologia y medicina) de la Clinica de Trasplante Hepético del
Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL
HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”

Objetivo: Conocer la intervencién de trabajo social en el proceso de trasplante hepatico con
pacientes pediatricos del Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, para obtener informacion
gue contribuya en la elaboracién de una propuesta de trabajo que sea acorde a las necesidades

actuales.

Cuestionario para el equipo de salud

Funciones y actividades de trabajo social

1.- ;Sabe si la trabajadora social, realiza estudio social a las familias de pacientes trasplantados?

a) Si b) No c) No sabe

2.- ¢Conoce el nombre de los documentos que utiliza trabajo social para recuperar la informacién que le brindan
las familias de pacientes trasplantados?

a) Si b) No c¢) No los conoce

3.- Del siguiente listado, ¢ Cudles utilizd para trabajar con la familia del paciente pediatrico?

Documentos Si No

Estudio Social

Nota de Valoracion

Otro

Ninguno
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4.- ¢Del estudio social ha revisado el diagnéstico y plan social para retomar aspectos que contribuyan en su

intervencioén con las familias?

a) Si b) No c) No sabe

5.- ¢Qué importancia tiene para usted la investigacion previa que lleva a cabo la trabajadora social del paciente

pediatrico?

a) Mucha, b) Regular c) Poca

¢Por qué?

6.- ¢Usted sabe si trabajo social en sus actividades informa a las familias de las fases que conlleva el proceso de

trasplante?

a) Si b) No c¢) No sabe

7.- ¢ Sabe si trabajo social gestiona apoyos institucionales durante el proceso de trasplante?

a) Si b) No c) No sabe

8.- ¢ Trabajo social refiere con usted a los familiares de pacientes pediatricos para que aborde desde su campo de
accion problematicas que se estén presentando?

a) Si b) No c) No sabe

9.- ¢Usted sugiere observaciones que contribuyan a puntualizar aspectos de la intervencién que realiza trabajo

social?

a) Si b) No c) No sabe

9.1.- ;Qué observaciones y/o sugerencias harealizado a trabajo social?

10.- ¢Sabe si trabajo social ha realizado durante su intervencion reclasificaciones a las familias de pacientes
pediatricos?

a) Si b) No c) No sabe

11.- ;Sabe si trabajo social da a conocer el costo de los estudios y procedimientos quirargicos a las familias de los
pacientes trasplantados?
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a) Si b) No c) No sabe

12.- ¢;Del siguiente listado sefiale las dudas que usted sabe, resuelve trabajo social a las familias con pacientes

trasplantados?

Dudas Si No

Reforzamiento de indicaciones
Médicas

Tramites administrativos

Apoyo econémico

Otras

Proceso que se realizo antes del trasplante

13.- ¢ Sabe si trabajo social especifica a las familias los factores que pueden influir en la realizacion del trasplante?

a) Si b) No c) No sabe

13.1.- Si larespuesta anterior es afirmativa, del siguiente listado mencione los factores que usted sabe que aborda

trabajo social con las familias de los pacientes pediatricos

Problemas

Retraso de estudios de receptor o donador para trasplante vivo relacionado

Si

No

Demora en la espera del 6rgano de donador fallecido

Costo del trasplante

Condiciones de la vivienda

Problemas econémicos en el interior del hogar que afectan el tratamiento del paciente

La distancia que existe entre institucién de salud con respecto al hogar del paciente

No contar con seguridad social

El no cumplir con los requisitos institucionales para llevar a cabo el trasplante

Presencia de otro familiar enfermo.

Poco involucramiento de la familia en el tratamiento del paciente pediatrico

Otras: Especificar

14.- ;Usted sabe si trabajo social habla con los familiares del paciente pediatrico, de los riesgos que se pueden

presentar en el proceso de trasplante antes de que este se lleve a cabo?

a) Si b) No c) No sabe
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14.1.- Si la respuesta anterior es afirmativa, de la siguiente lista sefiale los riesgos que usted sabe menciona

trabajo social a las familias

Riesgo

Si No

Rechazo del 6rgano, una vez realizado el trasplante

Complicacion de la enfermedad antes, durante y después del trasplante

mismo

Abandono del tratamiento durante del proceso de trasplante hepético y después del

Constantes reingresos al hospital durante el proceso de trasplante y después del mismo

Fallecimiento en cualquier etapa del trasplante y después del mismo

Otras: Especificar

15. ¢ Usted sabe si la trabajadora social realiza visita domiciliaria a los pacientes antes de ser trasplantado?

a) Si byNo__

c) No sabe

16.- De los siguientes aspectos mencione los que usted sabe que trabajo social realiza antes de que se lleve a

cabo el trasplante

Aspectos

Si No

Entrevista de valoracién

Verificacion de tramites

Le da a conocer el trabajo en conjunto que realiza con el médico el psicélogo para tratar aspectos
relacionados al trasplante y aspectos que surjan del mismo

Les habla de la existencia de una Ley que regula el proceso de trasplante que vivié su hijo

Informa acerca de las funciones del Centro Nacional de Trasplantes

Les menciona de la importancia de la donacién de érganos después de la muerte

Otras: Especificar

17.- ¢Usted sabe si trabajo social aborda la importancia del Centro Nacional de Trasplantes con las familias de

pacientes pediatricos?

a) Si b)No____

c) No sabe

17.1.- Si la respuesta anterior fue afirmativa, ¢Cuales funciones son las que aborda trabajo social del CENATRA,

con los familiares de los pacientes pediéatricos?

Funciones

Si

No

Tener bajo su rectoria el Registro Nacional de
Trasplantes

Tiene el control de los pacientes en espera de algun
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6rgano o tejido

Fomentar la cultura de la donacién

Otras: especificar

Intervencion que realizé trabajo social durante el proceso del trasplante

18.- ;Sabe si trabajo social sugiere modificaciones en el hogar de las familias del paciente trasplantado, después
de realizar la visita domiciliaria?

a) Si b) No c) No sabe

18.1.-Si la respuesta anterior es afirmativa, del siguiente listado sefiale las modificaciones mas comunes que
sugiere trabajo social realizar en los hogares de los pacientes trasplantados

Modificacion Si No

Piso firme de concreto

Techo de concreto

Ventilacion

Contar con todos los servicios publicos

Evitar la presencia de animales domésticos

Eliminacién de fosa séptica

Acondicionar un bafio exclusivo para el paciente

Ninguna

No aplica

Otras: Especificar

19.- En caso de ser necesario ¢Sabe si trabajo social brinda alternativas de apoyo para facilitar las modificaciones
que requiere la vivienda del paciente trasplantado?

a) Si b) No c) No sabe

19.1.- Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado, sefiale las alternativas que usted sabe trabajo
social brinda a las familias para modificar la vivienda

Alternativas Si No

Buscar apoyo de dependencias institucionales para crédito financiero

Buscar recursos en programas para la vivienda de acuerdo a las politicas vigentes

Buscar apoyo municipal

Busqueda de domicilio temporal

Busqueda de empleo formal
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No aplica

Otras especificar

20.- ¢Sabe si trabajo social en caso de designar modificaciones en la vivienda de las familias las verifica a través
de otra visita domiciliaria?

a) Si b) No c) No sabe

21.- ;Sabe si trabajo social envia a los familiares de los pacientes pediatricos a alguna institucién publica para
obtener un apoyo o beneficio ya sea para el enfermo o su propia familia durante el proceso de trasplante hepatico?

a) Si b) No c) No sabe

21.1.- Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado sefiale las instituciones a las que sabe fueron
enviados por trabajo social los familiares de los pacientes pediatricos

Instituciones Si No

DIF

Albergues

Asociacién Humanitaria para Padecimientos Renales

Otras: especificar

22.- ;Sabe si de manera instrainstitucional la familia de paciente pediatrico recibi6é apoyo del siguiente organismo?

Organismo Si No

Cuerpo de Voluntarias del Hospital Infantil de México “ Federico Gomez”

Otras especificar

23.- ¢ Sabe si trabajo social brinda alternativas para continuar el tratamiento médico?

a) Si b) No c) No sabe

23.1.- Si larespuesta anterior fue afirmativa, ¢Cuéles sabe que trabajo social brinda a los familiares para continuar
su tratamiento médico?

Alternativa Si No

Afiliacién a alguna institucién de seguridad social como IMSS, ISSSTE 6 Subrogacién

Seguro Médico Nueva Generacién

DIF de la entidad federativa a la que pertenezca

Afiliacion de una red de apoyo a fin al padecimiento del paciente
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Otras especificar

24. ;Sabe si trabajo social, interviene en las modificaciones que se viven al interior de la familia durante el proceso

del trasplante hepatico, como lo puede ser el cambio de residencia de los familiares?

a) Si

b) No c) No sabe

25. ¢ Usted sabe si trabajo social indica a la familia cuales seran los cuidados post- trasplante?

a) Si

b) No c) No sabe

25.1Si la respuesta anterior fue positiva ¢Sabe cudles son los cuidados post- trasplante que recomienda Trabajo
Social?

Cuidado

Si

No

Tomar la medicacion designada
por los médicos para evitar el
rechazo del 6rgano

Higiene en el hogar para evitar
infecciones

Ante la presencia de alguna
enfermedad acudir al médico

Seguir la dieta recomendable
después de la intervencion
quirdrgica

Proceso que se realizo después del trasplante

26. De las siguientes actividades sefiale las que usted sabe realiza trabajo social con el paciente pediatrico
después del trasplante

Actividades

Si

No

Propiciar reuniones familiares, para la adaptacion del paciente en su hogar

Sugiriere no hacer diferencias significativas entre el paciente y demas

hermanos, si es que tuviera

Llevar una terapia familiar para asimilar el suceso vivido

Recomendacion para que todos los miembros de la familia con la que
convive el paciente estuvieran al pendiente de la enfermedad

Dejar que realice actividades y tareas de un nifio de su edad, bajo

supervisién médica

Otras: Especificar

27. Usted sabe con qué regularidad trabajo social se reline con las familias de pacientes trasplantados

a) Cada 2 meses

b) Cada 4 meses

c) Cada 6 meses

) Cada 8 meses
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28. De las siguientes opciones mencione las que considere necesarias para profundizar durante las fases donde
interviene trabajo social en el proceso de trasplante

Opciones Si No

Que se aborden con mayor profundidad los cambios familiares,
sociales y econémicos a partir de la enfermedad

Mas informacién del CENATRA en cuanto a sus funciones y sobre la
Ley General de Salud en materia de trasplantes

Mayor informacion referente a los recursos institucionales que
apoyan estos padecimientos

Creacion de redes de apoyo entre los familiares que tiene pacientes
con este padecimiento

Creacion de medios de comunicacién para las familias que enfrentan
este proceso

Un seguimiento mas frecuente post trasplante y explicaciéon de todo
los riesgos existentes después de esta intervencion

Ampliacion de opciones institucionales publicas o privadas que
financien la compra de medicamentos post trasplante

Mayor orientacion de trabajo social en las fases(antes, durante y
después) del trasplante hepatico

Ninguna

Otras: Especificar

29.- 4 Cémo considera que es la intervenciéon que realiza trabajo social durante el proceso de trasplante hepatico?
a) Buena b) Regular c) Mala

29.1. ;Por qué?

30.- Dentro del equipo de salud, ¢Por qué actividades es trascendente la intervencion que realiza trabajo social?

Actividades Si No

Investigacion previa del paciente

Seguimiento de los casos

Gestion de apoyos

Orientacion que brinda a la familia

Aportaciones tedricas metodologicas

Coordinacion de actividades dentro del equipo de salud

Otras: Especificar
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Anexo 8

Cuestionario aplicado a la profesional de trabajo social titular de
la Clinica de Trasplante Hepatico en el Hospital Infantil
de México “Federico Gémez”

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
EscUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL
HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”

Cuestionario para trabajo social

Objetivo: Conocer la Intervencion de trabajo social en el proceso de trasplante
hepatico con pacientes pediatricos, para obtener informacion que contribuya en la
elaboracion de una propuesta de trabajo que sea acorde a las necesidades
actuales.

Funciones y actividades de trabajo social

1.- Independientemente de los estudios sociales que les hayan hecho en otros servicios a las familiares de los
pacientes pediatricos, ¢Usted realiza uno nuevo cuando ingresan a la Clinica de Trasplante Hepético?

a) Si b)yNo__

¢Por qué?

2.- ;Con qué periodicidad realiza el estudio social a las familias de los pacientes pediatricos?
a) Cada 6 meses____ b) Cada afio____ C) Cada afio y medio____ d) Cada dos afios____

¢Por qué?

3.- ¢Usted realiza notas de valoracion?
a) Si b) No

¢Por qué?

4.- ;Usted realiza notas de seguimiento?

a)Si_ b)yNo__
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¢Por qué?

5.- ¢ Usted realiza reclasificaciones de pago a las familias de los pacientes pediéatricos?
a) Si b) No

¢Por qué?

6.- ¢ Con qué periodicidad realiza reclasificaciones a las familias de los pacientes pediatricos?
a) Cada 6 meses___ b) Cada afio____ c) Cada afio y medio___ d) Cada dos afios___e) Otros

¢Por qué?

7.- ¢En qué fase del trasplante es donde con mayor frecuencia realiza reclasificaciones?
a) Antes b) Durante c) Después

¢Por qué?

8.- ¢Usted informa a las familias acerca de las fases que conlleva el proceso de trasplante?

a) Si b) No ]

¢Por qué?

9.- ¢Da a conocer el costo de los estudios y procedimientos quirargicos a las familias de los pacientes

trasplantados?

a) Si b) No

¢Por qué?

10.- ¢Consigue apoyos institucionales para facilitar la realizacidn del trasplante?

a) Si Pb)No__

¢Principalmente qué tipo de apoyos obtiene?

11.- ¢ Resuelve dudas a las familias durante el proceso de trasplante?

a) Si b) No
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11.1.- Si la respuesta anterior fue afirmativa ¢Qué tipo de dudas resuelve con frecuencia a los familiares de los
pacientes trasplantados hepaticos?

Dudas Si No

Reforzamiento de indicaciones
Médicas

Tramites Administrativos

Apoyo econémico

Otras

12.- Refiere al area psicoldgica o médica a los familiares de pacientes pediétricos, para que se traten problematicas
que se estén presentando durante el proceso de trasplante hepatico

a) Si b) No

¢Por qué?

13. ¢Usted recibe sugerencias y/o observaciones del equipo de salud que contribuyan a puntualizar aspectos de

su intervencién?

a) Si b) No

¢Coémo cuales?

Intervencion que realizé trabajo social antes del trasplante
14. ;Usted especifica a las familiares los factores que pueden influir en la realizacién del trasplante?
a) Si b) No

¢Por qué?

14.1 Si la respuesta anterior es afirmativa, del siguiente listado mencione los factores que usted sefiala a las
familias de los pacientes pediatricos, pueden influir en la realizaciéon del trasplante

Problemas Si No

Retraso de estudios de receptor o donador para trasplante vivo relacionado

Demora en la espera del 6rgano de donador fallecido

Costo del trasplante

Condiciones de la vivienda

Problemas econdémicos en el interior del hogar

La distancia que existe entre institucion de salud con respecto al hogar del paciente
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No contar con seguridad social

El no cumplir con los requisitos institucionales para llevar a cabo el trasplante

Presencia de otro familiar enfermo.

Poco involucramiento de la familia en el tratamiento del paciente pediatrico

Otras: Especificar

15. Usted habla con los familiares del paciente pediatrico, de los riesgos que se pueden presentar en el proceso de

trasplante antes de que este se lleve a cabo.
a) Si b) No

¢Por qué?

15.1.-Si la respuesta anterior fue afirmativa, de la siguiente lista puede sefialar los riesgos que usted menciona a

las familias

Riesgo

Si

No

Rechazo del 6rgano, una vez realizado el trasplante

Complicacién de la enfermedad antes, durante y después del trasplante

Abandono del tratamiento durante el proceso del trasplante hepético y después del
mismo

Constantes reingresos al hospital durante el proceso de trasplante y después del
mismo

Fallecimiento en cualquier etapa del trasplante y después del mismo

Otras: especificar

16.- Usted realiza visita domiciliaria a los pacientes antes de ser trasplantados
a) Si b) No

¢Por qué?

17.- De las siguientes acciones mencione los que usted realiza con la familia de los pacientes, antes de que se

lleve a cabo el trasplante

Acciones

Si

No

Entrevista de valoracién

Verificacion de tramites

Le da a conocer el trabajo en conjunto que realiza con el médico el psicélogo para tratar
aspectos relacionados al trasplante y aspectos que surjan del mismo
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Les habla de la existencia de una Ley que regula el proceso de trasplante que vivié su hijo

Informa acerca de las funciones del Centro Nacional de Trasplantes

Les menciona de la importancia de la donacién de 6rganos después de la muerte

Otras: Especificar

18. ¢ Usted aborda la importancia del Centro Nacional de Trasplantes con las familias de pacientes pediatricos?

a) Si

¢Por qué?

19.- ;Si les habla del CENATRA, les dice que?

Funciones

Si

No

Tiene bajo su rectoria el Registro
Nacional de Trasplantes

Tiene el control de los pacientes en
espera de algun érgano o tejido

Fomentar la cultura de la donacién

Otras: especificar

Intervencidon que realizé trabajo social durante el proceso del trasplante

20.-Sugiere modificaciones en el hogar de las familias del paciente trasplantado, después de realizar la visita

domiciliaria

a) Si b) No

¢Por qué?

¢) No en todos los casos

d) En la mayoria de los casos c) Otros

21.-Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado sefiale las modificaciones mas comunes que

sugiere realizar en las casas de los pacientes trasplantados

Modificacion

Si

No

Piso firme de concreto

Techo de concreto

Ventilacion fluida dentro del hogar

Contar con todos los servicios publicos

Evitar la presencia de animales domésticos

Eliminacién de fosa séptica

Acondicionar un bafio exclusivo para el paciente
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Ninguna

No aplica

Otras: Especificar

22.-En caso de ser necesario, ¢Usted, brinda alternativas de apoyo para facilitar las modificaciones que requiere la

vivienda del paciente trasplantado?
a) Si b) No

¢Por qué?

23.- Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado, sefiale las alternativas que usted brinda a las

familias para modificar la vivienda

Alternativas

No

Buscar apoyo de dependencias institucionales para crédito financiero

Buscar recursos en programas para la vivienda de acuerdo a las politicas vigentes

Buscar apoyo municipal

Busqueda de domicilio temporal

Busqueda de empleo formal

No aplica

Otras especificar

24.-En caso de que designe modificaciones en la vivienda de las familias, estas, fueron verificadas a través de otra

visita domiciliaria
a) Si b) No

¢Por qué?

25.-Usted envia a los familiares de los pacientes pediatricos a alguna institucién publica para obtener un apoyo o

beneficio ya sea para el enfermo o su propia familia durante el proceso de trasplante hepatico

a) Si byNo___

26.-Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado sefiale las instituciones a las que envi6 a los

familiares de los pacientes pediatricos.

Instituciones

Si

No

DIF

Albergues

Asociacién Humanitaria para Padecimientos Renales

Otras: especificar
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27.-De manera intrainstitucional la familia de paciente pediatrico recibi6é apoyo del siguiente organismo

Organismo

Si

No

Cuerpo de Voluntarias del Hospital Infantil de México “ Federico Gémez”

Otras especificar

28.- ¢Brinda alternativas a los familiares para dar continuidad al tratamiento médico del paciente pediéatrico?

a) Si byNo__

¢Por qué?

28.1.- Si la respuesta anterior fue afirmativa, del siguiente listado mencione las alternativas que brinda a los

familiares para continuar su tratamiento médico.

Alternativa

Si

No

Afiliacion a alguna institucién de seguridad social como IMSS, ISSSTE 6 subrogacion

Seguro Médico Nueva Generacion

DIF de la entidad federativa a la que pertenezca

Afiliacion de una red de apoyo a fin al padecimiento del paciente

Otras especificar

29.- ¢Usted, interviene en las modificaciones que se viven al interior de la familia durante el proceso del trasplante

hepatico, como lo puede ser el cambio de residencia de los familiares?
a)Si b)No____

¢Por qué?

30.-Del siguiente listado sefiale las mejoras que se han presentado en el grupo familiar, después de su

intervencién

Mejoras

No

Mejor Comunicacion

Distribucion equitativa de tareas entre todos los miembros de la familia

Afrontamiento de la enfermedad

Referencia con profesionales para afrontar la crisis familiar que puede surgir con la enfermedad

Involucramiento de los miembros en el tratamiento del paciente pediatrico

Otros: especificar
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31.- ¢(Usted indica a la familia cuales seran los cuidados post- trasplante?

a) Si

b) No

32.- Si larespuesta anterior fue afirmativa, ¢ Cuales son los cuidados post- trasplante que recomienda?

Cuidado

Si

No

Tomar la medicacion designada, por
los médicos para evitar el rechazo
del 6rgano

Higiene en el hogar para evitar
infecciones

Ante la presencia de alguna
enfermedad acudir al médico

Seguir la dieta recomendable
después de la intervencion quirdrgica

Otros: especificar

Intervencion que realizo trabajo social después del trasplante

33.- De las siguientes actividades ¢ Cuales sugiere realizar a los familiares con el paciente pediatrico después del
trasplante?

Actividades

Si No

Propiciar reuniones familiares, para la adaptacion del paciente en su hogar

Sugiriere no hacer diferencias significativas entre el paciente y demas

hermanos, si es que tuviera

Llevar una terapia familiar para asimilar el suceso vivido

Recomendacion para que todos los miembros de la familia con la que
convive el paciente estuvieran al pendiente de la enfermedad

Dejar que realice actividades y tareas de un nifio de su edad, bajo

supervisién médica

Otras: Especificar

34.- ;Con qué regularidad se retine con las familias de pacientes trasplantados?

a) Cada 2 meses

b) Cada 4 meses c) Cada 6 meses

d) Cada 8 meses e) Otros___

35.-De las siguientes opciones mencione las que seguin su percepcién considere necesarias profundizar en el
proceso de trasplante

Opciones

Si No

Que se aborden con mayor profundidad los cambios familiares,

sociales y econdmicos a partir de la enfermedad
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Mas informacién del CENATRA en cuanto a sus funciones y sobre la
Ley General de Salud en materia de trasplantes

Mayor informacion referente a los recursos institucionales que
apoyan estos padecimientos

Creacion de redes de apoyo entre los familiares que tiene pacientes
con este padecimiento

Creacion de medios de comunicacién para las familias que enfrentan
este proceso

Un seguimiento mas frecuente post- trasplante y explicacion de todos
los riesgos existentes después de esta intervencion

Ampliacion de opciones institucionales publicas o privadas que
financien la compra de medicamentos post trasplante

Mayor orientacion de trabajo social en las fases(antes, durante y
después) del trasplante hepatico

Ninguna

Otras: Especificar

36. ,Como considera la intervencién que realiza durante el proceso de trasplante hepéatico?
a) Buena b) Regular c) Mala

¢Por qué?

37.-Dentro del equipo de salud, ¢Por qué actividades es trascendente la intervencion que realiza trabajo social?

Actividades Si No

Investigacion previa del paciente

Seguimiento de los casos

Gestién de apoyos

Orientacion que brinda a la familia

Aportaciones tedricas metodolégicas

Coordinacion de actividades dentro del equipo de salud

Otras: Especificar
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