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Introduccion

El Consejo Nacional de Poblacién (2010), sefiala que México crece a pasos
agigantados, se estima un numero cada vez mayor de adultos mayores, esto
aunado a la aparicion cada vez mas temprana de enfermedades cronico
degenerativas, situacion que ha provocado que el Sistema Nacional de Salud no
cuente con los recursos necesarios para brindar servicios de calidad y de

cobertura universal.

Por otra parte, la medicina ha tratado de preservar la vida a través de curar los
padecimientos, esta concepciébn ha traido en ocasiones una obstinacion
terapéutica que va mas alla de propiciar el bienestar del enfermo, alargando su
agonia y sufrimiento. Bajo esta perspectiva surgen los Cuidados Paliativos, los
cuales pretenden proporcionar la maxima calidad de vida para quienes no existe

una cura, mitigando el dolor y controlando los sintomas.

Los Cuidados Paliativos necesariamente se enfocan al trinomio de enfermo,
familia y equipo multidisciplinario de la salud. En este sentido el trabajador social
se inserta conociendo, diagnosticando, jerarquizando necesidades y estableciendo
un plan de intervencion social, potencializando las relaciones familiares e

institucionales ante situaciones especificas.

Por lo anterior, esta tesis se integra de cuatro capitulos, el primero describe un
panorama general de la salud publica en México que abarca aspectos de la
transicion demogréfica, mortalidad, estructura, cobertura, financiamiento, recursos
y retos del Sistema de Salud. El segundo, denominado los Cuidados Paliativos,
desarrolla una breve evolucion de sus antecedentes, define y sefiala sus objetivos
por organismos internacionales en esta materia y finaliza con los avances que se
tienen en México. EI tercero, recopila informacion de Trabajo Social
Individualizado incluyendo el proceso y técnicas para el estudio del caso, asi como
estrategias en la intervencion en Cuidados Paliativos. El cuarto, incorpora una

propuesta de Guia para Trabajo Social en Cuidados Paliativos en el Domicilio,



enfocada en la Teoria General de Sistemas pues integra a los sujetos que
intervienen e interrelacionan organizadamente para alcanzar un objetivo en
comun. Bajo este esquema se fundamenta que el método a emplear sera la
atencion individualizada, ya que cada intervencion sera personalizada y el
seguimiento variara de acuerdo a la situacion del caso. En ella se establece desde
el objetivo, las fases que realiza el trabajador social en el domicilio,
consideraciones en aspectos de duelo y orientacion legal e instrumentos en los
gue se puede apoyar este profesional, rubros que fueron planteados a partir de

experiencias que se adquirieron desde la practica escolar.



|. Panorama Actual de la Salud en México

De acuerdo al Articulo 4° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos (2012):

Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La Ley
definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios de
salud y establecera la concurrencia de la federacién y las
entidades federativas en materia de salubridad general conforme
a lo que dispone la fraccion XVI del Articulo 73 de esta
Constitucion (adicionado mediante decreto publicado en el Diario
Oficial de la Federacion el 03 de febrero de 1983).

Sin embargo, en este capitulo describiremos un contexto en materia de salud y las

limitantes a las que se enfrenta actualmente la poblacion mexicana.

1.1 Contexto

El Marco Normativo del Sistema Nacional de Salud

La Ley General de Salud (2012), establece que el Sistema Nacional de Salud esta
constituido por las dependencias y entidades de la administracién publica, tanto
federal como local, y las personas fisicas 0 morales de los sectores social y

privado, que prestan servicios de salud. Sus objetivos son:

l. Proporcionar Servicios de Salud a toda la poblacion y
mejorar la calidad de los mismos...

Il. Contribuir al desarrollo demografico armonico del pais;

Il Colaborar al bienestar social de la poblacion mediante
servicios de asistencia social...

V. Dar impulso al desarrollo de la familia y de la comunidad...

IV BIs Impulsar el bienestar y el desarrollo de las familias y

comunidades indigenas...



V. Apoyar el mejoramiento de las condiciones sanitarias del
medio ambiente...

VI.  Impulsar un sistema racional de administracion y desarrollo
de los recursos humanos para mejorar la salud;

VI Bis Promover el conocimiento y desarrollo de la medicina
tradicional indigena y su préctica...

VII.  Coadyuvar a la modificacion de los patrones culturales que
determinen hébitos, costumbres y actitudes relacionados
con la salud y con el uso de servicios que presten para su
proteccion; y

VIIl.  Promover un sistema de fomento sanitario que coadyuve al
desarrollo sanitario de productos y servicios que no sean

nocivos para la salud (Capitulo I, Articulos 5 y 6).

La atencion médica serd el medio para llevar a cabo dichos propdsitos con el fin
de proteger, promover y restaurar la salud de la poblacién, para ello las

actividades estan encaminadas a medidas:

l. Preventivas, que incluyen las de proteccién especifica;

Il.  Curativas, que tienen como fin efectuar un diagndstico
temprano y proporcionar tratamiento oportuno;

Ill. De rehabilitacion, que incluyen acciones tendientes a
corregir las invalideces fisicas o mentales; y

IV. Paliativas, que incluyen el cuidado integral para preservar la
calidad de vida del paciente, a través de la prevencion,
tratamiento y control del dolor y otros sintomas fisicos y
emocionales por parte de un equipo profesional

multidisciplinario (Capitulo I, Articulos del 32 y 33).



Para dar cumplimiento a lo anterior la Ley General de Salud establece que: “Todos
los mexicanos tienen derecho a ser incorporados al Sistema de Proteccién Social
en Salud” (Articulo 77 BIS-1), definiéndose éste como:

...un mecanismo por el cual el Estado garantizarda el acceso
efectivo oportuno, de calidad sin desembolso al momento de
utilizacion y sin discriminacién a los servicios médico-quirdrgicos,
farmacéuticos y hospitalarios que satisfagan de manera integral
las necesidades de salud mediante la combinacion de
intervenciones de promocién de la salud, prevencién, diagndstico,
tratamiento y de rehabilitacion, seleccionadas de forma prioritaria
segun criterios de seguridad, eficacia, costo, efectividad,

adherencia a normas éticas profesionales y aceptabilidad social...

En el caso de la prevencién y control de enfermedades y accidentes corresponde

a la Secretaria de Salud:

l. Dictar las normas oficiales mexicanas para la prevencion y
control de enfermedades y accidentes;

II. Establecer y operar el Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemioldgica...

[ll. Realizar los programas y actividades que estime necesario
para la prevencion y control de enfermedades y accidentes;
y

IV.  Promover la colaboracion de las instituciones de los sectores
publico, social y privado... (Capitulo I, Articulo 133).

La Secretaria de Salud y las Entidades Federativas, realizaran actividades de
vigilancia epidemioldgica, de prevencion y control de las siguientes enfermedades

trasmisibles:



VI.

VII.

VIII.

XI.

XILI.
XIII.

Colera, fiebre tifoidea, paratifoidea, shigelosis, amibiasis,
hepatitis virales y otras enfermedades infecciosas del
aparato digestivo;

Influenza epidémica, otras infecciones agudas del aparato
respiratorio, infecciones meningococcicas y enfermedades
causadas por estreptococos;

Tuberculosis;

Difteria, tosferina, tétanos, sarampion, poliomielitis, rubedla y
parotiditis infecciosa,

Rabia, peste, brucelosis y otras zoonosis. En estos casos la
Secretaria de Salud coordinara sus actividades con la de
Agricultura y Recursos Hidraulicos;

Fiebre amarilla, dengue y otras enfermedades virales
transmitidas por artrépodos;

Paludismo, tifo, fiebre recurrente transmitida por piojo, otras
rickettsiosis, leishamaniasis, tripanosomiasis, y
ONCOCercosis;

Sifilis, infecciones gonocéccicas y otras enfermedades de
transmision sexual;

Lepra y mal del pinto;

Micosis profundas;

Helmintiasis intestinales y extraintestinales;

Toxoplasmosis;

Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), y

Las demas que determinen el Consejo de Salubridad
General y los tratados y convenciones internacionales en los
gue los Estados Unidos Mexicanos sean parte y que se
hubieren celebrado con arreglo a las disposiciones de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
(Capitulo 11, Articulo 134).



Para el ejercicio de la prevencion y control de las enfermedades no transmisibles

comprendera una o mas de las siguientes medidas, segun del caso que se trate:

l. La deteccién oportuna de las enfermedades no transmisibles
y la evaluacion del riesgo de contraerlas;

II. La divulgacién de medidas higiénicas para el control de los
padecimientos;

lll. La prevencidn especifica en cada caso y la vigilancia de su
cumplimiento;

IV. Larealizacion de estudios epidemiolégicos, y

V. La difusion permanente de las dietas, habitos alimenticios y
procedimientos que conduzcan al consumo efectivo de los
minimos de nutrimentos por la poblacion general,
recomendados por la propia Secretaria, y

VI. Las dem&s que sean necesarias para la prevencion,
tratamiento y control de los padecimientos que se presenten

en la poblacion (Capitulo I, Articulo 159).

Por otra parte los beneficiarios del Sistema de Proteccién Social en Salud tienen

derecho a:

l. Recibir servicios integrales de salud;

II.  Acceso igualitario a la atencion;

[ll. Trato digno, respetuoso y atencion de calidad;

IV. Recibir los medicamentos que sean necesarios y que
correspondan a los servicios de salud,

V. Recibir informacién suficiente, clara, oportuna y veraz, asi
como la orientacion que sea necesaria respecto de la
atencién de su salud y sobre los riesgos y alternativas de los
procedimientos diagnosticos, terapéuticos y quirlrgicos que

se le indiquen o apliquen;



VI. Conocer el informe anual de gestion del Sistema de
Proteccién Social en Salud;

VII. Contar con su expediente clinico;

VIII. Decidir libremente sobre su atencion;

IX. Otorgar o no su consentimiento validamente informado y a
rechazar tratamientos o procedimientos;

X.  Ser tratado con confidencialidad;

XI.  Contar con facilidades para obtener una segunda opinion;

XIl. Recibir atencion médica en urgencias;

XIlll. Recibir informacién sobre los procedimientos que rigen el
funcionamiento de los establecimientos para el acceso y
obtencién de servicios de atencion meédica;

XIV. No cubrir cuotas de recuperacion especificas por cada
servicio que reciban;

XV. Presentar quejas ante los Regimenes Estatales de
Proteccion Social en Salud o ante los servicios estatales de
salud, por la falta o inadecuada prestacion de servicios
establecidos en este Titulo, asi como recibir informacion
acerca de los procedimientos, plazos y formas en que se
atenderan las quejas y consultas, y

XVI. Ser atendido cuando se inconforme por la atenciéon médica
recibida (Capitulo IX, Articulo 77 Bis 37).

A partir de este contexto normativo, se describira un panorama general de los

problemas que en materia de salud enfrenta el pais.

Demogréfico

De acuerdo a estimaciones del Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO),
México cuenta con un total de 110,022,552 habitantes, la proporciéon de hombres
es de 49.03% y de mujeres 50.96% variando esta cifra del 2010 a la fecha. El

desarrollo demografico se caracteriza por una estabilidad en la tasa bruta de
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mortalidad de 5.1 por 1,000 habitantes (de 2010 al 2012), el incremento en la
esperanza de vida es de 73.4 en hombres y 78.1 en mujeres, presentandose una
disminucién en la tasa bruta de natalidad de 17.3 en comparacion con afios

anteriores (cfr. Cuadro No. 1).

Cuadro No. 1
Indicadores Demogréaficos

Indicador 2010 2011 2012 2050

Poblacién a mitad de afio 108 396 211 109 219 931 110 022 552 121 855 703
Hombres 53 229 849 53 596 944 53 949 488 58 520 261
Mujeres 55 166 362 55 624 987 56 073 064 63 335 442
Defunciones 536 683 546 894 557 637 1200 005
Tasa bruta de natalidad* 17.8 17.5 17.3 111

Tasa bruta de mortalidad* 5.0 5.0 5.1 9.8
Esperanza de vida hombres 73.1 73.2 73.4 79.9
Esperanza de vida mujeres 77.8 77.9 78.1 83.9

* Por mil habitantes.

Fuente: Indicadores demograficos basicos 1990-2050. Consejo Nacional de Poblacién.
Dichos eventos han dado lugar a una transicion que conduce a un “envejecimiento
poblacional, que supone una participacion creciente de los adultos mayores en la
estructura de la poblacién” (Gémez, Sesma, Becerril, Knual, Arreola, Frenk, 2011,
p.221).

A partir de esta conversion poblacional, Gémez y colaboradores (2011) mencionan

que:

La base [de la estructura poblacional] se esta adelgazando por el
descenso de la participacion de la poblacion de 0 a 5 afios de
edad, que en 2008 concentrd el 9.19% de la poblacién y en 2050

concentrara solo el 6% (p.222).

Dichas cifras las podemos observar en las proyecciones que hace el CONAPO
(2006) (cfr. Grafico No.1 y No.2):
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Villagbmez (2009), agrega “que para el 2050 la poblacién de adultos mayores
[representara] poco mas de la cuarta parte de la poblacion” (p.14). Cifra también
estimada por el CONAPO en sus estadisticas de la Transicion Demografica de

Hombres y Mujeres (cfr. Cuadro No. 2 y No.3).

Cuadro No. 2
Transicion Demografica de Hombres

Edad 2010 2011 2012 2050
60-64 1391 154 1 445 654 1503 229 3696 841
65-69 1044 534 1 081 863 1121124 3 294 955
70-74 750 291 777 249 805 165 2830 349
75-79 500 380 518 372 537 069 2270704
80-84 301 037 312 103 323511 1 565 380
85 y mas 244 884 253 582 262 705 1477 424

Fuente: Proyecciones de la Poblacion de México 2005-2051 Consejo Nacional de Poblacion.

Cuadro No. 3
Transicion Demografica de Mujeres

‘ Edad 2010 2011 2012 2050
60-64 1562 330 1623 326 1 687 555 4181943
65-69 1205 148 1248 799 1294 643 3875 257
70-74 894 641 927 205 961 000 3 446 396
75-79 621 542 643 483 666 482 2 851 607
80-84 393 059 406 418 420 342 2038514
85 y mas 345 487 355411 365 979 1 996 830

Fuente: Proyecciones de la Poblacion de México 2005-2051 Consejo Nacional de Poblacion.

Este proceso de envejecimiento acelerado representa uno de los grandes retos
para el Sistema de Salud, en la deteccion, tratamiento y prevencion de

enfermedades cronicas que éste conlleva.



Sobre la Mortalidad
La Fundacién Mexicana para la Salud (2006-2012), report6 que la salud en México
ha mejorado en el Ultimo medio siglo, hoy las mujeres pueden esperar vivir casi 78

afos y los hombres 73 (cfr. Cuadro No. 1) y agrega también que:

La estructura por edad muestra una poblacidbn que envejece
paulatinamente, con el desplazamiento ascendente de Ila
poblacion mediana, una menor participacion infantil, y un
crecimiento de los grupos de edad medios, en edad productiva...
[Asimismo]... observa un transito persistente de la poblacion rural
hacia el medio urbano y [en cuanto a] la migracion hacia el
extranjero ha cambiado el perfil demografico de comunidades,

incluso de entidades federativas (p.21).

Sin embargo, esta poblacién se ve cada dia mas afectada a causa de las
enfermedades cronico degenerativas. En el 2008, las tres principales causas de
muerte en mujeres fueron por diabetes mellitus (16.74%), enfermedades
isquémicas del corazén (10.90%) y enfermedad cerebro vascular (6.65%) (cfr.
Cuadro No. 4). En el caso de los hombres, la diabetes mellitus (11.87%) y
enfermedades isquémicas del corazén (11.24%) ocuparon primero y segundo
lugar respectivamente, siendo la cirrosis y otras enfermedades cronicas del
higado (7.13%) la tercera causa de muerte (cfr. Cuadro No. 4 y No. 5) (Gomez,
et.al., 2011).
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Cuadro No. 4

Diez Principales Causas de Muertes en Mujeres, México, 2008

Enfermedades Numero Tasa*

Diabetes mellitus 39 939

Enfermedades isquémicas del corazén 25994 47.95 10.90
Enfermedad cerebrovascular 15 857 29.25 6.65
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 8994 16.59 3.77
Enfermedades hipertensivas 8 902 16.42 3.73
Infecciones respiratorias agudas bajas 7 024 12.96 2.94
Cirrosis y otras enfermedades crénicas del higado 6 972 12.86 2.92
Nefritis y Nefrosis 5814 10.72 2.44
Tumor maligno de la mama 4 835 8.92 2.03
Desnutricién caldrico protéica 4241 7.82 1.78
Causas mal definidas 5185 9.56 2.17
Las demas causas. 104 766 193.24 43.92
Total 238 523 439.95 100.0

No se incluyen las defunciones de sexo no especificado.

*Tasas por 100 000 mujeres.

Fuente: Gémez, O., Sesma, S., Becerril, V., Knual, F., Arreola, H.y Frenk, J. (2011). Sistema de Salud de México. Salud
Publica de México, 53(2), S220-S232.

Cuadro No. 5
Diez Principales Causas de Muertes en Hombres, México, 2008

Enfermedades NUumero Tasa *

1. Diabetes mellitus 35 697 68.04 11.87
2. Enfermedades isquémicas del corazén 33804 64.43 11.24
3. Cirrosis y otras enfermedades crénicas del higado 21 464 40.91 7.13
4. Enfermedad cerebrovascular 14 388 27.42 4.78
5. Agresiones (Homicidios) 12 575 23.97 4.18
6. Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 11 590 22.09 3.85
7. Accidente de vehiculo de motor (transito) 9 643 18.38 3.21
8. Infecciones respiratorias agudas bajas 8 088 15.42 2.69
9. Enfermedades hipertensivas 6 806 12.97 2.26
10. Nefritis y Nefrosis 6 786 12.93 2.26

Causas mal definidas 5319 10.14 1.77

Las demas causas 134 677 256.69 44.77
Total 300 837 573.39 100.0

No se incluyen las defunciones de sexo no especificado.

*Tasas por 100 000 hombres.

Fuente: Gémez, O., Sesma, S., Becerril, V., Knual, F., Arreola, H.y Frenk, J. (2011). Sistema de Salud de México. Salud
Publica de México, 53(2), S220-S232.
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Dicha situacion debilita al Sistema mexicano de Salud pues “no cuenta con los
recursos suficientes y [organizacién conveniente] para enfrentar este nuevo perfil
de enfermedades” (FUNSALUD, 2006-2012, p.9) tal como se vera en los

siguientes apartados.

1.2 Estructuray Cobertura

Beneficiarios y Servicios de Salud
En el pais hay dos distintos grupos de beneficiarios de las instituciones de salud

del sector publico:

1. Los trabajadores asalariados, los jubilados y sus familias, que se encuentran
en las instituciones de seguridad social: Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS), Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), Petréleos Mexicanos (PEMEX), Secretaria de la Defensa (SEDENA) y
Secretaria de Marina (SEMAR).

2. Los autoempleados, trabajadores del sector informal, desempleados vy
personas que se encuentran fuera del mercado de trabajo al igual que sus
familias, quienes acuden a los servicios de la Secretaria de Salud (SSA), los
Servicios Estatales de Salud (SESA), el IMSS-Oportunidades (IMSS-O) y el
Seguro Popular de Salud (SPS) (Gomez, et.al., 2011).

Respecto a la cobertura del primer grupo de usuarios en el 2008 amparaba a:

48.3 millones de personas, [de ellos, el] IMSS, cubre a mas del
80% de esta poblacion y la atiende en sus propias unidades con
sus propios meédicos y enfermeras. El ISSSTE da cobertura a otro
18% de la poblaciébn asegurada, también en unidades y con

recursos humanos propios. Por su parte, los servicios meédicos
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para los empleados de PEMEX, SEDENA SEMAR en conjunto se
encargan de proveer de servicios de salud a 1% de la poblacion
con seguridad social en clinicas y hospitales de PEMEX vy las
Fuerzas Armadas, y con médicos y enfermeras propios (Gomez,
et.al., 2011, p.224).

En el segundo caso de usuarios y mismo afio: “el SPS contaba con méas de 27

millones de afiliados” (Gomez, et.al., 2011, p.224).

1.3 Financiamiento

El Sistema Mexicano de Salud Publica contempla dentro de su financiamiento, de
manera general, aportaciones por parte de los usuarios, de los empleadores (en
su caso) y del gobierno. Cada institucion de Salud Publica, tanto para la poblacion
asegurada como para la no asegurada cuenta con sus propios mecanismos de
financiamiento (Programa Nacional de Salud [PNS], 2001-2006).

El IMSS realiza su recaudacion tripartita entre trabajadores, empleadores y
gobierno federal, con excepcion de las personas afiliadas al régimen ordinario del
IMSS de manera voluntaria (Incorporacion Voluntaria al Régimen Obligatorio,
IVRO), quienes aportan tanto la parte del empleador como la del trabajador en un
equivalente del salario minimo del Distrito Federal, y del programa IMSS-O, que
se encuentra bajo la administracion del IMSS pero es financiado por el gobierno
federal (Programa Nacional de Salud [PNS] 2007-2012; Organizacion para la

Cooperacion y el Desarrollo Econémicos [OCDE], 2005).

Las instituciones encargadas de brindar atencion médica a los trabajadores del
gobierno, tales como el ISSSTE, PEMEX, SEDENA y SEMAR, son financiadas
con contribuciones de los trabajadores y del gobierno (PNS 2007-2012).
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Los recursos de la Secretaria de Salud, de los SESA y el Seguro Popular de
Salud son recaudados de aportaciones del gobierno federal, los gobiernos
estatales y las llamadas cuotas de recuperacion, definidas en funciéon de los
ingresos de los usuarios al momento de utilizar el servicio (PNS 2007-2012;
OCDE, 2005).

El presupuesto otorgado por el gobierno se realiza a nivel federal mediante el

llamado Ramo 12, que incluye a la Secretaria de Salud, y al:

componente de salud del programa Oportunidades, recursos para
programas de salud publica y algunos recursos para el Seguro
Popular de Salud, los Institutos Nacionales de Salud (INS) y otros
hospitales de tamafio considerable operados por el gobierno
federal y que no se han descentralizado al gobierno del Distrito
Federal (OCDE, 2005, p.51).

En cuanto al gasto federal descentralizado (perteneciente al Ramo 33), el Estado
realiza asignaciones etiquetadas a cada entidad, que son canalizadas por medio
del Fondo de Aportaciones para los Servicios de Salud (FASSA), al que se le
otorga un presupuesto anual avalado por el H. Congreso de la Unién. El monto
destinado a cada estado es estimado por la Secretaria de Hacienda y Crédito
Publico (SHCP) en términos de lo establecido en la Ley de Coordinacién Fiscal,
de acuerdo al presupuesto histérico (que se construye con base en los costos
operativos y de servicios personales) y cierto nivel de inversion (Programa de las
Naciones Unidas para el Desarrollo [PNUD], 2011; OCDE, 2005).

[Ademas] el gobierno federal transfiere a los estados un monto
qgue representa la “proporcién justa” de los recursos recaudados
en el renglon de ingresos fiscales generales (Ramo 28)...que son
asignados [en relacion] con la capacidad fiscal per capita y de

nivel estatal (OCDE, 2005, p.51).
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Cabe sefalar, que las entidades también recaudan ingresos propios, provenientes
del cobro de impuestos y gravamenes por servicios o uso de recursos (OCDE,
2005).

Respecto al gasto privado en salud, el financiamiento proviene totalmente de las
familias (gasto de bolsillo) que realizan en un momento para el cuidado de su
salud o por medio del prepago a fondos de aseguramiento privado (Instituto
Nacional de Salud Publica [INSP], 2008).

Gasto en Salud

México ha incrementado significativamente el gasto total en salud en proporciéon
del Producto Interno Bruto (PIB), al pasar de 5.1 en 1996 al 6.5% en 2005 del PIB,
o de $3,349 a $5,247 pesos per cépita, aunque sigue siendo uno de los mas bajos
de la OCDE*' (OCDE, 2005; PNUD, 2011).

De acuerdo a cifras del IMSS, para el 2003, el gasto en salud fue de 6.23% del
PIB; el gasto privado se colocé en 3.34 %, mientras que el gasto publico estuvo
en 2.89% (cfr. Cuadro No. 6) (Fundacién Mexicana para la Salud, A. C., INSP,
2006).

'Los paises que integran la OCDE son: Alemania, Austria, Bélgica, Canada, Dinamarca, Espafia, Estados
Unidos, Francia, Grecia, Holanda, Irlanda, Islandia, Italia, Luxemburgo, Noruega, Portugal, Reino Unido,
Suecia, Suiza, Turquia, Japon, Finlandia, Australia, Nueva Zelanda, México, Republica Checa, Hungria,
Polonia, Corea, Republica Eslovaca, Chile, Eslovenia, Israel y Estonia.
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Cuadro No. 6
Gasto estimado para salud en 2003*

IMSS 105,859,633,368
ISSSTE 16,756,676,128
PEMEX, SEDENA, SEMAR Y OTROS 8,260,466,707
-PEMEX 5,590,506,705
-SEDENA 1,991,155,901
-SEMAR 678,804,101
-Otros e

Gasto del sector asegurado

130,876,776,203

No derechohabientes

59,875,265,341

- SSA (Ramo 12, incluye IMSS-Oportunidades)

19,156,064,341

- Aportaciones federales para entidades federativas y municipios (Ramo 33)

31,163,370,000

- Aportaciones estatales

9,555,831,000

Gasto del sector publico

59,875,265,341

Gasto del sector asegurado y publico

190,752,041,544

Gasto privado estimado**

220,351,496,266

Gasto Nacional Proyectado

411,103,537,810

PIB de México en 2003 estimado

6,595,600,000,000

Gasto publico en salud como proporcion del PIB 2.89
Gasto privado estimado** como proporcion del PIB 3.34
Gasto total estimado en salud como proporcién del PIB 6.23

*Estimado en pesos de 2003.
**E| gasto privado se estima como el 53.6% del gasto total en salud.

Fuente: Informe sobre la Situacién Financiera y los Riesgos del Instituto Mexicano del Seguro Social. 2002-2003.

IMSS. Citado en: Fundacién Mexicana para la Salud, A. C., INSP, 2006, p.28.

“En 2005 el gasto publico en salud total ascendio a 243,812 millones de pesos.
De este total 122,331 millones (50%) le correspondieron al IMSS, 92,535 millones
(35%) a la Secretaria de Salud, 21,233 millones (8.7%) al ISSSTE y 7,714
millones (3.1%) a los servicios de salud de PEMEX” (PNS 2007-2012, p.50).

Para el periodo de 2009 al 2011, el Gasto Programable de la Funcion Salud del

Presupuesto de Egresos de la Federacion (PEF), tuvo un aumento promedio
anual del 2.1 % (Diaz, 2011).
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... la subfuncién que mayor importancia se le ha otorgado durante
estos tres afos, dado su monto presupuestado, son las
Prestaciones de Servicios de Salud a la Persona, las cuales
representan en promedio 73.2 por ciento del gasto en dicha
Funcion. Estas Ultimas constituyen rubros como la atencién
preventiva, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y atencién de
urgencias en todos los niveles a cargo de personal especializado.
En contraste, la Rectoria del Sistema de Salud, la cual comprende
la formulacion y conduccién de politicas, asi como el analisis,
informacion y evaluacion del desempefio, se le ha otorgado en
estos tres afios un promedio del 2.4 por ciento del mismo (Diaz,
2011, p.1).

En 2011 el ejercicio fiscal destinado para la Funcion Salud fue de 389,023
millones de pesos corrientes, 0.6 por ciento menor al ejercido del 2010 (Diaz,
2011).

La Proteccion de la Salud

Si bien es cierto, el Sistema de Salud naci6 de forma fragmentada, estableciendo
desde un inicio la diferenciacion entre las personas con seguridad social llamados
derechohabientes de los que no lo eran. Asi se ha caracterizado por el ejercicio
desigual de los derechos relacionados con la salud. No obstante, las acciones han
estado encaminadas a lograr una cobertura universal en la proteccion de la salud
mediante la creacién del Sistema de Proteccion para la Salud por medio del Seguro
Popular, sin embargo, el objetivo no ha sido alcanzado y la cobertura que brindan
las instituciones, tanto a la poblacion derechohabiente como la que no lo es, posee
restricciones en cuanto a las enfermedades que cubre como los tratamientos y el
tiempo en que lo hace (Secretaria de Salud, 2006; PNUD, 2011).
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Al no contar con un esquema de proteccion, los costos de la atencidbn médica
constituyen uno de los principales problemas del Sistema de Salud, como resultado
de esto, es frecuente observar que los pacientes elijan por retrasar la atencion
médica e inclusive, renunciar a la misma (PNS, 2001-2006). Al respecto, la
Encuesta Nacional de Satisfaccion de los Servicios de Salud, (ENSS) aplicada por
Fundacion para la Salud (FUNSALUD), en el afio 2000 fundamenta lo antes

expuesto al publicar que:

... €l 16% de la poblacién posterga la atencidon médica a causa de
los costos. De éstos, quienes postergan mas frecuentemente la
atencion médica son los discapacitados (36%) y los mayores de
65 afos (35%). Por otra parte, la misma encuesta revela que el
3% renuncia por la misma razon. El problema de postergacion o
renuncia por altos costos se agrava cuando se trata de atencion
medica de especialidad. El 21% de la poblacién encuestada
seflala haber tenido problemas para pagar los servicios del
médico y los gastos derivados de la estancia en hospital y uno de
cada tres (31%) haber tenido que efectuar recortes en el gasto
familiar para poder cubrir los costos de atencion médica.
Conforme a lo esperado, quien restringe mas los gastos por causa
de la atenciébn médica es la poblacion de menores ingresos (35%),
los que viven en zonas rurales (44%), las personas cuyo estado
de salud es malo (42%) y los hospitalizados (43%) (PNS, 2001-
2006, p.10, 11).

De esta manera, podemos mencionar que la poblacién no asalariada que carece
de algun seguro de salud de prepago estd obligada a cubrir los gastos
directamente de su bolsillo y en el momento, lo que expone a las familias a pagos
excesivos dificiles de anticipar, pues no cuentan con la oportunidad de elegir el
servicio que mas se ajuste a sus posibilidades (comparar costos) dando lugar a

gastos catastroéficos, es decir que representa mas del 30% de la capacidad de
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pago de un hogar (Secretaria de Salud, 2004; Knaul, Arreola, Borja, Méndez,

Torres, s.f.).

En el 2002, el gasto de bolsillo constituyé el 58% del gasto total en salud, en el
ultimo trimestre de ese afo, 3.9% de los hogares tuvieron gastos catastréficos por

motivos de enfermedad (Knaul, et. al., s.f).

A pesar de ser derechohabientes algunas familias realizan gastos de su bolsillo
por atenciébn médica, las razones van desde la compra de medicamentos debido
al desabasto, hasta el pago de atencién hospitalaria privada por comodidades
(PNS, 2001-2006).

1.4 Recursos

Ademas del financiamiento del Sistema de Salud, la infraestructura, del equipo
médico, los recursos humanos y los medicamentos, son componentes necesarios
gue constituyen la base para la prestacion de los servicios (Secretaria de Salud,
2009).

e En el 2009, la Direccién General de Informacion en Salud (DGIS) contaba con
una infraestructura de 21,064 unidades, 2,929 eran para la atencién de la
poblacién asegurada y 18,135 para la no asegurada, correspondiendo 19,842 a

la consulta externa y 1,222 para hospitales (cfr. cuadro No. 7).
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Cuadro No. 7
Unidades Médicas

Unidades médicas Unidades de consulta Unidades de

institucion externa hospitalizacion

Poblacién no

asegurada 18 135 17 378 757
Secretaria de Salud 13 996 13323 673
IMSS Oportunidades 4124 4 054 70
Universitarios 15 1 14
Poblacion

asegurada 2929 2 464 465
IMSS 1 396 1126 270
ISSSTE 1192 1083 109
PEMEX 58 35 23
SEMAR 37 4 33
STC Metro 14 14 No aplica
Estatales 232 202 30

SEDENA. Datos no disponibles.
Fuente: Secretaria de Salud. Sistema Nacional de Informacion en Salud. Boletin de Informacién Estadistica No. 29,
Vol. I, 2009, Recursos Humanos, Fisicos y Materiales.

Si hiciéramos una proporcion de las unidades médicas y el total de la poblacién
(207 550 697) del 2009, obtendriamos 0.019 unidades por cada mil habitantes;
lo que dejaria a la mayoria de la personas sin atencion en caso de alguna

emergencia epidemiolégica (DGIS, 2009).

Al respecto, las diversas instituciones han intentado incrementar sus unidades
médicas. Asi durante el 2010 se acreditaron un total de 1,106 unidades de
atencion, entre centros de salud y unidades de hospitalizacion SESA
(Secretaria de Salud, 2011). A pesar de estas cifras los recursos disponibles no
han sido suficientes para lograr una cobertura universal, situacion que se
acentla particularmente en zonas rurales y marginadas (Secretaria de Salud,
20009).

Dicha situacién es mas representativa si mencionamos que durante el periodo
2000-2009, el crecimiento de la poblacion fue de 9,112,140 habitantes, en
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contraste las unidades de consulta externa y de hospitalizaciéon Unicamente
tuvieron un incremento de 1,740 y 203 respectivamente (CONAPO, s. f. y DGIS,
20009).

e Al hablar del equipo médico haremos referencia primeramente al nUmero de
camas censables, éstas corresponden a las que se encuentran instaladas en el
area de hospitalizacion para el uso regular de pacientes internos (cfr. Cuadro.
No. 8) (PNS 2007-2012).

En el 2009 el numero de camas por 1,000 habitantes, en el sector publico era
de 0.73 (DGIS, 2009), cifra por debajo del estandar de 1 cama por 1,000
habitantes, recomendado por la OMS (PNS 2007-2012).

Cuadro No. 8
ero de a a

ota 9 469
Poblacion no asegurada 39 759
Secretaria de Salud 36 166
IMSS Oportunidades 2323
Universitarios 1270
Poblacién asegurada 39 710
IMSS 30 201
ISSSTE 6 680
PEMEX 922
SEMAR 451
STC Metro No aplica
Estatales 1 456

SEDENA. Datos no disponibles.

Fuente: Secretaria de Salud, Sistema Nacional de Informacién en
Salud. Boletin de Informacién Estadistica No. 29, Vol. I, 2009.
Recursos Humanos, Fisicos y Materiales.

Al contabilizar las camas por hospital, el Programa Nacional de Salud 2007-2012,

sefialé la siguiente clasificacion:
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Los registros... permiten agrupar a los hospitales publicos en dos
grandes categorias: menos de 30 camas y 30 camas y mas. En la
seguridad social, la mayoria de los hospitales (64%) se ubica en la
categoria de 30 camas y mas. En las instituciones que atienden a
la poblacion sin seguridad social, los hospitales de 30 camas y

mas representan 54% del total (p.54).

Otro aspecto a considerar en este rubro es el equipo de alta tecnologia, que apoya

al diagnéstico y tratamiento médico y el cual también es insuficiente para

satisfacer las necesidades de la poblacién (cfr. Cuadro No. 9 y No. 10).

Cuadro No. 9

Equipo Médico Poblacién No Asegurada

Equipo Médico Total Secretaria IMSS Universitarios

de Salud Oportunidades

Tomaografos 92 83 9
Unidades de radioterapia 26 22 * 4
Equipos de radioterapia 3 nd * 3
Equipos de resonancia magnética 30 23 * 7
Litotriptores 15 10 * 5
Unidades de mamografia 174 159 6 9
Aceleradores lineales 17 15 * 2
Angidgrafos 32 25 * 7
Microscopios quirdrgicos 198 186 * 12
Holters 19 15 * 4
Equipos de ultrasonido 717 616 76 25
Equipos de rayos "X" 1320 1192 70 58
Unidades dentales 4192 4027 70 95
Rayos “X” para unidades dentales 1774 1753 2 19
Electrocardiografos 1474 1359 75 40
Electroencefalégrafos 80 68 * 12
Ecocardiégrafos 78 64 * 14
Endoscopios 181 141 * 40
Fluoroscopios 136 122 * 14
Unidades de hemodialisis 40 34 * 6
Maquinas para hemodialisis 170 146 * 24
*No aplica
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Cuadro No. 10

Equipo Médico Poblacion Asegurada

Equipo Médico Total IMSS  ISSSTE PEMEX  SEMAR Estatales

Tomaografos 8
Unidades de radioterapia 40 37 * 1 * 2
Equipos de radioterapia 12 10 * * 2
Equipos de resonancia 4 * * * 1 3
magnética

Litotriptores 12 * * 3 4 5
Unidades de mamografia 93 * 70 13 2 8
Aceleradores lineales 6 5 * * * 1
Angiégrafos 4 * * 1 1 2
Microscopios quirdrgicos 63 * * 39 15 9
Holters 62 * * 28 10 24
Equipos de ultrasonido 750 409 245 30 26 40
Equipos de rayos "X" 1934 1 432 61 42 66

333

Unidades dentales 1547 900 368 78 87 114
Rayos “X” para unidades 512 366 * 52 50 44
dentales

Electrocardiégrafos 1280 976 * 123 72 109
Electroencefal6grafos 125 102 * 11 4 8
Ecocardiografos 20 * * 6 6
Endoscopios 62 * * 35 18 9
Fluoroscopios 28 * * 15 9 4
Unidades de hemodidlisis 154 63 67 9 6 9
Maquinas para hemodialisis 122 7 * 66 19 30

SEDENA. Datos no disponibles

STC. METRO: No aplica

Fuente: Secretaria de Salud, Sistema Nacional de Informacion en Salud. Boletin de Informacion Estadistica No. 28,
Vol. I, 2008. Recursos Humanos, Fisicos y Materiales

Para ejemplificar lo antes expuesto, la prevencion de cancer de mama en el total
de mujeres mayores de 50 afios (12845) del 2008, correspondié a una proporciéon
de 73.8 por unidades de mastégrafos (DGIS, 2008; CONAPO, s. f.), sin contar a
mujeres que presentaron enfermedades de mama en rangos menores de los 50

afios y a los hombres.
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¢ Para la puesta en marcha de los servicios de salud el tema del factor humano
es crucial y debe responder en funcion del incremento de las demandas del
servicio en general, de acuerdo a la OCDE (2005), la disponibilidad de médicos
y otros profesionales del ramo no se distribuyen de manera equilibrada en el

pais.

La tasa de médicos en el afio 2008 fue de 1.6 por mil habitantes (DGIS, 2008),
aumentando 0.1 en 2009 (1.7 por mil habitantes); las enfermeras y trabajadores
sociales, ocuparon en este ultimo afio 2.2 y 0.33 respectivamente, siendo los
dos primeros el personal de mayor predominio en el sector salud (cfr. Cuadro
No. 11 y No.12) (DGIS, 2009).

El IMSS es la institucion que concentrd durante el 2008 la mayor cantidad de
médicos especialistas, contando con 29,508 de un total de 73,987 (DGIS,
2008), escenario que cambidé en 2009, por la ampliacion de cobertura que tuvo
la Secretaria de Salud quien cont6é con 31,218 (cfr. Cuadro No. 11) (DGIS,
2009). En este mismo afo, las instituciones de salud contaban con un total de
716,513 trabajadores de la salud, del los cuales 332,436 atendian a la
poblacion no asegurada y 384,007 a la poblacion derechohabiente (DGIS,
20009).
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Cuadro No. 11

Personal Médico Poblacion no Asegurada

Personal Total Secretaria de IMSS Universitarios
Salud Oportunidades

Total de Recursos Humanos 332436 305068 18817 8551
Personal Médico 91677 83774 5931 1972
Médicos en Formacion 23919 20690 2775 454
Médicos Generales 28474 25791 2548 135
Médicos Especialistas 32557 31218 160 1179
Médicos en Otras Actividades 6727 6075 448 204
Personal No Médico 240759 221294 12886 6579
Enfermeras 117754 107462 7453 2839
Trabajadores Sociales 7239 6939 141 159
Personal Administrativo 39741 36143 2358 1213
Especiales de Diagnostico y 25742 24434 459 853

Tratamiento*

Otro Personal** 50310 46320 2475 1515

*Incluye otro personal profesional: quimicos, bi6logos, farmacobiélogos, nutriélogos, psicélogos, ing. biomédico y
otros. Personal técnico: en odontologia, electromédicos, de laboratorio, en atencién primaria, en rehabilitacién
fisica, en anestesiologia, en radiologia, dietista (incluye nutricionistas), en histopatologia, en citotecnologia y en
banco de sangre.

** |ncluye técnicos en estadistica, promotores de salud y otros técnicos, asi como personal en archivo clinico,
conservacion y mantenimiento, intendencia (incluye lavanderia) y otros.

SEDENA. Datos no disponibles (nd).

Fuente: Secretaria de Salud, Sistema Nacional de Informacién en Salud. Boletin de Informacién Estadistica No. 29,
Vol. I, 2009. Recursos Humanos, Fisicos y Materiales.

25



Cuadro No. 12

Personal

Personal Poblacién Asegurada

IMSS

ISSSTE

PEMEX

SEMAR

Estatal

Total de Recursos 384077 292773 63015

Humanos

Personal Médico 94612 67241 19132 2626 1054 126 4433
Médicos en 15159 11697 2669 nd 71 nd 722
Formacion

Médicos Generales 22633 16108 3896 1012 293 66 1258
Médicos 44497 29767 10598 1439 584 49 2060
Especialistas

Médicos en Otras 12323 9669 1969 175 106 11 393
labores

Personal No Médico 289465 225532 43883 9238 1433 176 9203
Enfermeras 122694 92917 21349 3059 1118 110 4141
Trabajadores 27309 26746 nd 217 14 10 322
Sociales

Personal 37834 25297 9572 950 nd 38 1977
Administrativo

Auxiliares de 28966 23800 3396 598 301 2 869
Diagnéstico y

Tratamiento*

Otro Personal** 72662 56772 9566 4414 nd 16 1894

*Incluye otro personal profesional: quimicos, biélogos, farmacobiélogos, nutridlogos, psicélogos, ing. biomédico y
otros. Personal técnico: en odontologia, electromédicos, de laboratorio, en atencion primaria, en rehabilitacion
fisica, en anestesiologia, en radiologia, dietista (incluye nutricionistas), en histopatologia, en citotecnologia y en

banco de sangre.

** |ncluye técnicos en estadistica, promotores de salud y otros técnicos, asi como personal en archivo clinico,
conservacion y mantenimiento, intendencia (incluye lavanderia) y otros.

nd no disponible

SEDENA. Datos no disponibles (nd)
Fuente: Secretaria de Salud, Sistema Nacional de Informacién en Salud. Boletin de Informacion Estadistica No. 28,
Vol. I, 2008. Recursos Humanos, Fisicos y Materiales

Los medicamentos han representado un importante problema en México,

debido a sus precios elevados y falta de un suministro (INSP, 2008). En el afio

2007 el porcentaje de gasto publico en medicinas se agrupd de la siguiente

manera.

El IMSS concentra 47.9% del gasto publico en medicamentos. Le

siguen las instituciones que atienden a la poblacion no asegurada
(SSa, SESA e IMSS-0), con 26.8%. Finalmente, el ISSSTE y

26



PEMEX concentran 18.2 y 7% del gasto publico en medicamentos,

respectivamente (Gomez, et.al., 2011, p.227).

El gran reto en cuanto a farmacéutica se refiere, que prepondera en México se
debe a la situacion epidemiologica que tiene un comportamiento caracteristico
de las naciones desarrolladas, con un incremento en la magnitud de las
enfermedades crénicas, originando que sea necesario administrar a un sélo
individuo medicamentos a largo plazo o de por vida, asi como el requerimiento
de una mayor variedad de medicinas (Centro de Estudios Sociales y de
Opinion Pablica, 2010).

Los medicamentos oncologicos, por ejemplo, han aumentado 37%
Su consumo en este afo: ha sido el caso de los antirretrovirales,
en 43%, los de esclerosis multiple, 61%, y los relacionados con
hepatitis, 32 por ciento. Esto representa una tremenda carga para
el Sistema de Salud... (Centro de Estudios Sociales y de Opinion
Publica, 2010, p.146).

Para hacer frente a este panorama, se ha presentado en el mercado la industria
farmacéutica de los medicamentos genéricos, teniendo éxito por su calidad, asi
como la accesibilidad que presentan en cuanto a su precio (Centro de Estudios
Sociales y de Opinion Publica, 2010). Para el 2010, el presupuesto total en
farmacos fue de 3,458,103,758 pesos (Cuenta de Hacienda Publica Federal,
2010).

La division del volumen de medicamentos entre el sector publico y privado es
casi del 50%, pero la diferencia radica que en el primero predomina el consumo
en su mayoria medicamentos genéricos y en el segundo de patente (Gomez,
et.al., 2011).
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En cuanto al surtimiento de recetas en los SESA, en 2006, se situé por arriba
del 90% (Garrido, Hernandez, Gomez, 2008).

La Rendicion de Cuentas en Salud 2008 analiz6 que:

Respecto del porcentaje de pacientes con recetas surtidas en
forma completa en el primer nivel de atencion, a nivel nacional se
registrd un 87.3 por ciento de surtimiento; cifra que va de un 98.8
por ciento en el estado de Colima a un 53.3 por ciento en
Michoacan (SS, 2009, p. 96).

Segun el INSP (2008) gran parte del gasto catastrofico de los hogares es
debido a la adquisicién de farmacos, que no se ha logrado erradicar ni con la
inclusién de genéricos en el catalogo de medicamentos debido al poco abasto
de medicamentos para el total de la poblacion.

1.5 Retos de la Salud en México
A partir del panorama sefalado en los rubros anteriores, los retos que se tienen

en materia de salud son:

El Sistema de Salud debe alcanzar la universalidad, tanto en proteccién financiera
como en la salud de la poblacion, con un servicio eficiente, de calidad e igualitario

(Cortés, De Olivera, 2010; Narro, J., Moctezuma, D. y Orozco, L, s. f.).

Contemplar como obijetivo la prevencion y el seguimiento a las necesidades de
salud: “...de una poblacién envejecida con altas prevalencias de enfermedades
cronicas. La prevencion de la enfermedad es una accién prioritaria, tanto en
términos de la sustentabilidad financiera del sistema como de la eficacia

terapéutica de los tratamientos” (Chertorivski, 2011, p. 496).
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Se requiere mayor infraestructura:

. cuya disponibilidad dependerd basicamente de una reforma
fiscal... para satisfacer la costosa demanda asociada con la
transicion  epidemioldgica  principalmente de  inversiones

hospitalarias de alta complejidad.

distribucion de los espacios publicos entre poblaciones y
estados y garantizar un mayor compromiso presupuestal por parte

de las autoridades locales.

... aumentar la orientacion al cliente y la capacidad de respuesta
del Sistema de Salud sobre todo considerando las crecientes
expectativas tanto del paciente como de prestadores de servicios,
generadas en el proceso de democratizacion del pais y por la

reforma misma.

. es urgente fortalecer la oferta de servicios en las zonas mas
marginadas del pais para ampliar el acceso... a una atencion
integral de la salud de las poblaciones mas pobres, en particular

de las poblaciones indigenas.

buscar alternativas para fortalecer su integracion, de tal
manera que garantice un paquete comun de beneficios a todas
las personas, se reduzcan los altos costos de transaccion
inherentes a un sistema segmentado... (Gomez, et.al., 2011,
p.230, 231).

Realizar un trabajo en conjunto, a fin de fortalecer la infraestructura, los recursos

humanos, el equipamiento y la tecnologia (PNS 2007-2012).
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Invertir en investigacion farmacéutica para producir los productos y bajar los
niveles de importacion, y con ello los costos del medicamento. Respecto a estos
ultimos, se deben establecer politicas que ajusten los precios de los
medicamentos convenientes para el cliente y garanticen la existencia de los
medicamentos basicos del catalogo en el mercado (Centro de Estudios Sociales y
de Opinion Pablica, 2010).

Los programas de salud deben fortalecer la atencién, seguimiento y tratamiento

en pacientes cronico-degenerativos.

Para hacer frente a las enfermedades, el sector de la salud publica requiere
replantear aspectos como el modo de brindar la atencién, los métodos
diagnésticos, el tipo de tratamiento, la cantidad de recursos materiales junto con
el ndmero y preparacion de los profesionales que colaboran en el cuidado
pacientes crénico-degenerativos (OMS, 2005).

Debera contemplarse como uno de los ejes principales para el servicio de calidad
el tema de Cuidados Paliativos y desarrollar programas en torno a éstos tanto
de hospitalizacién como a domicilio, que acerquen los servicios a quienes asi lo
requieran y desarrollen la creacién de unidades para pacientes en situacion
terminal (Secretaria de Salud, s.f.). Lo anterior, deriva del creciente cambio
demografico que va acompafiado de enfermedades crénico-degenerativas vy

€scasos recursos sanitarios.

Es necesario que la intervencién se realice a través de un enfoque individual,
social e institucional, basada en la participacién de un grupo multidisciplinario
entrenado a través de la educacion del paciente sobre su salud, la incorporacion
de la familia al tratamiento y las necesidades y expectativas del paciente
(Cérdova, Barriguete, Lara, Barquera, Rosas, Hernandez, De Leon, Aguilar,
2008).
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Il. Los Cuidados Paliativos

2.1 Antecedentes de los Cuidados Paliativos

Como referencia historica de los Cuidados Paliativos podemos situar a los

hospicios, que de acuerdo a Ramén Sanchez (2004), se remontan al siglo IV, con

las instituciones cristianas que fueron inspiradas en los principios de caridad, a las

gue se les dio el nombre de hospitales y hospicios. En este mismo siglo se cre6 en

Roma el primer gran hospital, descrito por San Jer6bnimo como un nosocomium, o

lugar en donde se cuidaban enfermos.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en su publicacion

“Historia de los Cuidados Paliativos” (2012), refiere que los hospicios fueron

situados principalmente en Espafa, durante el afio 400 d. C.:

Los hospicios en la Edad Media, no tenian realmente una finalidad
clinica sino mas bien caritativa y se encontraban ubicados cerca
de las rutas mas transitadas como ocurre, por ejemplo, en el
Camino de Santiago en Espafa: el Hospital de San Marcos en
Leon, La Abadia de Samos en Orense, o el Castillo de los
Templarios en Ponferrada, Ledn. En estos sitios se atendian a
todo tipo de personas necesitadas: viajeros, huérfanos,
peregrinos, etc. Se proporcionaba alojamiento y comida a los que
se encontraran enfermos; curar a los que fuera posible era el
primer objetivo, pero como lamentablemente a veces no habia
mucha ciencia que ofrecer, muchos morian sin remedio, siendo
cuidados hasta su muerte, poniendo un especial énfasis en su

bienestar espiritual (p.3).

Con este antecedente San Bernardo (religioso francés), en el siglo XIl, sefialé que

un hospice era un lugar dedicado a los peregrinos (Sanchez, 2004).
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Gabriela Montes de Oca (2006), refiere en su obra “Historia de los Cuidados
Paliativos”, que es hasta el siglo XIX, cuando se comenz6 a utilizar el término
hospice para referirse al cuidado de pacientes terminales en Lyén, Francia. La
palabra tiene su raiz en el latin hospice que significa huésped, bajo esta

concepcion fueron fundados hospices en diversas partes del mundo.

En el siglo XX, de acuerdo a Del Rio y Palma (2007), la medicina se centro en
descubrir el origen de las enfermedades y como curarlas, esto fue apoyado por los
avances técnicos que permitieron la implementacion de tratamientos indicados por
especialistas, los que fueron aplicados inclusive para los pacientes terminales,

situacion que condujo a lo que hoy se conoce como “encarnizamiento terapéutico”
(p.16).

Para los afios 50, la fundacién Marie Curie en Inglaterra, marcé un importante
avance en la atencion de los pacientes con enfermedades en fase terminal, sobre
todo en el terreno de los cuidados a domicilio; ofreciendo soporte social mediante
enfermeras para noches y casas de acogida para enfermos de cancer (Sanchez,
2004).

La mayor expansion de este movimiento se da por las acciones de Cecily
Saunders (con estudios de enfermeria, trabajo social y medicina) quien, después
de siete afios de investigacion en el cuidado de pacientes terminales, establece el
método de aplicar opiaceos en promedio cada cuatro horas para mitigar el dolor

de los pacientes, el cual fue aplicado en el Hospital de St. Luke’s (Sanchez, 2004).

Con el fin de presentar su conferencia sobre el concepto de “cuidados globales”
(p. 37) enfocada en estudiantes de medicina, enfermeras y trabajadores sociales,
en 1963 visitd la Universidad de Yale, Estados Unidos, pais que retoma su

propuesta metodologica en cuanto al control del dolor (Sanchez, 2004).
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En 1964, Saunders elabor6 la expresion “dolor total” (p.62), abarcando ademas del
dolor fisico, el dolor mental, social y espiritual del ser humano (Tealdi, 2008; Vidal
y Torres 2006). Para 1967 puso en marcha el proyecto de establecer un sitio
diferente a un hospital para atender a pacientes terminales llamado St.
Cristopher’'s, en Londres, incorporando dos afios mas tarde los cuidados
domiciliarios. En su conformacion intervinieron personajes como Colin Murray
Parkers, quien contribuy6 en trabajos sobre los aspectos psicolégicos del enfermo
en situacion terminal, y Robert Twycross, reconocido en el uso de narcéticos y
tratamientos para atenuar el dolor. De esta manera comenz6 a divulgarse la
practica de cuidados tipo hospice; llegando a Gran Bretafia, en 1970 con auge en
el desarrollo de los equipos de atencion en el domicilio, el Hospice Care Team y la

promocién de equipos especializados con entrenamiento (Sanchez, 2004).

En Estados Unidos fue inaugurado en 1974 el primer hospice en Brandford
Connecticut (Del Rio y Palma, 2007), siendo precursora Elizabeth Kibler Ross
guien comenzo la atencion sistematica de los enfermos terminales, proponiendo
modos de aproximacion a sus ansiedades e iniciando la tematica en tanatologia
clinica, estableciendo cinco fases en la aproximacion a la muerte que se utilizan
en todo el mundo, publicadas en 1969 en su libro “Sobre la muerte y los
moribundos” (Montes de Oca, 2006; Payas, 2004).

En las ciudades de Winnipeg y Montreal, en Canad4, se introdujo el concepto de
Unidades de Cuidados Paliativos dentro de los hospitales para enfermos
terminales. En 1975 surge el término de Cuidados Paliativos, el cual deja de estar

ligado a la estructura fisica del hospice (Montes de Oca, 2006; Sanchez, 2004).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), reconociendo la importancia de los
Cuidados Paliativos, incorpor6 oficialmente en 1980 este concepto y promovié el
Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de Control de Cancer.

Una década y media después se afiadio oficialmente a los programas
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asistenciales de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) (Del Rio y
Palma, 2007).

Uno de los paises que mas ha desarrollado intervenciones y publicado sobre
Cuidados Paliativos es Espafia. En 1984 fue incorporado este concepto por Jaime
Sanz oncodlogo del hospital Universitario Marquéz de Valdencia, en Santander. Por
citar otros sucesos, en 1987 se reconoci6 a la Unidad de Cuidados Paliativos por
la direccion del hospital perteneciente entonces al Instituto Nacional de Salud y en
1990 se abrio6 la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Gregorio Marafion, en
Madrid (Sanchez, 2004).

De esta manera los Cuidados Paliativos se han difundido por diversas partes del
mundo, existiendo alrededor de ocho mil servicios en aproximadamente 100
paises diferentes. Estos incluyen: unidades méviles de apoyo intrahospitalario,
unidades de Cuidados Paliativos intrahospitalarias, casas de reposo para
pacientes terminales, unidades hospitalarias diurnas, equipos de control

ambulatorio y de apoyo domiciliario (Secretaria de Salud, 2010).

2.2 Definicién y Objetivos de los Cuidados Paliativos

El origen etimoldgico de la palabra paliativo es una derivacion del vocablo latino
pallium, que significa manta o cubierta, “haciendo alusion a la causa que no puede
ser curada, los sintomas son “tapados” o “cubiertos” con tratamientos especificos”
(Twycross, 2000, p.31).

Hoy en dia los Cuidados Paliativos buscan el confort, bienestar, soporte emocional

y espiritual del paciente en situacion terminal y apoyo familiar.

Al respecto la OMS en 1990, en su reporte técnico serie 804 en Ginebra, definié a

los Cuidados Paliativos como:
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el cuidado activo total de los pacientes cuya enfermedad no
responde ya al tratamiento. Tiene como prioridad el control del
dolor y de otros sintomas y problemas de orden psicoldgico, social
y espiritual. El objetivo de los cuidados paliativos es proporcionar
la mejor calidad de vida para los pacientes y sus familiares (OMS,
1990, p.11).

Para el afio 2002 esta misma institucion los conceptualiza como el:

enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que se enfrentan los problemas asociados con
enfermedad mortal, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales (OMS, 2007, p.3).

En esta nueva conceptualizacion se sigue conservando el objetivo, el cual es
alcanzar la maxima calidad de vida posible para el paciente y su familia,
afiadiendo que muchos aspectos de los Cuidados Paliativos son también
aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos

especificos (Del Rio y Palma, 2007).

Otra definicién la encontramos en la “Norma Programa Nacional Alivio del Dolor
por Cancer y Cuidados Paliativos” del Ministerio de Salud en Santiago de Chile

(2009) la cual establece que:

consisten en la asistencia total y activa a los pacientes y a su
entorno, por un equipo multiprofesional, cuando no hay esperanza
de curacion y en que el objetivo esencial del tratamiento ya no

consiste en prolongar la vida. El objetivo de los cuidados paliativos
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consiste en asegurar la maxima calidad de vida posible tanto para

el paciente como para su familia (p.10).

Bajo estos términos se menciona que los Cuidados Paliativos procuran que los
pacientes dispongan de los dias que les resten libres de dolor, de tal modo que
puedan morir con dignidad, en su casa o0 en un lugar lo mas parecido posible,

acompafnados de sus seres queridos (SECPAL, 2012).

Con el fin de dar cumplimiento a las definiciones, la OMS establece los siguientes

propositos de los Cuidados Paliativos:

e Proporcionar alivio al dolor y otros sintomas que produzcan
sufrimiento.

e No tratar de acelerar la muerte, ni retrasarla.

e Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los
cuidados del enfermo.

e Ofrecer apoyo a los pacientes para vivir de la forma mas activa
posible hasta la muerte.

e Ofrecer apoyo a las familias y allegados durante Ia
enfermedad y en el duelo.

e Mejorar la calidad de vida del enfermo.

e Son aplicables a las fases tempranas de la enfermedad, junto
con otras terapias dirigidas a prolongar la vida.

e Incluyen también las investigaciones necesarias para
comprender mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

e Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las

necesidades de los pacientes y de sus familias (OMS, 2012,
p.1).
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Aunado a estos propésitos, la SECPAL cita algunos principios generales para la

organizacion de los Cuidados Paliativos:

1. Los enfermos terminales de cancer, SIDA, geriatria u otras
causas, estan ubicados en todos los recursos del sistema
sanitario y socio-sanitario (hospitales, centros socio-sanitarios,
centros residenciales y comunidad). Por lo tanto, la mejora de
la atencion de enfermos terminales requiere medidas de cada
uno de ellos.

2. La atencién de estos enfermos requiere una gran flexibilidad y
permeabilidad del sistema, para los cambios rpidos que
existen en situaciones y demandas.

3. La sectorizacion y conexion de los distintos recursos
implicados es crucial para promover una atencién continuada
de calidad, en la que cada uno de los &mbitos puede dar una
respuesta correcta, siendo las necesidades y deseos del
enfermo junto con los de sus familiares quienes definen el
lugar de atencion.

4. Para mejorar la atencion de enfermos terminales, se debera
combinar medidas de desarrollo en recursos especificos con
otros de optimizacion en los recursos ya existentes, los cuales
no son antagonistas, realizandose de forma gradual y
sincronica (Sanchez, 2004, p.22-23).

De acuerdo a lo expuesto en este apartado, los Cuidados Paliativos se deben
proporcionar basados en las necesidades detectadas, siendo atendidas
individualizada y continuamente tanto para los pacientes como para sus familias
de manera competente, con el objetivo de aliviar el sufrimiento, el control del dolor
y mejorar la calidad de vida, de acuerdo con sus valores, preferencias y creencias,
contando con los profesionales, organismos y ordenamientos que cubran en su

totalidad el concepto.
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2.3 Los Cuidados Paliativos en México

Durante la expansion de los Cuidados Paliativos, México fue uno de los paises del
continente Americano en ponerlos en marcha, aunque no de forma total, mediante
el surgimiento de la medicina del dolor en la década de los 60°s. A partir de
entonces se han desarrollado centros especializados (Secretaria de Salud, 2010),
mMismos que a continuacion seran descritos cronoldgicamente por Gabriela Montes
de Oca (2006), Alfredo Covarrubias (2008), la Secretaria de Salud (2010) y de
entrevistas realizadas (2011):

1972. El Dr. Vicente Garcia Olivera pone en marcha la primer Clinica de Dolor;
ubicada en el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutriciébn “Salvador

Zuviran”.

1976. Se instaura la Clinica del Dolor en el Hospital General de México.

1984. El Instituto Nacional de Cancerologia establece una Clinica del Dolor,
aungue hoy en dia cuenta con la clinica de Cuidados Paliativos en adultos y

nifios?.

1986. Esta practica es retomada en el Estado de Jalisco por el Hospital Civil “Fran

Antonio Alcalde”.

1988. Se abren Clinicas del Dolor, en el Centro Médico de Occidente y en el

Nuevo Hospital Civil de Guadalajara (Covarrubias, 2008).

1990, julio. Fue publicada en el Diario Oficial de la Federacién la Norma Técnica
No. 329 para la Organizacion, Funcionamiento e Ingenieria Sanitaria de los
Servicios Terapéuticos del Dolor por Cancer (Secretaria de Salud, 2010), la cual

% Informacién obtenida mediante entrevistas realizadas a personal de enfermeria de la Clinica de Cuidados
Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia.
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“tiene por objeto uniformar los criterios de organizacion, funcionamiento e
ingenieria sanitaria de los servicios de terapéutica del dolor por cancer en el

Sistema Nacional de Salud” (Diario Oficial de la Federacion, 1990, p. 62).

1992. Se comienza a hablar de Cuidados Paliativos con la instauracién de la
primera “Unidad de Cuidados Paliativos” en el Hospital Civil de Guadalajara,
Jalisco.

1999. En el mismo Estado da inicio el Centro Universitario para el Estudio y
Tratamiento del Dolor y Cuidados Paliativos, auspiciado por la Universidad
Autonoma de Guadalajara.

2000. El Dr. Aréchiga Ornelas, comienza el proyecto del Instituto PALIA que se
encarga de la atencion al dolor y Cuidados Paliativos en pacientes en situacion
terminal y sus familiares (Montes De Oca, 2006).

2009. Inicia el Programa de Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional de

Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”>.

2012. Se presenta el Proyecto de la Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de

Vida en el Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzalez".

En materia legal se incorporan los Cuidados Paliativos el 7 de enero, 2008,
mediante la aprobacién de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal,
gue fue sucedida por la reforma y adicion a la Ley General de Salud instituida el

21 de abril del mismo afio. A éstas les han seguido los Estados de Coahuila en

% La informacion es rescatada de la practica de especializacion realizada en dicho Instituto durante el periodo
2009-2 y 2010-1.

* Datos obtenidos por la colaboracion que se tiene en el Hospital en el Proyecto de la Clinica de Cuidados
Paliativos y Calidad de Vida.
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2008, Aguascalientes, San Luis Potosi y Michoacan en 2009, Hidalgo y Chihuahua
en el 2011 y en el 2012 Guanajuato (Sanchez, 2011).

La reforma realizada por el Senado de la Republica, integré formalmente como un
derecho la atencién y promocién de los Cuidados Paliativos, los que deben ser
otorgados por las Dependencias y Entidades Federales del Sector Salud y los

Gobiernos de los Estados.

Ademas se adiciona el Titulo Octavo Bis denominado de los Cuidados Paliativos

de Enfermos en Situacién Terminal, el cual tiene por objeto:

I. Salvaguardar la dignidad de los Enfermos en Situacién
Terminal, para garantizar una vida de calidad a través de los
cuidados y atenciones médicas, necesarios para ello;

II. Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los
Enfermos en Situacion Terminal;

Ill. Establecer y garantizar los derechos del Enfermo en Situacién
Terminal en relacidn con su tratamiento;

IV. Dar a conocer los limites entre el tratamiento curativo y el
paliativo;

V. Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los
tratamientos; y

VI. Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo
en situacion terminal y la obstinacidén terapéutica (Capitulo I,
Articulo 166 Bis).

Con estos objetivos se comienza a abrir la posibilidad tanto a los pacientes como a
los médicos de evitar hacer sufrir mas de la cuenta, aceptando y poniendo en claro
los limites de la medicina curativa en ciertos padecimientos, ademas de la

oportunidad de que los medios clinicos existentes puedan ser utilizados en las
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personas en las que pueda ser posible recuperar la salud o controlar su

enfermedad.

De esta manera establecen los derechos a los Enfermos en Situacion Terminal:

I.  Recibir atencién médica integral;

Il. Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencion
médica;

[ll. Dejar voluntariamente la institucion de salud en que esté
hospitalizado, de conformidad a las disposiciones aplicables;

IV. Recibir un trato digno, respetuoso y profesional procurando
preservar su calidad de vida;

V. Recibir informacion clara, oportuna y suficiente sobre las
condiciones y efectos de su enfermedad y los tipos de
tratamientos por los cuales puede optar segun la enfermedad
gque padezca;

VI. Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicacion
0 no de tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos
adecuados a su enfermedad, necesidades y calidad de vida,

VII. Solicitar al médico que le administre medicamentos que
mitiguen el dolor;

VIIl.Renunciar, abandonar o negarse en cualquier momento a
recibir o continuar el tratamiento que considere extraordinario;

IX. Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio
particular;

X. Designar, a algun familiar, representante legal o a una persona
de su confianza, para el caso de que, con el avance de la
enfermedad, esté impedido a expresar su voluntad, lo haga en
Su representacion;

XI. A recibir los servicios espirituales, cuando lo solicite él, su

familia, representante legal o persona de su confianza; y
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XIl. Los demas que las leyes sefialen (Capitulo II, Articulo 166 Bis

3).

Estos derechos son atribuibles a todo Enfermo en Situacion Terminal, mayor de

edad en pleno uso de sus facultades mentales o por los padres, tutor,

representante legal, persona de confianza mayor de edad o juez de conformidad

en el caso de que el enfermo sea menor de edad o no cuente con la capacidad de

expresar su voluntad. En ausencia de estos y en caso de urgencia las decisiones

seran tomadas por el médico especialista y/o por el Comité de Bioética de la

institucion sanitaria (Ley General de Salud, 2012).

Para el cumplimiento de lo anterior se establecen las facultades y obligaciones de

las instituciones de salud:

Ofreceran el servicio para la atencion debida a los enfermos
en situacion terminal,

Proporcionaran los servicios de orientacion, asesoria y
seguimiento al enfermo en situacion terminal y o sus familiares
0 persona de confianza en el caso de que los cuidados
paliativos se realicen en el domicilio particular;

De igual manera, en el caso de que los cuidados paliativos se
realicen en el domicilio particular, la Secretaria pondra en
operacion una linea telefénica de acceso gratuito para que se
le oriente, asesore y dé seguimiento al enfermo en situaciéon

terminal o a sus familiares o persona de su confianza;

. Proporcionaran los cuidados paliativos correspondientes al

tipo y grado de enfermedad, desde el momento del diagnostico
de la enfermedad terminal hasta el dltimo momento;
Fomentaran la creacion de areas especializadas que presten

atencion a los enfermos en situacion terminal; y

42



VI. Garantizaran la capacitacion y actualizacion permanente de
los recursos humanos para la salud, en materia de cuidados
paliativos y atencion a enfermos en situacion terminal
(Capitulo 1ll, Articulo 166, Bis 13).

Es importante destacar, que en ninglin caso esta Ley permite por parte del
personal médico ni de ninguna otra persona el acortamiento de la vida del enfermo
y que, éste puede retractarse y pedir que se reinicie un tratamiento curativo en el

momento que asi lo decida (Ley General de Salud, 2012).

A pesar de lo establecido en dicha Ley, a cuatro aflos de haberse otorgado los
derechos para los pacientes terminales podemos hacer la reflexibn que en el
Sistema de Salud, ain no se cuenta con el personal e infraestructura necesaria
para brindar la debida atencién, tal es el caso de que Unicamente en ocho de los
32 Estados que conforman el pais existe una Ley de Voluntad Anticipada que
permita al personal médico proceder de manera paliativa bajo términos

estrictamente legales que avalen su actuacion.

En términos generales estas ordenanzas coinciden en que es responsabilidad del
Sistema Estatal de Salud brindar los Cuidados Paliativos a toda persona que asi lo
requiera, en un documento realizado ante notario o en el formato que se dicte al
personal de salud con dos personas como testigos. Este documento debe de
contener las indicaciones de un tratamiento paliativo u ortotanasia, mas no asi de
la eutanasia. Deben establecer también, a un representante que sera la persona
encargada de verificar que su voluntad se lleve a cabo (Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal, 2008; Ley Protectora de la Dignidad del
Enfermo Terminal para el Estado de Coahuila, 2008; Ley de Voluntad Anticipada
para el Estado de Aguascalientes, 2009; Ley de Voluntad Vital Anticipada del
Estado de Michoacan de Ocampo, 2009; Ley Estatal de los Derechos de las
Personas en Fase Terminal, 2009; Ley de la Salud, Capitulo I, de los Enfermos en

Situacion Terminal, incluida la Ley de Voluntad Anticipada de Chihuahua, 2011;
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Ley de Voluntad Anticipada para el Estado de Hidalgo, 2011; Ley de Voluntad
Anticipada para el Estado de Guanajuato, 2012).

Al mismo tiempo concuerdan en que las personas que tienen derecho a lo
establecido en cada legislacion deben ser mayores de 18 afios y considerados
capaces. En cuanto a los incapaces o menores de edad deben hacer uso de un
tutor o representante legal. Los casos serdn considerados por el Comité de

Bioética de cada entidad que se ha sefialado.

A la par de las legislaciones, las instituciones han puesto en marcha algunas
acciones con el fin de otorgar estos cuidados a la poblacion.

El ISSSTE, en el 2008 proyect6 la creacion de la “Unidad de Cuidados Paliativos”
gue formaria parte del programa de Atencion a Pacientes en su Domicilio
(APAEDOM), dentro del Hospital Regional Dr. Valentin GOomez Farias, en el
estado de Jalisco, misma que en la actualidad se encuentra funcionando (Tirado,
2008).

El IMSS, para el 2009, estableci6 Clinicas de Dolor y Cuidados Paliativos en sus
Unidades de Medicina de Alta Especialidad (Flores, Lara, Lopez. Arechiga,
Morgenstern, 2009).

La Secretaria de Salud, por medio de la Estrategia del Gobierno Federal Sistema
Integral de Calidad (SICALIDAD), establece el Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PALIAR), que pretenden la mejora de la calidad de vida del paciente
mediante el desarrollo de un Programa Nacional de Cuidados Paliativos para
Pacientes en Situacion Terminal y el desarrollo de programas de hospitalizacion a
domicilio (Secretaria de Salud, s.f.). Igualmente, esta instancia publicé en 2010 la
“Guia de Practica Clinica en Cuidados Paliativos” que tiene como propdésito
establecer los elementos basicos para que el personal actie en el tema

(Secretaria de Salud, 2010).
44



A pesar de que ya existe una normatividad en materia de Cuidados Paliativos, la
infraestructura, planeacién, formacién de personal y divulgacién es limitada,
aunada al panorama de salud visto en el capitulo anterior. Se percibe una crisis
poco alentadora para el sistema de salud y los mexicanos, de ahi que los retos
estén dirigidos a la generacion de politicas publicas siempre y cuando exista un
financiamiento que lo respalde. En cuanto a los Cuidados Paliativos el desafio
estd en formar equipos inter y multidisciplinarios de salud que generen
metodologias para la atencion de los pacientes en el domicilio, en donde este
pueda tener el confort, afecto y atencion de uno o varios cuidadores primarios,

logrando con ello la dignidad y calidad en la Ultima etapa de la vida.
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[ll. Metodologia de Trabajo Social en Cuidados Paliativos

En el dmbito de la salud Trabajo Social desarrolla funciones de orientacion,
educacion, capacitacion, planeacion, investigacion, etc. empleando el método de
casos que le permite conocer el contexto social del individuo y su familia, a fin de
establecer estrategias para su tratamiento. Es asi que en este capitulo se vera el
proceso que se sigue en esta intervencion asi como las técnicas e instrumentos

para su registro.

3.1 Trabajo Social Individualizado

El Trabajo Social Individualizado, también Illamado estudio de casos, se
fundamenta con la publicacion del libro “What is Social Case Work” escrito por
Mary Ellen Richmond en 1922, en donde establece un proceso que guia el estudio

e intervencion con el individuo (Ander-Egg, 1996).

Con el tiempo el trabajo de casos comenzo a influenciarse de disciplinas como la

psicologia, la psiquiatria, la antropologia y la sociologia (Torres, 1987).

Para 1940 bajo la corriente del psicoanalisis, aparece el concepto de psico-social,
acufiado por Gordon Hamilton, quien menciona que en este método intervienen
una serie de factores internos y externos al individuo y que, por ende, esta

relacionado con otras personas (Hamilton, 1992).

Entre 1965 y 1975, los trabajadores sociales de América Latina rechazan este tipo
de trabajo pues encontraban discrepancias entre éste y la realidad de esos paises.
Aunque se vuelve a retomar pero bajo otras denominaciones tales como Método
de Trabajo Social Individualizado, Modelos de Préactica de Caso Individual y Nivel

de Intervencion Individual (Torres, 1987).
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En sus inicios el trabajo social individualizado fue definido como “... un conjunto de
métodos que desarrollan la personalidad, reajustando consciente e
individualmente al hombre en su medio social’ (Richmond, 2001, p.67).

Hellen Harris Perlman (1965) lo conceptualizé como “... un proceso empleado por
algunas instituciones consagradas a fomentar el bienestar publico para ayudar al
individuo a afrontar con mayor eficacia sus problemas” (p. 18). Este proceso
comprendio tres factores; la persona, que es a quien le aqueja un problema, la
carencia o necesidad o un conjunto de éstas y el lugar, que es el espacio en

donde se trata al sujeto (p.18).

Evelyn H. Davison (1973), concibe al Trabajo Social de Casos como un servicio

personal, a fin de atender un problema individual y familiar (p. 19):

trata de lograr esto a través de un estudio cuidadoso del cliente en
su familia de su ambiente social y de su problema; al establecer
una relacion cooperativa con él, en la cual su propia capacidad de
hacer frente al problema es aumentada para movilizar cualquier

otro recurso o ayuda profesional que se crea apropiada (p. 19).

Podemos observar que este método tiene como fin la obtencion de informacion
para determinar el tratamiento que se debe aplicar acorde a la realidad y
necesidades detectadas del individuo y en algunos casos de la familia (Sanchez y
Unzueta, 1988).

A continuacion se presentara una serie de propuestas sobre el proceso del
método de casos:

Cristina Sanchez y Rosario Unzueta (1988), retoman el procedimiento que sigue
Mary Richmond en 1917.
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1. Evidencias sociales, estas estan presentes ante nuestros sentidos, recoger
datos en forma directa por medio de entrevista y cuestionarios, y en forma

indirecta por medio de informantes.

2. El diagnéstico; es el andlisis de los hechos y datos de la vida del individuo y de
determinar las causas basicas de las dificultades o necesidades sociales y

personales del cliente.

3. El tratamiento; con frecuencia se dirigia al mejoramiento externo del ambiente,

de las condiciones de vida del tiempo y la situacion en el trabajo (p.76).

Para la recopilacion de la informacion propone la utilizacion de cuestionarios de

control para llevar la supervision y revision de la intervencion (Torres, 1987).

Gordon Hamilton (1992), establece que:

e El estudio; es el conocimiento del medio, del problema y el grado que afecta a
la persona. Los instrumentos y técnicas para éste son: situacion e historia,
estudio y observacion a domicilio, fuentes colaterales, examenes especiales y
test. Hamilton menciona que constituye un proceso psicosocial siendo “el medio
ambiente del cliente tanto inmediato como histdérico, la situacion cultural y social
presente, el grado de patologia social, las pautas de adaptacion, actitudes y
disposiciones afectivas del cliente..” (p.219) los temas mas usuales en el

estudio.

e El diagnostico y evaluacidon; se refiere a la interpretacion que realiza el

trabajador social acerca del problema.
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¢ El Tratamiento; son las acciones que se toman para que el individuo tenga un
equilibrio entre sus factores internos y externos a fin de solucionar su problema
(Hamilton, 1992).

Maria Castellanos (1988), menciona las siguientes fases:

¢ Investigacion; ésta arroja los antecedentes, datos personales y problema del
afecto, asi como la percepcidon que tiene la familia y profesionales sobre dicha
dificultad, contemplando la informacion de indole econdmica, intelectual y
emocional. Ademas establece que para ésta se utilizan dos tipos de fuentes; la

directa, que:

comprende las entrevistas y la observacibn de actitudes y
aptitudes. En ella se recoge y analiza material de indole objetiva y
subjetiva. El material objetivo esta representado por las
respuestas conscientes a preguntas concretas, y el material
subjetivo, por las reacciones inconscientes que el investigador

capta del sujeto investigado (p.103).

Las fuentes indirectas son las entrevistas colaterales del caso, tales como

correspondencia, llamadas telefénicas, etc.

e Diagnoéstico; es la comprension psicosocial del problema, sus causas y los
sentimientos del individuo hacia ella, asi como la descripcién de la dinamica
familiar en la que estd inmerso. Puede dividirse en dos tipos: el inicial que
incluye el problema principal, los factores causales del mismo y el efecto
aparente de las causas Y; los posteriores en los que se establecen problemas
gue surgen durante la intervencién, pudiendo modificar con ello el plan

constituido en un principio.
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e Pronédstico social; deja ver la opinion del trabajador social respecto a las
posibilidades, ventajosas, que el caso pueda ofrecer. Se dice que es favorable
cuando se anuncian los resultados a favor del cliente cuando se da la realiza la
intervencion. Se le llama desfavorable al establecer aquello que sucedera de no

llevarse a cabo el tratamiento.

e Plan y el tratamiento; El plan es el conjunto de actividades a realizar con el
objeto de resolver o atenuar el problema. Para su elaboracioén es necesario que
se consideren las necesidades de la persona, los recursos con los que cuenta y

los posibles efectos del cliente.

Existen dos tipos de planes, el tentativo el cual tiene caracteristicas
exploratorias y experimentales, con el que se puede iniciar y el definitivo que es

mas estable y duradero.

El tratamiento comprende los medios, servicios y acciones que se pueden
ofrecer al caso; su principal objetivo es dirigir al individuo en la bisqueda de la
resoluciéon de su conflicto. Existen tratamientos directos e indirectos. Los
primeros son aquellos que recibe el cliente de manera personal y, se subdividen
en concreto (como apoyo legal, atencion médica etc.) y, de orientacion
(educacion, influencia terapéutica, etc.). El indirecto es aquel que se brinda a

otras personas (como la familia) pero que provocan un beneficio para el cliente.

Hasta el momento hemos sefialado los conceptos y procesos a seguir en el
estudio de casos, concordando los autores en el procedimiento de la intervencion.
Otro aspecto que siempre se ha considerado por parte del trabajador social dentro

de la atencién individualizada es guiarse por ciertos principios éticos:

El principio de la aceptacion. Se refiere a la aprobacion del hecho de que se

trabaja con un ser humano, que independientemente de la situacion en la que se
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encuentre debe ser libre de juicios y respetado, admitiendo los sentimientos y
pensamientos tanto del paciente como de la familia, tratando de ser empético
(Agrafo, 1999; Davison, 1973). Para Biestek (1961), citado en Davison (1973), “el
objeto de la aceptacion no es lo bueno, sino lo real. El objeto de la aceptacion es
la realidad pertinente” (p. 26). Esto es, que el hecho de respetar la situacion por la
gue transcurre el sujeto, no quiere decir que se apruebe; Unicamente implica
reconocer su contexto. Para evaluar su problemética hay que llegar a
comprenderla, saber sus causas y conocer sus efectos, de esta manera se podran

establecer las estrategias a seguir.

El principio de autorresponsabilidad. El profesional s6lo sirve como orientador en
la reflexion y acciones que el cliente realice, pero es responsabilidad de este
ultimo la toma de decisiones, llevarlas a cabo y las consecuencias que éstas
conllevan (Davison, 1973). Es preciso que el profesional reconozca el derecho del
cliente a elegir lo que le concierne a su vida, tomar la iniciativa para resolver su
situacion (Ander-Egg, 1996).

El principio de confidencialidad. Es la obligacion que tiene el trabajador social de
no divulgar mediante ningtn medio lo que le es confiado durante el proceso de la
atencion (Davison, 1973). Desde el inicio de la intervencion se debe establecer
una comunicacion para conocer lo que se requiere y garantizar la confiabilidad
(Ander-Egg, 1996). Habitualmente el profesional debe establecer la informacién
primordial de lo que dice la persona y su familia en el expediente del caso, por lo

gue este principio es adquirido también por las instituciones (Davison, 1973).

Por ultimo, el trabajador social se auxilia de ciertas técnicas e instrumentos para el

desarrollo del caso, los cuales veremos en los siguientes apartados.
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3.2 Técnicas de Trabajo Social

Las técnicas que se presentan a continuacion poseen un orden légico de acuerdo
a su utilidad durante la intervencion individualizada en Cuidados Paliativos en el
Domicilio, puesto que durante la visita domiciliaria, que es la base de la atencion
en el hogar, se aplican la entrevista y la observacion, asi como los instrumentos

posteriormente presentados.

La visita domiciliaria

Histéricamente se tiene la referencia que la visita domiciliaria partio
profesionalmente con la Organizacién de la Caridad de Londres en 1869, cuyo
objetivo era asistir a las casas de bajos recursos para conocer sus problemas y

planificar soluciones (Tonon, 2005).

En palabras de Graciela Tonon (2005), la visita domiciliaria fue constituida como

una técnica especifica del Trabajo Social por Mary E. Richmond:

... Richmond hablaba de las visitadoras amigables y expresaba
que al realizar la entrevista en el domicilio,... podia conocer la
informacion que le aportaba el ambiente en el cual la persona
desarrollaba su vida... Desde el trabajo desarrollado de
Richmond,... trabajadores y trabajadoras sociales comenzaron a
utilizar la visita domiciliaria... con distintos objetivos: la
investigacion, el asesoramiento, el seguimiento del caso. (Tonon,
2005, p. 50).

A partir de lo anterior, Tonon (2005) define esta técnica como la:

actuacion de Trabajo Social, que presenta la particularidad de
incluir otras dos técnicas; la observacion y la entrevista, que

facilita la interaccion dialégica teniendo lugar en el ambiente en el
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cual la persona desarrolla su vida cotidiana, se basa en un
proceso comunicacional verbal -no verbal y que se caracteriza por
un objetivo definido (investigacion, asesoramiento, seguimiento,
cierre de la actuacion profesional) revistiendo un valor estratégico

en el proceso de actuacion profesional (p. 57).

Al respecto, Annamaria Campanini y Francesco Luppi (1991) mencionan que la

visita domiciliaria es:

... bastante tipica del [Trabajo] Social, utilizada frecuentemente en
algunos tipos de servicios... efectuada... para... la comprension
del diagnéstico y como estudio y observacion del ambiente
familiar (p. 195).

La visita domiciliaria que realiza el trabajador social est4 enfocada a tres aspectos:

El primer contacto, consiste en indagar el medio en el que vive la persona y lograr
un ambiente de confianza que propicie la comunicacion, es necesario realizar
preguntas abiertas, las cuales permiten facilitar el desarrollo del didlogo e ir
cuestionando sobre aquellos aspectos que resulten relevantes de acuerdo al
objetivo planteado. La intencion es que a través de la informacién que se va
obteniendo del sujeto, se comprenda el conflicto y su contexto y poder realizar un
diagnostico que encamine la puesta en marcha de un plan de accién (Tonon,
2005).

Visitas subsecuentes, se realizan para la ejecucion del plan de accion y van
encaminadas hacia la resolucion del caso evitando que se pierda el interés del

sujeto y se retire del proceso (Tonon, 2005).

Cierre de la visita domiciliaria, pretende concluir la participacion del trabajador

social, dejando abierta la posibilidad de regresar al domicilio en otra ocasién. Se
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devuelven informaciones puntuales y sefalamientos con relacion a
acontecimientos pasados y presentes, tendientes a reforzar en el sujeto su
proceso personal de afrontamiento de situaciones probleméticas futuras (Tonon,
2005).

Entrevista

La entrevista es definida por Jesus Garcia y Jesus Melian, (1993) en su libro
“Hacia un nuevo enfoque del Trabajo Social” como la técnica mediante la cual el
entrevistado debe proporcionar al entrevistador una informacién verbal por medio

de una serie de preguntas intencionales (p. 165).

Maria de los Angeles Aguilera, en Tonon, 2005, la define como

...una técnica de interaccion social que se fundamenta en la
relacion interpersonal que permite la comprension de una
situacion..., la construccion de un problema que requiere ser
transformado y el transito de un proceso de actuacion que permita

alcanzar la transformacion (p.36).

Existen varios propésitos por los cuales el profesional en Trabajo Social aplica una
entrevista, entre los cuales se encuentran la realizacion de estudios sociales, de
diagndstico o terapéutico, aunque puede ser utilizada para varios fines (Kadushin,
1978).

Los tipos de entrevista que emplea Trabajo Social son:

Entrevista informativa o de estudio social. Su fin es conocer el funcionamiento
social del individuo. Es una recoleccion selectiva de material historico de la vida en
relacion con el funcionamiento social (p.24). El entendimiento o comprension es un

prerrequisito necesario para poder intervenir de manera efectiva en la consecucion
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de un cambio, por tanto la informacién que se busca son hechos objetivos,

sentimientos y actitudes (Kadushin, 1978).

Entrevistas para diagnosticar y tomar decisiones. Se utiliza para evaluar y
determinar la necesidad de un servicio. En esta el entrevistador generalmente
tiene una guia del contenido que requiere para saber qué tipo de poblacién

ingrese a determinada institucion.

Entrevista terapéutica. Estas son altamente individualizadas y tienen como
objetivo conseguir cambios en las actitudes del cliente frente a su realidad social,

a fin de aminorar presiones.

La observacion

La observacién como técnica es rigurosa, relaciona y contextualiza los hallazgos e
indagaciones, para que estos no se conviertan en simples curiosidades (Vélez,
2003).

En la publicacién “Aprendiendo el Trabajo Social” de la Universidad Pontificia

Comillas en Madrid se menciona que:

La observacion es una técnica de recogida de datos dirigida al
conocimiento de la realidad social, reconociendo y anotando los
hechos y situaciones como espontaneamente se dan. Observar
es mirar intencionadamente y con objetivos determinados en
funcion de los datos que se quieren recoger... (Lazaro, Rubio,

Juérez, Martin, Paniagua, 2007, p. 105).

Por otra parte, Hamilton (1992) menciona que es uno de los medios de obtencion
de datos que sirve para comprender el contexto ante las circunstancias
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presentadas, ademas de actitudes al relacionarse con el trabajador social, junto

con la capacidad que muestran para solucionar conflictos o adaptarse a ellos.

Una vez que se ha recabado la informacion es necesario que exista un registro de
esta, para que junto con las demas técnicas que utiliza el trabajador social se logre

tener claridad de la situacién que motivo la intervencion.

Por lo tanto Santa Lazaro y colaboradores (2007) mencionan que es necesario
orientar el uso de la observacién en la obtencion de datos, clasificandola de la

siguiente manera:

e En el modo de situarse o de participar.
Participante, el trabajador social se integra como uno mas en el
grupo y puede ser de manera artificial, incorporarse a él
mientras dura la observacion y natural, el observador pertenece
al medio que observa.
No participante, se ven los hechos o situaciones desde fuera
del grupo.

e Los medios que se utilizan.
Estructurada, se observan determinados hechos o situaciones
siguiendo un esquema.
No Estructurada, se observa la situacion en su globalidad, sin
seguir un esquema.

e El nimero de observadores.
Individual, una sola persona.
Colectiva o en grupo, en que todos pueden observar lo mismo,
0 cada uno observa un aspecto diferente.

e Ellugar donde se realiza.
En la vida real.

En el laboratorio (p. 106).
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Las técnicas mencionadas permiten al trabajador social acercarse a los sujetos y
sus familiares, conocer sus conflictos, dinamica familiar, necesidades y recursos
sociales y econdmicos, a fin de establecer un plan y tratamiento para potencializar
recursos que generen cambios. Asimismo se requiere del registro de las
situaciones encontradas, para ello este profesional utiliza en el método de casos

ciertos instrumentos que veremos a continuacion.
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3.3 Instrumentos de Trabajo Social Individualizado
El familiograma

La base del familiograma se sustenta en el estudio de la genealogia, la cual
utilizando el genograma, registra simbolos convencionales que se interpretan
como equivalentes de ascendientes, descendientes, linea de consanguineos y
lineas entre conyuges. El familiograma también es conocido como familigrama,

Pedigree o arbol familiar (Velasco y Duran, 2003).

Este instrumento sirve para conocer la estructura y funcionamiento familiar tiene
sus raices en la antropologia (con los clasicos trabajos de Morgan a mediados del
siglo XIX, bajo la denominacién de arbol genealdgico), la medicina y la biologia
para indicar los enlaces genéticos y/o hereditarios al interior de algunos sistemas
familiares (Diaz, 2007).

Ann Hartman lo define como “el esquema grafico de la familia, en el cual se
representan todos sus miembros, sexo, edad y relacion de parentesco. Es un arbol
familiar que incluye datos sociales. Es un mapa de tres, cuatro o mas
generaciones, que informa sobre relaciones genealdgicas, principales eventos
familiares, ocupacionales, pérdidas (muertes), migraciones, identificacion y
asignacion de roles, comunicacién” y, en general, el tipo e intensidad de las
relaciones intrafamiliares, estableciendo la relacion de cada individuo inter e intra

generacionalmente (Dfaz, 2007)°.

Es un instrumento en el cual se pueden conocer y analizar la estructura familiar,
sus relaciones, subsistemas, comunicacion, estado de salud, etc. (Lazaro, et.al.,
2007).

® Cabe sefalar que se detallara la simbologia en la Guia para Trabajo Social en la Atencién de Cuidados
Paliativos en el Domicilio.
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Asimismo permite desarrollar al profesional de la salud una vision integrada de los
puntos fuertes y débiles de la familia en su situacion actual, asi como del modo en
gue su desarrollo histérico puede estar influyendo en las interacciones actuales
(Alegre, Suarez, 2006).

El estudio social

Es un instrumento que ayuda a conocer la descripcion de la persona y aportar
datos convenientes sobre su conducta, situacion familiar, salud, medio social,
evolucion del tratamiento 0 como seguimiento, suele ahorrar tiempo y esfuerzo
cuando se contintia con algun caso: los informes suelen variar en el contenido y la
extension lo cual dependera del objetivo que se persiga, facilita el intercambio de
informacion con otros profesionales de forma directa y resumida de la situacién del
individuo (Fernandez, Civicos, De Frutos, Hernandez, Lannitelli, Mestres, Ponce
de Leodn, Vazquez, 2005).

Funciona como un soporte documental ya que refiere la situacion de la persona
atendida hasta el momento en el que se elabora el informe, éste se considera un
escrito cerrado que no puede ser ampliado o bien cambiar la informacion hasta

gue se realice un nuevo manuscrito (Lazaro, et. al., 2007).

Se elabora ordenando la informacion recabada en las entrevistas y la observacion
relativa a la historia del cliente e interpretandola, llevando a cabo una propuesta
profesional sobre la resolucién de algun problema social, este se presenta de
forma clara y lo mas breve posible incluyendo el nombre del trabajador social
(Gofii, 2009).

El valor del informe social se presenta en el momento que es necesario presentar
documentacion testimonial sobre la autenticidad de un hecho social, funciona

como una prueba de intervencion de casos (Goiii, 2009).
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Algunos elementos esenciales del informe social son:

Datos de identificacion del personal.
Motivo del informe.

Datos de identificacion del usuario.
Descripcién y dinamica familiar.
Situacion econdémica y laboral.
Estado de salud.

Estado de la vivienda.

Nivel cultural.

© © N o g s wDdhP

Entorno social y nivel de participacion del nicleo familiar.

10. Valoracion técnica (Lazaro, et.al., 2007).
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3.4 Trabajo Social y los Cuidados Paliativos

En materia de Cuidados Paliativos el trabajador social a través del método de
casos conocera las necesidades, problematicas, dinamicas del paciente, su familia
y su medio social en torno a su enfermedad terminal, estableciendo estrategias de
actuacion y la pertinencia de la intervencién de otros profesionales como el médico
especialista, enfermera, psicélogo, tanatélogo, abogado, entre otros (Novellas,
2000).

Lorena Vanzini, menciona en su articulo “El Trabajador Social en el Ambito de los
Cuidados Paliativos” (2010), que este profesional interviene en aquellas

necesidades del paciente y su familia a fin de:

e Diagnosticar la realidad familiar y la situacion en la que se
encuentra el paciente paliativo.

e Realizar un andlisis de la realidad [y] establecer factores de
riesgo...

e Focalizar prioridades... descartar aquellos problemas que no se
abordaran.

e Plantear objetivos e implementar un plan de intervencion para
atender esta problematica.

e Facilitar asesoramiento sobre la gestion de recursos, cooperar
con la familia para la preparacién de documentacion.

e Contener la problematica emocional de sus miembros, detectar
y derivar a otros profesionales para una atencibn mas
especializada.

e ... realizar intervenciones familiares, con el objeto de que la
familia vea la necesidad sentida para movilizar los recursos
personales.

...Mediar intereses entre los miembros de la unidad familiar.
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e Facilitar asesoramiento y contencién al cuidador. En este
sentido la accion profesional esta centrada en educar, apoyar y
potenciar las capacidades cuidadoras.

¢ Facilitar el apoyo y gestion del voluntariado asistencial (p. 190,
191).

Esperanza Agrafo Betancor (1999), agrega que el trabajador social asume el
tratamiento de los problemas sociales que surgen con la enfermedad, y se espera
de él una disponibilidad de escucha y busqueda continua de resoluciones,

sirviendo de guia en la toma de decisiones.

Con lo anterior, podemos destacar que la participacion que tiene Trabajo Social es
fundamental en los Cuidados Paliativos, ya que identifica y presenta al equipo de
salud las cuestiones sociales del paciente y de su grupo familiar que obstaculizan
o favorecen el establecimiento de un plan de accién, evitando el desgaste
innecesario de recursos y optimizandolos para una mejor intervencion multi e

interdisciplinaria.
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IV. Proyecto: Guia de Trabajo Social para la Atencion de Cuidados Paliativos

en el Domicilio

4.1 Exposicién de Motivos

La presente guia es una construccion basada en los conocimientos adquiridos
durante tres afios en que hemos participado en la temética de Cuidados Paliativos,
inicialmente en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco
Suarez”, en donde desarrollamos la practica de especializacion por parte de la
Escuela Nacional de Trabajo Social, de la UNAM. En dicha institucion
colaboramos en el Programa de Cuidados Paliativos durante el periodo 2009-
2010, elaborando una guia del abordaje familiar para el equipo médico, proceso
en el que vislumbramos la necesidad de la inclusién de los trabajadores sociales.
A la par realizamos visitas institucionales al Instituto Mexicano del Seguro Social
gue contaban con programas en Cuidados Paliativos en Domicilio, a fin de

conocer el papel que desarrolla trabajo social en la materia:

e Atencion Domiciliaria para el Enfermo Crénico (ADEC) en el Hospital General

de Zona No. 26 “Chilpancingo”.
e Programa de Didlisis en el Hospital General de Zona No. 53 “Los Reyes”.

e Programa de Atencién Domiciliaria Integral (ADI) en el Hospital Regional de

Zona No. 1 “Dr. Carlos Mc Gregor Sanchez Navarro” (antes “Gabriel Mancera”).

e La Unidad de soporte, paliacion y dolor en pacientes oncolégicos en el Instituto

Nacional de Cancerologia.
Sin embargo, en estas acciones que realiza el IMSS so6lo participa el médico y la

enfermera, brindando capacitacion a los familiares del enfermo y asistencia

tanatologica.
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En junio de 2011, nos entrevistamos en dos ocasiones con personal de enfermeria
de la Clinica de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia,
guienes nos sefalaron que las funciones que Trabajo Social desempefa para la
realizacion de visitas domiciliarias son concertar citas; solicitar el servicio de
ambulancia; confirma el dia de la visita con el cuidador primario; y en ocasiones
acude al domicilio para orientar al Cuidador Primario. Cabe sefialar, que no se

pudo concertar una entrevista con la trabajadora social de la Clinica.

Para octubre del 2011, tuvimos contacto con Trabajo Social de Clinica de
Cuidados Paliativos y Calidad de Vida del Hospital General “Dr. Manuel Gea
Gonzalez”. Esta institucion de salud reconoce la importancia de incorporar a
Trabajo Social en el equipo paliativo para que a través de una participacion activa
en el domicilio, coadyuve en la atencién integral del paciente y su familia. Por lo
gue a través de diversas reuniones con este profesional, se ha construido la
presente “Guia de Trabajo Social para la Atencién de Cuidados Paliativos en el
Domicilio”, sin embargo, por el tiempo y recursos para su aplicacion llegara sélo a
la fase de planeacion, teniendo miras de realizar su piloteo y modificaciones
pertinentes a través de un grupo de practica de especializacion de la ENTS que se

encuentra en dicho organismo.
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4.2 Guiade Trabajo Social para la Atencion de Cuidados Paliativos en el

Domicilio

4.2.1 Presentacion

El tener un enfermo terminal implica en la familia sentimientos y dinamicas
complejas; en muchos casos las repercusiones socioecondmicas son importantes
y los cuidados al paciente crean conflictos entre sus miembros, recayendo en la

mayoria de las veces en una sola persona, denominada cuidador primario.

Es importante que el trabajador social en su intervencion logre tener una vision
general y organizada de la situacion del paciente y su contexto familiar, a fin de

potencializar sus recursos y fortalezas.

A través del Método de Trabajo Social Individualizado, retomado de Mary
Richmond, Gordon Hamilton, Hellen Harris y Maria Castellanos, el profesional
encontrara técnicas e instrumentos que le permitan guiar su intervencion en
materia de Cuidados Paliativos. Cabe resaltar que este método no soélo se enfoca
en atender al individuo, sino que trabaja con el entorno en el cual éste se
desenvuelve, es decir que los trabajadores en este tipo de cuidados intervienen
tanto con el enfermo como con su familia, redes primarias, institucionales y con el

equipo multi e interdisciplinario, todo ello con el fin de beneficiar al paciente.

4.2.2 Objetivo

Establecer los procedimientos de la intervencion del trabajador social en Cuidados
Paliativos en el domicilio a fin de contar con elementos socio-familiares que
contribuyan a brindar una atencién integral al paciente y sus familiares junto con el

equipo médico.
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4.2.3 Marco Conceptual en Cuidados Paliativos

En este apartado se describiran términos relacionados en Cuidados Paliativos.

¢, Qué son los Cuidados Paliativos?

La Organizacién Mundial de la Salud, define a los Cuidados Paliativos como “el
cuidado activo total” que se brinda a enfermos terminales, es decir, a aquellas
personas para las que no existe un tratamiento curativo. Su objetivo primordial es
controlar el dolor y brindar una atencién a problemas psicoldgicos, sociales y
espirituales, procurando con ello su confort y “la mejor calidad de la vida para los

pacientes y sus familiares” (OMS, 1990, p. 11).

Lo multidisciplinario

Es el conjunto de varias disciplinas, que trabajan para cumplir un mismo objetivo,
donde se producen aportaciones de cada profesional, sin resultados integrados
(Sanchez, 2002).

La interdisciplinariedad
Es la coordinacion efectiva entre diferentes disciplinas o profesionales, los cuales
realizan intercambios significativos de informacion, integrando todas las acciones

para cumplir con un mismo fin (Sanchez, 2002).

¢, Qué es el confort?

Es el estado que experimentan las personas por medio de medidas para
proporcionarles comodidad. Estas consisten en proporcionar de manera inmediata
y total la satisfaccién de sus necesidades como el alivio del dolor y la tranquilidad

a lo largo del tiempo que lo requiera (Alves, Kolcaba, 2009 [traduccion propia]).

¢, Qué se entiende por calidad de vida?
La calidad de vida “engloba la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relacion con

las caracteristicas sobresalientes del entorno” todo ello de acuerdo a la percepcion
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gue cada individuo tenga, basada en sus valores, contexto cultural, religion,

normas y expectativas (OMS, 1994, p. 28).

¢, Qué es la fase terminal?
Ley General de Salud, define a la enfermedad en estado terminal como todo
padecimiento reconocido, irreversible, progresivo e incurable que se encuentra en
estado avanzado y cuyo prondéstico de vida para el paciente sea menor a seis
meses, aunque esta prediccién de tiempo puede variar de acuerdo al caso (Ley
General de Salud, 2012).

¢, Qué es el duelo?

Es el proceso adaptativo “natural ante cualquier tipo de pérdida”, en especial
cuando se trata del ser querido, suele ser un acontecimiento estresante, se
presenta como una serie de sentimientos sucesivos y complejos, que precisan un

cierto tiempo para ser superados (Lopez, Galeana, Campos, 2011, p. 28).

Por otra parte, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, define al duelo como
el “estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se produce como
consecuencia de la pérdida de una persona o cosa amada...” (SECPAL, 2012, p.
45).

De acuerdo a Carmen LOpez, Teresa Galea y Rocio Campos (2010) en la Guia
Clinica Seguimiento de Duelo y el Instituto Mexicano de Tanatologia (2008), la

tipificacion del duelo es:
Duelo anticipado. Es aquel que se comienza a vivir antes de que ocurra la muerte,
lo que es muy comudn en torno al tema paliativo. Puede permitir que los familiares

resuelvan asuntos con el paciente.

Duelo retardado, inhibido o negado. Referente a aquel en que la persona se

muestra inhibido o en total control ante el duelo.
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Duelo cronico. Normalmente se presenta en relaciones muy dependientes, en las

gue el deudo no muestra evolucion.

Duelo normal. Es aquel en el que si bien la noticia del fallecimiento causa impacto,
se muestra doliente, pero termina por aceptar la situacion y continda con su vida

normal.

Duelo complicado o patoldgico. En éste se acentla la culpabilidad, presenta caos
emocional y puede llegar a repercutir tanto en la salud mental como en la
presencia de padecimientos fisicos. Este tipo de duelo suele ser acentuado en

tiempo e intensidad.

Duelo congelado, indicando que es aquel que se presenta cuando el cadaver no

es ubicado, manteniendo la esperanza de que el individuo regrese.

Ante cualquiera de los duelos anteriores, hay que tomar una actitud de respeto y
de escucha, sin caer en criticas, gestos o tonos de voz, interrupciones o

proyecciones de la vida propia en la del sujeto con quien se trata.

De ser requerido y aceptado por la familia, algunas cuestiones que ayudan en la
atencion paliativa a domicilio son la informacion clara y veridica acerca del
proceso por el que se pasara en el momento del deceso y el establecimiento de un

plan para cuando llegue éste.

¢, Quién es el cuidador primario?

Es la persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas vy
emocionales de un enfermo, papel que por lo general lo juegan el/ la esposo/a,
hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente, tiene la
tarea de poner en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas pronto
comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad

gue afecta a su familiar o amigo. Su trabajo adquiere una gran relevancia para el
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grupo que atiende y rodea al enfermo conforme progresa la enfermedad, no solo
por la atencion directa al paciente, sino también por su papel en la reorganizacion,
mantenimiento y cohesion de la familia (Astudillo, Mendinueta, Montafio, Diaz-
Albo, 2008, p. 249).

¢, Qué es la claudicacion de la familia?

Se trata de la falta de capacidad de la familia para responder de manera adecuada
a los multiples requerimientos y necesidades del paciente, suele estar provocada
por el surgimiento o el empeoramiento de los sintomas, miedo ante el
fallecimiento, falta de conocimiento sobre el tratamiento o el curso de la

enfermedad (Toquero, 2005).

4.2.4 Metodologia de Intervencion de Trabajo Social en la Atencion de

Cuidados Paliativos en el Domicilio

Retomando el Método de Trabajo Social Individualizado (de Mary Richmond,
Gordon Hamilton y Maria Castellanos) se proponen las siguientes fases para la
intervencion en el domicilio, en las cuales se integran los instrumentos para la

recoleccion de informacion y descripcion de tratamiento:

a) Valoracion Social
b) Diagnéstico Social
c) Plan Social

d) Ejecucion y Evaluacion Social

a)Valoracion Social

Esta consiste en la aplicacion de la primera visita domiciliaria para valorar las
condiciones de vivienda, redes sociales e interaccion y disponibilidad familiar,

necesarias para definir si es viable aplicar los Cuidados Paliativos en el domicilio.
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El médico tratante, ya sea del servicio de consulta externa, hospitalizacion o
urgencias, determina que el paciente tiene una enfermedad en fase terminal y
presenta el caso a la Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida. EI médico,
realiza la valoracién correspondiente y dependiendo el caso sugiere al paciente y
familia ser atendido en su domicilio por lo que debera llenarse el formato de
Peticibn de Cuidados Paliativos en el Domicilio (ver Formato 1). En caso de
aceptarse la atencion en el domicilio se notifica al trabajador social que realizara la

visita domiciliaria.

70



Formato 1

Trabajo Social

Solicitud pararecibir Cuidados Paliativos en el Domicilio

No. de Expediente:

En la Ciudad de México, D. F., alos ___ dias del mes de del afo

Nombre de quien solicita el servicio:

Domicilio

Teléfono de casa No. de celular:

Diagndstico médico:

Por este medio, manifiesto que se me ha explicado la enfermedad que padezco (o padece mi
familiar), la cual requiere de Cuidados Paliativos. Por tal motivo y por mi voluntad, expreso a la
Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida la peticion de recibir estos cuidados en mi
domicilio, con lo que acepto y me comprometo a recibir al equipo médico en fechas y horarios que

posteriormente se fijen como necesarias para mi atencion integral.

Firma de conformidad:

Nombre y firma del paciente o familia que lo solicite o huella digital
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Pasos para realizar la valoracién social para los Cuidados Paliativos en el domicilio:

1. ElI médico comentara el caso con el trabajador social y revisara el expediente
clinico del paciente (ver Formato 2), lo que le brindard un conocimiento de sus
datos generales y el curso que ha seguido su enfermedad. De no contar con un
expediente, el profesional debe tener una comunicacion constante con el

médico a fin de obtener la informacién antes mencionada.

2. El trabajador social comienza con la planeacion de la primera visita
domiciliaria, para ello concertara una cita con el familiar del paciente para

acudir a su domicilio (ver Formato 3).

De ser posible, se debe pedir que un familiar encuentre al trabajador social en
un punto cercano al domicilio del paciente y que al concluir la visita le
acomparfie al mismo punto, esto con el fin de brindar seguridad al personal

paliativo.
En caso de no poder concertar la cita se debe anotar el motivo por el cual

ocurre esta situacion y de haber tenido contacto telefénico con alguien anotar

su nombre, ya que esto servira si existe alguna objecién por parte de la familia.
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Formato 2

Trabajo Social

Datos del Expediente Clinico

No. de Expediente:

Datos del paciente

Nombre:
Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno
Fecha de nacimiento: / / Edad:
Dia Mes Afo
Estado Civil: Lugar de origen:

Diagnostico médico:

Ultimo Tratamiento prescrito:

Médico que lo prescribi6:

Direccion:

Calle No. Exterior No. Interior
Colonia/Pueblo:
Delegacion o Municipio: C.P.:
Teléfono de casa: No. Celular:
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Datos del responsable del paciente o acompafnante de la consulta

Nombre:

Nombre (s)

Parentesco con el paciente:

Apellido paterno Apellido materno

Teléfono Casa:

Teléfono de Trabajo:

Observaciones:

Celular:

Nombre del trabajador social

Fecha de revision del expediente:

/

Dia

Mes
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Formato 3

Trabajo Social

Instrumento para el registro de la programacion de la visita domiciliaria

No. de Expediente:

Datos del paciente

Nombre:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

Fecha de nacimiento: / / Edad:
Dia Mes Afio

Estado Civil: Lugar de origen:

Diagnostico médico:

Tratamiento:

Direccion:

Calle No. Exterior No. Interior

Colonia/Pueblo:

Delegacion o Municipio: C.P.

Teléfono de casa: No. Celular:

Datos del responsable del paciente

Nombre:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno
Parentesco con el paciente: Teléfono Casa:
Teléfono de Trabajo: Celular:
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Programacion de la Visita Domiciliaria

Dia: Hora:

Nombre de la persona que recibira al trabajador social:

Ubicacién del Domicilio

Calle:

No. exterior: No. interior:

Col.:

Seccion: Delegacion:

Entre que calles se ubica su domicilio tomando como referencia su puerta de la entrada:

A espaldas

{}

Izquierda Derecha

Domicilio
< del >
paciente

Frente

Alguna referencia:

Vias alternas para llegar a su domicilio:




Datos por lo que no se logré concertar la cita

Motivo por el que no se logro localizar o concertar cita para la visita ()

a) Numero telefonico fuera de servicio
b) En el nimero proporcionado no tiene relacion con el paciente
c) Numero de teléfono inexistente

d) Defuncion (fecha):

e) Se nego a la visita domiciliaria (nombre):
Parentesco con el paciente:

Motivo por el que se niega a la visita:

f) Vive fuera del D. F. y el domicillio es de un familiar y/o conocido

(nombre):

g) No se encontr6 a la persona responsable o a un mayor de edad (nombre de quien

contesta):

Nombre del trabajador social que realizara la visita

Fecha en que se hizo la llamada: / /

Dia Mes Ao
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3. El trabajador social notificara al personal de la Clinica hora, dia y persona que

visitara el domicilio del paciente.

4. La realizacidon de la primera visita domiciliaria comienza desde el momento en
el que el trabajador social se dirige al hogar (Cubillos, 2007). Es importante que
acuda con bata blanca, identificacion de la institucion a la que pertenece y con
disponibilidad de tiempo. Esta visita tiene como objetivo la valoracion de las
condiciones socio-familiares para que se den los Cuidados Paliativos en el
domicilio y la asignacién de la cuota de recuperacion, que comenzara a

tomarse a partir del otorgamiento del servicio.

Una vez en el domicilio se aplicara el instrumento de Estudio de Caso (ver

Formato 4) el cual integrara:

|. Datos generales del Paciente

Il. Datos generales del Cuidador Primario
[l Datos Familiares

IV Datos de la Vivienda

V Ubicacion del Paciente en la Vivienda
VI Datos sobre el Cuidador Primario

VIl Situacion del Cuidador Primario

VIII Datos sobre la Dinamica Familiar

IX Redes de Apoyo
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Formato 4

Trabajo Social

Estudio Social de Casos en Cuidados Paliativos

No. de Expediente:

Objetivo: Valorar la situacion socio-familiar del paciente en su domicilio.

|. Datos Generales del Paciente

Nombre:

Nombre(s) propio(s) Apellido paterno Apellido materno

Direccion:

Calle No. Exterior No. Interior

Colonia/Pueblo:

Delegacién o Municipio:

Teléfono de casa: No. Celular:
Fecha de nacimiento: / /
Dia Mes Afio
Edad:
Sexo: () 1.Masculino 2. Femenino

Estado civil: () 1.Soltero(a) 2.Casado 3. Unién libre 4. Divorciado 5. Concubinato 6. Viudo
Religion: ()
1. Catdlico 2. Cristiano 3. Protestante 4.Judio 5. Ateo 6. Otra

¢, Cuenta con seguridad social? () 1.Si 2.No

En caso afirmativo, ¢cual?

Il. Datos Generales del Cuidador Primario

Nombre:

Nombre(s) propio(s) Apellido paterno Apellido materno

Fecha de nacimiento: / /
Dia Mes Ao

Edad:
Sexo: () 1.Masculino 2. Femenino

Estado civil: () 1.Soltero(a) 2.Casado 3. Union libre 4. Divorciado 5. Concubinato 6. Viudo
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Religion: ()

1. Catdlico 2. Cristiano 3. Protestante 4.Judio 5. Ateo 6. Otra

Nivel de estudios: ()

1. Primaria no concluida 8. Carrera técnica concluida
2. Primaria concluida 9. Licenciatura no concluida
3. Secundaria no concluida 10. Licenciatura concluida

4. Secundaria concluida 11. Maestria no concluida

5. Bachillerato no concluida 12. Maestria concluida

6. Bachillerato concluido 13. Doctorado no concluida
7. Carrera técnica no concluida  14. Doctorado concluido
Ocupacion: ( , ) Puede colocar mas de dos opciones

1. Hogar

2. Estudiante

3. Comerciante establecido

4. Comerciante Informal

5. Empleado federal

6. Empleado estatal

7. Empleado de empresa privada

8. Empleada doméstica

9. Trabajador por su cuenta (taxista, gestores, profesionistas, etc.)

15. Analfabeta

10.0Oficio (carpintero, albafiil, plomero, mecénico, hojalatero, costurero, etc.)
11.Conductor de transporte publico

12.Pensionado
13.Desempleado
14.0Otra

¢,Cuenta con seguridad social? ( )1.Si 2. No

En caso afirmativo, ¢cual?
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ITRBEVEMRETMIIEIEEN (que viven bajo el mismo techo con el paciente y sin anotar al Cuidador Primario)

Nombre

Parentesco con
el paciente

1.Padre

2.Madre

3.Hermano/a

4 Hijo/a

5.Tio/a

6.Sobrino/a

7.Nieto/a

8.Cényuge

9. Otro,

especifique

Sexo

1. Masculino
2. Femenino

Edad

Estado civil

1. Soltero (a)

2. Casado (a)

3. Union libre (a)
4. Divorciado (a)
5.Concubinato
6. Viudo (a)

00NV WN B

Ocupacion

. Hogar

. Estudiante

. Comerciante

. Empleado federal

. Empleado estatal

. Empleado de empresa privada

. Empleada doméstica

. Trabajador por su cuenta (taxista, franelero,

etc.).

. Oficio (carpintero, albafiil, plomero,

mecanico, ojalatero, etc.)

10. Conductor de transporte publico
11.Pensionado

12. Desempleado

13. Otra

Participacion en los
cuidados del paciente
1.Cuidados generales
2.Suministro de medicamentos
3.Suministro de alimentos
4.Apoyo econémico
5. No participa
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IV. Datos de la Vivienda

¢El'lugar donde habita el paciente es? () 1.Propio 2.Rentado  3.Prestado 4. Otro,
especifique

¢Lavivienda en donde habita el paciente es? () 1.Casa 2.Departamento 3. Cuarto 4. Otro,
especifique

La vivienda, ¢cuenta con rampa para acceso asillas de ruedas o camillas? () 1.Si 2.No

¢,De qué material es el piso de lavivienda? ( )

1. Tierra 4, Madera
2. Cemento 5. Alfombrado
3. Mosaico 6. Linolio

¢ Qué material predomina en las paredes la vivienda? ()

1. Ldminas 4. Tablaroca
2. Madera 5 Otro, especifique
3. Cemento

¢,De qué material esta hecho el techo de la vivienda? ()
1. Ldminas 3. Cemento
2. Madera 4. Otro, especifique

¢,Con qué frecuenciarecibe el servicio de agua potable? ()

1. Cada tercer dia 4. Quincenalmente
2. Diariamente 5. Nunca

3. Semanalmente

¢,Qué tan seguido reciben el servicio de recoleccion de basura? ()
1. Cada tercer dia 4. Quincenalmente

2. Diariamente 5. Nunca

3. Semanalmente

/. Ubicacion del Paciente en la Vivienda

En caso de tener casa o departamento, ¢en qué lugar se encuentra el paciente? ()
1. Recdmara 2. Cuarto 3.Sala 4. Otro, especifique

El lugar donde duerme el pacientees ()

1. Cama 5. Catre

2. Colchoneta 6. Sofd cama

3. Cama de hospital 7. Otro, especifique
4. Sillon

El lugar donde se ubica al paciente cuentacon ( , , , )

1. Ventilacién 4. Luz natural

2. Bano 3. Otro, especifique

3. Luz artificial
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¢El paciente comparte la habitaciéon? () 1.Si  2.No

¢, Con cuantas personas?

¢En qué condiciones de limpieza se encuentra el lugar en donde se encuentra el paciente?

)

. Uno toma la decision sin avisar a nadie

(
1.
2. Sucio
3
4. Otro, especifique

VI. Datos para el Cuidado del Paciente

Los miembros de la familia, ¢estan de acuerdo en que el paciente reciba Cuidados
Paliativos en su domicilio? ( ) 1.Si 2.No

En caso negativo, ¢por qué motivo?

¢ Existe alguien que cuente con formacion o experiencia para el cuidado del paciente? ( )
1.Si  2.No

¢ Quién (es)?

,Cudl?

¢ Este conocimiento se aplica al cuidado del paciente? ()
1.Si  2.No

¢Algun miembro en particular suele comunicar a los demas sobre la situacion del
paciente? ()
1.Si  2.No

¢ Quién (es)?

¢Como llega la familia a los acuerdos o consensos para su organizacién y toma de
decisiones respecto a los cuidados del paciente? ()

1. Se platica en familia

2. Unos cuantos miembros toman las decisiones y avisan a los demas

3. Uno toma la decision sin avisar a nadie

4. Otro, especifique

¢El paciente participa en latoma decisiones? () 1.Si 2.No

En caso negativo, ¢por qué?

Del ingreso familiar, ¢cuanto se destina mensualmente a los gastos del paciente?

(alimentacion, visitas del médico, medidas de higiene personal, equipo de cuidado) $
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¢ Se tiene alguna duda sobre el cuidado del paciente? ()
1.Si  2.No

¢,Cuales?
Sobre la administracion de los medicamentos
Referente a las curaciones

Tipo de alimentacion

Sintomas, écuales?
Temor por complicaciones

Manejo de emociones del paciente
Manejo de emociones de la familia
Otro, especifique

N A WN R

VIl. Situacién del Cuidador Primario

¢Es usted la Unica persona que cuida del paciente? ( )
1.Si  2.No

En caso afirmativo, ¢cémo se llegd a esa decision? ( )

1. Lo platicaron en familia 4. No hay nadie mas dispuesto a asumirlo
2. Lo decidieron ustedy el paciente 5. Otro, especifique
3. Usted asumid el papel porque piensa que le

corresponde

En caso negativo, ¢quién le proporciona ayuda?

Relacién conel | Tipo de cuidado Tiempo que dedica al

Nomb Edad
ombre a paciente que brinda cuidado del paciente

¢,Con qué frecuencia es relevada para la proporciéon de los cuidados?

En caso de la Unica persona que se encarga de los cuidados, ¢siente la necesidad de que
alguien le ayude? (....)

1.Si  2.No

¢De qué forma?

Usted, ¢ademas de cuidar al paciente que otras actividades tiene que realizar? ( , , , )
1. Cuidar a sus nietos 5. Realizar las compras diarias

2. Cuidar a sus hijos 6. Cuidar en casa a otro enfermo, indique a quién

3. Trabajar o Estudiar

4. Tareas del hogar 7. Otras, especifique
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¢, Qué actividades recreativas realiza por lo menos una vez cada semana? ( , ,
1. Salir de paseo 3. Ninguna
2. Voy al cine 4. Otra, Especifique

3. Visita amigos o familiares
¢ Considera que ser el cuidador primario le ha traido problemas? () 1.Si 2.No

En caso afirmativo, ¢cuales?

Y ¢por qué?

¢Ha hablado con la familia de los problemas que tiene? (....) 1.Si 2.No

En caso afirmativo, ¢qué le han dicho?

En caso negativo, ¢qué le impide platicarlo?

¢, Como se siente al ser el cuidador primario? (....)

1. Presionado 5. triste

2. Angustiado 6. Satisfecho de poder cuidarle
3. Enojado 7. Sélo

4. Cansado 8. Otro, especifique

¢ Usted padece de alguna enfermedad? (....) 1.Si  2.No

,Cudl?

¢, Sigue un Tratamiento médico? ( ) 1.Si  2.No

En caso negativo, ¢por qué motivo no se atiende?

Cuando se siente enfermo, cansando o indispuesto, ¢tiene la confianza de expresarlo y

pedir ayuda a la familia? (....) 1.Si 2.No

En caso negativo, ¢por qué motivo no pide ayuda?

Cuando lo hace, generalmente (....)
1. Recibe ayuda

Le escuchan pero no le brindan ayuda

Es ignorada (o)

. Otro, especifique

Pwn
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VIIl. Datos sobre la Dinamica Familiar

Ante la situacion del paciente, ¢la familia se...
1. Muestra mds unida

2. Se ha separado

3. No ha cambiado

A partir de esta situacién, ¢se han generado o agudizado otros problemas o conflictos en
la familia? ( )
1.Si 2.No

¢,Cuales?

¢, Qué actividades han cambiado en la familia?

En caso de vivir menores con el paciente, ¢tienen conocimiento sobre la situacion del
enfermo? () 1.Si 2.No

En caso negativo, ¢por qué motivo?

En caso afirmativo, ¢qué tipo de convivencia tienen con él?
1. Participan en sus cuidados

2. Platican con él

3. No conviven

4. Otro, especifique

IX. Redes de Apoyo

¢Larelacion que mantiene con sus vecinos le permite pedir ayuda para el cuidado del
paciente? ( ) 1.Si 2.No

¢El paciente recibe ayuda de algunainstitucion? () 1.Si 2.No

¢,Cual/es?

Institucion Ubicacién ¢Qué tipo de ayuda?

¢, Reciben apoyo de otras personas ajenas alafamilia? ( ) 1.si 2.No
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De ser afirmativo, ¢de quién y de qué tipo es?

Relacién con el

¢Qué tipo de ayuda?

1. Cuidados

Nombre ' 2. Econdémica
paciente 3. En especie
4. Visitas al paciente
5. Otro, especifique
Observaciones del trabajador social
Nombre y firma del trabajador social:
Fecha en que se realizé la visita domiciliaria: / /
Dia Mes Afio
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Trabajo Social

Familiograma

No. de Expediente:

Nombre del paciente:

Nombre(s) propio(s) Apellido paterno Apellido materno

Diagrama:
Simbologia:

Hombre [] Embarazo @ Separacion / Descendencia Buena relacion —>
Mujer O Aborto ‘ Divorcio // Ascendencia Mala relacién ;_'_‘:
Paciente [0 O Violacion Amasiato Madre soltera Relacion ambivalente

—_—— —_— . T —_— S _——
Muerte JZ[@ Union libre Sexo ignorado <> Personas que viven juntas ey
Matrimonio civil oreligioso Alianzas q—p Hijos adoptivos i _1'__} Matrimonio Civil y religioso
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Trabajo Social

Clasificacion Familiar

No. de Expediente

Nombre:

Nombre(s) propio(s) Apellido paterno Apellido materno

Instrucciones: Marque con una X la opcién que corresponda.

Tipologia de la Familia

Desarrollo Demografia

Moderna Tradicional Urbana Rural Suburbana

Composicién

Nuclear ’ ‘ Extensa ‘ ‘ Extensa compuesta

Ciclo Vital de la Familia
(Lauro Estrada Inda, 1997)

Desprendimiento

Encuentro

Los hijos

La adolescencia

Reencuentro

La vejez
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Nombre:

Trabajo Social

Mapa de Redes

No. de Expediente

Nombre(s) propio(s)

Apellido paterno Apellido materno

Simbologia

Poca aportacion

Paciente O Cuidador primario Cn
Familia que vive con el paciente @ Jerarquizacion de cuidadores primarios n=1,2,
Familia que no vive con el paciente A Aportacion fuerte
Amigos <> Aportaciéon media
Vecinos <o
[

Instituciones

Aportacion discontinua u ocasional
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Para la realizacion de esta fase se pueden hacer mas de una visita. A

continuacion se especifican en qué consisten el familiograma y mapa de redes.

El familiograma

Es la representacion esquematica de la familia. Se plasma informacion sobre sus
miembros, relaciones, estado de salud, roles, comunicacion, ocupaciones y
pérdidas. Permitiendo trabajar en la constituciéon de una base familiar sélida para

el paciente y auxiliar a cerrar ciclos entre éste y sus familiares.

Los principales aspectos que pueden ser interpretados a través de esta técnica

son:

e Estructura familiar: origen de los padres datos, orden de nacimiento, del sexo y
de la diferencia de edad entre hermanos.

e Adaptacioén al ciclo vital: comprender las transiciones del ciclo vital a los cuales
se esta ajustando una familia.

e Repeticibn de pautas a través de generaciones: funcionales, vinculares y
estructurales.

e Sucesos de la vida y funcionamiento familiar: coincidencia de los sucesos de la
vida, el impacto de los cambios, transiciones y traumas de la vida.

e Pautas vinculares y tridngulos: relaciones fuera de la familia.

e Equilibrio y desequilibrio familiar: estructura familiar, roles, nivel y estilo de

funcionamiento, recursos (Diaz y Pérez, 2007, p. 93).

Para su elaboraciéon se debe conocer una brevemente la tipologia y el ciclo vital de

la familia.

La tipologia familiar

Se refiere al tipo de familia con el que se trabaja, la cual puede dividirse en:
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e Desarrollo:
Tradicional: patrén tradicional de organizacion familiar.
Moderna: padres que comparten derechos y obligaciones, hijos participan en la

organizacion familiar y toma de decisiones.

e Demografia:
Urbana: que residen en la ciudad.

Rural: que residen en el campo.

e Estructura:
Nuclear: padre, madre e hijos.
Extensa: mas abuelos.
Extensa compuesta: mas otros consanguineos o de caracter legal, (tios, primos,
yernos, cufiados).
Monoparental: padre o la madre y los hijos (Suarez, 2006, p.96).

La familia no es un fendbmeno estéatico, sino un proceso dinamico que cambia
continuamente con relacion a las etapas del ciclo de vida familiar y los
acontecimientos vitales que ocurren en el seno familiar (Velasco y Duran, 2003).

Ciclo vital de la familia

Segun Lauro Estrada Inda (1997) se divide en:

e Desprendimiento: es la etapa en la cual se da una separacion de la familia
primaria para conformar una nueva pareja. Se caracteriza por buscar la
seguridad que antes brindaban los padre, la definicion de roles y la manera de

comunicar necesidades.

e Encuentro: en esta etapa existe reciprocidad en la relacién, es decir, ya no se
busca la seguridad paternal sino la de ambos miembros de la pareja, existen

roles definidos, etc.
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e Los hijos: se enmarca desde que nace el primer hijo hasta el dltimo. Puede

aparecer una reestructuracion en el establecimiento de reglas y roles.

e La adolescencia: se refiere al momento en que los hijos han crecido. En este

momento se pueden volver a presentar cambios de roles y reglas.

e Reencuentro: es el tiempo en que los hijos han abandonado el hogar y los
padres quedan nuevamente solos. Puede presentarse que Unicamente sea uno

de ellos.

e La vejez. En esta etapa puede que los padres se sientan sobreprotegidos o
abandonados por los hijos, tienen temor a la vejez, se esfuerzan por adaptarse

y en ocasiones el pensamiento latente de la pronta muerte.

Una vez que se conocen los temas anteriores se debe realizar un familiograma

tomando en cuenta los siguientes pasos:

1.Para iniciar su elaboracion se puede realizar durante la entrevista o bien extraer
datos obtenidos en el instrumento de estudio social, y posteriormente regresar

al domicilio a complementarlo si asi se considera necesario.

2.El trazado de la estructura familiar o diagrama, incluye tres o mas generaciones
y la demarcacion de los miembros que viven bajo el mismo techo (Velasco y
Duran, 2003), en situaciones en las que el paciente vive con pocas personas 0
cuenta con pocas redes de apoyo es importante tener conocimiento de otros
miembros familiares de grados mas lejanos para detectar la posibilidad de la
participacion de los mismos en la atencion de Cuidados Paliativos en el

domicilio.

Registro de la informacion de la familia, se debe colocar en el gréafico la

informacion demogréfica y de salud de los miembros de la familia (Louro,
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Infante, De la Cuesta, Pérez, Gonzalez, Pérez, Pérez, Herrera, Tejera, 2002),
esto con el fin de conocer con cuéntas personas saludables se cuenta para el
cuidado, la carga que tiene el cuidador (si cuida a mas de un paciente o nifios)
asi como el estado de salud de éste, y los duelos por pérdidas pasadas

recientes.

Informacién demografica: se escribe dentro del cuadro o del circulo de la figura,

con la fecha de nacimiento y de fallecimiento.

Informacién de salud: suele escribirse por fuera de los correspondientes simbolos
(Louro, et. al., 2002, p. 23).

El tipo de relaciones que se tienen se representa con lineas que unen a una y otra

figura (persona) (Velasco y Duran, 2003).

El mapa de redes

Esta conformado por todos los individuos con quien una persona interactia, en
este caso el paciente y el cuidador primario. Se integra de una serie de simbolos
los cuales se ubican de la siguiente forma:

1. Elcirculo central, perteneciente al paciente.

2. Los simbolos alrededor del paciente, en los que se ubica a las personas e
instituciones que realmente participan en la atencion de los Cuidados
Paliativos, colocando el nombre de cada uno de ellos.

3. Lalinea que une a las redes con las que cuenta el paciente corresponde al
grado y continuidad de su aportacién, colocando sobre cada una de qué

tipo es ésta.

94



b) Diagndstico Social

El diagndstico tiene la intencién de plasmar la situacion en la que el paciente y la

familia se encuentran, se realiza basandose en

los datos obtenidos del

instrumento de valoracién en el domicilio, a continuacion se presentan las

variables que se deben considerar.

a.

-~ ® o o0 T

= «Q

Datos de identificacion

Capacidades del paciente

Necesidades del paciente

Interaccion familia y extra familiar del paciente
Situacion econémica

Condiciones de la vivienda

Estructura familiar

Interaccion familiar

Funciones y organizacion familiar

Redes extra familiares (ver Formato 5).
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Formato 5

Trabajo Social

Diagndstico Social

Nombre del Paciente:

No. de Expediente:

Nombre (s)

Datos generales:

Diagnastico clinico:

Tratamiento farmacoldgico:

Capacidades del paciente:

Necesidades del paciente:

Apellido paterno

Interaccion familia y extra familiar del paciente:

Situacidon econdmica:

Apellido materno
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Condiciones de la vivienda:

Estructura familiar:

Dinamica familiar:

Funciones y organizacion familiar:

Redes sociales:

Nombre y firma del trabajador social:

Fecha de elaboracion: / /

Dia Mes Afio
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c) El Plan Social
Una vez realizado el diagnéstico, se deben determinar cuéles son las prioridades,
los resultados que se quieren obtener y el tiempo que se tiene para ello,

determinando las estrategias de trabajo.

El plan en Cuidados Paliativos debe estar elaborado de manera inter,
multidisciplinar y en conjunto con la familia, asi el trabajador social debe realizarlo
de acuerdo a las necesidades especificas del paciente, es decir, con miras a
lograr su maxima calidad de vida posible, teniendo siempre presente que no debe
caer en comparaciones o tratar igual todos los casos que se la hayan asignado.
Se exhorta poner especial atenciébn en el cuidador primario, para evitar su

claudicacion.

Algunos de los aspectos que de manera general se presentan como puntos
esenciales en el tratamiento son: la participacion de la familia, la comunicacién
entre ésta, el paciente y el equipo médico, la proporcién de informacién sobre la

activacion de redes de apoyo, etc.

Es importante realizar una jerarquizacion de las necesidades. Se trata de dar un
orden de importancia o rango a las necesidades o problemas que se encuentran
con la elaboracién del diagnostico del sujeto y su familia, segun su dificultad,
urgencia o permanencia para valorar el orden de las acciones a desarrollar

durante la intervencion (Reyes, s/f) (ver Formato 6).

98



Formato 6

Trabajo Social

Jerarquizacién de Necesidades

No. de Expediente:

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

Instrucciones: En la primer columna del lado izquierdo se deben colocar las necesidades o problemas
encontrados con el diagndstico, en la segunda las actividades que se piensan realizar para atenderlas y en la meta
qué es lo que se quiere lograr y en qué tiempo.

Necesidades o Problemas Actividad Meta

Nombre y firma del trabajador social:

Fecha de elaboracion: / /

Dia Mes Afio
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La practicidad de jerarquizar las necesidades se presenta al momento en que se
establece la programacion de actividades a desempefiar durante la implementacion

del plan.

El plan se presenta al equipo de la Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de

Vida para establecer las acciones que se llevaran a cabo durante la intervencion.

d) La Ejecucion y Evaluacion Social

Esta fase se hara a través del seguimiento del caso, para ello se aplicara el formato
correspondiente que contempla variables como situacion actual del paciente,
valoracion econémica, apoyo familiar (mapa de redes) y requerimientos a tramites
legales (ver Formato 7). La evaluacion permitira revisar periédicamente los

siguientes aspectos:

e Transformaciones de las necesidades o problemas
e Cumplimiento de los objetivos
e Valoracion del trabajo profesional

e Cumplimiento del compromiso del usuario (ver Formatos 8 y 9).
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Formato 7

Trabajo Social

Seguimiento de Caso con el Paciente

No. de Expediente:

Objetivo: Conocer la situacion actual del paciente y vislumbrar nuevas necesidades que permitan
realizar cambios en el plan de intervencion puesto en marcha.

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

I. Situacion actual del paciente

¢ Tiene alguna duda sobre el curso de su enfermedad o sobre su tratamiento paliativo? ()
1. Si 2.No

En caso afirmativo, ¢cual?

. El Trabajador Social, debera considerar las siguientes tematicas con el paciente o la

» Realizacién de tramites legales (testamentarias, retiro por incapacidad, etc.)

» Necesidad de informar sobre su situacion actual a otra persona (familiar, amigo, compariero de
trabajo)

= Sobre su situacion emocional

» QOrganizacion de la familia

» Sobrecarga del cuidador primario

= Situacion economica

= Verificar los cuidados hacia el paciente

= Apoyos institucionales con relacion a medicamentos, instrumental, etc.
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Trabajo Social

Seguimiento de Caso con el Cuidador Primario

No. de Expediente:

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

Nombre del Cuidador Primario:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

I. Documentacion del Paciente con la que debe contar el Cuidador Primario

IFE

Acta de nacimiento

CURP

Comprobante de domicilio
Testamento

Resumen clinico actualizado
Polizas de seguro

Escrituras de propiedad
Documentos Pantedn/Cremacion

II. En caso del fallecimiento

El cuidador primario, tienen un plan para cuando llegue el deceso? ( )
1.Si  2.No

¢Tienen claridad de como tramitar certificado y acta de defuncion? ( )
1.Si  2.No

Observaciones del Trabajador Social

Nombre y firma del trabajador social

Fecha en que se realiz6 la visita domiciliaria
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Nombre del Paciente:

Trabajo Social

Familiograma

No. de Expediente:

Nombre (s)

Apellido paterno

Apellido materno

Diagrama:
Simbologia:
Hombri Embar. racion D ndenci Buenarelacion ——»
ombre  [] barazo @ Separacié / escendencia uena relacio
Mujer O Aborto ‘ Divorcio // Ascendencia Mala relacion ;_'_':
Paciente |E|© Violacion Amasiato Madre soltera Relacion ambivalente
Ve Bl —= s - —>

Muerte Union libre Sexo ignorado Personas que viven juntas

A O e
Matrimonio civil o Alianzas q—p Hijos adoptivos L 11 | Matrimonio Civil y religioso R

religioso
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Trabajo Social

Clasificacion Familiar

No. de Expediente

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

Instrucciones: Marque con una X la opcién que corresponda.

Tipologia de la Familia

Desarrollo Demografia

Moderna Tradicional Urbana Rural Suburbana

Composicion

Nuclear Extensa Extensa compuesta

Ciclo Vital de la Familia
(Lauro Estrada Inda, 1997)

Desprendimiento

Encuentro

Los hijos

La adolescencia

Reencuentro

La vejez
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Trabajo Social

Mapa de Redes

No. de Expediente

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido
materno
Simbologia
Paciente O Cuidador primario Cn
Familia que vive con el paciente @ Jerarquizacion de cuidadores primarios n=1,2,...
Familia que no vive con el paciente A Aportacion fuerte
Amigos <> Aportacion media
Vecinos o Poca aportacion | UeTTTTYT
Instituciones ] Aportacion discontinua u ocasional —AA—




Formato 8

Trabajo Social

Evaluaciéon del Plan Social

No. de Expediente:

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

¢, Cual fue el plan de accién?

¢ Qué se ha conseguido?

¢, Qué ha cambiado?

¢, Qué es lo que mas ha contribuido a alcanzar los objetivos?

¢, De continuar sin cambiaos cual seria el prondstico de la situacién?

Nombre y firma del trabajador social:

Fecha en que se elabord: / /

Dia Mes Afo
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Formato 9

Trabajo Social

Evaluacion de Actividades

No. de Expediente:

Nombre del Paciente:

Nombre (s) Apellido paterno Apellido materno

¢, Qué actividades se pusieron en marcha?

¢En qué grado se han cumplido las actividades?

¢, De qué forma beneficiaron o perjudicaron?

¢ En qué medida se involucran los participantes?

Nombre y firma del trabajador social:

Fecha en que se elabord: / /

Dia Mes Afo
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Es necesario, también revisar periédicamente los siguientes aspectos:

Orientacion juridica
El trabajador social debe tener conocimiento sobre procedimientos legales
referente al fallecimiento, suspensiéon el tratamiento y sucesion testamentaria, las

cuales se exponen a continuacion.

Orientacion en caso de fallecimiento
El trabajador social debe identificar si la familia o cuidador primario conoce el
procedimiento a seguir en caso de fallecer el paciente, de lo contrario este

profesional tendra que orientarlo de acuerdo a su situacion socioeconémica.

Suspensién del tratamiento curativo

Conocer las bases legales que sustentan la aplicacién de tratamiento paliativo,
ayudard tanto al trabajador social como al resto del equipo a actuar con
congruencia y seguridad, las cuales sefialan que de acuerdo al Titulo Octavo Bis
de los Cuidados Paliativos, Capitulo Il de los derechos de los Enfermos en
Situacion Terminal; es derecho de los enfermos el pedir por escrito la suspensiéon
del tratamiento curativo, para dar paso a los Cuidados Paliativos por lo que se le

informard a la familia los gastos de traslado y de internamiento.

Sucesion testamentaria

El testamento es el documento donde se plasma la decision de una persona con
respecto a su patrimonio, designado a las personas que lo recibiran en el
momento de su muerte. Su finalidad basica es que el patrimonio perdure a pesar
de que el duefio de éste muera (SEGOB, 2012).

Se realiza ante un notario publico y en caso de que el paciente esté limitado para

su traslado, puede solicitar que acuda a su domicilio lo cual implica un gasto

mayor.
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Expedicion de acta de defuncion

Es importante que la familia cuente con los siguientes documentos:

Credencial del IFE o acta de nacimiento (original y copia).

e CURP (original y copia).

e Numero de afiliacion (cuando aplique)

e Resumen o constancia médica firmada por el médico tratante cada vez que

asista al domicilio.

En caso de que el paciente fallezca se debera notificar a la Clinica de Cuidados
Paliativos y Calidad de Vida, la Clinica solicitara a la autoridad correspondiente el
apoyo de un paramédico para que verifique el suceso y el personal de la Clinica
expida el certificado de defuncién.

Cuando el deceso del paciente se presente en fin de semana, el familiar acudira al
hospital al Servicio de Urgencias con los requisitos antes sefialados, o bien, la
funeraria le realiza el certificado de defunciéon haciendo un pago de éste. Otra
opcion es que la familia identifique el domicilio de un médico particular que quiera

expedir el documento.

Para poder ser expedida el acta de defuncion se debe acudir con el certificado de
defuncion a la delegacion que le corresponde, o bien la funeraria realiza el tramite

con un costo adicional.

Servicios funerarios

Una vez obtenido el certificado de defuncidn se puede recurrir a una funeraria para
gue realice el procedimiento requerido para el finado. Este tipo de servicios son
particulares o publicos y los costos varian de acuerdo al lugar y los beneficios que
ofrecen; las personas derechohabientes de alguna institucién pueden tener acceso
a los mismos por lo cual hay que tener en claro desde un inicio cuales son los

derechos que se les otorga y consultar sus politicas al respecto.
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Asimismo se debe tomar en cuenta el lugar en donde se depositaran los restos del
finado. Sefalando a la familia que pueden optar por cementerios privados y civiles,

ademas de gavetas en parroquias.

En el caso del Distrito Federal existe un programa de asistencia social, el cual
contempla el servicio de manera gratuita para personas de escasos recursos,
mediante los Centros de Servicios y Atencion Ciudadana (CESAC), en un horario
de atencién de 9:00 a 14:00 horas en dias habiles. La solicitud se podra presentar
via escrita, teléfono, correo electrénico o soélo proporcionando los datos

personalmente.

Se establece en las 16 Delegaciones del Distrito Federal para brindar apoyos y
donativos en especie a las personas que tengan un deceso de algun miembro de
su familia y que no tengan recursos econdémicos para solventar los gastos del
funeral. Los apoyos pueden consistir servicio funerario, capilla de velacion,

carroza, ataud, grabados, profundizacion de fosas, cierre de gavetas y nichos.

Para solicitar los servicios funerarios gratuitos, los interesados deberan presentar
su requerimiento en las areas de atencion citadas, proporcionando los siguientes

datos:

Nombre completo del solicitante.

Domicilio del solicitante (calle y niamero, colonia, delegacion y Cédigo Postal).

Certificado de defuncion del familiar

Solicitud del apoyo o servicio funerario gratuito (Asistencia social, 2012).
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Conclusiones

El Sistema de Salud en México necesita una reestructuracion integral que permita
conocer en términos reales la cantidad de beneficiarios que se tienen, evitando asi
gue éstos se dupliquen en las diversas instituciones y propiciando la posibilidad de

una cobertura universal.

En cuanto a la cobertura universal, se deben establecer politicas sociales acordes
a la realidad social y econdmica del pais a fin de proporcionar una equidad,

calidad y seguridad en la prestacion de servicios de salud.

Referente a los medicamentos, aunque se ha aceptado el uso de los llamados
genéricos, estos no corresponden a la magnitud de la poblacion a la cual se debe
brindar proteccion, por lo que es necesario implementar una fuerte inversion en
investigacion y produccion que permitan la reduccion de los costos de las

medicinas especializadas.

Ademads, se necesita de un sistema que contemple los cambios epidemioldgicos y
por ende los requerimientos que de éstos emanan; reconociendo los limites de lo

curativo y valorando lo paliativo.

En este sentido, se debe legislar, pero ademas dar a conocer el derecho a un final
de vida digno, el cual se enmarca en los principios fundamentales de todo ser
humano. Si bien este camino esta comenzando a tomar forma, aun falta definir las
funciones especificas en cuanto a su aplicacién, asi como los recursos en

infraestructura y personal para que lo normado se cumpla.

Conjuntamente se debe expandir el tema de los Cuidados Paliativos, haciendo
conciencia de gque éstos no benefician Unicamente al paciente y la familia que los
recibe, sino que ademas permite que los medicamentos curativos disponibles sean

aplicados a la poblacion en la que tendr& un verdadero impacto en el
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mejoramiento o control de su enfermedad. Aunque al hablar de Cuidados
Paliativos también implica tener a disposicién los medicamentos paliativos y contar

con los lineamientos necesarios para el control de la distribucion de éstos.

Aunado a lo anterior, se requiere fortalecer la oferta de este tipo de servicios en
las zonas mas marginadas del pais para ampliar el acceso regular a una atencion
integral de la salud de las poblaciones mas pobres, que en la mayoria de las
ocasiones son quienes tienen menor acercamiento a la informacién y por ende

menor acceso a este derecho.

Complementando los beneficios para el sistema sanitario y la poblacion que
requiere atencién no paliativa, se presentan los Cuidados Paliativos a domicilio,
los cuales plantean la posibilidad de que las instituciones de salud cuenten con
mayor espacio para este tipo de poblacion, optimizando recursos tanto materiales

como humanos.

Lo anterior requiere de la formacién y capacitacion en materia de Cuidados
Paliativos para el personal de salud, que atienda a pacientes terminales en su
hogar, evitando asi, el desgaste econdémico para el enfermo, la familia e

instituciones hospitalarias.

De igual manera se necesita la conformacion de equipos paliativos en los cuales
cada disciplina tenga su intervencion delimitada, pero a la vez que asuma la
disponibilidad y capacidad para intervenir en conjunto, estableciendo una continua

comunicacién entre si y con el sistema familiar.
Si bien es cierto que se tiene que invertir en medicacion, formacién de

profesionales y recursos materiales, el atender a los pacientes terminales en su

domicilio optimiza los recursos de los hospitales y del propio sistema sanitario.
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Por otro lado, el tener a un paciente terminal provoca desgaste fisico, emocional y
econdémico, afecta también factores laborales, sociales y familiares que son
determinantes a la hora de intervenir en cada caso, por lo que el trabajador social
es el profesional que debera actuar conociendo, planeando y evaluando las
problematicas que se desprenden del proceso de la enfermedad, con el propésito
de que exista un ambiente propicio en el hogar para el paciente en sus ultimos
dias.

Las necesidades sociales de los pacientes y sus familias son un aspecto muy
importante del cuidado en la fase terminal, por lo que la conformacién y activacién
de redes sociales es un aspecto fundamental al que se debe tomar especial
atencion, ya que esto aumentara las posibilidades de que sobrelleve mejor esta

situacion.

Es relevante la creacion de vinculos entre las Instituciones de salud que atienden
esta problematica, promoviendo el intercambio de experiencias o materiales de
investigacion que nutran la intervencion en Cuidados Paliativos, lo cual no suelen
ser considerado debido a que la atencion de los profesionales se concentra en las

situaciones presentadas por los usuarios.

Por otra parte, el trabajador social mediante el método individualizado, podra

prevenir el agotamiento o claudicacion del cuidador primario y de las familias.

Es asi, que el papel de este profesional con el paciente y familia debera ser como
orientador, mediador y facilitador, gestor de recursos y asesor en cuanto a
tramites, conceptos, coberturas médicas o intervenciones de otros profesionales y
potencializar las capacidades de cada miembro y con ello las del grupo. En este

sentido la promocién del trabajo y coordinacion multidisciplinar es esencial.

El tema paliativo ha tenido un desarrollo reciente en nuestro pais y mas aun en

nuestra disciplina. Este trabajo es un acercamiento que nos permite vislumbrar
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una labor mayor, en la cual los trabajadores sociales debemos tener conocimiento
del cdbmo acompafiar a la familia en el proceso del deceso, pero ademas deja
abierta otras posibilidades tales como:

1.La valoracion y confiabilidad de los instrumentos propuestos o de otros nuevos
entorno a la familia, el paciente y el cuidador primario enfocados en lo social,
pues existe una variedad de instrumentos pero que no tienen un enfoque
propiamente social, sino psicolégico o médico.

2.Incursionar en el tema de los Cuidados Paliativos aplicados en el sistema
penitenciario, lo que llevaria primeramente a realizar una investigacion del como
funciona la proporcion de la salud en éste y elaborar una planificaciéon que se

integre este tipo de cuidados al mismo.

Asimismo, con los datos obtenidos en la aplicacion de este primer acercamiento

se puede realizar diversas investigaciones como son:

1.Las necesidades sociales de los enfermos terminales.

2.Prejuicios religiosos en torno a los Cuidados Paliativos.

3.Validacion de la metodologia utilizada.

4.El papel que juegan la familia y las redes sociales en la calidad de vida del

paciente terminal que es atendido en su domicilio.

5.Situaciones sociales determinantes de la claudicacion del cuidador primario y/o

de la familia en los cuidados paliativos a domicilio.

6.El grado de influencia que tiene el conocimiento del padecimiento en la

proporcion de los cuidados paliativos en el domicilio.
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7.El impacto negativo en la dinamica familiar provocado por la atencion de
cuidados paliativos a domicilio y patologias sociales que se han presentado o

agravado por tener un paciente terminal.

8.Inclusion de los menores en el proceso de muerte o los factores socio-culturales

gue determinan la participacion de los menores en los cuidados paliativos.

9.El impacto de la intervencién del trabajador social en la atencion de Cuidados

Paliativos en el domicilio.

10. Comparacién de las dinamicas familiares, claudicacién del cuidador primario,
activacion y conformacion de redes sociales y grado de aceptacion de la muerte
en pacientes que han optado por recibir la atencion paliativa en el hospital, en

su domicilio y de aquellos que eligieron el tratamiento curativo, entre otras.

Asimismo, promover la Creacién de un modelo de politica sanitaria y social en
cuidados paliativos, y la participacion activa en la elaboracion de planes y
programas de salud, pues somos nosotros quienes mayormente conocemos Yy
trabajamos con las necesidades y carencias tanto de la poblacién como del propio
sistema de sanitario, introduciendo de lleno el tema paliativo, de forma organizada
y coordinada, en la que exista una cooperacién interinstitucional que conduzca a

una mejor implantacién y funcionalidad.

Proponer en materia de Cuidados Paliativos una ley que proporcione la proteccion
fisica, emocional y social del cuidador primario mediante el establecimiento de las
obligaciones de la familia del paciente terminal. Asi como la adicion en el titulo
octavo bis, en la Ley General de Salud, de la especificacion de la obligacion de las
instituciones, desde institutos hasta centros de salud, de expedir el certificado de
defuncién de los pacientes paliativos, aunque no sean sus afiliados, en el

momento en que éstos lo requieran, sin un costo adicional.
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Establecer la propuesta de que los ministerios publicos tengan el conocimiento de
los Cuidados Paliativos en el domicilio, mediante la cual se abra la posibilidad de
certificar la defuncion cuando los familiares comprueben que es un paciente

paliativo y el médico lo verifique, sin realizacion de la autopsia.

Constituir acuerdos con los notarios publicos que participan en el mes del
testamento, para que den facilidades en el tramite de voluntad anticipada a los

pacientes terminales.

Se trata que el funcionamiento del sistema sea tan integrado que exista una
coparticipacién constante, desde la capacitacion del personal hasta la certificacién

de la defuncion y seguimiento del caso para los familiares.

Esta formacién de redes institucionales se debe lograr a nivel federal pues,
aunque aun son pocos los Estados que cuentan con una Ley en materia paliativa,
ésta se debe expandir de tal manera que toda la poblacion que llega del resto de
las Entidades a los Institutos y Hospitales de la Ciudad de México, tengan la
posibilidad de recibir Cuidados Paliativos en su domicilio para poder pasar esos

ultimos momentos con las personas y la calidez que ellos desean.

Existen diversas carencias en materia de Cuidados Paliativos, en las cuales el
trabajador social debe intervenir, desde la propia legislacion, la coordinacion
institucional, hasta los métodos, técnicas y el propio actuar profesional de esta

disciplina.

Bajo esta idea se requiere la creacién en las Universidades de postgrados en esta
tematica para que los trabajadores sociales tengan presente, primero que nada
que existen estos cuidados y posteriormente que delimiten y asuman su actuar
dentro de los mismos. Asi como la constante promocion de cursos que oriente su

injerencia.
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Este reto de capacitacion en Trabajo Social no se puede dejar de lado, ya que
esta disciplina va de la mano con las necesidades de la sociedad y debe

responder a los requerimientos de la misma.

Por dltimo, se tiene considerado a través del Proyecto PAPIME 2013, con clave
PE302713 aplicar esta propuesta de Guia de Trabajo Social para la Atencion de
Cuidados Paliativos en el Domicilio en instituciones como el Hospital General Dr.
Manuel Gea Gonzalez, el Hospital de la Mujer de la Secretaria de Salud y la
Asociacion Civil Aqui Nadie se Rinde, a fin de socializar una publicacion de la

experiencia.
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