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Resumen

Introduccion:

La Organizacion mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como un enfoque
que mejora la calidad de vida de los pacientes y familiares que se estan enfrentando a los
problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevencion y el
alivio del sufrimiento; realizando una identificacion temprana, una evaluacion adecuada y
aplicando tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.(1)
Los cuidados paliativos “comienzan cuando se diagnostica la enfermedad y contintian
independientemente de que el nifio reciba o no tratamiento dirigido a la enfermedad”; se guia
por “un amplio enfoque multidisciplinario que incluye a la familia y hace uso de los recursos
comunitarios disponibles” (1).

En México, los cuidados paliativos surgieron a nivel nacional en 2013 a instancias de
Organizaciones no Gubernamentales (ONG) e instituciones académicas. La reforma de salud
propuesta para 2014 incluia cuidados paliativos y culmin6 con la Ley General de Salud de 14 de
diciembre de 2016, mediante la cual se declaré obligatorio. Desde entonces, se han realizado
grandes avances para ampliar y mejorar los cuidados paliativos (CP). Si bien los cuidados
paliativos para adultos han mejorado drasticamente, los Cuidados Paliativos (CP) pediatricos sigue
siendo un desafio, y contintan desarrollandose y madurando en México, aunque el progreso
reciente ha sido sustancial. A lo largo de los afios, el foco principal se ha puesto en el manejo
hospitalario de pacientes terminales y moribundos, principalmente oncoldgicos, asociandose asi a
las iméagenes de muerte a familiares, profesionales de la salud y poblacién general. Esta situacion
comenz6 a cambiar lentamente, impulsada por la publicacion del gobierno mexicano de una
resolucion en 2014 declarando “la obligatoriedad de una gestion integral de cuidados paliativos,
asi como los procesos establecidos en la Guia para la Gestién Integral de Cuidados Paliativos en
Pediatria.”. Dicha resolucion marcé el momento en que los nifios que padecian enfermedades
incurables, progresivas y multifactoriales, no siempre oncoldgicas, pudieran recibir una atencion
integral. También ayud6 a la comunidad médica pediatrica en México a ajustar su enfoque para
incluir el seguimiento de los pacientes durante el curso de la enfermedad, sin las limitaciones de
la duracion o el estadio de la enfermedad. (2,17)

El Hospital Infantil de México “Federico Gomez” ( HIMFG), es un organismo publico
descentralizado, que de acuerdo con la Ley Organica de la Administracion Publica Federal, han
sido creados por ley o por decreto y poseen personalidad juridica y patrimonio propios;
regulados por la Ley de los Institutos Nacionales de Salud, cuenta con cinco laboratorios de
investigacion 212 camas censables, de las cuales 126 corresponden al area médica, 86 a la
quirtrgicay 104 camas no censables, 28 clinicas de especialidad y 130 médicos adscritos.



Desde el comienzo de sus labores esta entidad se dio a la tarea de recibir a los nifios de méas
escasos recursos que no gozaran de seguridad social; asi, se han atendido a mas de 8 millones de
pacientes, con un promedio anual cercano a los 153 mil. La mayoria de estos nifios provienen de
zonas conurbadas de la Ciudad de México y de diversas regiones de los estados de México,
Hidalgo, Veracruz, Guerrero y Oaxaca. (3)

La mision del Instituto es proporcionar atencion medica de alta especialidad con seguridad y
calidad a los nifios, formar recursos humanos y llevar a cabo investigacion cientifica de
excelencia. Su vision es ser, en el mediano plazo, un referente internacional en la asistencia,
ensefianza e investigacion pediétrica. ( 3).

El servicio de Cuidados Paliativos del HIMFG comenz6 a trabajar en octubre de 2018, el objeto
de esta area es brindar atencion a un nifio y a su familia cuando se afronta una enfermedad que
pone en riesgo la vida, es decir, toda enfermedad cuyo tratamiento curativo es posible, pero que
por su gravedad o cronicidad pudiera provocar la muerte. A lo largo de estos afios se han creado
redes de apoyo con organizaciones publicas como el equipo de Médico en tu casa de la Secretaria
de Salud de la Ciudad de México, y como el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (DIF), mismos que brindan apoyo en colaboracion con el personal del Departamento de
Cuidados Paliativos y Calidad de Vida del HIMFG para dar seguimiento a los pacientes que
deciden ser atendidos en sus hogares. (4)

En una revision no sistematica de la literatura biomédica y social encontramos que la mayoria de
los trabajos con enfoque antropolégico en cuidados paliativos en nifios son escasos; la mayoria se
enfoca en los aspectos bio-éticos y en la toma de decisiones.(5)

En México los cuidados paliativos se tienen instituidos en varios hospitales de tercer nivel de
atencion y muchos otros hospitales los cuidados paliativos se asumen como “clinicas del dolor”
(EV). En un estudio cualitativo previo en hospitales especializados de los diferentes sectores de
atencion del sistema de salud (publico y de cobertura social total) que contaban con cuidados
paliativos en pacientes adolescentes con cancer reportan que la toma de decisiones en la etapa final
de la vida esta dada por el flujo de informacion entre los familiares y los oncologos, donde éste
altimo es un orientador en la toma de decisiones y dar la oportunidad a los padres/adolescentes de
tomar la decision, esto implica una relacién de tipo paternalista; los oncélogos perciben a los
padres con dificultad para comprender la informacion y tomar decisiones en especial a lo
relacionado con el concepto de futilidad terapéutica; lo que llama la atencion de este estudio es la
percepcion que tienen los oncologos acerca del servicio de cuidados paliativos, por un lado es un
lugar al que se remite a la familia/adolescente cuando ya no hay opciones terapéuticas para
curacion y por otro consideran que los hospitales deben tener un lugar especifico con condiciones
adecuadas para tratar los temas acerca del final de la vida y de la muerte. (6)

En un estudio cualitativo previo realizado en el servicio de CP del HIMFG, el cual tuvo como
objetivo del describir el proceso de agencia de los nifios y cuidadores que se atendieron en dicho
hospital, se report6 que las principales barreras al interior del hospital fueron la comunicacion con
los padres, las concepciones, los escasos conocimientos académicos y los tabls acerca de los CP,
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conlleva a que se solicite la colaboracion con DCP de manera tardia; la carencia de personal en
CP, asi como las condiciones de vida de la familia entre ellas la falta de recursos economicos, la
violencia intrafamiliar, el desplazamiento a la ciudad para poder tener una atencion de CP de
calidad (7). Sin embargo, en el estudio de Fay y Cols, no se documenta las trayectorias de busqueda
de atencion de los pacientes y cuidadores en el servicio de cuidados paliativos, se mencionan las
barreras antes descritas pero mayoritariamente intra-hospitalaria, por eso es importante para
complementar este estudio previo que se realice un estudio que describa todos los caminos, pasos
y recorridos por los cuales pasan los pacientes y cuidadores antes y durante la atencion en CP del
HIMFG, desde una concepto, como es el peregrinaje en salud, que permita describir problemas
estructurales como serian la falta de recurso econdmicos, las limitaciones del sistema de salud y el
impacto psicosocial que viven los pacientes y sus cuidadores.

Como un concepto relevante que se ha descrito en la literatura en general y de manera particular
en salud, aunque escasa esta Ultima, es de donde parte el presente estudio. A continuacion, se
describira el concepto de peregrinaje en general, después su aplicacion en salud.

PEREGRINAJE

Es el acto para iniciar un camino, ponerse en marcha, hacia lo desconocido. La peregrinacion es
“un fenomeno planetario y omnipresente” en todas las etapas de la historia de la humanidad, a
pesar de las enormes diferencias culturales y religiosas, poseen unos rasgos comunes
caracteristicos (8). En el caso de un nifio sera siempre acompafiado de la persona (s) mas
cercana(s).

En termino religioso la peregrinacion es una forma de movimiento, de desplazamiento fisico, de

salir de un lugar menos sagrado (o para nada sagrado), con la finalidad de llegar a un lugar mas
sagrado, por ejemplo, Jerusalén, la Meca, Benares o Karabal (lugar de la tumba de los 12 imanes
chiitas), que son los lugares donde a lo largo del tiempo, culturalmente e histéricamente se han ido
articulando la mé&xima expresion y representacion de lo sagrado (8).
Como tal, la peregrinacion es una toma de posesion de un determinado espacio mediante unos
comportamientos religiosos, lo cual implica una sacralizacion de dichos espacios. Aunque en la
peregrinacién se acostumbre a realizar en un marco colectivo, la experiencia es fundamentalmente
personal: un individuo se pone en camino por motivos estrictamente personales y se inscribe en
una sociedad difusa, provisional y funcional, que a travez del tiempo y del espacio, ha marcado el
camino que hay que seguir, ha definido los lugares a los cuales tiene que llegar y ha establecido
con mas 0 menos rigor lo que se tiene que hacer. La idea de la peregrinacién (con nombres muy
diferentes en ambitos religiosos y culturales) se encuentra practicamente en todas las culturas
humanas, y en todos los universos religiosos. Se puede decir que todas las religiones poseen
“lugares sagrados” vinculados a unos determinados personajes o sucesos, muchas veces con rasgos
miticos y legendarios, pero que ejercen una gran influencia material y espiritual en sectores muy
amplios de la poblacion.(8) Los viajes a lugares de gran importancia espiritual son comunes en
casi todas las religiones.(9)
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Mientras que las antiguas peregrinaciones originales fueron tomadas por razones puramente
religiosas, orientadas a abandonar el mundo material exterior, hoy el peregrino laico es aquel que
viaja por el mundo material, en lugar de abandonarlo (Rudolph, 2004). No es descanso, recreacion,
diversion o incluso escape. Uno de los significados medievales de la palabra. peregrino es la de un
exiliado en esta tierra (Rudolph, 2004) (10).

Justificacion

El siguiente estudio servira para conocer la trayectoria que recorren las familias con pacientes
pediatricos en cuidados paliativos dentro del sistema nacional de salud, las dificultades y desafios
que presentan durante toda su trayectoria. EIl beneficio social de este estudio sera a partir de
identificar barreras a las cuales se enfrenta y viven los pacientes y sus familiares en la basqueda
de cuidados paliativos, en especial en aquellos grupos con desventajas sociales, como es el caso
de los pacientes pediatricos que se atienden en el sistema de salud puablico. La identificacion de
barreras permitird realizar intervenciones y estrategias de acompafiamiento que mitigen el
sufrimiento social que padecen estos grupos y de esta manera apegarse a las de la OMS para la
atencion en cuidados paliativos (1,37) y ofrecer una atencién con calidad, calidez y con
sensibilidad cultural a los pacientes y familiares.

Por lo anterior se plantea el siguiente estudio.

Objetivo General

Describir el peregrinaje de cuidadores primarios y familiares con un paciente pediatrico atendido
en el servicio de cuidados paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gomez durante el
periodo comprendido entre 19 de octubre de 2019 al 19 de enero del 2022.

Objetivos Especificos

1) Reconstruir trayectoria familiar (peregrinaje) en la busqueda de la atencion antes de la llegada
al HIMFG y el camino recorrido en la atencion dentro del Hospital Infantil de México

2) Describir la experiencia del cuidador primario ( papa, mama, abuelo, abuela, tia) al acompariar
al nifio enfermo durante su camino recorrido hasta la llegada al servicio de Cuidados Paliativos
del HIMFG.

3) Describir los agravantes asociados al peregrinaje tales como el impacto emocional y
socieconomico de los cuidadores primarios y familiares participantes secundario a cuidar un
paciente pediatrico en el servicio de cuidados paliativos del HIMFG.
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Metodologia y poblacion

Métodos: Estudio cualitativo utilizando etnografia hospitalaria (entrevistas en profundidad y
observacion participante y no participante).

Se parte del concepto de etnografia hospitalaria, enfocada como estrategia metodoldgica para
investigar los fendmenos socio-culturales que se presentan en el espacio clinico y hospitalario y
de esta manera rescatar las experiencias, las acciones y decisiones que se dan entorno a la vivencia
de las enfermedades que tienen los pacientes y sus familiares, asi como en las relaciones
profesionales de la salud- pacientes- familiares y las relaciones estructurales que se dan el contexto
cotidiano del espacio hospitalario . Se utilizaron las técnicas de entrevistas en profundidad y
observacion no participante y participante. (11,12)

Poblacion: Cuidadores primarios y familiares de nifios (as) que son atendidos en el servicio de
Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gomez durante el periodo
comprendido entre 19.10.2019 al 19.01.2022.

Criterios de inclusion:

-Cuidadores primarios y familiares de pacientes pediatricos atendidos en el servicio de
Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gémez.

-Cuidadores primarios 'y familiares de pacientes pediatricos atendidos en el servicio de
Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gémez comprometidos a
realizar las entrevistas y que pudieran venir al hospital para ser entrevistados.

Criterios de exclusion:
-Retiro del consentimiento informado durante la duracion del estudio.

Guia de entrevista: Se construyé una guia de entrevista para ser aplicado durante las entrevistas,
incluyendo temas relevantes de acuerdo a los objetivos del estudio. Dicha guia se basé en la
revision de la literatura, la experiencia del servicio de Cuidados Paliativos del HIMFG. Los temas
incluidos fueron: concepciones sobre el padecimiento y la atencion, causas, sintomas,
consecuencias, secuencia cronolédgica en la busqueda de atencién, formas de atencion vy
experiencia personal a lo largo la busqueda de atencion, experiencia en la atencion en el Hospital
Infantil de México, religion, concepto de cuidados paliativos, impacto emocional y econémico,
concepcidn del tiempo, el futuro y la calidad de vida. (anexo 1y 2).



Estrategia de investigacion: Se realizé una prueba piloto previo al inicio de las entrevistas con
los objetivos de probar la guia de entrevista, estandarizar a las entrevistadoras (GM, IPB) y probar
la estrategia del estudio; esta entrevista fue incluida en el andlisis final.

Se invitaron a participar a cuidadores primarios de nifios (as) atendidos en el servicio de Cuidados
Paliativos del HIMFG. La invitacion fue realizada a través de la jefa del servicio tanto via
telefonica como personalmente, dependiendo de las situaciones en las cuales se encontraban las
familias invitadas. Posteriormente, se establecio una cita en las instalaciones del hospital, para
presentarles el proyecto, aclarar todas las dudas y tomar la decision de participar.

Las entrevistas se realizaron en una oficina privada de la institucion, asegurando que se disponia
de un espacio tranquilo. Se grabé nuevamente el consentimiento de participacion, asi como la
grabacion de audio de la entrevista. Las grabaciones se realizaron por duplicado con una grabadora
de voz y un teléfono celular. Las entrevistas fueron realizadas por tres de las investigadoras (GM,
IPB y JG). Después fueron transcritas en un procesador de palabras (Word) por una de las
investigadoras (GM) y una trabajadora social del servicio de cuidados paliativos (KM).

Ademas se realizaron observacion del paso de visitas hospitalario, observacion de la atencion de
los CP (GM)y revision de las notas médica de cuidados paliativos de los pacientes (JG), todo lo
anterior fue recabado como notas de campo que se sistematizaron en un diario de campo para
posteriormente ser incluidas en el contexto de analisis de las entrevistas.

Analisis

Analisis: Se realizé un anélisis narrativo tematico.

Analisis Narrativo.

Se define de acuerdo a Reissman, como a aquel andlisis que hace referencia a una familia de
aproximaciones de diversos tipos de texto, los cuales tienen en comdn un formato de historia. Los
textos narrativos son secuencias y consecuencias: los eventos son seleccionados, organizados,
conectados y evaluados como significativos para una audiencia particular. Las narrativas presentan
una historia de formas de conocimiento y comunicacién. Existen varios tipos de analisis narrativos,
tales como anélisis tematico, andlisis estructural, andlisis interaccional y el anélisis performativo.
Para este estudio se utiliz6 una combinacion de andlisis tematico y estructural.

1. Andlisis tematico: Hace énfasis en el contenido de un texto, que es lo que se dice mas que como
se dice, mas lo dicho que lo contado. Una tipologia organizada por temas es la representacion
acompafada de vifietas o casos que la ejemplifiquen.

Es util para teorizar a través de un namero de caos, hallando elementos tematicos comunes a través
los participantes en la investigacion y los eventos que ellos reportan. Se puede construir una teoria.
Debido a que el interés radica en el contenido del discurso, el analista interpreta que es lo dicho
focalizado en el significado de cualquier componente del lenguaje que se encuentre en la historia.
El lenguaje es visto como un recurso, no como un tema de investigacion.
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Una limitacion es que pasa con las respuestas desviada, las ambiguedades que no se ajustan a la
tipologia.

2. Analisis estructural
El énfasis esta en la forma en como esta contado. A diferencia del analisis tematica, el lenguaje

es un objeto para la investigacion mas all& del contenido.

Desarrollado por William Labov (1982), componentes de la estructura narrativa:

1. Resumen (sintesis o puntos de la historia).

2. Orientacion (tiempo, espacio, personajes y situaciones)

3. Acciones complicantes ( secuencia de eventos o trama, usualmente con una crisis 0 puntos e
inflexion).

4. Evaluacion ( donde los pasos del narrador regresan sobre sus acciones para dar significado y
emocion, es el “alma” de la narrativa)

5. Resolucion. El desenlace de la trama.

6. Coda. El final de la historia y el regreso al presente.

Debido a la aproximacién estructural se requiere examinar las caracteristicas sintaticas y
prosodicas del habla, no es adecuado para grandes nimeros pero puede ser Util para casos
detallados y comparaciones de acontecimientos de muchas narrativas.

Al igual gque el analisis tematico puede decontextualizar las narrativas por ignorar factores
institucionales, histéricos e interaccionales. (13)

Descripcién del analisis realizado:

Primero se transcribieron las entrevistas a un procesador de palabras (Word). Posteriormente
fueron revisadas con los audios para comprobar la fidelidad de la transcripcion. Después se
leyeron y se importaron al programa ATLAS ti 22 para Mac y para Windows. El analisis se
realiz6 la codificacién de las entrevistas por duplicado (BM e IPB), previa lectura linea por linea
de las transcripciones, se identificaron primeros los codigos relacionados con la guia de
entrevista, asi como nuevos codigos (codigos emergentes), posteriormente se agruparon en
familia de cddigos y por ultimo en temas. Se realiz6 triangulacion de la informacion a traves de
reuniones periddicas entre las dos investigadoras que realizaron el analisis para revisar la
concordancia de la interpretacion de las entrevistas, revision de la codificacion y agrupacion de
familias de cddigos y temas.

Para complementar el analisis demas se construyeron familiogramas ( anexo 3) a partir de la
informacidn recabada tanto en el servicio de trabajo social, asi como de lo narrado por los
participantes al igual que se reconstruyeron trayectorias o peregrinajes. Se realizé triangulacion
de andlisis de la informacion ya esta fue realizada por duplicado por las investigadoras (GM e
IPB). Después se presentaron los resultados del primer analisis a un grupo interdisciplinario
comprendido por pediatras, expertos en cuidados paliativos y algunos de los participantes que
manifestaron su disponibilidad a revisar el analisis. Por Gltimo, se construyeron redes
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interpretativas de cada una de las narrativas para reconstruir visualmente el peregrinaje y se
gener0 una tipologia de peregrinaje de acuerdo las distancias recorridas, complejidad del
recorrido y sufrimiento e impacto emocional y social.

Aspectos éticos
Este estudio fue aprobado por el comité de ética e investigacion del HIMFG con numero de

aprobacion HIM 2020-013 implementacion y desarrollo en los estados del modelo exitoso de
cuidados paliativos pediatricos HIM-CDMX-etapa I1.

Una vez aceptado la participacion, se leyo el consentimiento y se explicd manera detallada el
titulo del estudio, la justificacion, objetivos de la investigacion, el procedimiento, las molestias y
riesgos esperados, los beneficios que pudieran obtener, la garantia de recibir respuesta a sus
preguntas y aclaracion sobre cualquier duda por parte del servicio de Cuidados Paliativos y otros
asuntos relacionados con la investigacion y el tratamiento del sujeto. Se aclard que podian retirar
el consentimiento en cualquier momento de la investigacion, asi como el anonimato de los datos,
donde se garantizaba que sélo tenia acceso a las entrevistas las investigadoras del estudio. En
caso de que se identificara alguna situacién que ameritara una intervencion tanto médica como
de salud mental se ofrecieron la asesoria en el hospital o a traves de las redes de apoyo con las
que cuenta el servicio de cuidados paliativos. No se reportan algunos datos como el tratamiento
recibido ya que el expediente clinico es confidencial y no se disponia de autorizacion por el
comité ética para acceder a esa informacion.

Resultados
Participaron 23 personas cuidadores primarios de las 21 familias con un nifio (a) en cuidados

paliativos, 21 (87%) eran mujeres, con un promedio de edad de 35 afios y escolaridad promedio
de ambos padres de secundaria terminada, con un ingreso promedio de MX$ 6,490 pesos
mexicanos por mes, con un ingreso maximo de MX$20.000 por/ mes y un minimo de MX$1.600
por/mes, los diagnoésticos médicos fueron diversos y otros datos importantes del contexto que se
pueden ver en latablaly 2.

Las entrevistas tuvieron una duracion promedio de 68 minutos, con un minimo de 30 minutos y
méaximo de 1 hora 53 minutos, se entrevistaron en una ocasion.

Se identificaron 54 c6digos que se agruparon en cinco familias de cddigos: acompafiamiento,
comunicacion, cuidado, peregrinaje y concepcion del tiempo vivido y tres temas: el peregrinaje,
laviolencia, y el duelo. Estos dos ultimos temas no forman parte de este escrito ya que se analizaran
y complementara la informacion en una segunda fase de este proyecto que no forma parte de esta
tesis.



TEMA 1. PEREGRINAJE.
Es el camino recorrido en un tiempo no definido por un paciente pediatrico y su familia desde el

inicio de la primera manifestacion (antes del nacimiento o después de €él) de una enfermedad que
los lleva a la busqueda de la atencion médica cada vez mas especializada. Durante el camino se
presentan personas que acomparian y que cuidan en distintos aspectos de la vida cotidiana, donde
la concepciodn del tiempo cambia o se transforma de acuerdo al momento presente por el que
atraviesa el paciente y los cuidadores primarios.

Durante este camino se observan momentos criticos o recaidas de la enfermedad donde se
fortalecen o no las relaciones, se general nuevas, o incluso se rompen las ya existentes y donde la
comunicacion es un factor importante porque puede originar puntos de inflexién en la toma de
decisiones terapéuticas entre médico-cuidador primario, médico-paciente, medico-familia.

“PEREGRINACION”: Un recorrido a través de los servicios de cuidados
paliativos pediatricos

Para la representacion grafica de cada peregrinaje se utilizo la siguiente nomenclatura: la etapa
pre-peregrinaje, el inicio del peregrinaje y cada una de las estaciones del peregrinaje, definida

como sitio o localidad en donde se hace una parada-morada durante un viaje doloroso , la forma
en que se acostumbraba antes del SV XI de seguir las huellas de Cristo en su doloroso viaje (14).

Cada color representa: Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la
peregrinacion, Verde- primer nivel de atencion con medicina tradicional, Azul- Primer nivel de
atencion Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencion de salud
Publico, Café — Segundo nivel de atencion Privado, Anaranjado- Tercer nivel de atencion,
Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencién
HIMFG.

Podemos clasificar la Peregrinacion de acuerdo a la distancia recorrida desde el domicilio del

paciente hasta el HIMFG en la Ciudad de México y a la complejidad del dicho recorrido,:

Peregrinacion tipo A distancia-lejana-compleja: aquella mayor a 150km

Peregrinacion tipo B distancia-media: aquella de 51 a 149km

Peregrinacion tipo C distancia-corta: aquella menor a 50km

Peregrinacion tipo D distancia-corta-latente: aquella menor a 50 km, sin hospitalizaciones.



PEREGRINACION TIPO A- DISTANCIA-LEJANA-COMPLEJA

Paciente J.L_2
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 268km o 3h 40 m de viaje
en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Lejana-Compleja

DURACION: Del inicio del primer sintoma (5 afios de edad de J.L ) a la fecha de la entrevista
es de 3 afios 4 meses aproximadamente .

ETAPAS:

Pre-peregrinacion: En este paciente no se evidencia, ya que era un nifio previamente
sano.

Inicio de Peregrinacién: A los 5 afios de edad con el sintoma inicial de “dolor en los
pies”.

Peregrinacion:

e Primera estacion: Acude con medico tradicional (sobador) en primer nivel de
atencién.

Si, era un sobador, y ya pues con eso pensé que iva estar bien si es de eso, me
lo lleve al jardin de nifios, y ahi este... comenzo con dolor en la pancita,
comenzé con mucho dolor en la pancita, y habia vomitado en el jardin de
nifios, ya me hablo la maestra que fuera por €l, me fui por €l y estaba
llorando mucho

e Segunda estacion: Al no disminuir el sintoma inicial acude en esta estacion con
Medico en primer nivel de atencidn cercano a su domicilio.

Un Dr. Particular le checo la pancita y dijo que probablemente era una
infeccion, ¢Era un médico general? Un médico general del pueblo de
Apango, de ahi el Dr. Me mando comprar medicamento para la infeccion , ya
se lo di, pero el me dijo que aun asi necesitaba unos estudios porque €l tenia
mucho dolor, no podia contenerlo, ya era muy tarde, y me dijo vaya usted
rapido porque necesitamos esos estudios, nos fuimos al siguiente pueblo a
hacerle los laboratorios, pero todo habia salido bien, estaba perfectamente
bien, asi que me receto otro medicamento en caso de que si fuera infeccion, se
lo compramos, se lo estuvimos dando y aun asi el seguia , continuaba con el
dolor abdominal
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Tercera estacion : Continua con la sintomatologia por lo que acude a un
segundo medico en el primer nivel de atencion quien solicita estudios se sangre y
diagnostica anemia y envia a segundo nivel de atencién.

de ese Dr. Fuimos a ver a otro, para ver que opinion tenia del nifio, particular
de ese mismo pueblo, fuimos a verlo y le mando hacer unos laboratorios,
salié que tenia anemia, y me dijo (Le voy hacer un pase para que se vaya al
hospital de Chilpancingo) nos hizo el pase

Cuarta estacion: primera visita a segundo nivel de atencion de salud, donde se
inicia manejo y se contra-refiere a primer nivel de atencion.

Quinta estacion: Continua con tratamiento por anemia en primer nivel de
atencién, se agrega dolor abdominal se diagnostica apendicitis y se refiere a
segundo nivel de atencién

esto me lo traje al pueblo y del pueblo le inyectaron hierro intravenoso, el
seguia con los dolores, lo volvi a llevar con el mismo doctor que lo habia yo
llevado ¢ Cual de los dos, el primero o el segundo? El segundo, ¢EI que lo
mando al hospital? Si, le dije que tenia mucho dolor en la pancita, me dijo
“se lo va tener que volver a llevar, porque esto es una probable apendicitis ”,
el dia 04 dijo que era una probable apendicitis, un dia 3, me mando al centro
de salud, para ir a casar la hoja de referencia para que lo viera la Dra. Del
centro de salud, y ya ella, lo reviso, le pego en el piecito y me dijo *“ Es una
apendicitis, no esperes mas y nada méas de que andar buscando Dr. y Dr.
Ilévatelo porque tiene apendicitis” ese dia me lo lleve como al medio dia, Al
hospital General de C.

Sexta estacion: Se realiza intervento quirurgico (apendicetomia) en segundo
nivel de atencién, se da de alta por mejoria.

me lo lleve y me dijo ahi el Dr. El ya llego con fuerte temperatura y ya le dije
al Dr. Que el nifio estaba delicado y que tenia mucha temperatura, me dijo
bueno “ ahorita se la quitamos” y se lo lleva, le dije que no, aqui tengo la
hoja que dice que es un probable apendicitis, lo pasaron a cuna, lo
empezaron a checar los pediatras, le hicieron un Ultrasonido le hicieron
estudios y dijeron que era un apendicitis, a la 1 de la madrugada del 4, lo
operaron lo estaban operando y me dijo la cirujana que me iba a ensefiar el
apendicitis para que yo viera que se lo habian quitado, cuando salié de la
operacion la cirujana me mando traer y me ensefio el apendicitis me dijo
“vealo pero solamente véalo y me lo devuelve otra vez” y pues ya yo no sabia
cuando me dijeron otras personas que ellos nos dan el apendicitis y nosotros
lo tenemos que mandar a patologia, pero a mi no me lo entregaron, no me lo
dieron, se quedd hospitalizado el nifio, se qued6 como por una semana en lo
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que se recuperaba, pero €él seguia con los dolorcitos, muy leves yo pensé que
era porque apenas esta recien operado, y como a la semana me lo dieron de
alta

Séptima estacion: Continua con “dolor de huesos” por |0 que acude por sus
propios medios a segundo nivel de atencion, alta a domicilio con manejo medico

Ilegando a casa el segundo dia el empez6 con dolores y dolores en los
huesitos, otra vez lo mismo, y al tercer dia él no podia dormir y me lo leve
otra vuelta, como tenia cita abierta a urgencias, me lo lleve otra vuelta al
hospital a urgencias, le dije al doctor que tenia mucho dolor que no podia
dormir ese dia el pediatra me dijo que ellos no podian hacer nada mas, que
no lo iban a estar automedicando si es una operacion , otra me dijo *“ puede
ser que su nifio se este haciendo mariosito” como le dije “ si alomejor por no
querer ir a la escuela hace esto” yo le dije como cree, yo conozco a mi hijo y
yo se que el no es asi, no es asi, no es berrinchudo para nada, para ir a la
escuela y me dijo “ lo siento se lo tiene que llevar ,no le podemos dar
medicamento”’, me regrese al pueblo

Octava estacion: Manejo analgésico en primer nivel de atencién

Novena estacion: Acude con medico tradicional ( Curandero-limpias) en su
localidad , poca mejoria

Decima estacidn: Regresa a primer nivel de atencion, continua con manejo para
anemiay se refiere a segundo nivel de atencién

pasaba una semana, solo o llevaba para que le inyectaran para el dolor,
después como a la segunda semana el seguia con sus dolores y yo me lo lleve
a la Dra. del centro de salud, ella me dijo que el nifio tenia anemia y pues asi
me lo lleve otra vuelta al hospital me lo internaron

Onceava estacion: Se da manejo para “ dolor” en hospital de segundo nivel de
atencién y se da de alta a domicilio.

pero el continuaba con los dolores, ya después nos percatamos que los
piecitos se le estaban hinchando parte de los tobillos hasta los dedos se le
estaban hinchando, se le estaban edematizando, nos lo llevamos al hospital y
ya decian que debido a tanto dolor que tenia, que probablemente tenia que
hay una cierta edad en que ellos estan creciendo y que les da dolor en los
huesos que alomejor era eso y que por eso estaba creciendo, le dieron
medicamentos también para eso, le dieron medicamento y me lo dieron de
alta, me lo lleve a la casa
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e Doceava estacion: Aparece “edema en manos” continua con dolor por lo que
acude a segundo nivel de atencion y se hace diagndstico de probable
Osteomielitis , se inicia tratamiento en hospital .

seguia con sus dolores, después sigui6 con sus manitas, estaban hinchaditas, me lo
lleve al hospital y me dijeron que era una probable osteomielitis que tenia en parte
de sus huesitos que por eso era en parte el dolor que tenia, le dieron tratamiento
también para eso, y estuvo internado por que se le bajaba la hemoglobina, lo
transfundian, me lo dieron de alta, ya estuvo con tratamiento en casa

e Treceava estacion: Posterior al manejo medico continua con sintomatologia,
probable Artritis idiopética juvenil, se hacen nuevas pruebas diagnosticas.

e (Catorceava: Nuevo sintoma “ bolita en el cuello” por lo que desde el segundo
nivel de atencion se solicita cita al servicio de Reumatologia de un tercer nivel de
atencién para su valoracion.

y no me podia llevar a mi hijo porque estaba canalizado, llegando tuve que
regresar al hospital pero en cierta manera se molestaron porque no dijeron
que iba a ir a un estudio simplemente lo dieron de alta alla y se enojaron,
pero pues yo que iba a hacer llevarmelo a mi casa si esta todo canalizado, lo
tuvieron que subir a piso y el empez6 con sus dolores, el primero de octubre
el amanecid con fuerte temperatura yo lo meti a bafiar y ya tenia un ganglio
aqui, una bolita en el cuello, y me decia *“ mami me duele el cuello ,siento
algo raro” era una bolita lo que el tenia, fui corriendo a ver a la enfermera
para que le avisara a la pediatra y dice como tiene una bolita, se la revisaron
y Se empezaron a mover otra vuelta

En este punto existe un importante una inflexién y de toma de decision de referir al paciente a un
tercer nivel de atencion. Aqui inicia su camino dentro del Instituto de Salud.

Numero de estaciones: 14 estaciones antes de llegar al tercer nivel de estacion, este paciente
salta entre el primer y el segundo nivel de atencidn por 13 estaciones en un periodo de tiempo de
8 meses aproximadamente, con empeoramiento de la sintomatologia y después de un intervento
quirargico, también en 2 ocasiones se acude con medico tradicional ( sobador y curandero) al no
presentar mejoria con medicina alopata.

...como tanta pérdida de tiempo en otro hospital y sin saber lo que tenia.

Estacion HIM 1: Acude a cita de valoracion por el servicio de Reumatologia quienes inician
abordaje de estudio, manejo conservador.

Venimos los dos, Si, vino su papa, vino si papa, nos aceptaron en reumatologia, pero el
nifio practicamente apenas le habian dado el medicamento, apenas se lo habian dado
asi que cuando el llego aqui, pues estaba tranquilito, lo revisaron los doctores y dijeron
que lo veian bien, que estaba bien, estable, y me dijeron “le vamos a hacer una cita
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para dentro de un mes” para tomarle estudios de laboratorio, me entregaron la hoja de
todo lo que le iban a hacer , anduve agendando todo para venir y no regresar para alla,
cuando llegamos alla practicamente a mi hijo lo habian dado de alta

Estacion HIM 2: Urgencias por sintomatologia, es valorado en el servicio de Medicina
Interna con un probable diagnostico de cancer.

...ese dia nos subieron a piso, el doctor Z. de medicina interna me dijo “ tranquila,
vamos a hacer todo lo posible para saber lo que tiene tu nifio, tengo amigos dice... que
le vamos a mandar a analizar, a donde sea, le vamos a mandar a analizar , vamos a
hacer una biopsia para que el no este con dolor” ese dia pues el practicamente no podia
estar, estaba llorando de los dolores, la temperatura le daba todo el dia, le descansaba
media hora y le volvia a agarrar, le descansaba y le volvia a agarrar, como a la semana
pasadita de la semana y anos dijo el doctor que era lo que tenia , que era un cancer

Estacion HIM 3: EI 16.10.2019 inicia primer ciclo de quimioterapia, en esta estacion es
conocido por primera vez por el servicio de Cuidados Paliativos

no es facil ver a tu hijo como ha estado sufriendo durante tanto tiempo con esos dolores,
como el 16 de octubre, ya no recuerdo la fecha comenz6 con la primera quimioterapia,
fue cuando conocimos a la Dra. J. y en ese tiempo estaba la Dra. J. y ese fue el inicio,
cuando entro a cuidados paliativo

Estacion HIM 4 Contintan internamientos por tratamiento de quimioterapia

a partir de ahi su papa estaba aqui, muy de vez en cuando subia, casi no subia mucho,
empezd con sus quimioterapias estuvo casi internado en su primer ingreso, casi cerca de
los dos meses, ¢Y te viniste a vivir aqui? Nos venimos a vivir aqui, hablamos con EIl que
tiene un hermano aqui en la ciudad de México, le dijimos que ibamos a vivir aqui que si
él nos podia conseguir un cuarto porque ya preguntamos a un trabajador social de
medicina interna nos dijo Se tienen que quedar aqui por el tratamiento del nifio por
como esta , van a llevar mucho tiempo aqui

Estacion HIM 5 En este periodo continua con estudios y quimioterapia, se contagia de
Covid-19 en 2 ocasiones.

Cuautitlan Izcalli, salido de aqui nos fuimos a vivir para alla, ibamos y veniamos de los
estudios ¢ En el metro, usaban el metro? Si, me venia un dia antes, me venia, para yo
estar aqui temprano, me quedaba en el albergue de casa Angélica con el nifio me venia,
un dia antes para yo evitar esas molestias, nadamas es para la noche pero es muy
bueno, muy limpio, muy aseado, por 20 pesos que ahora estan cobrando te tomas el café
que tu quieras ,pan y un lonche, para bafiarte , con 20 pesos haces todo, te duermes, y
solamente tenemos que ayudar con parte del aseo, pero es lo Unico que tenemos que
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hacer por toda la noche, pues ahi me quedaba, iva, me venia , me quedaba, para ver que
le hacian todos los estudios, y pues ya mientras a él le hacian sus quimioterapias

Tuvo Covid, Hace como unos 7 u 8 meses, cuando nos tocd la consulta como a los 4
dias, el doctor me dijo que era positivo , en ese entonces no dejaban que estuviéramos
con ellos, yo pensé mi hijo se lo van a llevar, me pusieron mas angustiada, y me dijo el
doctor “‘esta bien no tiene sintomas, a de ser un Covid, que no tiene sintomas, pero
lléveselo a casa entonces, aislelo y dele lo que el necesite pero solamente para el”
salimos de eso , y ya se recuper0 de eso , resulta que después entramos a urgencias
porque se puso mal y resulta que tenia Covid era por segunda vez, luego lo subieron a
terapia intensiva y lo mandaron a otra &rea, respiratoria, estaba estable, estaba bien,
porque no ocupaba oxigeno ni lo entubaron, ni nada estuvo estable, lo dieron de alta

Estacion HIM 6 Recaida de la enfermedad

decia que le dolian mucho sus huesitos y que se sentia cansado, como el 26 0 27 me lo
traje a su consulta, ¢ya no volvieron al pueblo? La primera vez duro como 7 meses en
que yo fuera para mi casa, no iba, apenas yo he ido 4 veces en estos 2 afios, ya me lo
traje en diciembre, le hicieron un aspirado y una biopsia, vino nuevamente a su
consulta, en febrero, y fue cuando me dijo el doctor que habia recaida, que era el
85%de neuroblastoma otra vez que tenia, y que tenia que iniciar nuevamente con el
tratamiento de quimioterapia

Estacion HIM 7 Nuevo internamiento de urgencias, es transferido desde Apango
Guerrero en ambulancia, a su llegada requirié apoyo ventilatorio.

lo subi a la ambulancia y realmente el venia muy mal, pasamos al siguiente pueblo
donde antes vivia con mi expareja y salio una de mis cuniadas y me dijo “;tiene caso
llevarte al nifio hasta la ciudad?, yo creo que no va aguantar, tiene caso llevartelo ”, yo
de tanto llorar dije, ni modo que yo me lo quede aqui y esperar como el esta sufriendo,
no , me lo voy a llevar, el nifio venia muy blandito, iva llorando , con mucho dolor y me
lo traje con la ambulancia , me mandaron hasta aca ¢ eso cuando fue, en diciembre del
20207 no, fue hace como 5 meses de este afio, me lo traje, llegamos temprano, se metid
a urgencias , corrian de un lado para el otro y pues me ponian muy nerviosa, y yo sin
poder hacer nada, y a mi hijo le meten una aguja para aca y el no siente , le meten la
otra por aca y no sentia, le picaron la manita, le picaron la otra, le tomaron muestras,
hasta de los piecitos, y el sin reaccion sin llorar, y ya cuando salen los médicos y me
dice, “sabe que el nifio estd muy grave , estd muy delicado, se va tener que entubar”,
era el primer entubamiento que llevaba , ya ni cuando le dio Covid se intubo

Estacion HIM 8: Ingresa a hospitalizacion, con pérdida de la vision por infiltracién
del tumor, inici6 3er ciclo de quimioterapia.
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Eso fue como hace unos 4 0 5 meses, a partir de eso no ha tenido Covid, se intubo y al
tercer dia lo subieron a piso, aqui mismo, lo vinieron a ver como habia reaccionado, ese
dia me dijeron que lo iban a extubar y quien sabe como se extubo solito, ese dia no
desperté como que al 100% solamente abrio los ojos, se volvio a dormir, al tercer dia
abre los ojos, y me dice “mamita, no veo nada”, le dije cOmo que no ves nada?, les dije
a los doctores que mi hijo no veia nada , mandaron a traer a los de oftalmologia
estuvieron , le revisaron, y me dijeron “no se entiende, como es que haya perdido la
vista” si no entro en paro como para que eso hubiera afectado ya tenia la vision pero
muy poca, te veia con los ojos de ladito no te veia normal y por un ojo no veia
practicamente casi nada , a partir de eso oftalmologia lo estuvo curando, le estuvo
dando gotas, lo estuvo revisando, le hicieron estudios después ya nos dijeron que era
una infiltracion del mismo Neuroblastoma que tenia, a partir de alli recibi6 la
quimioterapia, ya era el tercer ciclo que recibia, a partir de alli se le empezaron a
inflamar los ojitos se le empezaron a agrandar y decia el “ que sentia que se le iva a
Salir el ojo” lo traje a oftalmo y me mandaron a traer sus medicamentos sus gotitas y la
inyeccion para que le aplicaran en el o0jo, le bajo la hinchazon ,después se inflamo el
otro, e hicieron el mismo procedimiento, pero , ese no, a pesar de la inyeccion ese
seguia muy inflamado, me decian que solamente iban a hacer eso para bajarle la
inflamacidén y que por parte de ellos en el neuroblastoma que él tiene ellos no podian
hacer nada, de su vista, a partir de ahi, fue que empez6 a perder la vista , y ahorita pues
no ve nada, no ve nada, perdié completamente su vision

Estacion HIM 9 Nuevo internamiento en urgencias, la quimioterapia no ha
funcionado, “vaya y abrace a su hijo disfrutelo el tiempo que él este.”

hace como 2 meses y medio entro a urgencias por temperatura e igual por su dolorcito
en los huesitos, y fue que hable con la psicéloga de cuidado paliativos a estado muy al
pendiente de nosotros, pero igual como que da ese miedo a enfrentarse a la realidad ,
me decia “ ya te dijeron algo los doctores, el doctor J. ya hablo con tigo?” y no es que
no ha ido a ver a mi hijo o va perro no me dice nada, pero si lo has visto “porque no le
preguntas que es lo que esta pasando”’, ese dia si le pregunte y me dijo “ la
quimioterapia ni como la primera ni la segunda funcionaron , no habia hecho reaccion
en el , y que pues estaba muy avanzado, y lo Unico , que mas quisiera hacer mas , no
solo por el, por muchos nifios mas, por que ellos no estuviera pasando por todo esto,
por que ellos estuvieran bien, desgraciadamente no sabemos ni como ni porque
proviene esto ,me dijo, vaya y abrace a su hijo y disfrutelo el tiempo que el este que Dios
permita que el este con nosotros “, ese dia me fui a abrazarlo y no pude al mismo
tiempo, me sali corriendo, no me imagino, no me quiero ni imaginar el dia que el no este
con migo, que el no este con migo, por que no sabria que hacer la verdad, lo abrace y
me dijo: “;Qué tienes mamita, estoy mal verdad?, que te dijeron los doctores”, nada
hijo vas a estar bien , le digo, yo ahorita vengo, voy por aqui, voy afuera , no podia
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estar, me Sali y dije como , como es posible, que durante 9 meses este uno criando a su
hijo y pensandote imaginandote como sera ,y como en tan pronto se te puede acabar la
vida en un abrir y cerrar de o0jos, me la pase sentada ahi afuera, no sabia que hacer, y
me dijo el doctor “talvez, un dia, en un tiempo, la ciencia va avanzar y encontremos una
cura para ellos” y yo en ese momento dije... si, alo mejor la habra y yo, donde quedo y
mi hijo donde queda, quien me lo devuelve, nadie, nadie, yo me Sali y como me dice mi
hijo “mami échele ganas, tienes que ser fuerte, no te quiero ver asi, no me gusta verte
asi que tienes?”, nada hijo le digo, estamos bien . vamos a salir juntos de esto, pero yo
se que la realidad es otra, ;Eso cuando fue? Hace 2 meses, me dice “Vamonos, yo ya
me quiero ir, ya me quiero ir a la casa, ya no quiero estar aqui, aqui nadie me quiere,
aqui todos me pican , me hacen feo” y le digo no hijo no te maltratan es por el bien tuyo
, YO se que te duele 3 afios estar exactamente batallando por esto, no es facil para ti, y
eso es lo que me pone a pensar , el llevarmelo a la casa, el hospital realmente es bueno
pero no confid yo, no confid , y si le pasa algo y si no le hacen nada alla?

Estacion HIM 10. Nuevo Internamiento, inicia quimioterapia paliativa, en esta
estacion se invita a participar en el estudio.

¢en estos dias has trabajado, en estos 12 dias? No, voy a bafiarme y a veces cuando no
quiere cosas, voy Y le hago de comer, ¢la sefiora te da para que hagas de comer?
Agarro lo que hay ahi, agarro lo que hay, hago de comer, y es lo que le traido, asi he
estado, ¢ Duermes aqui al lado de el, todos estos dias llevas asi durmiendo al lado de él,
te tienes que quedar o tu sientes la necesidad de quedarte aca? No, uno tiene que estar
aqui, principalmente por que , por ejemplo el hace pipi, le tengo que dar de comer, es de
gue tenemos que estar aqui, practicamente se tiene uno que intercambiar, pero uno ,no
se puede, asi que practicamente me he quedado cuidandolo a él, exactamente son 3 afios
que me he quedado con el , dia y noche, diay noche , al cuidado solo de el, ¢Y ahora
que esta internado, como esta la situacion? Esta delicado, y lo Unico que ellos estan
haciendo ahorita, es tratar el dolor que el tiene, no se puede hacer mas, esta con
quimioterapia paliativa, pero esta vez ingreso por que , realmente el dolor ya no lo
aguanta y hay veces que yo le decia “hijo vamos a ir al hospital” me decia “No, vete tu
si quieres, yo no voy, tu vete si quieres ir”, le digo “hijo no aguantas el dolor” y me dice

‘

“me aguanto, dame una pomada y yo me la hecho “ le digo no hijo, pero bueno se la

I3

pase un dia , pero si veo que te sietes mal, me dice *“ me como todo lo que tu me digas
pero no quiero ir al hospital” le digo hijo tenemos que ir *“ me dijo, no”, pero se puso
mas mal por que le agarro temperatura de 39° y le dije vamos a ir al hospital ahora si y
me dijo “No” me lo traje, ya no tenia temperatura pero la hemoglobina la tenia un
poco baja, este ...entro a urgencias, le hicieron la prueba Covid , salio negativa, este, la
temperatura le volvié a agarrar y con base a eso volvié a subir aqui a piso, y ahorita ha
estado un poco mas con temperatura pero iba a entra ayer a una puncion lumbar para

blogquearle los nervios que estan provocando parte del dolor pero no se pudo por que
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estaba bajo de las plaquetitas y apenas se las habian transfundido en la mafiana y aun
asi no es suficiente, ahorita estan esperando el jueves para ver como va, quieren esperar
estas 48 hrs que no haga fiebre , pero ha estado asi, y pues si ha sido , es muy , muy
dificil y apeas todavia ayer me dijo mi hijo, le iva a dar de comer y me dijo “mami por
que me despiertas”, le digo hijo voy a hacerte de comer y luego te molestas cuando te
despierto, me dice “estaba sofiando, que estaba en el cielo, y que veia a todos, dice,” y
solamente le dije “esta bien hijo, ahorita regreso “,me dice “cuidate mucho mami, te
quiero”, pero la verdad asi he hablado muchas cosas , a veces trato de desahogarme yo
sola, yo sola, y no me gusta, no resuelvo nada , y aunque yo me esta ahogando ya habra
tiempo para eso, ahorita no, porque ahorita tengo a mi hijo, gracias a Dios, por que lo
veo despertar, enojado y todo , pero lo veo despertar y el siempre me ha dicho “quiero
verte bien mami

Pos-peregrinacion:
Cuidados Paliativos

cuidados paliativos, entro y nos dijo que iba a ser un proceso muy largo y pues que
teniamos gue saber a qué es a lo que nos estabamos enfrentando

y fue que hable con la psicéloga de cuidado paliativos ha estado muy al pendiente de
nosotros, pero igual como que da ese miedo a enfrentarse a la realidad
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Esquema grafico de la peregrinacion de J.L_2

Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la peregrinacién, Verde- primer nivel de atencién con medicina tradicional, Azul- Primer
nivel de atencion Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencién de salud Publico, Café — Segundo nivel de atencién Privado,
Anaranjado- Tercer nivel de atencion, Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencién HIMFG.

Paciente O_10
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion es de 403 km o 5h 7min de viaje en
automovil.

En este caso el punto de inflexién y toma de decision de regreso a un segundo nivel de atencién
en caso de emergencia por neumonia. EI motivo fue la lejania del HIMFG vy la falta de recursos
economicos para el traslado en ambulancia.

TIPO DE PEREGRINACION: Lejana-Compleja

DURACION: Del inicio del primer sintoma (2 afios de edad de O ) a la fecha de la entrevista es
de 3 afios 2 meses aproximadamente

ETAPAS:
Pre-peregrinacion: No se observa ya que era un nifio previamente sano.

Inicio de Peregrinacion: Inicio su camino a los 2 afios por presentar “bolita en un testiculo”,
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nosotros lo levamos con un medico, de genéricos, similar le llaman , entonces pedimos
una consulta y en la consulta nos dice *“ mire eso es un quiste, es un quiste y son bolitas
como de grasa, se le va quitar, se le va quitar o si le crece pues no le va molestar”
nunca le hicimos caso a eso

Peregrinacion:

Primera estacion: valoracién por parte de un Médico General cerca de su domicilio
(Acapulco Guerrero).

Segunda estacién: acude por el sintoma “estrefiimiento” iniciando manejo por médico
familiar al no presentar mejoria acude con otro médico general en su comunidad.

siguid y a los 2 meses, el empezo6 con un malestar, con estrefiimiento , muy estrefiido
,veiamos que hacia mucha fuerza para hacer sus necesidades , pero como nuestros
hijos anteriores habian sufrido de eso, de estrefiimiento, nosotros dijimos esta
estrefiido, y mi hija la mayor, hasta sangraba de que se estrefiia mucho, entonces
nosotros dijimos salio igualito, se estrifie, e, pero no empezamos a ver que era mas
,no se le quitaba, lo llevamos con un doctor, familiar, de medicina familiar, y este,
nos dice “le vamos a dar laxantes”, este, no se le quito

Tercera estacion: se inicié manejo con laxantes, no presenta mejoria

o llevamos con otro médico y le dio laxantes también pero no se le quito, los
seguiamos laxando y el seguia estrefiido

Cuarta estacion: decide acudir con pediatra quien inicia manejo sin mejoria por lo que
el padre decidié acudir a hospital de segundo nivel .

Quinta estacion Hospital General para valoracion donde se le menciono al padre la
posibilidad de “ cancer”, aqui hay una toma de decisién o punto de inflexion por parte
del cuidador primario y busca atencion en Hospital privado en lugar de continuar su
camino hacia la Ciudad de México.

antes nosotros de llevarlo al hospital este que le digo el Particular, lo llevamos a
otro hospital general de gobierno pues, que esta enfrente ,y ahi nos dijeron fijese
pero nosotros no quicimos hacer caso porque nosotros lo ingresamos por el
estreflimiento, nosotras andabamos por lo del estrefiimiento , entonces hubo un
doctor ahi que nos dijo “sabes hijo a mi me preocupa mas la bolita esa que tiene
que el estreiiimiento” e igual el nifio lloraba se desesperaba y se queria salir, y
realmente el ha sido un nifio que lo hemos querido mucho ha sido el bebe , yo creo
uno quiere mucho a los hijos, es el bebe, pero nosotros lo veiamos sufrir y lo
vamos a llevar y nos dijo el doctor * hijo llévalo a la ciudad de México” y nos dio
2 direcciones me dio uno del hospital de pediatria y me dio el hospital de tercer
nivel, pero yo dije * no que voy yo ir a hacer a la ciudad de México” entonces
opte por hacer el esfuerzo y llevarlo al hospital particular, pero él si ya nos habia
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dicho “ el nifio tiene algo, esa bolita no es normal” pero nosotros estabamos
enfocados en el estrefiimiento

e Sextay Séptima estacidon: En Hospital privado donde realizan enema, al no
presentar mejoria y por falta de recursos econémicos decide acudir a Hospital
General para una nueva valoracién.

entonces ya acudimos a un hospital mas reconocido, a un particular pero, que
tiene supuestamente los mejores pediatras de ahi, Hospital M., entonces como es
de lo mejorcito alli en Acapulco en Hospitales privados, hicimos el esfuerzo para
la consulta, en ese tiempo valia 500 pesos la pura consulta, asi que dijmos lo
vamos a llevar, y lo llevamos, e igual ese Doctor este... es un sefior ya grande,
muy reconocido ahi, no recuerdo su nombre, estuvo mucho tiempo trabajando en
el hospital general, muy conocido ese médico, y el nos dijo “vamos a darle
laxantes, lo que pasa que en su estomaguito, se le hizo dura su popo” Se le hizo
dura y entonces eso no facil quiere salir , y le dice “ le voy a dar este
medicamento y si no se le quita, le voy a tener que hacer unos lavado, como
enemas’ algo asi le llaman, lavados, rectales, no se le quito

entonces lo volvimos a regresar, serian unos 5 dias, que nada, hacia, hacia fuerza,
hacia mucha fuerza, hacia fuerzas, hacia mucha fuerza y entonces lo llevamos con
el médico, hicimos el esfuerzo porque nos dijo que nos iba a salir en 8mil peso ese
procedimiento que le iba hacer , entonces le hizo un lavado, lo acomodo, le hizo
un lavado rectal , pero lo lastimo, mucho, mucho al grado que el llego a la casa
muy mal , y seguia haciendo fuerza, no se le quit6, llegamos como a las 3 de la
tarde a la casa, ya para las 6 de la tarde el seguia igual

e Octava estacion: donde se le realizo TAC y el Cirujano ante la posibilidad de cancer lo
refiere al HIMFG para valoracién y seguimiento. Aqui ocurre un punto de inflexién.

Estacion HIM 1| es a través del servicio de urgencias, posteriormente requiere
intervencion quirdrgica de urgencia.

de hecho la pediatra lo entreg6 en urgencias, ella lo entrego , tenia todos los
papeles, después me dice ““ sabe que , se los dejo, yo tengo que regresar” y ya la
verdad yo aqui llegando , ¢ Qué dia llegaron aca, mas omenos? Llegamos un
viernes, no recuerdo que fecha solo se que fue un viernes, O. tenia 2 afios, si y
este hospital que ha sido una gran bendicion, yo se que le doy la gloria a Dios
pero este hospital ha sido una bendicién, gente especializada , experta , que aman
su trabajo, tienen vocacion, llego el nifio y luego le hicieron tacto rectal...

Estacion HIM 11 se realiza Cistotomia

llego el nifio y luego le hicieron tacto rectal y dijeron “ a quiréfano” le hicieron
una cistostomia porgue sus pulmones estaban reteniendo mucho liquido, me
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dijeron “ se estaban dilatando” los rifiones perdon, los rifiones, asi es que para
drenar los rifiones, le tuvieron que hacer la cistostomia

Estacion HIM 111 es observado en terapia intermedia
después de la cistostomia estuvo 3 dias en la terapia intermedia

Estacion HIM 1V ingresa a piso de especialidades se hace el diagnostico de
Rabdomiosarcoma prostatico y se inicid quimioterapia.

subio a piso y ya en piso los especialistas nos dijeron , el cirujano pues que
podia tener cancer “ tiene cancer y pues vamos a darle quimioterapia para tratar
de reducir ese tumor porque es muy grande” abarco: uretra, €l recto, e intestino
grueso, y no acuerdo que otro, pero fueron 4 6rganos que le afecto, que tenia ,
hasta donde le estaba afectando, los rifiones, le estaba afectando, “entonces lo
tenemos que reducir con la quimioterapia ese es el plan que tenemos, reducirlo

para poder operar” entonces estuvo recibiendo un tratamiento por 6 meses me
parece

Estacion HIM V se realiza nueva intervencion quirdrgica después de quimioterapia.

el doctor L. que es el cirujano lo meti6 a quiréfano y el 15 dias antes le hizo un
estudio y ahi estaba el tumor bueno ya tenia el tumor un tamafio considerable
para extraerlo, lo metieron al quiréfano y a la media de estar en el quiréfano
sali6 el doctor L. y me dice “ no lo encuentro, le meti una camara por dentro, e
hice un tacto rectal y no lo encuentro “ fueron los oncélogos, en ese tiempo
estaba de residente el doctor V. O. algo asi, fue a hablar con el doctor L., “doctor
se tiene que operar” estaba la doctora P. también, fueron y hablaron con él y ya
el doctor L. hablo y les dijo, que si él hubiera visto un puntito lo rasca ahi, pero
pues que no habia nada, y ya me decia el doctor V. “lo que pasa es que la
quimioterapia hizo muy buen efecto, que pues no , no dejo nada

Estacion HIM VI inicia radioterapia.

entonces sin embargo a pesar de todo ellos consideraron de darle radioterapia, y
le dieron 32 ciclos o0 no sé como se llamen, 32 dias de radioterapia, este, eso pues
también afecto verdad, dicen que su vejiga se redujera , se hiciera méas pequefiita
, Su uretra, porque el sufre para hacer pipi, a él le duele, hace mucha fuerza para
hacer pipi, a pesar de que ya no tiene, nada
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Estacion HIM VI decide regresar a casa en Acapulco Guerrero donde presenta fiebre y
Neumonia por lo que acude con Medico General (novena estacion) de su comunidad por
falta de recursos econémicos para un traslado en ambulancia, se inicia manejo medico en
Acapulco, al presentar complicaciones se decide trasladar por sus propios medios al HIM
por neumonia grave que requirio apoyo ventilatorio, es conocido por el servicio de
Cuidados Paliativos por la presencia de metastasis a pulmon.

nos confiamos, nos confiamos, y creimos qua ya habia pasado todo , pero no ,
hacia falta todavia, hacia falta un empujon, asi es que nos confiamos y pensamos
que era una gripa e igual lo llevamos con un doctor

nos lo trajimos pero si llego grave, bien grave, pero pues igual también fue por la
negligencia de de de que pensamos que era algo que se pasa, pero también era en
lo econémico, no hay como para agarrar y vamonos por que son 5mil pesos

al grado que venimos a parar aqui por una neumonia muy severa, muy severa,
que lo tuvo intubado dos meses y medio hace que el ingreso por la neumonia, y
nosotros, cuando, también eso fue otro aprendizaje porque cuando uno siempre
que esta aqui uno aprende muchas cosas, uno cuando hay fiebre esque hay una
infeccion, si, entonces nosotros también fuimos un poco negligentes en no traerlo
luego luego porque nunca le dio calentura , nunca le dio fiebre, sino todo lo
contrario, lo sentiamos frio, y era que como se estaba inundando por dentro, le
dio hipotermia, en vez de darle fiebre, le dio frio, entonces ya lo trajimos cuando
ya lo veiamos que respiraba rapido

ya termino su ciclos de quimio los termino y pues nosotros estabamos ya
contentos de que nos iban a dar de alta , que ya se estudio el PET de hecho la
Dra H. nos dijo “solo para estar seguros y ya”, y nos resulto que en ese estudio
el PET habia metastasis en el pulmon, pues algo tan rapido doctora, que yo dije
bueno... si nos retrasamos como 2 meses, hubo de retraso pero a los 2 meses, no
solo crecid si no que invadio totalmente el pulmén

Estacion HIM V111 mejora y va a casa para seguimiento ambulatorio, es en esta etapa
donde se conoce al padre de paciente y se realiza la entrevista.

Numero de estaciones: 8 estaciones entre el primer y el segundo nivel de atencion

( publico y privado) antes de llegar al tercer nivel de atencién, ya estando en seguimiento
por la institucién en caso de emergencia y por la distancia lejana al HIMFG deciden
buscar atencion cercana en el segundo nivel, donde el paciente se complicé y requirio
traslado en ambulancia al Instituto.
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Pos-peregrinacion:
Cuidados Paliativos

Fijese que , mas o menos, sé que O. estaba muy delicado, y que la intencion de
cuidados paliativos es que , que nosotros sentamos tambien el respaldo y que no
estamos solos, si llegaramos a necesitar algo, como lo hemos llegado a necesitar
cualquier cosa que no estamos solos, que si no lo tenemos en ese momento nos
van a ayudar a conseguirlo, nos van ayudar a que todo este ,sentir ese respaldo
que cuidados paliativos me hace sentir con esa confianza de decir “no estamos
solos” nos van ayudar y nos estan ayudando, todas las areas ,una conversacion
para desahogarse y que te dediquen tiempo y que te digan “papa , todo va estar
bien “ o “ papa si necesita algo... ** cosas asi siento que son muy importantes
cuando uno esta en un momento mas dificil, y cuidados paliativos es lo que ha
sido eso para nosotros.... Un respaldo, una ayuda un acompaniamiento en los
momentos dificiles que vamos caminando y nos dicen... vamos con ustedes...
vamos con ustedes y eso, es lo que entiendo yo por cuidados paliativos.

‘
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Esquema grafico de la peregrinacion de O_10
Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la peregrinacién, Verde- primer nivel de atenciéon con medicina tradicional, Azul- Primer

nivel de atencién Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencién de salud Publico, Café — Segundo nivel de atencién Privado,
Anaranjado- Tercer nivel de atencién, Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencion HIMFG.
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Paciente L_14
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion es de 985 km o 11h 33min de viaje en
automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Lejana-Compleja

DURACION: Del inicio del primer sintoma (20 dias de edad de L. ) a la fecha de la entrevista es
de 3 mesesy 10 dias aproximadamente

ETAPAS:

Embarazo: El dato relevante en L. es la poca movilidad dentro del Gtero durante el embarazo
reportada por la madre.

Todo normal, de hecho lleve mas revisiones que con mi primer hijo, por el aborto que
habia tenido , que me daba miedo, de hecho todo el primer mes cuando me entere, no
barria no trapeaba, cosas pesadas, no las hacia porque yo creia que por eso habia sido
el aborto por cargar algo pesado, lo Unico diferente que hubo fue que tenia poco
movimiento , porque L. se movia muy poco ,pero el doctor decia que era normal que
cada embarazo era diferente

Pre-peregrinacion: Acude a control de recién nacido donde se reporta dificultad para la apertura
ocular, la madre refiere antecedente de un aborto previo al embarazo de L.

lo lleve a cita como a los 15 dias de nacimiento porque un ojito no lo podia abrir, y ya
este, madamas le dio sus gotitas y ya lo escucho pues el cdmo se especializa en los
pulmones dijo que todo estaba bien, entonces pues por esa parte nosotros dijimos bueno
pues ya tiene 2 revisiones con el pediatra y que lo veian normal en cuanto a su
movimiento

“antes de L. yo habia tenido un aborto, hace 3 afios sufri un aborto y yo decia “ yo
nadamas me quedo con L.” pero era porque el queria un hermano me decia “quiero un
hermano “el tenia 3 meses 0 12 semanas, y no sé si es coincidencia pero la mayoria de ,
que tienen nifios con atrofia antes habian sufrido un aborto

Inicio de Peregrinacién: A los 30 dias de vida acude a consulta en primer nivelo de atencién
por “perdida de la movilidad de ambas piernas”.

Entonces ya cuando tenia un mes cumplido e... fuimos nuevamente con el doctor osea
no , el Unico sintoma era que no se movia, por lo que fuimos, ya el doctor lo reviso y
dijo que “ si se le hacia extranio “ lo primero que hizo fue medirle su cabecita y dijo que
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estaba dentro de los pardmetros , dice pero, “no, sus movimientos no corresponden y
aparte se me hacen muy flacido” me dice.

Peregrinacion:

e Primera estacion: se inicia abordaje de estudio con tamiz y se siguiere consulta
con endocrindlogo y neurélogo

lo tocaba y asi muy flacido y entonces él dijo “ yo les recomiendo” para ese
entonces nosotros le llevamos el Tamiz para que él lo viera, y me dice * salio bajo
en tiroides dice” “yo les recomiendo que le vuelvan a hacer el tamiz ““y me dio el
numero para llevarlo con una endocrinéloga y también nos recomend6 un

neurélogo.

si ahi en G., me dijo ““ pero antes de que vayan con el endocrindlogo , hdaganle el
tamiz para que lleven algo para que ella lo vea, antes de que vaya con el neurdlogo
héganle un ultrasonido transfontanelar” entonces nosotros saliendo de ahi como ya
era por la tarde la consulta, era un viernes el sabado al dia siguiente salimos a
hacerle los estudios que nos pedia se los hicimos pero como los especialistas que nos
recomendd eran muy , tenian su agenda muy apretada, entonces la cita nos la dieron
para el 18 de septiembre ya era mas o menos como un mes y medio y pues si dijimos
pue si.

e Segunda estacion: Acudi6 a consulta con Endocrinéloga, continua en abordaje
de estudio.

cuando fuimos pues ya , primero ese dia tuvimos cita con los especialistas , la
endocrindloga checo los resultados y dijo * ya salieron un poquito mas normal que
los del inicio , pero de todas formas dice, les voy a mandar que hagan uno as a fondo
de lo que es la tiroides ** dice ** que se lo hagan méas a fondo, me lo envian y yo por la
tarde les respondo como lo veo con los resultados , ya no es necesario que vengan, a
menos de que vea algo malo , vienen para yo darles medicamento o que vaya a pasar

e Tercera estacion: Acudid con Neurdlogo pediatra, se sugirié las probabilidades
diagnosticas, se continuo abordaje de estudio, se envia muestra de sangre.

nos fuimos con el doctor con el neurédlogo, y ya este llegamos y pues le explicamos
todo lo que pregunto, ¢ cuanto peso al nacer? Y toda la informacion y el , ya nosotros
le dijimos que llevabamos el USG transfontanelar y el doctor ni siquiera lo abrid, no
lo vio, dijo “ no... asi esta muy bien” pero nos llamo la atencion de que no lo abrié y
ya lo checo, empez6 a checar a L. este lo levanto y todo, y dice “ esta muy
hipotonico, no tiene nada que ver con el cerebro” ,pueden ser estas dos
enfermedades “ atrofia muscular espinal o hipotonia” dice “ pero para poderles dar
un resultado definitivo necesitamos varios estudios, uno es muy dificil de hacer aqui,
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que es el de la atrofia muscular espinal, dice, aparte si llegaran a encontrar donde
hacerlo es muy costoso, ahorita se da la oportunidad de que es gratis, en todo el pais,
dice, que tienen que hacer es ir y solicitar la muestra , llevarla en un tubo morado y
la tienen que enviar dice” regresan con migo aqui a la oficina y mi secreter aria les
va pasar los datos,” * tienen que enviarla por DHL, portarla muy bien, usted va
decir que son documentos, porque no podemos enviar sangre “ lo antes posible”, era
un sabado, entonces dijimos el lunes nuevamente venimos aqui con usted para que
nos pase todos los datos y pues ya ese mismo dia traer la muestra ya de sangre
entonces nos dice “ aparte ese estudio se tarda mucho tiempo el llegar, dice, mas de
un mes , entonces le podemos hacer el otro estudio que es con agujas y toquecitos “
Jdice “también les recomiendo esta doctora para que vayan a hacérselo, mientras
esperamos, para esperar el resultado definitivo que es el de la atrofia”, mi esposo ya
le pregunto antes de irnos ;Pues son graves? el doctor le dijo ** la primera si, la
atrofia porque seria atrofia muscular uno por su edad es la mas grave , porque son 4,
esa es la mas grave que hay, entonces , dice desafortunadamente no hay curay para
acceder al tratamiento es demasiado caro, L. parecia un mufiequito de trapo, todo se
iva para atras, entonces nosotros dijimos pues a la mejor es solo la hipotonia, y
entonces ya también leimos, nada mas asi , no nos metimos a fondo, que la atrofia
muscular era una enfermedad genética, entonces nosotros dijimos aparte de genética
nosotras la entendimos como que alguien de nosotros tenia que tenerlo, y nos dijimos
ni tu ni yo ni nadie de la familia entonces dijimos no pues no es atrofia , ya entonces.

P NT

el martes 21 de septiembre, el martes 21 de septiembre cuando la enviamos la
muestra de sangre

yo te recomiendo que vayas a México, tu nifio esta muy chiquito, ahorita que esta
chiquito puede entrar en un protocolo ahorita que no tiene traqueos ni gastro es
mucho mas facil que se lo autoricen, me dice, deja que yo hablo con un doctor que se
encarga de los protocolos si él me dice que le pase tu numero, se lo paso dice “y
entonces ella hablo con el Doctor J. A. que es un residente de aqui del hospital que es
parte de los protocolos gque se encarga .

Cuarta estacion: Se intenta realizar EEG en 2 ocasiones con Dra. Particular.

Quinta estacion: Acude de emergencia a Hospital Particular en Durango por cianosis
e hipotonia aguda.

entonces en esos dias, nos dio el primer susto, porque se durmié muchas horas como
cinco , yo lo iba a despertar para darle su teta porque ya la tenia lista, de hecho ya
hasta media el tiempo ya sabia que le iba a tocar y la preparaba para que no llorara
por lo mismo , y pues ya lo trate de despertar y no se despertaba y me dije pues se la
voy a dar asi medio dormido porque ya empezaba a abrir la boquilla, y pues ya le
estaba dando su teta y empez0 a llorar asi de repente empezo a llorar, llorar, llorar y
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se puso morado ,morado, morado, morado, y se fue para atras, se me solté todo y ya
este... toda su boca morada y pues lo que yo hice fue salir corriendo le hable a su
papa y le dije “miralo” el nada mas lo miro no me lo quito, lo que hice fue agarrar
una cobija lo enrede y salimos rapido al hospital

fuimos a un hospital particular ,no lo queria ver a la cara, por la carita que habia
puesto, pero si sentia que iba respirando, cuando ya ibamos casi llegando lo destape
y ya su color normal, ya otra vez bien, llegamos a que lo revisaran y le checaran su
saturacion que estaba en 96 y no pues lo vemos bien, estuvo un ratito en revision con
el doctor y dijo ““ yo creo que es parte de...en ocasion cuando no comen bien los
bebes, eso les pasa como que se quiso ahogar” y pues dijimos bueno pues alomejor
es parte de... pero ya yo desde el momento que llegue yo les dije tiene diagnostico de
atrofia espinal , pero como que no lo tomaron en cuenta, y ya a lo mucho duramos 2
horas, nos regresamos nosotros, en lo que iba en el camino empezd a despertar , ahi
empez0 a llorar ”, entro y salio del hospital, porque decian que estaba todo normal.

Sexta estacion: situacion fisica dias antes y durante el traslado en avion a la Ciudad
de México. En esta estacion se encuentra con el Presidente de la Republica Mexicana
y pide ayuda para L.

entonces esos dias antes de venirnos, ya casi no comia, tampoco no podia dormir, y
yo le escuchaba un piquidito que venia de la nariz, entonces casi siempre lo tenia
cargado, en la madrugada lo poquito que se podia dormir era asi: me quedaba
dormida sentada con el aqui, entonces ya el dia que nos venimos para aca eee... fue
como a las 4:30 mas o menos

Un viernes 8, empez6 a llorar a llorar a llorar y ya medio de calmaba, entonces me
acuerdo mucho que mi esposo ya cuando veniamos llegando dice “‘eS que no
hubiéramos venido dice”, “la regamos mucho en haber venido” dice porque no va
aguantar , porque ya él lo miraba como , como venia muy fatigado, muy cansado, yo
nunca me habia subido en un avién fue la primera vez que me subi en un avién y le
digo que ni senti porque él me decia “ vas a sentir nadamas cuando vas despegando”
yo ni senti nada pero fue el viaje méas largo de toda mi vida...

como hora 'y media , ya cuando él me dijo *“ ya vamos a aterrizar” dije ya duro
mucho en lo que se aterrizo , en lo que se par6 tardo mucho, yo ya lo que queria era
bajarme me dije a lo mejor se siente sofocado o algo, ya llegamos y pues, o sera
porque lo traigo todo tapado, en si ya no sabiamos ni que , entonces para eso, el
avion en si, duro mucho mucho para despegar

si en ese avion, yo le dije a mi esposo “mira el presidente” y me dice “donde?, paso
yo no lovi?” y le dije si si era , entonces yo desde ese rato le dije “deja que hablo
con él
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si en ese avion, yo le dije a mi esposo “mira el presidente” y me dice “donde?, paso
yo no lo vi?” y le dije si si era, entonces yo desde ese rato le dije “deja que hablo
con él.

NUmero de estaciones: 6 estaciones antes de llegar al tercer nivel de atencién, ademas
estando ya en un tercer nivel de atencion el cuidador primario por sus propios medios acude
a otros 3 hospitales de segundo y tercer nivel para solicitar el traslado de su hijo ya que
cuentan con seguridad social.

Estacion HIM 1: El primer contacto con el hospital de tercer nivel es via telefonica.

en neurologia, le dijo que si le pasara mi numero y el doctor pues muy amable desde un
principio me marco e igual me pregunto todo , que sintomas tenia y todo, y me dijo “
hasta ahorita la informacion que llevamos , todo nos indica que es atrofia, pero
desafortunadamente para que entre al protocolo necesita la prueba genética, pero que
podemos hacer, adelantarnos, ir elaborando su expediente , en cuento te llegue el
genético me lo mandas y ya lo anexamos dice, si sale negativo pues mucho mejor. Y me
dice creen que puedan venir a la ciudad de México “y pues yo le dije que si , si vamos,
entonces ya hizo la cita para recibirnos el 9 de octubre

Estacion HIM 2: Ingresa por primera vez a un hospital de tercer nivel, de urgencias,
requiere apoyo ventilatorio por dificultad respiratoria y probable broncoaspiracion.

Presenta dificultades con los profesionales de salud por ser paciente “ recomendado”

ya nos venimos, al hotel y empez6 muy muy malito y muy fatigado, ya cuando empez6 a
vomitar fue cuando me asuste y ya es cuando llegamos aqui al hospital

nosotros venimos un 9 de octubre , porque L. tenia una cita para hacer evaluado por un
Doctor de aqui, pero fuera del hospital, no iba a ser aqui, entonces llegamos aqui un
viernes nosotros, ya en la noche, la cita iba a ser el sdbado por la mafiana, entonces ya
este, venia muy inquieto en el vuelo, porque nos tuvimos que venir en avion, y ya estaba
inquieto se calmd poquito pero al poco tiempo ya empez6 a vomitar, empezd a vomitar
la leche, entonces nos venimos rapido para el hospital, y este fue atendido en urgencias
y ya me dijeron que broncoaspiro, y ya como venia muy este, traia desaturacion creo
que de 53% y este tuvo que ser intubado desde ese momento que llegamos aqui

aqui ya erael 9, como a la 1:30pm, esta registrado que llegamos aqui al hospital,
entonces llegamos y desde ese momento lo intubaron, lo intubaron rapido pero para eso
yo entre rapido, y todos me preguntan pero como te recibieron, dice , porque es muy
dificil que entres aqui, los guardias al estar ahi te preguntan todo si tienes seguro médico
,bienes recomendada, porque viene, y yo les dije no, es que yo no les dije nada , yo me
pase bien rapido, les dije lo traigo muy malito, yo nada mas recuerdo que se los ensefie y
vieron si cara y me dijeron “pasele” y ya no me preguntaron nada, y ya al estar ahi en
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urgencias me empezaron a hacer la entrevista entonces la Dra. Me pregunto, toda mi
informacion, es que nosotros tenemos Issste, y ya me dijo no se preocupe, yo la entiendo
usted venia desesperada, yo le dije “nosotros no somos de aqui, N0 conocemos nada, de
ahi del hotel pedimos un taxi y le dijimos que nos trajera al hospital porque no
conocemos nada", me dicen “no se preocupe aqui trabajo social se va encargar de
llevarla a la clinica que corresponde para hacer el traslado de L., nada mas nosotros
debemos de estabilizarlo es nuestra obligacion

y ya me empezaron a pedir todos los datos y todo, entonces la Dra. que no recuerdo su
nombre la doctora muy buena gente la que estuvo en ese turno, me dice “seriora le voy a
ser sincera , ya viene muy grave , dice pues no le aseguramos nada’ y pues fue intubado
al quinto intento , dice ““ estd muy lastimado , ahorita en lo que lo intubamos dice ,
sacamos restos de leche, entonces vamos a dar la conclusion de que broncoaspiro, sus
pulmones estan aparte, tiene mucha flema, llego con una neumonia , estd muy grave, pus
si viene con su esposo, pues salga y comentele y digale pues para que usted este
preparada’ y no pues ya este se lo dije a mi esposo “ ya lo intubaron” de hecho firme
todo rapido de que ni siquiera fui y le pregunte que lo iban a intubar, firme todo rapido.

todo el lunes y martes fueron yo creo los dias mas feos de toda mi vida porque no se
quien hablé de secretaria de salud hablaron directamente para acé, no sé qué dirian no
sé qué les dijeron , no sé, entonces todo el lunes, ya cuando, después de que pasaron la
informacidn ahi con los doctores con los residentes de ahi de urgencias se portaron bien
mal este... fueron unos dias ... bien dificiles (lagrimas), porque dijeron que .. que porque
veniamos recomendados¢, Que quienes eramos?, que asi como si yo me sintiera
superior, pero yo en ninglin momento desde que llegamos hasta la fecha nunca he
exigido nada, de hecho nosotros tratamos de comprar gasas, sondas para no estar
pidiendo, y no, nunca les exigi nada, nunca, ellos... pues yo creo que creyeron o que
recibieron una llamada de arriba, yo creo que pensaron que teniamos dinero, no se la
verdad que pensaron, entonces se portaron muy mal, muy mal todo el lunes y estuvo mas
grave L.s porque el turno que entro en la tarde no lo checo una enfermera les dijo *
ayudan para moverlo “y no pues no .. todos asi como.... En urgencias, este, como si se
hubieran hecho sordos, y ya este ... como estaba intubado el necesitaba que lo
aspiraran constantemente , tenia circuito cerrado, y yo lo Gnico que hacia cuando lo
miraba que tenia mucha saliva con la pura manguerita nada mas por su boca y por la
nariz el moco que se le salia, no pues no le hicieron caso y su saturacion bajaba mucho
y yo estaba bien desesperada y dije ““ yo pensaba en ese momento: se me va morir”, y ya
este la doctora, regreso la doctora que nos recibio y ella me dijo nuevamente * es que
esta muy malito, al mejor no resiste” y yo le dije *“ es que ya no lo quieren revisar le
digo, no lo quieren revisar aqui las doctoras y empezaron a decir, a ella si le comente,
que empezaron a decir que porque, que porgue venia recomendado. Y empezaron a
hacer muchas preguntas , yo las escuchaba pero ellas no me lo decian directamente a

s
me
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mi, pero yo estaba muy cerquita de ahi , y ya, este, la doctora dice ““ no se preocupe’
era muy amable muy buena gente, entonces y todo el lunes , nos la pasamos asi en la
madrugada, y ya nada mas lo que lo podia aspirar de su boca , de su nariz, no era lo
mismo a estarlo checando, entonces se le movia constantemente el tubito, como que no
lo tenia muy fijo, y estuvo muy mal porque le bajo la saturacion y estuvo asi grave,
entonces yo ya estaba desesperada y me imaginaba entre mi “hay no si se me muere
aqui" para ese entonces yo estaba sola porgue mi esposo no estaba, ¢y si se me muere
aqui, que voy a hacer ?, yo me lo imaginaba y le decia “ hijo si tu ya no quieres luchar
pues no... yo adelante” y me dije no pues ya si se me muere pues n imodo, dentro decia
ni modo... hicimos todo lo posible, entonces e... ya yo en urgencias, no podiamos tener
agua ,no podiamos tener nada , sali, tuve que, salir a tomar agua, sali y pues en lo que
Ilegue... pues como que lo reintubaron, como que llego esa doctora como que lo
reintubaron porque cuando llegue tenian muchas botellitas de medicamentos , tenian
muchas cosas, ahi al ladito de el, el ya estaba acomodado de una forma diferente, y ya
vo le pregunté ;Qué le hicieron? Y me dijeron ““ no nada” pero fue hasta que llego ella,
la doctora que lo recibié como que lo empezé a atender porque el resto de los residentes
no querian atenderlo , y ya, de que lo acomodo ella, no se que le hicieron pero yo si note
que le hicieron algo, entonces ya se empezd a poner un poquito mas tranquilo no pues
ya nos la pasamos asi el lunes, el marte por la tarde me dicen ** ya va subir a piso, yava
subir a piso

e Séptima, Octava y Novena estacién: el cuidador primario por sus propios medios se
traslada a 3 hospitales de la ciudad de México ( ISSSTE) para solicitar traslado de su
paciente es rechazada y regresa el HIMFG.

fui a los 3 mas grandes, que fue el A. L. M., el otro no recuerdo como se llamay el 20
de n., ee.... primero fui al A.L. M. y me dijeron que ahi no correspondia , que me iban
a hacer una hoja para que me lo recibieran el 28 de octubre se llama o algo asi... a si
el Hospital 18 de O.

me dice “ pues es que estamos muy saturados”, total de que ya no me recibieron ahi
y me regrese.

entonces ya cuando llegue aqui me dijo la trabajadora social *“ no puede estar aqui,
no puede estar aqui", no pues entonces dije *“ que hago “y pues ya le plantee eso a la
doctora de presidencia le digo * doctora mi nifio ya se pudo muy grave estamos en el
HIMFG , e, nosotros ya le dije que tenemos ISSSTE y no nos lo quieren recibir pues
digame que hago * y me dice ““ no se preocupe nosotros ahorita hablamos al hospital
vy ahi se queda y ahi se va quedar en el Infantil“, entonces ya ,cuando ella me dijo eso
“nosotras es que de todas formas

I3

le dije a la trabajadora social, le explique y dijo
aqui no se puede”, le dije no pues yo también ya fui a los hospitales y no me lo
quieren recibir, osea, no es de que yo no quiera si no de que no me lo quieran recibir.
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Estacion HIM 3: Ingresa a piso de Neurologia para continuar con abordaje de
estudio y manejo médico. En esta estacion es conocido por el servicio de Cuidados
Paliativos del hospital de tercer nivel.

entonces ya nos subimos como el dia 13 que fue cuando ya subimos a piso en la 399, y
ya ese dia lo hemos tenido a L., lo trataron de extubar , el 21 de octubre lo extubaron y
si duro como 20 horas pero ya no resistio, y nuevamente lo intubaron .

cada mes van cambiando de doctores adscritos que dan informes todos los dias estaba
el doctor J., nadamas nos decia pues el estado de salud, como estaba ya pues cuando lo
extubaron me dijo ““ no lo podemos tener mucho tiempo aqui dice, porque ustedes tienen
ISSSTE porque tiene ISSSTE ,aparte conseguir el medicamento pues es muy complicado,
quizas no lo van a conseguir” y si esas cuestiones nosotros entendemos, y ya salié el
doctor y llego el doctor D. igual todo el mes de noviembre con el doctor D. lo mismo
que gracias a Dios ya habia pasado la neumonia, que no tenia ninguna infeccion, y
todo, pues dentro de lo que cabe normal, la traqueo con el doctor Daniel era muy
necesaria , mi esposo no queria pero era la Unica opcion que teniamos.

Estacion HIM 4: Se realiza traqueotomia y gastrostomia, toma de decision dificil
entre ambos padres.

se tardaron mucho tiempo porque no tenian la canula para bebe porque se tardaron
mucho tiempo en conseguirla , entonces nosotros dijimos que podiamos comprarla, al
doctor D. y él me dice “ no, es que tenemos indicaciones de que no ,no deben de comprar
nada, hasta que nos lleguen las cosas aqui en el hospital , entonces por eso se tardo
mucho tiempo mas estando intubado hasta que llego el 16 de noviembre y es cuando
bajaron a hacerle las dos juntas la traqueostomia y la gastros.

la traqueo con el doctor D. era muy necesaria , mi esposo no queria pero era la unica
opcion gue teniamos

pero no tienes nada seguro, y si no te dan el medicamento, y ,que vas a hacer “y pues le
digo no es que es como un volado o algo, nos vamos arriesgar y ya

Estacion HIM 5: Se inicia manejo por el servicio de gastroenterologia por
desnutricion.

Ya teniendo la gastros, lo empezaron a evaluar los doctores de gastro, al pesarlo
dijeron que estaba en un estado muy desnutrido pero era por lo mismo porgue no
aceptaba pues bien la leche, y ya después de eso empezaron a cambiarle, nosotros
traemos la formula, porque no, porque aqui le daban la nan creo, no se cual le daban , y
no le callo, entonces nosotros le traemos su formula el Frisolac, y le pusieron el aceite y
las maltos y con eso es que logro subir de peso
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Estacion HIM 6: Se confirma el diagndstico y se Inicia tratamiento médico
especifico para Atrofia muscular espinal tipo |

Nos llego el estudio de genética, pues si, positivo, a Atrofia muscular espinal I. entonces
Ilegaron el primero de diciembre llego él y llego el doctor B. , porque el doctor B. es el
jefe de Neurologia , entonces ya empez0 a hablar me dice “; sefiora como esta, dice, le
traigo una buena noticia, no sabe que.. Dice, se autoriz6 el medicamento para L. es el
“Sprinraza’, no pues yo me quede asi seria, y me dice ; no lo quiere? Le dije N0 pues si
lo quiero, ¢es que la veo asi? No pues , no sé qué decir, no lo esperaba, “ pues
brinquele de la felicidad, se autorizé por un afio, lo tiene autorizado por un afio , fue un
trabajo, no tiene idea, todo el trabajo que hicimos para poder comprarlo, dice , es el
nifio mas chiquito, que se va aplicar el Eusinerger dice, no sabemos que vaya a pasar,
no sabemos, dice, yo no les digo enfermedad rara, porque dice no me gusta decirles
rara, pero no sabemos que vaya a pasar pero también usted no vaya a decir que se lo
pongay diga jes que no nace nada!, dice, porque tiene que pasar tiempo , dice, para
poder ver los resultados, dice, hoy en la tarde el primero de diciembre le vamos a
aplicar la primera dosis, ahorita ya se queda en ayuno, lo vamos a preparar, es una
puncién lumbar, retiran un liquido y la misma cantidad de liquido que retiran es la que
colocan del medicamento, dice, va venir a hacerlo el doctor G.,que es el que esta creo
en la medula, los que se encargan del trasplante de medula el es el que lo va hacer,
dice, tiene que firmar consentimiento , lo que pueda llegar a pasar, como el esta
chiquito dice, no nos vamos a tardar mucho” no pues ya yo bien contenta , y todo, le
hable a mi esposo , el doctor B. dice “ esque no queriamos decirle nada hasta estar
seguros, por eso no se le habia dicho nada y ahorita ya estamos seguros, hoy iniciamos
con la primera dosis” y ya el doctor B. le dijo a la doctora dice * informen a secretaria
que hoy va ser la primera dosis, a la secretaria de salud’ y ya el primero de diciembre
le aplicaron la primera dosis por la tarde y a mi me daba miedo, y le dije a su papa “ tu
quédate con el” a mi me da miedo, me dice
esperanza de vida cada vez que le ponen esa dosis” y ya el eStuvo en su primera dosis,
son 4 dosis continuas cada 14 dias, bueno 3 cada 14 dias, y la cuarta cada 28 dias, y ya
le pusieron una el primero, la siguiente el 15, y la ultima el 29 de diciembre y la cuarta
el 29 de este mes.

[ .
como te va dar miedo , es como una

Pos-peregrinacion:
Cuidados Paliativos:
ahorita nos prestaron de cuidados paliativos,le pido a Dios que acepte, ese ventilador

Lei el folleto, de cuidados paliativos y se que nos enviaron porque. Bueno con los
pacientes que necesitan cuidados toda su vida, con cuidados un poquito mas detallados
al resto de los pacientes, por la patologia de L.
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PEREGRINACION TIPO B- DISTANCIA MEDIA

Paciente D.G_6
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorri6 desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 142km o 2h 22 minutos
de viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia media- En bloques fallidos.

DURACION: Del inicio del primer sintoma a la fecha de la entrevista es de 10 meses
aproximadamente.
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ETAPAS:

Pre-peregrinacion: Después de Diciembre la madre (cuidador primario) observa
palidez de tegumentos en D.G.

Pasando Navidad, ya habia sido Navidad, noche buena, todo este. Sii muy palido, bueno
ya, en realidad él es blanquito, pero ya yo lo veia muy blanquito, y lo empecé a ver asi,
pero bueno como era blanquito pues no pensé lo deje y el no me decia nada porque
comia bien.

Inicio de Peregrinacion: El sintoma inicial es el “VOmito” y palidez de tegumentos.
La madre inicia tratamiento en casa.

Porque yo lo empecé a notar muy palido muy amarillo, y me decia, bueno no me lo dijo
luego luego, me dijo después que el vomitaba que le daban muchas ganas de vomitar
todas las mafanas, Eso fue como ,aqui llegamos en marzo el 4 de marzo, y el empez6 asi
como desde que yo lo empeceé a ver como en enero

Después fue cuando me dijo que le daban muchas ganas de vomitar en la mafiana y que
sentia muy cansado y si caminaba mucho se comenzaba a cansar ¢Sentia rapido su
corazon? Aja, Si Y ya después este, Pues es que como yo me iba a trabajar , no veia que
comia, ya yo le empeceé a dar tes, esos gque se dan en el pueblo, ¢Como para limpiar el
estomago? Aja, aceite quemado, Aja, es quemar un ajo en el aceite bien caliente y ya
cuando el aceite esta bien negro darle el aceite cucharadas en ayunas por si tiene algo
pegado en el estdbmago, El normal, también le di aceite de olivo, Aja, porque tenia
muchas ganas de vomitar, ¢Y le ayudaba a que se le fueran las nauseas, el aceite o el
ajo? No, asi estuvo como una semana y ya la siguiente semana me empezé a decir que
se sentia mal , que cuando caminaba sentia que se le doblaban sus pies ,Si, dormia
mucho, de hecho las Ultimas veces y a no queria ir a la escuela porque entraban en la
escuela pronto y ya no queria ir , mas bien no se levantaba.

Peregrinacion:

® Primera estacion: Acude con medico de primer nivel, diagnostico probable de
anemia, solicita estudios de laboratorio.

y ya le dije que ibamos a ir a el Doctor y lo lleve a un similar y enseguida le
dijeron que tenia anemia y le mandaron a hacer estudios, Si en Acambay,
pues eso fue como en febrero mas o menos fue como cuando lo pude llevar, y
de ahi me mandaron hacer unos estudios y todo, bueno me dijo el doctor que
no era un diagnostico asi, que mas omenos por sus sintomas creia que tenia
anemia
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® Segunda estacion: Acude por segunda ocasion con medico de primer nivel de
atencion con resultados de analisis clinico e inicia manejo médico. Continua con
la misma sintomatologia.

y después como a los 8 dias fue que regresamos con los estudios, y ya fue que
le dio medicamento porque no le habia dado nada , No le habia dado nada
hasta tener los resultados de los estudios, Ya cuando regresamos me dijo que
tenia anemia. Pues le dio, unas vitaminas inyectadas, le dio jarabe, pastillas,
pero de alli igual, se acabd el tratamiento y el seguia igual

® Tercera estacion: Busca nuevo medico de primer nivel de atencidn (particular),
inicia manejo médico.

lo volvi a llevar pero con un particular con un doctor particular, igual me dijo
que se veia muy.... “lo que ta tienes es anemia” le dice y le receto jarabes,
suspensiones y todo, pasaron como 2 semanas, 2 -3semanas y en esa semana
cuando igual el medicamento no le hacia igual

® Cuarta estacion: Nuevo médico particular, decide transferir al paciente a
Hospital de tercer nivel con el diagnéstico de anemia.

Estacion HIM 1: Un familiar sugiere a la cuidadora primaria de ser atendido en el
hospital de tercer nivel de atencion. Acudi6 al servicio de Urgencias ingreso el 04 de
marzo

una hermana de mi esposo que vive aqui, nos dijo que lo trajéramos a un hospital
central a un hospital de la ciudad a que le hagan unos estudios, me dijo, ¢Ella donde
vive? En Jalalpa, me dijo que lo trajéramos

y ya estando ahi platicamos y estuvo platicando con mi cufiada y nos dijo que lo
trajéramos

Estacion HIM 2: Ingresa a piso de Oncologia, se confirma diagnostico de Leucemia
mieloide aguda de alto riesgo.

ya cuando me subieron a piso a oncologia, No a mi me dijo la doctora que podia tener
un cancer o un bicho, algo asi , no me recuerdo como me dijo bien bien, y ya cuando
diriamos al otro dia fue cuando nos subieron, llegamos el 4 de marzo. Al dia siguiente
nos subieron y ya a otro dia fue cuando me dijo e doctor, que era Leucemia lo que tenia
D. Me dijeron que tenia Leucemia ,le estuvieron haciendo estudios a él ,le hicieron
estudios de todo cuando lo subieron y ya al dia siguiente fue como el 7 u el 8 fue cuando
le pusieron tratamiento, pero me habia dicho el doctor que era pues un 70 por ciento.
Leucemia mieloide aguda de alto riesgo. No recuerdo bien pero si fue el doctor M. no
recuerdo, no recuerdo, pero si me lo dijeron, porgue ya después empezaron, yo no
conocia a ningun doctor los fui conociendo poco a poco.
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Estuvimos como 2 semanas, como una y media 0 2 no recuerdo bien

Estacion HIM 3: Acuden nuevamente al hospital de tercer nivel para realizar
estudios de control de la primera quimioterapia, falla del tratamiento.

y nos fuimos, nos citaron para laboratorios

después nos fuimos y nos volvieron a citar y fue cuando me dijo el doctor, cuando ya nos
venimos a la consulta fue cuando me dijo que no habia funcionado el tratamiento,
¢,Cuantos ciclos alcanzo a tomar? Uno, El Doctor M. pues me dijo que no , que el
tratamiento no habia funcionado ,que si cancer era de los agresivos

Estacion HIM 4: Inicia segunda quimioterapia, se cita a consulta de seguimiento de
Oncologia.

y ya después que le empezaron a poner la que le seguia la 2da quimio, como en abril, ya
del segundo a la tercera consulta ya no me dijo nada

Estacion HIM 5: Falla de la segunda quimioterapia, inicia la tercera quimioterapia,
pero presenta sangrado de encias y pérdida parcial de la vision por lo que acude a
hospital de tercer nivel para manejo médico.

hasta la tercera me volvio a decir que tampoco le habia funcionado el tratamiento, que
el estaba... que su enfermedad era muy mala que no le habia funcionado, ¢ Y ahi él ya
sabia que era cancer, ya no tenia pelo, ya venia a consulta de Oncologia, ya sabia? Si
Y le pregunto el a usted “mami tengo cancer”, que me va pasar o al doctor , el
preguntaba algo? No, no él nunca nos preguntaba, ¢Y les decia algo al respecto de la
enfermedad? Pues no, casi no, el como que casi no platica, es muy callado, se deprime
mucho, bueno ahorita mas, el primer no, no se deprimié mucho porque yo le dije que el
doctor me habia dicho que si habia oportunidad de que se iba a curar

Fue cuando le empez6 a dar sangrado de encias, y llegamos aqui y lo pasaron a
urgencias, pero ya cuando ibamos llegando dijo que empezaba a ver borroso, me dijo
“empiezo a ver como borroso” Veniamos en, llegamos a observatorio, en el camién,

¢ Pero estaban en Acambay cuando empez6 a sangrar mucho? Si, ¢ En Ese entonces si se
iban hasta alla a su casa? Si, nos ibamos hasta alla, ¢Y en el transcurso en esas 3 horas
empez0 a ver borroso? Aja, empezd a ver borroso, decia que le dolia la cabeza y
empezaba a ver borroso y ya cuando llegamos y bajamos del camion fue cuando dijo
gue ya como que no veia bien de uno nada mas, del derecho, con el decia que no veia
casi, llegamos aqui y lo atendieron y ya pues de plano dijo que si veia pero solamente
sombras, estuvimos como un mes, en onco 2, aparte de eso nos tardamos porque tenia
bacterias en las vias urinarias y en el estbmago y todo eso, le empezaron a dar
tratamiento de antibidtico, fue por eso que nos tardamos, y ahi fue cuando me dijo el
doctor que la quimio no habia funcionado
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cuando estamos en casa pues el camino solo agarrandose porque ya conoce, pero igual
él se deprime mucho , una vez se tropez6 con un bote de agua que no vio y ya empez0 a
decir que “El ya no queria estar asi

Estacion HIM 6: Inicia 4ta quimioterapia.

y se la pusieron ese mismo mes que nos quedamos se la pusieron la cuarta, ya todo bien,
nos fuimos pero como a los 8 dias fue cuando le empez6 a doler mucho, le empezé a
doler el hombro y hacia estuvo un dia, después el me dijo ““ no ya se me va quitando”
pero al otro dia le venia més el dolor, y no queria comer bien, y en la noche nos
venimos

Quinta estacion: Después de la 4ta quimioterapia presentd epistaxis y requirio ser
atendido de urgencias, estando a 142km de distancia del hospital de tercer nivel
acudio6 al centro de salud ( primer nivel de atencién) para una atencién mas rapida,
continud con sangrado y present6 convulsiones, se transfundi6 sangre y solicitaron
ambulancia para su traslado al tercer nivel de atencion la cual se obtuvo después de
12 hrs de su llegada al centro de salud.

cuando le dio igual que sangrado de nariz, pero le salié mucha sangre, y yo lo lleve
al centro de salud de donde yo vivo y ahi segun lo atendieron y todo y me pidieron
los papeles que tenia y ya les dije lo que el tenia, y un doctor de alli me dijo que
conocia este hospital y que tenia contacto de aqui, que hablo y dijo que lo mandaran,
de hecho nos mandaron hasta una ambulancia, de hecho no le controlaron la
hemorragia, toda la noche estuvo sangrando, al otro dia nos dijeron que nos iban a
mandar temprano en la ambulancia, pero como no habia ambulancia se tarddé mas,
ya fue hasta después de medio dia que nos trajeron ¢Se quedo6 a dormir toda la noche
en el centro de salud de Acambay? Si toda la noche, estuvo sangrando, y de lo mismo
que estaba mal, le dio una convulsion ahi, Le dije al Dr. Del centro de salud que nos
ibamos a venir directo pero que él estaba sangrado que si le podia poner algo para el
sangrado para podernos venir y este, él dijo “que si tenia un amigo que tenia carro
que lo trajera” que por que ambulancias tenia pero muy pocas y que tenia mujeres
que iban a dar a luz y que las tenia que llevar y traer y que no habia, pero nos
esperamos y me dijo que mafiana temprano a primera hora nos iba a mandar y ya,
pero no , ya nos mandé hasta como a la 1 0 12, pero D. Seguia sangrando segin ahi
le transfundieron, ¢En el centro de salud lo transfundieron? Si, le pusieron sangre,
Es que es como centro de salud hospital general pero es del pueblo, es del pueblo,
peroy ya, el sequia sangrando porque no le controlaron la hemorragia, y ya como a
eso de la una nos trajo la ambulancia de alla para aca
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Estacion HIM 7: Llega a hospital de tercer nivel de atencion trasladado desde
primer nivel de atencién en ambulancia, se diagnostica neumonia y derrame
pleural.

nos trajo con una enfermera, pero D. seguia vomitando la sangre porque se la comia, y
el vomitaba y vomitaba, ya cuando llegamos aqui en urgencias y lo recibieron, pero de
hecho también tardaron mucho, convulsiono en Acambay en la noche, en el hospital
general se llama, pero es como un centro de salud. Y pues ya llegamos aqui y le
detuvieron su hemorragia ya todo, pero de nuevo lo volvieron a transfundir, le pusieron
oxigeno, venia bien debil y pues ya fue cuando, cuando paso lo otro de /a... , de la....
ultima quimio, Pues que le dijeron, que le empezaron a descubrir la neumonia

No, no nos dijeron que tenia neumonia, él decia que le dolia el brazo, y le empezaron a
hacer estudios y todo eso y pues ya fue cuando le dijeron que podia ser Covid, después
que No ,y ya nos subieron a piso, pero a él la temperatura no le bajaba , nos subieron a
piso en Onco 2, pero igual seguia , le pusieron el oxigeno el normal , después le
pusieron la mascarilla y el seguia haciendo como que no podia respirar y ya fue cuando
nos dijeron que le habia dado derrame pulmonar

Estacion HIM 8: Requiere intervencion quirdrgica de emergencia.

lo llevaron a quirdfano, le hicieron una , como se llama... un drenaje y le pusieron el
catéter ese mismo dia

Estacion HIM 9: Nuevo intervencidn quirurgica, requirio reseccién pulmonar y
apoyo ventilatorio mecénico. En esta estacion es conocido por primera vez por el
servicio de Cuidados Paliativos.

pero después vuelve otra vez la temperatura igual, fue cuando después resulta que tenia
un pulmén afectado fue cuando lo llevaron a hacer la cirugia, me dijo el doctor que le
iba a quitar un cacho de pulmén porque lo tenia infectado, y ya lo llevaron a cirugia, le
volvieron a poner la sonda, el tubo pero era nada mas mientras salia de cirugia, y
estuvo unos dias , en recuperacion

regresando de alla el seguia igual que no podia respirar y nada de eso y como a los 2
dias fue cuando nos dijeron que lo iban a intubar y pues ya se empezé a poner un
poquito grave .Pues ya estuvo asi, no recuerdo si fueron 2 semanas, no recuerdo, ahi fue
donde conocia a la Dr. J. de cuidados paliativos ,pues me decian que estaba delicado,
pero no mucho mucho, no, yo le pregunte cuanto iba a durar lo del tubo y me dijo que
“mucho mucho no”, yo le pregunte al doctor cuanto iba a durar lo del tubo y me dio
“pues depende , pueden ser 2 semanas, depende de cOMO el vaya evolucionando” pero
en esas dos semanas iba reaccionando un poco, pero después fue cuando le vierony
empezaron a bajar sus parametros o no sé como se llama , todo eso, y ya lo empezaron
a ver los doctores y fue cuando me dijeron que se habia puesto muy delicado, que su
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corazon se podia parar en cualquier momento, pues en ese momento me dijeron los
doctores, que lo principal era levantarlo de lo que estaba que eso ya después lo del
cancer que después, pero que seguia igual, porque cuando estaba intubado le hicieron
un aspirado y me dijo la doctora que habia sefial de actividad y pues ya estuvimos ahi
un tiempo, y ya cuando lograron estabilizarlo que el ya iba reaccionando bien con lo
que le pusieron el medicamento que le pusieron para que su corazén volviera a latir
pues bien , vieron , bueno dijo el doctor que ya le iba ir quitando el tubo poco a poco y
después gracias a Dios que ya logro salir de eso, duro como 2 o 3 dias sin temperatura

Estacion HIM 10: Inicia con fiebre, requiere reintervencion quirargica en el
pulmon afectado y colocacion de sonda pleural.

Pero después vuelve otra vez la temperatura igual, fue cuando después resulta que tenia
un pulmon afectado fue cuando lo llevaron a hacer la cirugia, me dijo el doctor que le
iba a quitar un cacho de pulmén porque lo tenia infectado, y ya lo llevaron a cirugia, y
estuvo unos dias en recuperacion.

Estacion HIM 11: Se da de alta del hospital de tercer nivel, se platica la posibilidad
de una nueva quimioterapia (la quinta). Se sugiere ir a casa con la familia para
realizar un discernimiento terapéutico en familia.

cuando él ya se sinti6 que estaba bien pues fue ya cuando nos vimos, fue cuando nos
dijeron vayase a descansar y después platicamos de la quimio, la que le iban a poner, de
la que iba a seguir, me dijo que me lo llevara a casa a descansar unos dias, que
platicara con su familia y todo, y que después regresabamos y ya le podian poner la
quimioterapia, la numero cinco.

después tardo mucho el medicamento en llegar, venimos como2 o 3 veces y no llegaba

Estacion HIM 12: En esta estacion hay un punto de inflexion, hay un
acompafiamiento cercano, se decidio no recibir la 5ta quimioterapia y se inicio
guimioterapia paliativa.

de una quimioterapia para que no tuviera dolor, ninguna reaccion, pues asi para que su
enfermedad no avanzara tan rapido, Si, pues de hecho, la que le ponen una vacuna en
cada brazo y le dan tomada. Y esto inicio hace unas dos semanas, Si, porque nos fuimos
después de que le pusieron su primer vacuna paliativa, nos fuimos alla, una semana, nos
venimos hasta la siguiente que le tocaba, porque se la ponian un sabado si y uno no, o 2
sabados y el otro no, y el llego a ponerse dos, pero de ahi para acé pues no , y hace
como 1 mes que nos venimos y ya no hemos ido, por lo mismo

Estacion HIM 13: Present6 infeccion por Covid-19, acude a urgencias de tercer
nivel de atencion para recibir atencion médica.
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cuando empezo lo del Covid que empezé la tos nada mas no queria que lo trajera, lo que
yo le digo te voy a llevar porque la tos no se te quita, Si, y no queria, de hecho no queria,
cuando llegaron aqui y le dijeron me dice “ ya vez te dije que no me trajeras, que N0
queria venir pero tu me trajiste” pero ya la vez que lo traje el domingo si se veia mal , ya
no queria comer, pues porque el cuando siento que se siente bien el si come bien, y ese
dia no queria comer y el domingo pues ya no comio nada, y pues fue cuando llegamos
aqui

Estacion HIM 14: En esta estacion acude a urgencias por razon necesaria para
recibir atencion médica como transfusiones y oxigeno. Por la situacion de salud de
D.G se decide vivir cerca del hospital en casa de un hijo mayor.

Pues si se siente cansado, si, porque casa vez que se pone asi, cada vez que llegamos a
urgencias se pone a llorar que ya no queria que le pusieran mascarilla con oxigeno
nada de eso, y como lo pican a cada rato pues lo lastiman mucho, y pues yo ve que, si le
duele que el sufre porque antes al principio no lloraba y eso, y ahorita si, ahorita ya
cualquier piquete que le den empieza a llorar le empieza a doler

cuando el esta bien esta tranquilo, cuando nos vamos, me dice comprame esto o
comprame el otro, cuando ya esta bien y le digo esta bien hijo, se para y solito como ya
conoce mas 0 menos ya se va al bafio solito, se para de un lado para el otro, pero
cuando ya se pone mal es cuando lo traigo

al principio no era tan seguido, podiamos irnos al pueblo seguido y estar alla hasta que
nos tocara la cita o los estudios y pues ahorita ya no nos hemos ido por lo mismo de que
se pone asi

Pos-peregrinacion:

Cuidados Paliativos: Experiencia en el servicio, en la comunicacion estrecha para la
toma de decisiones del tratamiento médico.

Ahi fue cuando nos conocimos, cuando él estaba intubado? Si, Si,

tardo mucho el medicamento en llegar, venimos como2 o 3 veces y no llegaba , y ya
cuando llego fue cuando nos dijo que fuéramos a hablar con ustedes ¢Y qué hablaron
con migo? Pues, nos preguntaron si sabiamos los riesgos que podia tener su
tratamiento, (1) El me contesto ““ que podia sangrarle la encia , que se le iva a caer Mas
el cabello, que podia hacer fiebre, y podia estar hospitalizado” , hasta intubado le dijo
usted, ¢El hablaba maés del sangrado de encias , y yo le dije “que podia estar intubado,
0 incluso morirse con esa quimioterapia

como vieron que no bajaba lo de su respiracion le dijeron que si no bajaba lo iban a
intubar , que lo hablaran porque los doctores ya habian platicado, osea que ya sabian
su, que ya estaba en cuidados paliativos y eso, y pues le dijeron que si habian
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necesidad que si él lo iva a aceptar y les dije que no , porque de hecho ya habiamos
firmado cuando estuvimos arriba que si volvia a lo mismo que si iva aceptar y les dije
que {(NO ’»

porque de hecho ya habiamos firmado cuando estuvimos arriba que si volvia a lo mismo
que si iva aceptar y les dije que “No”, ;Qué no se dieran maniobras de reanimacion, de
que si el caia en paro que no se le hicieran maniobras de reanimacion no? Aja que por
que iba a ser lo mismo, que pues iba a ser lo mismo y que el que iba a sufrir era él,
bueno todos, nosotros, ¢Y ara usted que fue firmar esa hoja? Pues, bueno, no entiendo
mucho, pero que ya no se le iban a dar este, maniobras, porque esa vez que se puso
grave tuvieron que ponerle un medicamento para que su corazon siguiera latiendo

de cuidados paliativos, Doctor M. ya habia platicado con migo, porque de hecho el
siempre platicaba , el me decia lo de D., lo que tenia y todo, y antes de ir con usted el
nos platicd, nos dijo que si queriamos la cuarta quimioterapia, me dijo van a platicar
con la Dra. Ya me dijo, platiquenlo con ellay ella les va explicar que significado todo y
que va venir después de todo eso

¢Le empezo a decir que por la gravedad iba empezar a venir a cuidados paliativos? Si,
¢Pero el no le explico exactamente como iba a ser? No, nos dijo que hasta después de
que platicaramos con usted y eso, pero nunca nos dijo eso, ¢, Y a partir de eso, de lo que
Ilevamos de conocernos , yo creo 2 meses 0 3 no, desde que estuvo ingresado? Yo creo
que desde septiembre, o antes de septiembre los ultimos dias de agosto, ¢Aja todo
septiembre? Si ,tres meses , que piensa de cuidados paliativos, para que cree, de que
manera o para que cree gque le ha servido o le vaya a servir a su nifio? Pues, es que no
se mucho, pero pues, lo que le han explicado de que no tomara la quimioterapia, pues
que nos explicaron, que si no le hubieran explicado a el, el hubiera decidido ponérsela
,porqgue el no sabia los riesgos que corria si el se ponia ese tratamiento, por eso, yo digo
que por eso el Dr.M. nos mandd y sacamos la cita con €l y le pregunto a D. que si
estaba decidido a ponérsela y a mi también, pero yo le dije que pues el dice “ que si’
¢ Qué el decide? Si, aja, el dice” Esta bien” fue cuando nos dijo la Dra S. que talvez lo
ingresabamos al otro dia ,fue al otro dia cuando nos mand6 con usted par que
platicaramos, ¢Y hemos platicado mucho, y pues hemos procurado vigilarlo mas de
cerca por el teléfono, pero desgraciadamente todo lo que le pasa si amerita venir, lo
hemos intentado manejar en casa, pero es dificil sus sintomas no? Si,¢Es tu Unico deseo
no? Aja, que él no sufra , ésea que no sufra ningun dolor, y eso, que no se preocupe, lo
mas importante que no le duela nada , que no se sienta mal, ni nada de eso

’
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Paciente E_17
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 147km o 2h 17 minutos
de viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia media-En bloques fallados

DURACION: Del inicio del primer sintoma a la fecha de la entrevista es de 2 afios 1mes
aproximadamente .

ETAPAS:

Pre-peregrinacion: No presenta porque es una paciente previamente sana.
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Por eso se me hace raro mucho lo de mi hija, se hace muy raro porque ella pues era
otra nifia, era de que le hablaba, platicabas con ella y seguia platique y platique, o sea,
era nifia feliz y ahorita pues yo no sé qué la cambiaron la enfermedad.

Inicio de Peregrinacion: Inicia con la manifestacion clinica “moretones”.

Ella empezd en diciembre, empez6 con esos moretones. Yo en ese entonces tenia un mes
de que me habia aliviado. Y pues no le vi como que, decia yo... le habia preguntado,
“/ste pegaste?”, y esto. Me decia que no, se le desaparecian y se le volvian a aparecer.
En las piernas, nada més eran las piernas.

Peregrinacion:

Primera estacion: Acude con médico privado en el primer nivel de atencién,
cercano a domicilio particular en Acaxochitlan, solicita estudios de laboratorio.,

Un médico privado alla en Acaxochitlan, cerca de mi casa, como a media
hora. Entonces, la llevaba, me dio que para la infeccion, que tenia infeccion.
El chiste es que se puso peor, entonces ya sus piececitos, ¢como le llaman? O
sea, ya tenia como los globulos rojos, ¢ Cémo se le [lama? Se le tronaron,
entonces ya era todos los pies, nada mas era de los rodillas...

Entonces yo fui con un, ya me dijeron, que me mandaron a hacerle una serie
de estudios gque tenia anemia, me dijeron que era por eso, que eso lo de los
moretones era por la anemia.

Segunda estacion: Acude con un segundo médico privado en primer nivel de
atencién quien refiere a segundo nivel de atencién en Pachuca.

Y ya la lleve con otro y me dijo: “no, ;sabes qué? No, esto yo no puedo hacer
nada. ¢Para qué te voy a mentir? ¢ Para que te voy a sacar dinero que no?
¢ Sabes qué? Llévatela al hospital infantil de P.

Pues asi privado, trabaja asi, él tenia su propio consultorio y todo. Y me dijo,
Jsabes qué? Llévatela. Dice: “porque tu hija...”. Y vio los estudios y dice:
Llévatela y ahi te van a decir que tiene”. Yo en ese dia que yo la llevé con ese
doctor, él me mando una referencia a Pachuca y ya la llevé urgencias

Tercera estacion: En febrero del 2020 acude a urgencias de hospital de segundo
nivel de atencion, inician abordaje de estudio y tratamiento especifico para
Purpura. Continua, abordaje de estudio se diagnostica probable Lupus.

yo llegué urgencias y me dijeron que ella ya, le volvieron a hacer estudios y
todo y me dijeron que ella tenia una alergia, supuestamente era una
purpura.” “Le dieron tratamiento, este... En ese entonces sus rifioncitos ya
estaban inflamados. Le dieron tratamiento y todo, o sea, estaba como que, no

- 44 -



tan avanzado como ahorita. Fue en febrero, febrero, del afio pasado, Aja, yo
la lleve alla al DIF del nifio en Pachuca. Le hicieron tratamientos y todo, en
lo que se iba estabilizando.Le dieron el micofelomato, el dieron el caltrate. Le
ponian antibiotico supuestamente de la alergia y si, se mejord, ya no le
apareciod eso. Pero al doctor se le hacia raro porque, porque no, no le hacia
nada el medicamento. No le hacia nada, no le hacia nada. Entonces fue que él
me dijo que le hiciera unos estudios, él ya sospechaba y me dijo: “;sabes
qué? Haz unos estudios”. Yo le hice los estudios, me costaron mil y me dijo:
“no, ;sabes qué? No, es que a veces depende de laboratorios”. El queria
estar equivocado. Y me dijo: “;sabes qué? Hazlo en el Chopo. Dice: “ahi es
mejor laboratorio y todo”. Y pues yo en ese entonces no tenia asi como que,
ahi si me salié un poco mas caro en Pachucayy, y ya, los volvi a hacer, me
costaron 4 mil, el medicamento todo yo lo compraba, los medicamentos me
costaban 2 mil. Entonces era mucho dinero, mucho y ya después, ya me dijo:
“¢sabe qué?” Dice: “Era mis sospecha”. Dice: “su hija tiene la enfermedad
de Lupus”. “;Y ahora qué?”, le dije. Dice: “si, hicimos lo que pudimos pero
su hija se le complico y si le fue a una enfermedad. Ahi fue cuando me dijeron
que ya tenia Lupus.

e Cuarta estacion: Presenta recaida de la enfermedad, por lo que se refiere a
tercer nivel de atencion en la Ciudad de México. Aqui se observa un punto de
inflexion y toma de decision en la atencion de E.

mira, te voy a ser sincero, tal vez me escuche yo muy mal, tal vez, tiene
derecho pero la verdad hicimos lo que pudimos con su hija. Los
medicamentos no le responden, ya hicimos lo que teniamos que hacer. Dice:
“es mejor que se la lleve a México”

Estacion HIM 1: Acude referida de segundo nivel de atencién al instituto de salud
en Agosto del 2020, inicia seguimiento por Reumatologia y nefrologia.

Entonces yo me la traje en agosto, fue a finales de agosto que, que ella le hicieron todo
lo, en Reumatologia le hicieron todo lo, yo traje laboratorios, estudios, la referencia,
todo lo vieron y me dijeron que, que por qué la estaba viendo inmunologia. Le digo:
“pues...”. Dice: “;por qué no nefrologia, pues supuestamente era el mismo tratamiento.
Y ahi en nefrologia no es tan, es un doctor nada mas, entonces no esta como que, asi
como que muchos doctores o esto, entonces no se involucraban, entonces era mas de
inmunologia supuestamente por la alergia que ella llegd. Y ya aqui pues ya me dijeron
que si, que estaban muy inflamados, le volvieron a hacer el estudio de la enfermedad
que tenia y si, si es la enfermedad que ella ya le habian diagnosticado alla en Pachuca.
Ella ya, me dijeron si, efectivamente. Le digo pues si ya le hicieron estudios y todo, pues
es eso. Entonces ya aqui ya le llevan su tratamiento, pero ellos igual me han dicho que
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les ha costado mucho trabajo. Es medicamento tras medicamento. Le ponen esto, le
quitan esto. O sea, no, no se puede controlar al cien. Y entonces fue cuando empieza,
ella ya empieza con las convulsiones.

Quinta estacion: Estando en casa presenta crisis convulsivas por lo que acude a
Hospital mas cercano en Tulancingo Hidalgo la estabilizaron y la madre decide
llevarla al tercer nivel de atencion.

Ella empez6 ahi en la casa, en la primera convulsién. Yo la verdad
desconocia esas convulsiones. Ella empez6 ahi, ese dia hicimos la
tarea.Ahorita cursa primero de primaria, tampoco. Entonces ese dia me dijo,
salio ella al baro, dice: “mami, voy a ir al bario”. Le digo: “ok”. Mi hijo el
chiquito, yo creo que habia cerrado con candado porque yo la verdad, ahi en
casa de mis suegros, yo vivo aparte, misma casa pero diferente yo cocino y
todo. Y yo creo que la habia cerrado mi hijo, y yo creo que habia gritado
porque tenia yo la tele, y llama mi hijo, me dice: “mami, quien sabe que tiene
mi hermana”. Le digo: ;Como? ;Qué tiene tu hermana?” Y dice: “si, no sé
qué tiene”. Y ya le abri y ya estaba llorando, o sea, era un llanto muy fuerte.
Le dije: “hija, ;Qué tienes?” “~-Mami, ya no aguanto la cabeza, me duele
mucho la cabeza”. Le digo: “;Donde te duele, hija?” Entonces ya la acosté,
le di un alka seltzer, porque ella cuando le empieza a doler le doy una alka
seltzer. Le digo.: “acuéstate hija, ya no hagas la tarea, acuéstate”. Le digo:
“acuéstate y ahorita te doy de comer”. Se acosto y empezé con el vomito, el
vomito, vomito.

Le di de comer, no quiso comer. Le dije: “come”. Y ya era bien tarde, ya era
la noche, fue en la madrugada que escuché como que se estaba ahogando. Yo
cuando la, reacciong, ella ya estaba perdida. Se estaba mordiendo, se estaba
tragando la lengua y los ojos ya como que, los movia asi, y ya no me contesto.
La lengua ya se le estaba masticando. Pero yo nunca sabia que era una
convulsion. En eso me escuchd mi suegray ya, las creencias de ahi, los
curanderos de campo y yo mas antes yo le hablé a mis hermanos. El que
estuvo muy apegado a mi pap4, el duré como dos afios enfermo y él, yo vi
cuando él se convulsiond, entonces mi hermano, él, yo le hablé y le dije:
“csabes qué? No sé qué tiene mi hija, no reacciona’. Me dice: “espérame, yo
voy”. Y entonces ya mi suegro me dijo, ““¢sabes qué? La vamos a llevar con
un brujo. Le digo no, le digo, es que yo no sé qué tiene, no reacciona, 0 sea,
yo no pensaba que era de brujeriay le digo no, no sé qué tiene. Y ya, fue que
lo, fuimos a un hospital privado a Tulancingo porque era lo primero que se
nos ocurrio y dijo mi hermano: “lo siento, vamos a llevarla, ;qué vamos a
hacer?” La llevamos y ya me dijeron que era convulsion. Le hicieron una
tomografia y gracias a Dios que no tuvo nada. Le pusieron medicamento para
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la convulsion y a la media hora, a la hora, hora y media ella tuvo conciencia.
Desperto y me hacia pregunta tras pregunta: “mami, ;por qué estoy aqui?

¢ Por qué me trajiste aqui? ;Por qué estoy en el hospital?” Y ya le decia: “es
que te pusiste mal”. —*“No, mami, yo estaba durmiendo. ¢Por qué estoy aqui?
Yo quiero estar con mis hermanos”. Y se hacia, me hacia miles de preguntas y
le contestaba yo. Y me decia: “;y por qué estoy aqui? “;Y por qué estoy
aqui?” Y ya fue cuando ya la traje aqui, ya después de esa convulsion ya la

traje aqui.

Estacion HIM 2: Acude por sus propios medios al hospital de tercer nivel de
atencion donde se continua con manejo medico.

Y ya fue cuando ya la traje aqui, ya después de esa convulsion ya la traje aqui.

No, no la pasaron para aca que porque aqui estaba lleno, entonces yo me la llevé a casa
y en esos dias le tocaba estudios, aqui, aja. Le tocaba estudios, era me parece para su
segundo, su tercer bolo, su tercer bolo de... Este... ;Coémo se llama? Mesma, mesma y
otro, Pero ese yo lo estaba yo comprando igual. Me salian los dos medicamentos, 2 mil
500, dos ocasiones no lo compré, entonces yo la traje que fue en septiembre, a finales de
septiembre. Yo la traje a sus estudios y le dije: “hija, vamonos hija”, y yo en esos dias
ya la veia yo, haa [exhalacion], le asi asi haa [exhalacion], le digo, vdmonos hija. Me la
Ilevé transbordando, como siempre. Agarramos el autobus y yo la veia, su corazoncito
le latia mucho y le digo: “hija, ;te sientes bien?”” Dice: “si, si me siento bien”. Le digo:
“ok”

Estacion HIM 3: Estando en domicilio recibe una llamada telefénica del servicio de
Reumatologia por resultados alterados de laboratorio de control “ potasio
alterado”, el cuidador primario solicita ayuda al DIF para el traslado en
ambulancia desde Tulancingo. Es recibida en el servicio de urgencias del hospital de
tercer nivel de atencion.

Eran como las 2 de la tarde que en eso me marca el hospital de aqui, y no contesté, o
sea, no contesté y digo, ¢cémo? O sea, apenas fui y ya me hablaron, y ya en eso me
manda un mensaje la doctora. Hola, usted es la mama de E. Soy la doctora de Reuma y
queremos que se regrese. Le digo... Me dice: queremos que se regrese porque la nifia en
los estudios salio alterado el potasio 6.5 sale muy alto, dice, y es muy riesgoso para su
vida.

dice, la niria en cualquier momento le puede dar un paro cardiaco”. Y yo en esos
momentos dije, ¢,qué hago? ¢Qué hago? O sea, no sabia ni que hacer y en eso, en un
arranque me quedé, o sea, no sabia ni que decir ni que reaccionar. Es que le dije, es que
ya voy hasta acd y yo sabia lo dificil que era para ella caminar y si me regreso, ¢qué
hago? En eso le marqué a mi hermano y le dije: “mira, ;sabes qué? Me hablaron que a
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la nifia le puede dar un paro cardiaco, que...” Dice: “pues regrésate”. Le digo: ;pero
como me voy a regresar? Ella ya no puede caminar. Le digo, ¢sabes qué? Pide apoyo en
el DIF, pide apoyo porque yo cuando los medicamentos que me estaban recetando aqui,
ya me los estaban empezando a recetar, al principio pues no me apoyaban, o sea, no me
los daba el hospital, yo los tenia que comprar. Entonces yo pedia apoyo del DIF de
Acaxochitlan, los que podian pues me daban medicamentos, los que no, pues los
compraba. Y ya me dijo, le digo, “;sabes qué? Voy a pedir apoyo”. Y ya me esperaron
en Tulancingo y ya fue que la traje. Yo..., me trajo, me trajeron hasta aqui en
ambulancia. Me trajeron hasta aqui.Yo llegué aqui el dia primero de octubre, ya le
hicieron tantos procedimiento y todo, luego a urgencias.

Estacion HIM 4: Ingresa a piso de Reumatologia para atencion y seguimiento,
presentd dificultad respiratoria y requirié apoyo ventilatorio mecénico.

de ahi la subieron a Reumatologia, después empord. Le dio, ya no podia respirar, la
intubaron

Estacion HIM 5: Ingresa a terapia intensiva del tercer nivel de atencion.

la bajaron a terapia intensiva, estuvo ahi una semana. Le pusieron el e-pack por eso ella
trae la marca aqui y fue de ese entonces de que ella ingreso al, de que a ella la
empezaron a internar, yo la vi que ya no, ya no se recupero. Ya no, ya no, ya no.
Medicamento tras medicamento, no

Yo hasta le dije a la doctora, 15 dias y no le pudieron hacer nada, le digo, hasta ahorita
y laientubaron, la primera la intubaron, le lastimaron, todo era sangre, todo era... se lo
pusieron aqui, los labios se los cortaron. Cuando ella subié de terapia intensiva, desde
yo la vi que ya no. Cambi6 demasiado, ya no hablaba, ya no decia nada. Yo y le decia:
“hija, hija, ;Como te sientes?” Se quedaba asi, no me decia nada, poco a poco empezé a
hablar con su papa.

Estacion HIM 6: Reingreso para recibir tratamiento con bolos en el servicio de
Reumatologia , presenta alteracion en los controles de laboratorio y se inicia manejo
médico en el servicio de urgencias.

Y ahorita la dieron de alta, estaba bien, volvimos a regresar para su quinto bolo, y lo
mismo, estudios y lo mismo paso. Me fui, me volvieron a hablar: “es que, sefiora, tiene
que regresar’. Ya no regresé porque mi hijo estaba enfermo, el chiquito y digo, ya sé, si
me regreso de seguro la van a internar. Yo en eso, yo me vine el miércoles y yo tenia
cita el viernes, y le dije a mi mam4, me voy a ir al doctor. Tenia con quien dejar
encargado a mis hijos, y le digo: “;sabes qué? Me voy a ir al doctor porque pues mi
hija otra vez se va a internar”. Le dije, pues no sé cudntos dias, yo tenia esperanzas de
que hubiera hecho efecto, no venia tan mal. Me dijo la doctora: “;sabe qué? Le vamos
a controlar el potasio”. Le dije, si. Estuvo aqui en urgencias
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Estacion HIM 7: Ingreso a piso de Reumatologia, se continu6 con tratamiento
médico, inicid con alteraciones en la presion arterial, se sugiere iniciar con
plasmafeéresis, se coloc catéter.

la subieron a Reumatologia y me dijeron los doctores, la vamos a controlar y ... pero el
potasio y de sus presiones. Le digo: si. Pasaron 15 dias, no le hicieron nada, sus
presiones seguian altas, ella se seguia traumatizando, se seguia hinchando y yo le dije a
las doctoras, le digo: “es que no le hace nada el medicamento”. Dicen: “no, vamos a
seguir observando”. Pero no le hacen nada, le digo, ya mds de una semana. Me dicen,
no, pues vamos a esperar, dice, le estamos poniendo medicamento, le estamos quitando,
le estamos aumentando y asi me traian, y digo: wow. Y yo veia que ella ya habia llegado
un momento que me dijo: “mami, vamonos, yo extranio mucho a mis hermanos, yo ya no
quiero estar aqui”. Le digo: “si hija, ya nos vamos a ir”. Me dice: ‘“vamonos, yo me
siento bien. Le digo: “no estas bien hija, ;si te llevo y te pones peor?”” Entonces no la
dejaron y ya después los doctores me mandaron a hacer un estudio que me costo mil
500 y me dijeron que si era candidata a un medicamento, a un nuevo medicamento y ya
supuestamente que si y ya me dijeron que iban a iniciar con la plasmaféresis. Le digo,
si, ok. Cuando ellos deciden, ya habia pasado mas de 15 dias, cuando ellos deciden
ponerle ese tratamiento, tenian que ponerle el catéter, catéter que le habian puesto en
octubre. Y yo hasta le dije a la doctora: “;esta usted segura que ya no lo va a
necesitar?” Dice: “no, yano”. Le digo: “es que, mire, si ella estd reteniendo liquidos,
Yo ya no quiero que se lo quiten”. No, dice, pero ya no tiene caso, ya esta orinando
perfectamente. Y yo me quedé con eso, digo, ojala y Dios quiera que ya no lo vuelva a
utilizar.

Estacion HIM 8: Se diagnostica Covid-19 , ingresa al area respiratoria de Covid-19
por 21 dias , se le realiz6 hemodidlisis y plasmaféresis. En esta estacion es conocida
por primera vez por el servicio de Cuidados Paliativos del tercer nivel de atencién.

Cuando pasaron los 15 dias, el tratamiento de la plasmaféresis, le hicieron la prueba de
covid para bajarla a poner el catéter en... ;Como se llama? Al de quiréfano, a donde le
ponen el este. Y ya le hicieron la prueba de covid. Sali6 positiva. Que la bajan al area
de covid, ya no le pudieron hacer nada pero pues vieron que ya eran muchos dias y
vieron que mi hija, pues mas que nada se estaba poniendo muy mal, y yo le dije a los
doctores, es que mi hija no la veo bien, le digo, yo no la veo bien. Y me dijeron: ¢sabe
qué?, dice, aunque este ahi, dice, le vamos a hacer el de la plasmaféresis y la
hemodidlisis. Se la hicieron, fue 21 dias ahi en el area de covid, se la hicieron. Le
hacian las hemodidlisis, no tenia ninguna reaccion, iba muy bien, pero la ultima que le
hicieron, ella si se puso bien mala, bien mala y yo hasta le dije al doctor, mi hija se esta
sintiendo mal. Le agarro vomito, le empezo a doler la cabeza, le digo, mi hija se siente
mal y se puso morada y se puso bien fria y ya cuando llega el doctor dice, y ya le pard, y
me decia: “mami, yo ya no”. Le decia: tranquila hija, no pasa nada”. Decia: “no mami,
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yo ya no aguanto”. Y ya después, poco a poco se iba, se iba estabilizando. Le digo:
“Jya ves hija?

Al dia siguiente le hicieron la plasmaféresis, era un dia hemodialisis, un dia
plasmaféresis y asi, se la pasaba. Y yo ya veia que ya no, o sea, estaba muy cansada y
tras eso, ya se le esta cayendo mucho el cabello, demasiado se le cae el cabello. Nos
subieron después de 21 dias, le volvieron a hacer el cuarto, porque son 5 de las
plasmaféresis.

fue la segunda ocasion porque ya habia convulsionado all& arriba en covid por lo
mismo, por su presion y todo.

Estacion HIM 9: En piso de Reumatologia inicia con “delirios”

Le hicieron el cuarto ahi en piso, ya estaba ahi y fue que ella delird. Acabando la
plasmaféresis y empezo con un dolor aqui. Me decia: “mami, me duele”, dice, “me
duele aqui, en mi cabeza”. Le digo: “;Como, hija? Dice: “si, me duele”. Ya le pusieron
el medicamento que le tocaba para la presion. Le dieron paracetamol para el dolor y
ahi es cuando delir6. Empezo a delirar, ya no me conocio y todo, me contestaba asi pero
ella estaba con una sonrisa y yo le dije a la doctora: “doctora, mi hija no esta bien”.
Dice, “tranquila”, dice, dice, “es normal”. Le digo: “no, yo conozco a mi hija, no es
asi”. Cuando ella estaba asi delirando y asi iba la doctora, y les quedaba mirando pero
con una sonrisa y lo unico que dijo fue que, dice “sacame de aqui”. Nada mds eso me
dijo, “sacame de aqui”. Ella cuando estabamos en el darea de covid, me dice que ella se
queria salir: “mami, yo ya no quiero estar aqui”. O sea, todavia era consiente, todavia
hablaba

y ahorita que estamos en Reuma, cuando ella empez6 a delirar, y yo les digo a los
doctores: “mi hija convulsiono”. Me dicen: “no, tranquila, no se convulsiono”. Y fue lo
que pas6. Convulsiond. La volvieron a intubar, le hicieron la tomografia

Estacion HIM 10: Presento hemorragia intracraneal, se observd alteraciones en las
funciones mentales superiores.

Y ahorita, esta segunda ocasion, que ya tenia sangrado en la cabeza y que parte del
cerebro no tenia sangre. Desde ahi, la vi, la vi que ella ya no contestaba, ella, cuando
estaba intubada y le hablaba, todavia estaba consciente, todavia contestaba pero ayer
gue tuvo una crisis, haga de cuenta que de ahi se perdid. Ayer y hoy traté de decirle que
la estan esperando sus hermanos, nada mas me contesto “si”. Le digo: jcomo te
sientes?” —“Si”. Le digo: “;sabes quién soy yo?” —"“Si”. Todo me dice si. El dia que
Ilegamos del estudio de la resonancia le estaba dando de comer y ella empez6 a
vomitar, empezo a vomitar y le di una manzana. Le digo “ten”, y ella, su mano se fue
para otro lado, o sea, su mano estaba asi y asi ha estado, hasta ahorita que le hablo, le
digo, pero ella no me contesta. Como me dijo la doctora, ella ya no, su cerebro ya no
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esta funcionando al ciento por ciento, y ya no va a ser la misma nifia por lo mismo de
que ya tuvo hemorragia en el cerebro, que ellos esperan que ya no aguante, pero con su
enfermedad, que todo puede suceder.

Diario la estan picando, diario, entonces pues ha sido mas dificil ahorita desde el
principio. Siento que ya se le complicé mucho.

Estacion HIM 11: Ingresa al piso de Infectologia por varicela recibié tratamiento,
presenté alteraciones en el estado de &nimo. En esta estacion conocimos a la madre y
a la paciente y se le invito a participar en el estudio.

Cuando llegamos a Reuma y ya cuando ella convulsiono, le hicieron estudios y que tiene
una bacteria que porque tuvo contacto con alguien de varicela la suben alla en
infectologia y me dicen, que tiene que estar de 7 dias a 10 dias y ya la veo que ya esta
sin ganas, por mas que le trato de dar &nimos, siento que ella ya, ya, ya se esta
cansando. Es muy fuerte, yo como le he dicho, le digo: “eres muy fuerte, hija”, pero yo
siento que ya se va a cansar, ya se va a cansar y, y mas con lo que tiene en el cabeza,
ese es mas mi mayor preocupacion, no es tanto su enfermedad, si no lo de tu cabecita,
asi como sufre de depresiones, sufre de, ahorita de que esta aqui cuanto tiempo y yo la
veo de que ella ya, ya se esta cansando mucho, ya su estado de animo yo la veo que esta
hasta abajo, por mds que le trato de dar animos, yo le digo, “te voy a hacer tu dieta, o
tu comida, ;Qué quieres?” Pero no, igual asi cuando le pican, le digo: “tranquila, hija.
ES para tus estudios para que ya nos vayamos”. Pero yo creo que ve que pasan los dias,
los dias y ve que ya no, yo creo que se dio cuenta cuando entr6, cuando le pusieron la
sonda, empezo a gritar. “Ya déjenme, me esta doliendo”. Ya muchas veces le han puesto
sonda, pero ya es mucho para una nifia de su edad

Numero de estaciones: La paciente recorre 2 estaciones en el primer nivel de atencion en 2
meses, permanece en segundo nivel de atencion en su region ( Pachuca) por 2 estaciones en un
lapso de tiempo de 6 meses donde se inici6 abordaje de estudio y manejo médico , al presentar
complicaciones propias de la enfermedad se refiere a hospital de tercer nivel de atencion en
agosto del 2020, estando en casa presenta crisis convulsivas y acude de emergencia a hospital
mas cercano para su atencion, posterior a este evento regreso al tercer nivel de atencion y desde
septiembre del 2020 hasta la fecha es atendida en el HIMFG, en 2 ocasiones ha requerido
internamiento posterior a complicaciones del tratamiento de base y atraves de llamadas
telefonicas por parte del servicio de Reumatologia, requiriendo manejo de emergencia.
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Pos-peregrinacion:
Cuidados Paliativos:

Pues no, exactamente. No exactamente. A mi, que al parecer a mi por apoyo de para lo
psicoldgicamente, algo asi. Nada mas sé eso pero la verdad exactamente yo no sé cuél
es la funcion, o sea, cual es el apoyo 0, 0 sea, desconozco exactamente. Entonces no, me
informd la doctora J. pero pues me dijeron que me iban a apoyar con lo de las terapias
de psicologia pero de ella no supe, bueno, o sea, fue desde que fue el &rea de covid, ya
no, no han ido.

Estacion HIM_11

Estacion HIM 10
>
J  estacon iMoo
e es causa de
I Stcionmims o "2 i erienci Cuidadospaliativos
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[ sstacionrim7
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v
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Inicio_peregrinaje

Esquema grafico de la peregrinacion de E_17

Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la peregrinacién, Verde- primer nivel de atenciéon con medicina tradicional, Azul- Primer
nivel de atencién Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencién de salud Publico, Café — Segundo nivel de atencién Privado,
Anaranjado- Tercer nivel de atencién, Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencion HIMFG.
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Paciente C 7

DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su
domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 62 km o 1h 18 minutos
de viaje en automdvil. Refieren pertenecer a un grupo indigena.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia media-en bloques fallidos, de inicio rapido,
diagndstico rapido , con periodo de meseta en casa.

DURACION: Del inicio del primer sintoma ( marzo del 2021) a la fecha de la entrevista es de 8
meses aproximadamente .

ETAPAS:

Pre-peregrinacion: No presenta esta etapa ya que es una nifia previamente sana.

cuando ella estaba bien era una nifia muy alegre, muy juguetona ella les gustaba bailar
mucho las ahora si que es el bailable de nuestra region alla, con las esas faldas de que
luego bailan en la escuela, esas largas, le gustaba mucho bailar eso y digo bueno.

Inicio de Peregrinacién: De manera abrupta inicia con el sintoma “ dolor de

espalda”.

C. en marzo de este afio empez6 a sentirse mal de un momento a otro, de un dia para
otro ya tenia, sintié un dolor en la espalda, ella ya no pudo caminar, un dia miércoles
tenia un torneo de futbol y ella jugo normal y al dia siguiente amanece sin caminar y
decia que le dolia mucho la espalda, creyendo nosotros, pensamos que era por una
caida, dije pues como son nifios llegan de jugar y caerse, a lo mejor donde se cayd y no
nos dimos cuenta o algo asi.

Peregrinacion:

Primera estacion: Acude con medico tradicional ( sobadora), dice “ todo esta
bien” pero siguiere realizarle radiografias.

nos fuimos a sobarla y nos dijeron que no, que no tenia nada y que le
fuéramos a sacar unas radiografias para ver qué es lo que estaba pasando
porque a la sefiora le parecia ver que tenia algo... entonces, pero ese dia
cuando ya la lleve...luego le hizo unos masajitos...no la sobo le hizo unos
masajitos, unos masajitos en la espada y me dijo no tiene nada mi nifia, estan
todo en orden, los tendones, todo esta en orden...entonces llévela a hacerle
una radiografia y yo, pero antes de eso yo la habia bafiado antes de llevarla a
sobar y entonces pues ya me ayudo mi esposo porque ella no se podia
levantar sola

Aja, le dolia mucho la espalda, ya no podia levantarse, ya nada mas queria
estar de boca abajo asi, acostada hacia abajo
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...nosotros la revisamos porque incluso pensamos a lo mejor esta morado o
no darnos cuenta donde se pego..y no...y miren fijense después de como
media que nos esperamos estaba morados y después se hicieron rojitos,
rojitos, rojitos ...entonces ella nos dijo ,no, para mi que la nifia tiene otra
cosa, entonces mejor vayan a hacerle unas radiografias y a ver que sale y ya
Ilegamos de la sefiora y ella llega y empieza a jugar otra vez como si nada,
caminar y jugar, dijimos esta rato que pues que ya camina otra vez y al rato
tampoco ni siquiera se podia levantar y pues ya este...pues asi la dejamos ese
dia

Segunda estacién: Acudi6 con médico de primer nivel, solicito 2 radiografias
para su valoracion.

Al otro dia siguiente vuelve a amanecer sin poder caminar y le dije, no pues
mejor si hay que llevarla, algo tiene porque no puede ser que un dia camine y
al otro dia ya no camine y la llevamos y nos mandaron a sacar dos
radiografias, porque una no se veia bien y la otra nos dijeron que teniamos
que sacarla en otra parte y nos fuimos.

Tercera estacion: Acudié con medico de primer nivel quien solicit6 estudios de
sangre, al ver los estudios siguiere probabilidad de “anemia o leucemia”, refiere
a hospital en México para su valoracion. Aqui se observa un punto de inflexién.,
a pesar de tener una probabilidad diagnostica se decide seguir consultando a
otros médicos.

todo salia en orden...todos los huesitos salian bien, sacaron una solo de la
pura columna y otra de todo el cuerpo y todo salia muy bien y me dijo el
doctor, sabes entonces que mija para descartar cualquier cosa mejor lo que
vas a hacer es, te voy a anotar unos estudios donde te quieras ir, donde sea de
tu confianza ve a sacarle unos estudios de sangre

en mi pueblo y le dije si esta bien doctor, pero pues si ya estoy aqui de una
vez yo que tiempo estoy perdiendo, pues hagaselos de una vez y me dice si
estd bien...se la hicieron y a la hora que le hicieron los estudios, me dijo el
doctor que ella posiblemente tenia la...tenia anemia...este leucemia... y pues
uno como a veces no sabe por falta de informacion o asi, pues dije pues creo
que es por lo que no come pero ella si come...no es eso, simplemente que para
explicarle méas rapido posiblemente ella tenga cancer, es una
posibilidad...osea yo estoy dando en que los estudios arrogaron de que a ella
le hace falta sangre y plaquetas, es una posibilidad dice pero para mas, mas
conveniente busquen un hospital de gobierno, un hospital de gobierno donde,
ahi practicamente tienen todos los aparatos
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...me dijo llévela y dice, y este en el hospital de México, nos dieron varios
opciones y este...nada mas me dio un escrito, un escrito donde me decia que
posiblemente tenia esto; Posiblemente leucemia, pero no era un cien por
ciento seguros... hasta que le hicieran todos los estudios correspondientes
para ver qué y qué tipo de cancer tenia.

Cuarta estacion: Los padres buscaron a 8 diferentes Drs. En su Pueblo por “ No
aceptar la enfermedad”

Y pues entonces, nosotros no queriéndonos hacer a la idea de que tenia ahora
mi nifia y la empezamos a llevar a diferentes doctores, nos fuimos con ocho
doctores ahi mismo en el pueblo y todos nos mandaban a hacer, todos le
tomaban las placas y todo eso y todos salian de que...incluso un doctor me
dijo que posiblemente la nifia era, era un berrinche que tenia, como que
queria llamar la atencion

aja, porque como que nosotros no queriamos hacer a la idea, de que ella
tenia eso...

aja y en ese momento dijimos no, como va a tener eso...ella no se siente mal
tiempo a atras, 6sea de un momento a otra ella deja de caminar y como que
no nos haciamos esa idea

Quinta estacion: Acude con nuevo médico de primer contacto que le dice “ es un
berrinche”, la madre decide seguir buscando atencion medica en la ciudad de
Meéxico.

posiblemente ahi es un berrinche que tiene, que quiere llamar la atencion de
ustedes...le digo como, como mi hija va a querer llamar la atencion si ella de
verdad, ella si se siente mal, porque no la voy a traer cargando en mis manos
¥y ya no pueda caminar, le digo y ya este...una de sus hermanas de mi suegra
que vive aqui en la ciudad nos dijo no traiganla aca, vamos a ver a otros
doctores y ya nos vinimos

Sexta estacion: Acude con Dra. pediatra particular quien decide marcar al
hospital de tercer nivel de atencién y solicitar una consulta de primera vez.

si, antes de venir aqui al hospital, nos dijo no dice pero si ya le ensefiamos los
estudios y todo, posiblemente si tiene eso, no tiene otra cosa, no tiene un
hueso falseado nada...posiblemente si tenga eso dice, pero pues ahorita para
hacerlo mas rapido les voy a, voy a marcar al hospital yo creo que la doctora
conoce aqui al hospital. Nos dijo voy a marcar al hospital

aja, era una pediatra, me dijo voy a buscar el nimero del Hospital Infantil
para ver si las reciben para ver que necesitan para gue las atiendan ahi
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porque pues ademas de que pues en un particular es muy costoso el ahora si
que el tratamiento también es muy dificil de conseguir lo que realmente ella
necesita y entonces es mejor que la lleves ahi. Entonces ella marco para aca
en el hospital y ya le comentd y le dijo que nada méas necesitaba creo que el
acta de la nifia y que este...por ejemplo los doctores tres escritos de
diferentes, de dos doctores para como ver sus diagnosticos de ellos.

Estacion HIM 1: Ingresa al servicio de urgencias, se inicia protocolo diagnostico y al
8vo dia se diagnostica “Leucemia”

Y ya este vinimos aqui y nosotros llegamos como en doce de marzo creo o trece...como
el trece de marzo llegamos aqui y entramos por primera vez aqui al Hospital F.G y la
doctora gracias a Dios, la doctora que la atencidn de consulta de urgencias la atendio
muy rapido, le hicieron rapido los estudios, los pocos estudios que le alcanzaron a
hacer ese dia y nos dijeron que posiblemente si era eso que tenia. Pero nos iban a dar
un diagndstico cien por ciento seguro que hasta en ocho dias, cuando le iban a hacer
unos estudios del procedimiento de la espaldita, que era un aspirado de medula 6sea o
algo asi. Y entonces se quedé internada ocho dias para que le hicieran todos los
estudios correspondientes y a los ocho dias nos dieron...nos diagnosticaron cien por
ciento seguro que ella si tenia Leucemia, cancer en la sangre y que pues ella no tenia
mucho tiempo con el cancer, ella casi apenas iba empezando, tenia como un veinte por
ciento de cancer, como dijo los doctores no puedo dar con exactitud cuénto tiempo o
cuantos dias tiene con el cancer pero ella tiene muy poco.

Entonces de esta va a salir, porque pues ella esté iniciando con el tratamiento, de hecho
ella era de las personas que era un tratamiento mas corto que iba a tener.

Estacion HIM 2: Se inicia quimioterapia ambulatoria, inicia con “dolor en el 0jo”.

Pero a los veinte dias de que ella empez0 a recibir sus quimioterapias, se fue de altay
como a los veinte dias de que ella inicid, porque veniamos casi diario a que le hicieran
sus quimioterapias. Estabamos aqui en la ciudad todavia porque venia diario a
quimioterapia pero porgue ejemplo hoy vino a recibir como quimioterapia, al dia
siguiente me dice...me duele mucho el ojito y yo le digo pues no tienes nada...y le
empecé a revisar y yo pues asi imaginandome por donde viven los familiares de mi
suegra como que ya es asi, igual como si fuera pueblito, porque siembran y todo eso
maiz...entonces como luego andan con las nifias afuera, a lo mejor y es una infeccion de
aire, como esta lloviendo y sale todo la vapor, entonces...

ya casi por las afueras de Cuernavaca...a la salida, ahi. Entonces este...luego ya tuvo
fiebre y entonces como me habian dicho que cuando ya tenia de treinta y ocho la tenia
que traer a urgencias
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Estacion HIM 3: Acude a urgencias por fiebre y dolor en el ojo, se diagnostica
mucormicosis oftalmica.

le afecto lo del ojito, una infeccién de hongos mucormicosis

y los veinte dias en que recibia quimioterapia fue cuando le afecto lo del ojito. La
volvimos a internar y la traje y ya la empezaron a revisar y me dijeron los doctores
sabes que, si se va a quedar porque trae treinta y ocho de fiebre y no se vaya a
complicar m&s y traia dolo de estdmago y le hicieron unos estudios y era el colon que
tenia inflamado, del estémago. Y entonces ella se empez6 a quedar en ayunas, se quedo
en ayunas ocho dias, pero lo del ojito yo le comente pero como no le, no le salia llantos
ni nada, nada mas ella le rascaba y le rascaba se le ponia morado nada

si, le seguia doliendo, le rascaba y le rascaba...y yo no lo rasques, no lo rasques pero
yo pensando que era cualquier cosa. Ella se interno el dia sabado, el dia domingo por la
tarde la subieron a piso de oncologia y el dia martes o jueves le checaron bien el ojito y
el otorrino dijo que posiblemente era una infeccién grave que ella tenia en el ojito, pero
hasta el dia miércoles cuando vieron, el dia jueves cuando le vieron la parte de aqui del
lado de los ojitos se le habia puesto morada y ya se le habia cerrado por completo el
0jito, eso fue el dia jueves

en abril, en abril porque fue el trece fue martes creo...como el ocho de abril creo y al
dia viernes, ya fue cuando le hicieron...

Estacion HIM 4: Requiere limpieza ocular en sala operatoria.

La primera cirugia, aja...cuando le limpiaron y eso...y ya que, ya ves que el dia viernes
fue eso y ya el sabado ya ves que igual le iban a ir a poner igual los antibidticos...ya ves
que fue usted...que dijo que posiblemente la bacteria segui avanzando porque ya olia
mas
Estacion HIM 5: Requiere una segunda limpieza ocular en sala operatoria, se
menciona la posibilidad de la enucleacion, en esta estacion hay un punto de
inflexion, los padres deciden no realizar la enucleacion y se dan de alta voluntaria el

dia 13 de abril. En esta estacion es conocida por primera vez en el servicio de
cuidados paliativos.

la volvieron a meter al quirdfano...

v la volvieron a meter al quirofano porque ya era mds, lo morado ya era mds...ya no
era cualquier cosita, ya era mds...y la volvieron a meter al quiréfano el dia domingo

aja, si... si el domingo otra vez la metieron a quirdfano, pero pues si nos decian que iba
a quitarlo, pero pues ya pues igual su 0jo...nosotros como que no queriamos, pero pues
igual los doctores nos dijeron que pues ya no se podia hacer nada y pues lo que tenia
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pues si, era un cosa de que pues ya no... osea si la iba a ir tratando y todo per pues ya
no tenia otra solucidn. Y pues nosotros como que no nos haciamos a la idea de que a
ella le quitaran el ojito y pues en ese momento lo Unico que pensamos fue pues que ya
no le hagan nada, ya déjenlo asi y si Dios quiera que nos la deja, nos la va a dejar como
él quiera que nos la vaya a dejar. Y pues los doctores nos dijeron que, pues si la
queriamos dejar aqui, la dejaramos

si, le iban a quitar el 0jo y nos dijeron que, que eso no era ahora si que, No nos
aseguraban que al quitarle el ojito iba a pasar la infeccion, porque la infeccion empez6
desde poquito y ponian los antibidticos y en vez de como controlar como que més se
alteraba, entonces nosotros decidimos pues que si no tenia caso que le quitaran el ojito
y de por si, le siguieran poniendo lo que le ponian, no le estaba haciendo efecto, 6sea
COMO que en ese momento nosotros reaccionamos también mal y no sabiamos ni que
hacer y pues ya dijimos no, que ya no le hicieran nada y pues ella sali6 de quiréfano y
ya de hecho yo creo que ya no le hicieron tanto. Pero todavia tenia su 0jo.Ya nosotros
dijimos que ya no se lo quitaran y que lo dejaran asi

si ya, vimos el otro ojito y ya se le habia puesto igual y ya tenia una perforacion de un
ojito al otro, ya se veia el hueco hacia abajo del huesito que tenemos aqui en la nariz y
yay ya toda la sangre y la pus le salia por ahi del otro ojito.

el trece de abril, cuando fue su cumplearios...el trece de abril nos fuimos de aqui.

e Séptima estacion: En esta estacion hay un regreso en el sistema de salud, por
alta voluntaria de un tercer nivel de atencion. La madre contintia haciendo
lavado ocular en casa en los siguientes 4 meses.

ya nos la llevamos, pero ya poco a poco cuando Yyo le iba haciendo las
limpiezas del ojito se le fue quitando parte por parte del ojito

Cuando nos la llevamos a la casa como ella ya no comia nada
Todo ese tiempo estuvo en mi casa, cuatro meses sin tratamiento

e QOctava estacion: Continua en la busqueda de médico que continte el
tratamiento médico.

nosotros queriendo pensar que en otro lugar encontrariamos una
solucion la llevdbamos, pero ya nadie nos la queria recibir, nos decian
que no...no dicen mejor sabes que llévensela a donde Dios diga que se las
va a dejar, se las va a dejar y si no pues ya hicieron lo posible y ya no se
puede hacer nada
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Novena estacidon: Acude con medico tradicional (hierbera).

La llevabamos a hierberas para ver que es lo que tenia, osea como que
queriamos buscar otras opciones para que ella se mejorara

Y ya nos fuimos con una sefiora que es hierbera y dice sabes que mira
mija no te asustes, esto es normal, esta es cosa de Dios y si Dios te lava a
querer dejar, te la va a dejar a como este...y si no pues te la va a
llevar...yo se que es doloroso lo que te voy a decir, si ella va a decidir...si
Dios va a decidir que te la va a dejar que bueno y si no, también te debes
sentir contenta de que ustedes ya hicieron todo lo posible de que la nifia
es un angelito y se va a ir directamente con Dios.

Décima estacion: Acude con médico general en primer nivel de atencion
guien hace curacion ocular frecuente y da seguimiento a C. durante el
periodo que permanecié en casa. Pierde el ojo paulatinamente. EI mismo
médico siguiere regresar a la atencion en otro nivel de salud.

me la voy a llevar y un doctor conocido gracias a Dios, conocimos aun
doctor que se llama J., yo también a él le agradezco mucho porque, el es
un doctor de que, pues ha atendido a unos familiares que son ya
familiares lejanos casi no los vemos y como al mes me dice, también
fuimos ahi con él y me dijo no pues sabes que lo Unico que les puedo
recomendar es que pues ahora si es suero para que la nifia no se, se
hidrate porque estd muy deshidratada pues si porque ya no queria comer
nada ni tomar nada y ya esta vez me dice uno de mis tios, me dice no es
que sabes qué mija el doctor Jorge me pregunto por la nifia, yo le dije que
todavia estd y me dijo ¢ Como crees? Dice yo pensé que la nifia ya no
estaba con ellas, asi como me la trajeron no pues que si gracias a Dios ya
esta un poco mejor y esta en la casa, no pues sabes qué dice...mejor dile
que me la traiga que me la traiga y vamos a ver que podemos hacer, a lo
mejor no vamos a hacer mucho dice porque este yo no tengo mucha
especialidad de esas infecciones y eso, pero vamos a ver que le podemos
hacer...una limpieza o asl.

Y ya fuimos con el doctor, le empezo a hacer limpiezas...pero mucho
tiempo, como al mes ella ya se le habia caido todo lo que es el gjito, se le
cayo0 parte por parte y dice pues es feo ver...tu misma vas viendo se va
quitando parte por parte nunca es igual que cuando la operan o asi, pues
le quitan adentro pero pues td no te das cuenta de cémo se lo quitan pero
pues yo si vi como poco a poco se fue quitando pedazos de su 0jo y hasta
ahorita ella tiene un hueco muy profundo, porque hasta ya le llega ahora
si en el paladar de la boquita, por eso mismo ya no habla muy bieny ya

-59 -



nos fuimos en el doctor y diarios, diario le hacia las lavadas, yo en las
mafianas y €l en el diay yo en la tarde y diario asi fue casi un mes, casi
dos meses que ibamos diario

Y ya lo volvimos a llevar con el doctor y gracias a Dios el doctor, este con
toda la limpieza que hizo como dijo la doctora de infectologia pues no
paso a mayores, como que se controlé un poco la infeccion por el lavado
y todo eso, porque el doctor ya lo hacia con sus herramientas, con las
pinzas y todo eso pues ya lo metia hasta el fondo hora si que la gasa para
limpiar muy bien

Después el Doctor nos dijo, pues ya siento que ya se detuvo...y ve all4 a
ver que pueden hacer porgue yo ya no puedo hacer nada méas, mas que la
limpieza hasta donde yo te pueda apoyar es la limpieza porgue en eso
tienen que entrar asi que los especialistas para lo que tiene la nifia, ellos
ya saben mas 0 menos como esta y toda la cosa o vayan a Toluca

Estacion HIM 6: La madre al contar con el teléfono de la Dra. De Cuidados
Paliativos decide regresar a la atencion en el tercer nivel de atencion. Se reinicia
manejo médico-quirdrgico.

este dije no yo le voy a marcar a la doctora para ver si nos pueden recibir, le marque a
la doctora y me dijo que si y gracias a Dios si me recibieron otra vez aqui y este ahorita
ella esta recibiendo un tratamiento de que se llama este...es una suspension este... se le
llama Posaconazol...ese es un medicamento, por decir el méas fuerte para las infecciones
como el que tiene C., porque al parecer lo que tiene C.es maligno, pero pues ahorita
gracias a Dios ya son cuatro meses con el tratamiento y hasta ahorita esta yendo, esta
mejorando ...ha habido mejoria de hecho el diez de agosto se le volvio a intervenir para
sacarle restos

pero igual cuando llegamos aqui en julio le hicieron todo, la densitometria algo asi,
todo le volvieron a hacer y no, gracias a Dios el cancer sigue estable, como cuando nos
fuimos asi sigue, no, no ha recaido nada...

Estacion HIM 7: En esta estacion es atendida de manera ambulatoria, recibi6 el
medicamento necesario a través de una fundacién. Presento infeccion de catéter.

el medicamento le estaba haciendo efecto porque el medicamento que le estaban
poniendo para ver qué posibilidades tenia para atacar eso hongo, porgue en si mayor
medicamento para la infeccion que tiene C. en el 0jo, pero gracias a Dios ahorita, hoy
le toco consulta a C. y me dijeron que si le esta haciendo efecto el medicamento, todavia
hay rastros de honguito pero ya no mucho, ya hay partes nada mas pero muy minimas,
pero ya no mucho como cuando volvio a ingresar aqui, entonces el medicamento si es
un poco caro y muy dificil de conseguirlo pero gracias a Dios nos estan apoyando en la
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fundacion .Estuvo viniendo casi un mes para las infusiones intravenosas, la
anfotericina, venia un mes diario ,creo que fue como el 18 de julio 0 19 algo asi.

ahorita gracias a Dios al parecer el medicamento si le est4 haciendo efecto porque
empezaron con la anfotericina, que era por las venas, era venir diario, diario...eran tres
horas de medicamento y diario veniamos, pero hasta eso ella recibié muy bien el
tratamiento, porque igual nos dijo la doctora de infectologia que podia ser que fuera a
recaer porque era un medicamento muy fuerte o le podia dar fiebre o asi, pero no,
gracias a Dios no sintié ningun sintoma nada, del mes que recibio de anfotericina ella
estuvo muy bien

veniamos, ibamos y veniamos...y pues si era cansado para ella pero veniamos y
llegdbamos y ella hacia la vida normal nunca...

seguimos viniendo aqui al hospital, a consultas a traer medicamento a casa de la
amistad, porque luego normalmente casi es seguido las consultas porque asi es cuidado
y todo eso

venimos dos, a veces dos 0 a veces muy exagerado son tres veces a la semana

le querian quitar el catéter...es que ya lo tiene infectado porque trae un desangrado y
como va directo al corazén, le puede infectar el corazon o algo asi, entonces si es muy
peligroso se la quitaron

ajay le pusieron el catéter. Y si me daban mucho miedo de que y le decia pues ya
cuando veniamos le ponian la anfotericina ya nada més le abria el catéter y se lo ponian
y ahora te van a estar picando diario y va a ser diario mami y asi es cada tercer dia...no
me importa yo me quiero componer

Estacion HIM 8: Continua manejo ambulatorio, presento mejoria de la
sintomatologia. Es en esta estacion que se conoce a la madre ( cuidadora primaria)
en cita de control de Cuidados Paliativos y se invita a participar en el estudio.

gracias a Dios empez0 a tener mejoria ella solita asi de, me decia ma miray se
agarraba de la cama asi tratando de caminar...y yo no mamita te vas a caer...no no
pasa y cuando la veia ya gateaba como los bebés, porque incluso ella dejo de caminar,
gateaba como los bebés y me decia mira ya gateo como los bebé, te vas a caer, como
que se le doblaban las manitas, el cuerito se le chupo todo, estaba bien delgadita, todo
el huesito se le asomaba y ya le dije te vas a caer...no, no me pasa nada, déjame yo
quiero aprender a hacer sola mis cosas y yo le ayudaba a comer, le daba de comer en la
boquita y ella no queria...decia no, déjame yo quiero aprender sola, voy a empezar a
comer déjame yo puedo sola...yo me quiero componer...de hecho cuando también decia
mi esposo pues déjala si quiere comer sola, déjala no mas vela que no se le caiga o
algo... y ya la empezamos a dejar y hasta ahorita ella hace su vida normal
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Numero de estaciones: La paciente llego al hospital de tercer nivel al dia 13 de su diagnéstico y
se inicio tratamiento especifico ( quimioterapia) al dia 20, por lo que el camino fue corto en el
tiempo( 6 estaciones en 13 dias), pero se complica con una infeccion ocular por un hongo al dia
20 de que inicio la quimioterapia, lo que hizo su peregrinacion dificil con un periodo de meseta
en su domicilio, ya que se dio de alta voluntaria ( punto de inflexion) y permanecié en casa por
maés de 3 meses con atencion solo por medico de primer nivel y tradicional, regresa a recibir
atencion en tercer nivel de atencién ( a través de una llamada con el servicio de Cuidados
Paliativos) y en ese momento la conocimos y la invitamos a participar en el estudio.

Pos-peregrinacion:
Cuidados Paliativos:

Estaba con un medicamento por la vena para el hongo, pero habia que quitarle el
o0jo...ahi nos conocimos

le voy a marcar a la doctora para ver si nos pueden recibir, le marque a la doctora y me
dijo que si, fue cuando regresamos al hospital.

-62 -



esta asociado con B

zs:!/'

@ Estacion_HIM_6
Decima_estacion
]
a
1]
I Novena_estacion

E Estacion_HIM_8 | ¢

Estacion HIM 7

7

cion_HIM_5 — periencia_CuidadosPaliativos
o

I Estacion_HIM_4

T o
Estacion_HIM_3
&
I Estacion HIM 2

P ﬂgy

g Estacion_HIM_1 ‘

o
Septima_estacion st asociado con
\' es causa de
[Ou-
4
2

I Segundn,mcié:.pengrlnqie I
“

&

Primera_estacién_Peregrinaje
e S

c

Inicio_peregrinaje

3

Pre-peregrinaje

Esquema grafico de la peregrinacion de C_7

Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la peregrinacién, Verde- primer nivel de atenciéon con medicina tradicional, Azul- Primer
nivel de atencién Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencién de salud Publico, Café — Segundo nivel de atencién Privado,
Anaranjado- Tercer nivel de atencién, Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencién HIMFG.

PEREGRINACION TIPO C_DISTANCIA -CERCANA
Aguella donde la distancia del domicilio del paciente al hospital de tercer nivel es una distancia

menor a 50 km.

Hay traslado de pacientes entre 2 hospitales de tercer nivel de atencion: ejemplo: INPER-
HIMFG, SIGLO XXI-HIMFG.

Paciente V_8
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrio desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 14.9 km o0 49 minutos de
viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia corta — entre institutos de salud.
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DURACION: Del inicio del primer sintoma ( en este caso es al tercer mes de embarazo de la
madre) a la fecha de la entrevista es de 1afio con 10meses aproximadamente .

ETAPAS:

Embarazo: De alto riesgo por preeclamsia, por lo que acude a Institucion médica
para su valoracion , tratamiento y seguimiento.

Pues, como le dije... yo me hice un ultrasonico a los tres meses y al parecer todo estaba
bien, me dijeron que no tenia sindrome de Down ni nada, que estaba bien, entonces
cuando...bueno a raiz de eso pues me habia hecho ultrasonidos en el instituto de P., en
el hospital de mi comunidad bueno del, bueno de ahi de donde pertenezco...el hospital
también estuve internada por lo de mi presion y principios de preeclampsia

Como a los cinco o seis meses ...y siete meses fue cuando me empece a sentir mal de la
presion, de preeclampsia y de no se me movia ella para nada, nada, nada,
nada...entonces yo les preguntaba es que no se me mueve y pues iba yo al hospital y
decia no se mueve nada, pasan dos o tres dias y no... entonces yo me asustaba y me
internaron por lo de la presién

Entonces este pues no, ve que ahi hace ultrasénico y todo, nunca me dijeron que estaba
mal o algo

En en hospital de P. y donde estaba ahi, en el hospital de aqui de Naucalpan donde me
internaban por lo que, que no se me movia ni nada.

Pre-peregrinacion: En este caso, la madre de V. es diagnosticada con V.l1.H a los 3
meses de gestacion de V.

Como a los cinco o seis meses...y siete meses fue cuando me empecé a sentir mal

Pues para eso a los cinco meses yo fui diagnosticada con VIH positivo, cuando yo tenia
cinco meses de embarazo, de ahi fue el primer golpe, este pues duro porque pues yo
nunca me imagine eso... entonces desde los, no perdon desde los tres meses y medio fue
cuando me entere que fui diagnosticada con VIH, en mi centro de salud ahi fue en mi
centro de salud donde me diagnosticaron la enfermedad

Inicio de Peregrinacion: Al séptimo mes de embarazo se observa en el ultrasonido
“ quiste de la bolsa de Blake”.

Entonces cuando me hice el ultrasonido particular vi que tardaban mucho, entonces de
ahi fue de donde empezo todo mi...todo lo que estoy pasando ahorita.

Me dijeron que tenia un quiste en la bolsa de blake y este, de ahi empez6 todo en el
séptimo mes...
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De ahi lo del quiste en la bolsa de blake de V., entonces a raiz de eso empezaron a hacer
estudios, ya fue ahi cuando me dijeron que tenia sus orejitas mas abajo de...mas abajito,
sus 0jos mas separados de la nariz, mmm su mandibula muy retraida hacia atras

Peregrinacion:

® Primera estacion: En Hospital de tercer nivel (P) nace V. con bajo peso, cursé
con embarazo de alto riesgo. Permanece en el hospital los primeros 30 dias de
vida, posteriormente es referida a tercer nivel de atencion para continuar
manejo médico.

estaba muy chiquita, entonces a raiz del diagnostico de VIH y con su
enfermedad nacié a las 34 semanas en el Instituto de Perinatologia, si porque
todavia tenia yo mi, todavia salia detectable de la carga viral, entonces me
tenian que hacer cesarea porque si se me adelantaba el parto para que mi
bebé no naciera contagiada y pues de ahi, desde que naci6 ha sido muy
dificil, doloroso.

pues de ahi nacid V., nacio muy bajita de peso, no podia respirar...entonces
ella nacié un domingo y a mi me dieron de alta el lunes, porque nacié cuando
estaba lo de la mera pandemia en su esplendor. Entonces a ella no la conoci
en un mes porgue no me dejaban tampoco irla a ver.

Estacion HIM 1: Ingresa referida de hospital de tercer nivel de atencion, en
ambulancia. Permanecio por 2 meses en UCIN de la institucién. Se continua
abordaje de estudio y se dan diagndsticos de Sx de Dandy Walker, Trisomia 9,
hidrocefalia, malformacion craneo-encefalica. Se realiz6 traqueotomia. En esta
estacion se conocid por primera vez en el servicio de Cuidados Paliativos.

Cuando cumplio6 el mes en en hospital P. el 30 de octubre decidieron pasarla aqui
porque pues ahi ya no le pueden dar més seguimiento porque tenia muchos problemas,
entonces ya...cuando tenia un mes fue cuando llego al area de UCIN aqui al Hospital
I.MFG, ahi fue donde llego y de ahi estuvo dos meses aqui.

aqui si me dejaban verla...desde la primera vez que nos pasaron para aca, si la pude
ver porque no la conocia. Le comente que yo no tenia, no la conocia...entonces ahi fue
donde la conoci aqui y me daban permiso de venirla a ver todos los dias

cuando estuve en UCIN muy amables, todas las doctoras pues me explicaban, me daban
mucho animo, si porgue yo si me decaia mucho. Pero muy buenas gentes los doctores y
todo, bueno los doctores que me han atendido, ya sea una explicacion y eso me han
atendido bien, si. Fue aqui donde me dieron todos los diagndsticos

La traqueostomia se la hicieron el 17 de septiembre del 2020 porque no podia respirar,
cuando tenia dos meses de nacida.
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Estacion HIM 2: Se caracteriza por atencion en consulta externa de neonatologia 'y
rehabilitacion para seguimiento.

noviembre, diciembre, enero, febrero y marzo tuvo consultas porque después cuando
cerraron el hospital, entonces pues no habia consultas

Estacion HIM 3: En revision de consulta externa de Neonatologia se diagnostica
hidrocefalia y se inicia manejo de urgencias.

consulta precisamente en neonatologia en el mes de marzo, le dijeron que la nifia tenia
hidrocefalia y que tenia que ser operada urgentemente, porque le crecio 9 centimetros,
muchisimo.

Estacion HIM 4: Requirid intervencion quirdrgica de emergencia

y al otro dia ya la estaban operando, si fue algo asi de rapido en marzo a abril, estuvo
hospitalizada 8 dias

Estacion HIM 5: En esta estacidn se observé ingreso y egreso de la Institucion en
multiples ocasiones por patologia de base.

Salia quince dias y estaba otra vez 8 dias y tres dias en mi casa, de lo que fue del mes de
marzo, abril, mayo y junio estuve aqui y...si, salia'y regresaba de mi casa al hospital.

Estacion HIM 6: Hospitalizacion 2 meses por cambio de valvula de ventriculostomia
por infeccion , presento infeccién por Covid 19

Mayo estuve dos meses seguidos sin irme, dia y noche estuve con ella, dos meses.
porque tuvo Covid-19 nuevamente y le pusieron la ventriculostomia por fuera porque
estaba infectado su liquido cefalorraquideo y tenian que esperar que le saliera todo lo
infectado

Estacion HIM 7: En este punto requirié una nueva intervencion quirargica por
“tumor cerebral”.

Luego de ahi la ultima operacion que le hicieron ya fue mas riesgosa, ella ya estaba, ya
no...ya estaba muy grave ella... en junio, le abrieron mas si cabeza, porque si le habian
hecho cirugias pero pequenas...pero ya la ultima le abrieron mucho mas su cabeza, le
cauterizaron los plexos y tenia un tumor, que no le habian visto hasta que le abrieron
mas su cabecita se dieron cuenta que tenia un tumor, que no habia salido en las
radiografias...no habia salido, entonces ahi estuvimos dos meses mayo y junio. Después
la dieron de alta a principio de julio.
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Estacion HIM 8: Continua su seguimiento en la institucion a través de consulta
externa, es en esta estacion que se conoce a la madre y a la paciente y se hace la
invitacion de participar en el estudio.

Apenas estamos descansando, ya venimos pero solo a consultas

Y ahorita estamos trabajando en eso, para quitarsela ya.

Numero de estaciones: En el caso de esta familia, por haber cursado con un embarazo de alto
riesgo desde antes del nacimiento ( 3er mes) se inicia manejo en hospital de tercer nivel de
atencion, donde nace pero a causa de patologia de base se traslada a tercer nivel de atencion para
el paciente pediatrico V., ya dentro de la institucion ha requerido hospitalizacion en multiples
ocasiones por patologia de base , asi como intervencidn quirdrgica de emergencia. Actualmente
en seguimiento por consulta externa.

*Gracias a la comunicacion entre institutos de salud pudo darse seguimiento en la atencion
medica de la paciente incluso con referencia medica y apoyo con ambulancia.

Pos-peregrinacion:

Cuidados Paliativos:

Te ayudan a llevar el caso de tus hijos que estan como en...mas graves, mas enfermos,
te dan psicélogo para gue si llega a pasar algo este uno preparado para no sentir el
golpe tan duro. Es lo que tengo entendido yo, te dan psicologo para ayudarte a
enfrentar lo de la enfermedad de tu hijo, te dan terapia en grupo familiar para poder
llevar a cabo lo de la enfermedad por porque cuando tienes un bebé enfermo no
perjudica sino es un cambio para toda la familia, el problema de tu bebé, aqui te ayudan
para asimilarlo...que tienes un bebé diferente, es lo que tengo entendido
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Blanco- Embarazo, Gris Pre-peregrinacion, Rojo- Inicio de la peregrinacién, Verde- primer nivel de atencién con medicina tradicional, Azul- Primer
nivel de atencion Medico Privado o Centro de Salud, Morado- Segundo nivel de atencién de salud Publico, Café — Segundo nivel de atencién Privado,
Anaranjado- Tercer nivel de atencion, Instituto Especializado, Amarillo- Servicio de Cuidados Paliativos en tercer nivel de atencién HIMFG.

Paciente S.Y_12
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorri6 desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 8.4 km o0 27 minutos de
viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia corta

DURACION: Del inicio del primer sintoma a la fecha de la entrevista es de 7 afios 9 meses
aproximadamente .
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ETAPAS:

Pre-peregrinacion: Paciente previamente sana. Antecedente de displasia de cadera
en el 2014 requirid inmovilizacion por 4 meses.

S. era una nifia normal, a los dos arios o cinco...no, desde los dos anos ella ya caminaba,
hablaba, iba a la guarderia, controlaba esfinter y este a los dos afios cinco meses, bueno
antes, poquito antes en octubre del 2014 la operaron de una displasia del lado izquierdo,
estuvo enyesada durante fue octubre, noviembre, diciembre, cuatro meses...en febrero
del 2015 le retiran completamente el yeso.

Inicio de Peregrinacion: Inicia con la manifestacion fisica “no camino”.

Abril, el 24 de abril del 2014 ella empieza a...un dia amanecio y me dijo, fue un
sabado...me dijo abuelita no camino y yo le dije si hija, si caminas...no, no camino, le
dije &ndale ya bajate porque tu mama te esta esperando para llevarte al bafio y si
camino y se fue con su mama, pero al medio dia, este bueno ya tocaban la puerta y ella
corria porque a ella le gustaba abrir la puerta y ese dia corrio y se cayd, cuando se
paro empezo a arrastrar su piernita, lloro pero hizo lo que ella hacia abrir la puerta, ya
para las cuatro de la tarde ella no tenia fuerza en sus dos piernita.

Peregrinacion:

Primera estacion: Acude nuevamente a hospital de tercer nivel por disminucion
en la fuerza de las 2 extremidades inferiores.

La Ilevamos al hospital de M. de las S. porque ahi la habian operado,
pensando que era por la operacién, entonces mi hija entro con ellay le
dijeron que pues no habia nada que hacer que teniamos que esperar tres dias
y observar la rodilla, si se ponia roja o si de inflamaba la teniamos que volver
a llevar ahi pero esto fue el sabado.

Segunda estacion: Acuden a hospital de segundo nivel de atencién por
dificultad en la marcha, inician manejo medico ambulatorio por probable
infeccion.

para el domingo la nifia ya no se movia, ya no movia las piernas entonces el
dia lunes yo me la lleve a la clinica 25 del seguro, del IMSS entre con ellay
me dijo la doctora que traia una infeccion muy fuerte en la garganta y le dije
si doctora, le digo de hecho cheque su cadera parece hilachito asi se lo dije
porque ella ya no sostenia nada y me dijo que le iban a poner una inyeccion
que era fuerte pero era para tratar la infeccién, si la inyectaron de ahi me
mandaron a que le pusiera nebulizaciones y me mandaron a casa, eso fue el
dia lunes.
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Tercera estacion: Acude a hospital de segundo nivel de atencion por
perdida de la movilidad en extremidades superiores, pérdida de control
de esfinteres, permanecen por 3 horas y contintan en la busqueda de
atencion al no ser atendidos.

El dia martes la nifia ya no movia nada de la parte de arriba y nada mas me
decia que le sobara las piernas, que le sobara los brazos, de hecho le gano la
pipi y le dije hija ya te hiciste pipi y me dijo ella no abuelita, la lleve al bafio y
se me desvanecio, entonces ya llego su mama de trabajar y nos fuimos al
hospital de T., ahi estuvimos tres horas en las cuales no nos atendieron por
que la nifia no presentaba fiebre, entonces sin fiebre no era urgencia...ya este
me dijo mi hija, mamé vamonos porque la nifia ya no habia comido, desde el
dia lunes ya nada ni agua nada, entonces este nos salimos de ahi

Cuarta estacion: Es atendida en hospital de segundo nivel donde le dieron
el diagnostico probable de Sx. de Guillian Barre, la refirieron a urgencias
de hospital del IMSS por que son derechohabientes.

nos salimos tomamos un taxi y la ibamos a llevar al pediatrico de B. que es
del gobierno pero el taxista nos dijo no aqui a la vuelta hay otro del gobierno,
él fue el que no llevo a ese hospital y nos...ahi [legamos a las 11:30 mmm no
alas 11:00...11:30 la pasaron. No me acuerdo que hospital, pero es del
gobierno...esta muy cerca del hospital T. y ahi le dijeron a mi hija si tienes
seguro mejor llévatela porque si aqui se queda te van a cobrar mucho porque
tienes el seguro y si no la llevas ahorita de urgencias corre el riesgo de que la
intuben porque la nifia presenta sindrome de Guillain Barré, no le habian
hecho estudios nada mas asi de revisarla le dijeron a mi hija

Quinta estacion: Acude a urgencias de Hospital de tercer nivel donde se
atendid, requiri6é apoyo mecéanico ventilatorio, paro cardio-respiratorio ,
secuelas neuroldgicas.

Salimos de ahi, llegamos al hospital ahi al S. XXI ahi si nos atendieron luego,
luego pero pues ya era demasiado tarde porque en la madrugada la tuvieron
que intubar y de aqui para aca ha sido un peregrinar porque estando
hospitalizada le dio un paro estabamos en terapia intensiva cuando le dio un
paro, ahi no vimos cuanto pero este pues ya salio la doctora a decirnos y
cuando la subieron a piso este...yo la vi que estaba mal fue un domingo en la
noche, la vi que estaba mal la nifia y fui a hablarle a la enfermera a decirle
veo mal a la nifia y la enfermera me dijo no hay nada que hacer, no se puede
hacer nada...estd comiendo, yo todavia hasta le dije yo no sé nada de
medicina pero confid en usted, usted es la que sabe me di la vuelva, me
regrese y cuando llegue mi nifia estaba negra, negra totalmente entro otra
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enfermera y fue la que le dijo esa nifia se te esta poniendo negra, fue la
enfermera y en vez de acercarse a mi nifia se pone al lado mio y dice yo no la
veo negra...al decir eso yo le parto a mi ninia, la sacudo porque la vi
mal...sali...la acosté y me sali a buscar un doctor de donde salieron tantos
doctores no lo sé, de repente ya estaban todos ahi con ella y me sacaron, una
persona que no pudo moverse de la sala me dijo que habia llegado a dos de
saturacion y de ahi le quedaron las secuelas, de esos dos paros que le
dieron...del primero si le hicieron resonancia y no habia tanto dario, pero del
segundo fue donde ya le quedaron las secuelas, ya no se podia mover, ya no
pudo comer por ella misma, come con sonda...asi estuvo hasta que nos la
dieron de alta.

Nos la dieron de alta en julio del 2015

Sexta estacion: La paciente continua con seguimiento en instituto de
salud en la consulta externa, neumologia y rehabilitacion, la madre pierde
el trabajo y por lo tanto la atencién médica para S.Y, por lo que se refiere
a hospital de tercer nivel publico HIMFG.

Punto de inflexion por las circunstancias externas.

Todo habia ido bien este... iba evolucionando muy bien, de hecho, este... el
afio pasado ya le habian cerrado la traqueos, iba avanzando ya se movia...

Cuando la tuvimos en el seguro era porgue mi hija trabajaba, pero pues
ya...porque eran muchas consultas y todo pues la despidieron de su trabajo,
entonces pues ya ahorita se dedica a la nifia porque yo también ya no es lo
mismo de antes, hay que cargarla, ya estd mas grande y hemos andado en
muchos lugares....

Entonces este... para... aqui la habian operado de la ranula, llevaba seis
cirugias y no habia quedado bien, cuando nos dicen llevara al HIMFG pues
ya llegamos aqui

Estacion HIM 1: Acuden por primera vez a Instituto de salud publico para
continuar seguimiento de paciente S.Y. por secuelas de su patologia de base.

la trajimos aqui al hospital

pues ya llegamos aqui y este...si ya tenia seis cirugias de ranula y no podia
quedar...cuando nos dijeron que nos viniéramos aqui llegamos y si la especialidad de
maxilofacial la reviso, la operd y desde entonces hasta ahorita no le volvié a salir...de
ahi para aca ya la empezamos a atender ya aqui
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Estacion HIM 2: Acude a urgencias de tercer nivel de atencidn, se diagnostica
Neumonia

15 de febrero ella amanecio pues un poquito mal pero de igual manera no presentaba
fiebre, llegamos aqui a urgencias y le hacen estudios y traia neumonia, entonces se
gueda internada por neumonia.

Estacion HIM 3: En hospitalizacion, al tercer dias de hospitalizacion presentd
disminucidn en la fuerza de extremidades inferiores y superiores, se diagnostica
nuevo cuadro de Guillian Barre

A los tres dias su cuerpo empezd a no sostener ni las piernas, no tenia fuerza ni en los
brazos, este...entonces ya mi hija les pidio que por favor la revisaran los neurologos
porque presentaba los mismo sintomas que cuando le dio por primera vez el Guillain si
fueron, le hicieron una puncién lumbar y detectaron que estaba nuevamente el Guillain
Barré, dicen que es muy dificil que les dé dos veces pero pues lamentablemente de ese
poquito porcentaje le toco a mi nifia, estuvo aqui hospitalizada pero yo siento que ahora
si le llego el Guillain Barré pues hasta sus ojitos, porque no los cerraba le tenian que
estar poniendo gotas y una mascara para poderlos lubricar, entonces siento que ahora
le avanzo mas pero en esta cuestion fue porgue ella ya no podia decirnos que sentia,
entonces yo siento que todos estos sintomas eran de Guillain Barré y no de neumonia
pero bueno aqui es comprensible porque la nifia no expresaba nada, entonces ya estan
aqui este...pues de...estabamos en pediatria y de pediatria nos pasaron a neurologia,
ahi la estuvieron atendiendo, de verdad que muy bien, muy bien los doctores y es algo
que mi hija'y yo apreciamos mucho porque no nos separaron ni un minuto de ella,
pudimos estar con ella, pues ahora si que lo Unico que la dejdbamos era en el cambio,
este...pero estuvimos con ella todo el tiempo y vimos se hizo lo que se pudo hacer.
Entonces no se conseguia el medicamento, nosotros les deciamos que pues nos podian
permitir meter el medicamento ¢no? porque para esto hay una fundacion que a nosotros
nos ha apoyado y entonces yo decia, pues yo consigo con la fundacién y veo con la
familia y me empecé a mover para que pues permitieran pasar el medicamento pero
primero nos decian que no, que eso no lo podian autorizar, total que se perdieron dias
entre que si y que no y que al final de cuentas nosotros compramos el medicamento la
gammaglobulina...este...y bueno pues ya se la empezaron a aplicar pero exactamente
unos dias antes de que se pudiera conseguir el medicamento, pero por esa cuestion que
si 0 que no dejaban le sugirieron a mi hija hacerle un lavado de sangre, entonces pues
mi hija dijo que si por la cuestidn de que el medicamento no lo habia y no nos lo
permitian pasar...cuando le quieren poner el otro catéter para limpiarle la sangre

Estacion HIM 4: Al realizarle la colocacion de catéter se presenta complicacion y
paro cardio respiratorio por 14 minutos, presento secuelas neuroldgicas
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irreversibles. En esta estacion es conocida por primera vez por el servicio de
Cuidados Paliativos.

ella ya traia su catéter para sus medicamentos pero le...bueno no sé si a eso le llamen
hemodialisis...y le iban a poner el catéter para limpiarle la sangre y este...pues para
avanzar en lo del Guillain pero a la hora de hacerle eso le perforaron una arteria y el
pulmén colapso, se lleno de sangre fueron catorce minutos los que duro en paro por eso
es que les digo que lamentablemente mi nifia sufrié pero mi hija vio que se hizo todo lo
humanamente posible, era un riesgo que se tenia que correr porque también si no se le
aplicaba la... el medicamento pues estaba de por medio su vida...entonces bueno por
algo pasan las cosas y pues mi hija vio que si estuvieron moviéndose los doctores y es lo
que ella dice, lo vi mama si a ella se la hubieran llevado a un quir6fano y le hubiera
pasado algo yo hubiera dicho, no hicieron nada dice pero yo vi que si andaban...bueno
pues después de que le dio este paro quedo peor la nifia, quedo peor la nifia no nos
reconocia, le tuvieron que hacer otra vez la traqueostomia, ahora nos la llevamos a casa
dependiendo de un ventilador...nos decia que habia quedado en estado vegetativo, que si
queriamos la podiamos dejar aqui o llevarnosla a casa...entonces mi hija dijo me la voy
a dejar, yo pues si

Estacion HIM 5: Requiri6 apoyo mecénico ventilatorio de manera intermitente y
alternada con el concentrador de oxigeno, presentd crisis convulsivas y se inicia
manejo médico. Alta a domicilio con cita a consulta externa para dar seguimiento.

Cuando nos la dieron de alta pues no eran tan buenas las expectativas, de hecho pues
pensabamos que ya era lo ultimo, pero ella sigue luchando, sigue luchando y este...va
avanzando, ha vuelto a sonreir, empieza sus movimientos, debo decirles que el
ventilador ahorita ya no lo ocupa, tiene una semana que su mama ya no se lo pone,

porque la semana pasada no dormia bien la nifia...a porque de hecho en esta ultima
ocasion quedo hipertensa, se le tiene que dar medicamento para que duerma porque no
concilia el suefio, pero bueno yo siento que va avanzando y les comento que todavia,
hace...la semana pasada pues ella la conectabamos en la noche para dormir pero ella
luchaba mucho porque hacia esto...bueno, movia mucho sus brazos, los tensaba mucho,
este yo no sabia que es lo que tenia, que era lo que le pasaba y estos dias que su mama
le quito el ventilador la dejo solamente con el concentrador ha dormido, pues yo siento
que la nifia tiene ganas de vivir y la prueba aqui esta, lamentablemente a empezado
a...con convulsiones que no me explico porque pero pues dice mi hija que por 10s paros
que ha tenido era de esperarse las convulsiones, sin embargo ahorita pues esperamos
que nos digan los doctores que, ¢por qué? si es que se puede saber y ¢cual es el paso a
seguir? Pero de que va mejorando, va mejorando gracias a Dios.

-73-



Numero de estaciones: En el caso de S.Y en la segunda estacion la cuidadora primaria busca la
atencion en tercer nivel pero se inicia manejo médico ambulatorio, posteriormente la paciente va
a hospitales de segundo nivel por 3 estaciones en un periodo de 1 semana, llega a un tercer nivel
donde es atendida por la patologia de base, presento complicaciones graves y secuelas
neuroldgicas que son atendidas en tercer nivel IMSS ya que la paciente era derechohabiente
hasta el afio 2021 cuando pierde la seguridad social y es referida a tercer nivel de la secretaria de
salud, donde hasta la actualidad lleva seguimiento médico especializado.

Aqui se observa referencia entre institutos de salud para seguimiento de la paciente.
Cuidados Paliativos:

Nos dijeron que cuidados paliativos era para situaciones terminares o cronicas, no sé si, si sea
asi. Pues le digo que ya la habia atendido aqui, pero pues nunca nos habian...no ni sabiamos
que existia esta area, hasta ahora que me vieron que estuvo la nifia grave, fue cuando nos
enteramos de que existia paliativos y que era eso, entonces por esa situacion también es que yo
tengo mucho miedo, porque si ya me canalizaron para acé es porque ustedes saben algo, saben
que va a pasar algo... jcudndo no lo saben? Pero de que va a pasar, va a pasar . De hecho,
firmamos un consentimiento. También ya nos atendieron la doctora, la psicéloga también ya nos
atendio y...o sea ya estamos muy empapadas de esta situacion y lo que puede pasar. Entonces
por eso es el miedo que yo tengo.
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Paciente N_18
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorrié desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 17.7 km 0 51 minutos de
viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia corta — solo una estacion antes del tercer nivel de
atencion

DURACION: Del inicio del primer sintoma a la fecha de la entrevista es de 5 afios con 5 meses
aproximadamente .

ETAPAS
Embarazo: Curso con embarazo normal sin complicaciones.

Pre-peregrinacién: Al nacimiento present6 labio y paladar hendido, requirio
valoracién en hospital de segundo nivel de atencion
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Cuando nacio me lo dieron a los 5 dias de nacido porgue como nacié con labio y
paladar hendido, querian ver si comia por si solo, si necesitaba oxigeno y eso, entonces
me lo dieron a los 5 dias

Inicio de Peregrinacion: En sintoma inicial fue “llanto continuo”
lo tuve en casa dos dias, pero no dejaba de llorar
Peregrinacion:

Primera estacion: Acude inicialmente al hospital donde nacié N. pero siendo un
hospital de segundo nivel de atencién y solo para mujeres se decide seguir buscando
atencion médica.

y entonces buscando hospitales lo lleve a donde nacid, el Hospital de la M. de
aqui de la ciudad , pero no lo atendieron, no me lo quisieron recibir qué porque
era un hospital solo para la mujer, no era para los nifios

Estacion HIM 1: Acude por sus propios medios a consulta externa y valoracion en
un hospital de tercer nivel de atencion, por datos de deshidratacion ingresa al
servicio de UCIN, se inici6 abordaje de estudio se diagnosticé Sindrome de Wilf
Hirschhorn

entonces uno de mis tios trabaja aqui en el Hospital Infantil y el fue quien me dijo que lo
trajera, que porgue un amigo doctor de el lo iba a atender y le dijimos que si. Lo
trajimos aqui y lo aceptaron aqui para esa consulta, y el doctor nos dijo que estaba muy
deshidratado a los 5 dias de vida.

me dijeron que estaba muy deshidratado, que no fueron los cuidados que debieron haber
tenido con él, entonces aqui ingreso a UCIN, y lo hidrataron y le hicieron estudios, y fue
cuando me dijeron gue tenia el sindrome de Wolf Hirschhorn, todavia no tenia nada
desarrollado, me dijeron que tenia el sindrome y que podria desarrollar epilepsia,
problemas en el corazon, varias cosas mas pero no recuerdo cuales. Entonces me lo
dieron como al mes de alta.

Estacion HIM 2: Continua seguimiento en consulta externa y se realiza cirugia
programada de correccién de labio hendido antes del afio de edad.

Entonces me lo dieron como al mes, me lo dieron, y en casa estaba normal, solo era
cuestion de agendar la cirugia de su labio y de su paladar, le operaron su labio como a
los meses, casi al afio le operaron una parte, y a los 2meses le operaron la otra parte; el
paladar no se lo han podido operar, entonces con sus operaciones pues normal, el ya
jugaba, ya balbuceaba, también se sentaba
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Segunda estacidn: N. presentd crisis convulsivas de primera vez y madre
decide acudir a hospital mas cercano de segundo nivel de atencion donde se
inicia manejo de urgencias para crisis convulsivas y neumonia, se da de alta
con tratamiento especifico.

entonces un dia lo acosté para dormir, ya nos ibamos a dormir todos, y entonces el nifio
empieza a convulsionar, pero yo desconocia completamente porque nunca habia
convulsionado, entonces lo llevamos al hospital que estaba cerca entonces, el Hospital
General de C. lo atendieron y me dijeron que habia sido una crisis, lo medicaron y
estuvo en observacion porque tuvo este... creo que Neumonia tuvo, en el hospital de C.
le empezaron medicamento para las convulsiones como tratamiento

Estacion HIM 3: Inicia manejo en consulta externa de Neurologia, donde se inicia
abordaje de estudio, se inicia tratamiento para Epilepsia focal.

y entonces saliendo de ahi lo traje para aca y les expliqué y ya fue cuando conoci a
Neurologia, porque ellos me explicaron que ese sindrome que el tiene puede desarrollar
muchas enfermedades y entonces el nifio empezaba a desarrollar epilepsia y me
preguntaron ¢como habian sido los movimientos, que que habia hecho? Y me dijeron
que tenia epilepsia focal, que sus eventos de crisis iban a ser seguidos y que me tenia
que acostumbrar a ver a N. asi, entonces aqui le hicieron estudios para ver si era lo
correcto y si le dejaron esa y Acido Valproico creo que fue. Eso fue como a los 6 meses
de edad que empez6 con las convulsiones

Estacion HIM 4: Nueva hospitalizacion por descontrol de crisis y deshidratacién
durante meses. Se da de alta a domicilio con tratamiento médico.

De ahi me lo lleve con tratamiento, todo bien y después fue su segunda crisis, y lo traje
igual, con deshidratacion, lo atendieron lo estabilizaron y me lo lleve, estuvimos como
... unos 2 o 3 meses bien

Tercera estacion: Nuevo cuadro de descontrol de crisis convulsivas y acudio
de emergencia a hospital privado cercano a domicilio donde no se logra
estabilizar a N. por 2 hrsy los padres deciden pedir el traslado al hospital de
tercer nivel de atencién en ambulancia para continuar su manejo.

entonces el nifio convulsiona y yo tengo un hospital de, un hospital privado y casi a la
esquina donde vivimos, entonces se me ocurre llevarlo ahi, dije, pues lo llevo a que me
lo estabilicen y me lo traigo para aca, para que lo revisan, pues fue yo creo que el
mayor error que hemos cometido , porque no pudieron estabilizarlo, duro el nifio 2
horas convulsionando, entonces desde ahi lo que hacia de jugar, sentarse pues ya ...

Estuvo 2 horas convulsionando , su papa dijo les dijo que No, que le dieran salida que
me lo trajera para aca, 6sea el se iba a quedar alla, porgque en ese momento no tenia el
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dinero para pagar, porque era mucho el dinero que nos estaban pidiendo y no le habian
hecho nada, entonces no lo dejaban salir, porque no pagabamos, y como pensaron que
nos ibamos a ir pues no nos dejaban salir, entonces hasta que mi esposo firmo una hoja,
y €l se quedo ahi, fue hasta que nos dieron salida, en una ambulancia de ahi para aca.

Estacion HIM 5: Acude referido de hospital privado, se estabilizé en urgencias
después de 4 hrs de crisis convulsivas, requirié apoyo mecanico ventilatorio, se dan
pocas esperanzas de vida. Permanecio un mes hospitalizado. En esta estacion se
conoce por primera vez a N. en el servicio de Cuidados Paliativos.

Y fue la hospitalizacion que tuvimos aqui la mas grave, porque estuvo hospitalizado con
neumonia porque habia sido tanto lo que convulsiono que ya no nos daban esperanzas
de vida, le dieron tratamiento, antibiotico, lo intubaron. Y él en todo el camino seguia
convulsionando, fue como cumplié aqui llegando llegando,ya eran 4 horas. Ya fue aqui
que le dieron tratamiento, lo intubaron en urgencias, todo el proceso estuvo en
urgencias, no lo pudieron mover de lo delicado que estaba, este... ya estabamos aqui su
papay yo, porque cuando un nifio esta delicado quieren a los dos papas aqui, entonces
él y yo ya estabamos aqui, ya este... pues nos decian que fuéramos arreglando los
papeles porque pues no nos daban esperanzas para N., entonces al mes, nos dice que
esta reaccionado a los antibidticos y que puede, puede, pues seguir con su vida, no
normal, pero pues seguir con su vida.

Estacion HIM 6: Ingresa a hospitalizacidn y se aconseja por parte de Neumologia la
realizacién de la traqueotomia, los padres aceptan e inician capacitacion para los
cuidados de la traqueotomia. En esta estacion se observé un punto de inflexion.

Se da de alta después de un mes con oxigeno y tragueostomia.

Entonces lo suben a piso y es cuando le hacen su traqueotomia, no lo pudieron extubar
porque estaba muy lastimado de la garganta , muy muy lastimado de la garganta de que
él se extubaba, y para volverlo a intubar pues lo lastimaban , y me dijeron que si le
quitaban el tubo que la garganta se le cerraba y ya no iban a poder volverlo a intubar, y
esa vez también duramos como... yo creo que fueron como unos 5 o 6 dias, yo no queria
que le hicieran la traqueotomia, era algo nuevo para mi, no sabia como iba a
reaccionar a eso, entonces yo decia que No, en ese entonces la Doctora J.la de
neumologia este, fue a hablar con migo y me explicaron y me explicaron pero yo no
queria, entonces su papa me dijo que no habia otra solucién , y le dije que entrara a
firmar porque sinceramente yo no ,no quera, no queria ver a mi hijo con algo extrafo en
su cuerpo, si ya era bastante feo verlo asi, ahora con eso no, entones no no, yo no me
veia con el asi pues. Y ya... llego el momento en que pues... firme porque no habia otra
opcidn, no era que se la iba a desinflamar la gargantay ya. Y le hicieron su
traqueotomia, entonces nos esperamos creo que fue otro mes, en lo que el nifio veia
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como reaccionaba, en lo que me capacitaban, en lo que compraba el aparato que iba a
ocupar, y ya ..finalmente me lo dieron con su traqueotomia y con el oxigeno

Estacion HIM 7: En esta etapa, N. present6 descontrol de crisis convulsivas, se
ajusté medicamento, multiples internamientos para estabilizar crisis convulsivas.

Poco a poco fue bajando el oxigeno este... e intentaba otra vez él solito jugar, sentarse,
pero pues no podia, osea el lo intentaba pero no podia, llego un momento en que
empezd a convulsionar mas seguido , y no podian, y aqui no podian darle algun
tratamiento, se internaba le ajustaban el tratamiento, le agregaban otro anticonvulsivo,
se estabilizaba yo creo que una semana y otra vez regresabamos

Estacion HIM 8: Se ingresa nuevamente por descontrol de crisis convulsivas ,se
ajusté medicamento anticomicial, se controlé crisis , presentd disminucion de la
agudeza visual por edema cerebral se inicié manejo médico y se recupera
parcialmente la vision.

hasta que ya como a los 2 meses , un poquito mas, le encontraron el tratamiento
correcto y el nifio se estabilizo; pero ya... eran tantas las crisis que se le hincho su
cerebro, entonces hubo un tiempo en el gue el nifio no veia, y me dijeron que si se le
desinflamaba el cerebro y quedaban bien sus ojos pues iba a ser practicamente un
milagro, porque se pudo haber dafiado mucho sus ojitos y ya no poder ver. Entonces se
le desinflama a los dias, y le hacen estudios y si veia, si veia, entonces ahora me lo lleve
y estaba bien, estaba tranquilo, espantado, porque necesitaba recuperar su vista al
100% y entonces el se espantaba porque no veia a la mejor lo maximo y se espantaba
mucho. Entonces de ahi me lo dieron y ya no lo hospitalizaron, solo veniamos a
consultas

Estacion HIM 9: En esta estacion se observo multiples internamientos por
neumonias. Continua con traqueostomia y mal manejo de secreciones.

entonces viene el tiempo en que empieza a hacer frio, y las neumonias entonces ahi le
dieron como unas 7 neumonias seguidas,todo fue como del 2017 para acé. Al afio de
vida de él...todo fue desde ahi.

Hasta ahorita no le han podido quitar su traqueostomia porque... le hacen ejercicios le
tapamos su traqueostomia, entonces ya estan apunto asi de quitarsela ... y se enferma,
le da neumonia, entonces no han podido quitarsela y no lo han podido operar del
paladar hasta que le quiten su traqueostomia, porgue el solito no sabe manejar sus
secreciones, siempre hay que ayudarle. Aja.

Estacion HIM 10: Reingresa a hospitalizacion por infeccion de vias urinarias y
varicela. Es contemporaneo N. , es atendido en el Teleton donde recibe terapias de
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rehabilitacion. Continua con la traqueostomia y cuidados de la misma, en esta
estacion conocimos a la madre de N y se invito a participar en el estudio

Esta dltima hospitalizacion fue por infeccion de vias urinarias.Llevo 8 dias, hoy 8 dias,
nos hubiéramos ido hace 2 o 3 dias, pero se infectd de varicela, entonces ahorita me lo
Ilevo con varicela.

Porque uno de mis tios trabaja en el DIF , es enfermero, y entonces el siempre me ha
dicho, que lo meta al Teleton, que lo meta al Teletdn, cree mucho en eso. Y pues llego un
dia en que pensé bueno si lo voy a meter, porque la rehabilitacion aqui me la dan
uuuuu, y no , entonces lo inscribi meti sus papeles y sin esperar respuesta la verdad, nos
[lamaron y me dijeron que habia sido aceptado; y desde ahi pues lo sigo llevando, ya no
solté eso, aja.

Si, porque ahorita sentar a Nico es un caos, no aguanta su traqueostomia empieza a
producir muchas secreciones, aja, llega un momento en el que le tenemos que dar un
medicamento para que se calme, porque no aguanta mucho.

Numero de estaciones: Solo una estacion previa en segundo nivel de atencion antes de acudir (
por sus propios medios) a hospital de tercer nivel, por lo que esta parte de su recorrido fue corta
(alos 5 dias de vida), posteriormente en el camino y seguimiento en tercer nivel hasta la fecha
ha tenido que acudir en 2 ocasiones a urgencias en hospitales cercanos a su domicilio por
descontrol de crisis, pero la atencion al no ser la adecuada para N. decidieron referir a tercer
nivel de atencion para estabilizar. Dentro de la institucion ha sido atendido en multiples
ocasiones por neumonia y descontrol de crisis antes del primer afio de edad.

Cuidados Paliativos

Un dia que estabamos hospitalizados, llego la Dra. G. y otra doctora que no recuerdo
como se llama, y este, y me empezd a hacer preguntas de N., de como, de quien lo
cuidaba, de como era este, los cuidados, su alimentacion, los medicamentos, todo,
entonces desde ahi, desde que estamos hospitalizados Ileva seguimiento de él, pero fue de
un dia que subid, lo vio, de ahi yo la conozco, de ahi que lleva su seguimiento. ”

“Pues es... ellos me dijeron para estar al pendiente de que N. , del bienestar de N., de su
calidad de vida, de llevar seguimiento del tratamiento y de sus medicamentos, de las
hospitalizaciones, y asi..
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Paciente C_19
DESCRIPCION: Se encuentra en esta clasificacion ya que la distancia que recorri6 desde su

domicilio hasta el Hospital de tercer nivel de atencion (HIMFG) es de 37.6 km o0 1 hora 18
minutos de viaje en automovil.

TIPO DE PEREGRINACION: Distancia corta —comienza en el embarazo y al nacer,
traslado entre institutos de salud

DURACION: Del inicio del primer sintoma a la fecha de la entrevista es de lafio y 1meses
aproximadamente .

ETAPAS:

Embarazo: Embarazo no planeado, aceptado. Durante el embarazo el ambiente
familiar era violento.

La verdad C. no era, no estaba en nuestros planes. La primer nifia si, la de 3, pero C. no
estaba planeada. Yo cuando me enteré, me pasé por la mente a lo mejor no tenerla, pero
yo no, bueno, mi familia nunca ha sido de abortos, o abortar, no, no. O sea, lo tienes, te
lo mand6 Dios y asi lo vas a tener. Entonces, pues yo segui con el embarazo.
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Se podria decir, eso el embarazo fue no paneado. Ahorita ya que estd, su papa la quiere
un monton. Todos ...

Pues fue pesado. Muy independiente porque dije, voy a tenerlo hasta los 9, pero porque
me junté con esta persona y fueron muchas peleas, muchos corajes, y entonces yo le,
muy independientemente de que tuviera algunos percances en lo de mi embarazo, él lo
tomaba y me hacia unos corajes muy feos, muy, muy, feos. No me pegaba ni nada de
es0, pero a mi si me molestaba que tomara y se pusiera en un plan muy pesado estando
yo embarazada y al lado la otra chiquitita. O sea, era un estrés muy feo, muy feo,
entonces a cada rato discutiamos, peledbamos, no pues si, muy feo. Hacia unos corajes
muy feos que hasta incluso me dicen a mi que, que a lo mejor fue por eso también me
hizo dafio, que nacié también...

Pre-peregrinacion: No identificamos una pre-peregrinacion en este caso.

Inicio de Peregrinacion: A las 26 semanas de gestacion la madre presento” dolor en
la espalda” como sintoma inicial.

una infeccion urinaria igual y por eso me estaba doliendo la espalda a las 26 semanas
de embarazo.

Peregrinacion:

Primera estacion: Acudié a Hospital privado para su atencion, el medico decide no
atender la cesarea por el alto riesgo de muerte. Se aconsejo acudir a hospital de
segundo nivel de atencién.

De hecho yo pensé que tenia una infeccion urinaria igual y por eso me estaba doliendo
la espalda, pero ya cuando me hicieron la prueba de, no pues ya.

En un, en un particular. Nosotros nos atendimos en un particular, pero yo cuando
llegué, le digo: “;pero es qué se puede hacer?” No, ya no me queria atender el doctor
ahi. —“No, es que ya no te puedo atender”. —*;Pero por qué no?” —Porque es tu bebé
va a nacer muerto, no va a nacer.

A las 26 semanas y me dice el doctor, no. Pues es que aqui yo me he atendido todos
los partos. “-No pues es que, aunque te haga la cesérea, tu hijo va a nacer muerto.

Aja, era de Chimalhuacan, y el de Chimalhuacan me dijo que buscara alla un hospital
porque ya rompi aguas.

Segunda estacion: Acuden a hospital de segundo nivel, no recuerda el nombre, es
rechazada, continua en la busqueda de la atencion.
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En eso pues le hablé a mi papa, él por, gracias a que habiamos discutido en el mafiana
y yo me senti mal, y le digo: “no vayas”. Y él si iba a ir, y pues no fue al ultimo. Y pues
él pensd que a lo mejor era, me habia salido en la mafiana, a lo mejor pensé que era
normal pero no, si habia dilatado, ya tenia dolores. Fuimos a un hospital, al hospital,
uno antes de la mujer, es que no recuerdo el nombre, el punto es que tampoco me
quisieron atender.

Tercera estacion: Acude a otro hospital general, no recibe atencion medica,
continua su camino, sugieren que acuda al hospital militar.

Pasé por uno, y ese uno, pero no recuerdo el nombre la verdad. ;General? No, no me
acuerdo

Cuarta estacion: Acudié a Hospital de Ginecologia de tercer nivel , donde se
realizé la cesarea, mal pronostico de vida para C. La madre permanecera en
hospital de Ginecologia y paciente C. es trasladada a un hospital de tercer nivel
pediatrico.

Que habia un hospital que militar, no sé, y entonces no me quisieron atender, me fui,
me dijo mi marido: “no, el militar no, vamos al de la mujer”. Nos fuimos al de la
mujer y ahi si me atendieron pero igual me dijeron que mi nifia o mi nifio iba a nacer
muerto. Dicen: “es que, de todos modos es como si no lo hubieras tenido”, me dijo la
doctora de ahi porque en el instituto también habia pasantes. “Es como si no lo
hubieras tenido, hija”. Pasé a cesdrea y a ella la trasladaron aqui, del Instituto.

Estacion HIM 1: C. es trasladada desde un Instituto al hospital de tercer nivel
pediatrico para su manejo medico en UCIN los primeros 4 meses de vida. Requirio
apoyo mecanico ventilatorio y curso con hemorragia cerebral grado 111, se comunic6
a los padres probables secuelas neuroldgicas a largo plazo. Es en esta estacion que se
conoce por primera vez a la paciente en el servicio de Cuidados Paliativos.

Pasé a cesarea y a ella la trasladaron aqui, del Instituto en ambulancia a la UCIN.

Ella peso al nacer 800 gramos. 800 y pues, es mas, ni yo no me dejaban ver a mi
marido, no me lo dejaban ver, por lo del covid que estaba todavia fuerte. Y €l fue el que
anduvo aqui, arreglando papeles. Fue pesado para él por la nifia, no sabia porque
tampoco la dejaban ver un rato, estaba. No, o sea, nadie, mas que el Gnico que la
verdad nos echo la mano fue mi papda. Fue el Gnico que vio por nosotros. Y de C.pues ya
nos decian lo peor, igual y su evolucion pues...

Duro 4 meses, estuvo 4 meses con oxigeno. La entubaban, la entubaban como 4 veces
porque a la hora de entubarla no aguantaba la respiracion, y la Gltima vez que la, que
la iban a entubar, nos hablaron, nos dijeron que iba ser la Gltima vez. Si no, ya, ya la
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dejaban que porque habia nifios que necesitaban el oxigeno y no podian estar, y por...
pues gracias a Dios, la ultima si la aguant6 eso fue por marzo.

Tuvo Hemorragia 4 y hemorragia 3. Nos dijeron que iba, de hecho los doctores de ahi,
0 NO Sé qué eran, si eran pasantes, egresados, no se, que ella iba a depender de por vida
por esas dos hemorragias, que iba a depender siempre de nosotros. Que a lo mejor no
me iba a ver asi, 0 no iba a escuchar, no iba a poder hacer cosas

Ella tenia 4 meses, iba para los 4 cuando la dieron de alta.

Estacion HIM 2: En casa permanecid con oxigeno por 4 meses, acude a consulta
externa para seguimiento por Neonatologia, rehabilitacion, audiologia, cuidados
paliativos etc. En esta estacion conocimos a la cuidadora primariade C.y la
invitamos a participar en el estudio.

Si de hecho también era que teniamos que comprar el oxigeno y también fue un relajo
aqui con paliativos y neonatos. La doctora V. no me queria dejar ir, aqui ya me habian
conseguido un oxigeno, pero la doctora Vazquez no queria, que hasta que
consiguiéramos el otro, que por cualquier cosa si se acababa y entonces entraban en
conflicto. Y ya hasta que me la dejaron llevar. Casi 4 meses, casi 4 con oxigeno en casa.

...yame la dio de alta. Audiologia le falta un examen porque sali6 creo que mal, pero
por la madurez, algo asi, tiene que madurar. Que no puede caminar, de aqui y te vas a
rehabilitacion. Entonces, pues falta, y Dios quiera esperemos que todo esté bien.

NuUmero de estaciones: En este caso la paciente al presentar parto prematuro la basqueda de la
atencion medica comienza desde las 26sdg de embarazo de la madre, acudié a 3 hospitales de
segundo nivel donde fue rechazada, en la cuarta estacion es recibida en Instituto de salud para la
mujer donde se realiza la cesarea de emergencia, la paciente C. es trasladada de un Instituto de
salud a otro instituto de salud de pediatria, donde permanece hospitalizada los primeros 4 meses
de vida ,posteriormente se ha dada seguimiento a través de consulta externa de neonatologia y
rehabilitacion hasta la fecha.

Cuidados Paliativos

a doctora G. hasta me abrazaba porque yo me la pasaba chillando, ya me daba miedo
venir al hospital, me daba miedo, y lo que mas me da miedo son mis hijos.

también era que teniamos que comprar el oxigeno y también fue un relajo aqui con
paliativos y neonatos. La doctora V. no me queria dejar ir, aqui ya me habian
conseguido un oxigeno, pero la doctora V. no queria, que hasta que consiguiéramos el
otro, que por cualquier cosa si se acababa y entonces entraban en conflicto. Y ya hasta
gue me la dejaron llevar.

-84 -



Igual habia, la doctora de Paliativos me decia a mi: “vas a ver qué vas a ser bien
chingona, bien fregona. Hay mamas asi como tu que primero no pueden, les da miedo,
pero no, luego ya saben de todo, hasta todo, porque igual habia mamas que llevaban a
sus bebés malitos, ya grandes y ya sabian, ya sabian todo los procedimientos. TU
también, échale ganas. Vas a ver que todo va estar bien.

casi fue inmediato porque ella luego, luego que ingreso, le dijeron, Paliativos nos dijo
que a lo mejor si la ibamos a perder, y cada procedimiento que le hacian a la bebg, era
invasivo. Entonces a nosotros nos dijeron que tanto queriamos que fueran invasivos con
la bebé. Entonces nos hicieron firmar una hojita para abrir candaditos, ¢hasta dénde?
Pero de ley, también otra mala noticia pensabamos que igual, mi hija ya no iba a estar,
porque Paliativos no, pues de hecho Paliativos se dedica creo que a este tipo de, no,
igual, era triste para nosotros pero mire, aqui anda la chamaquita.

en ese tiempo porque mi hija estuvo en este caso de que a lo mejor no iba a poder vivir,
entonces Paliativos nos dijo que nos iba a ayudar con el proceso. De, como de una
resignacion, nos iba a ayudar a aceptar, a lo mejor una pérdida. Y en caso, bueno, ya
cuando todo pasé esto, ya nos ayudan ahora con los tratamientos, pero pues nos
ayudaron con lo del tanque de oxigeno, nos ayudan a buscar cosas que a lo mejor si
nosotros no lo tenemos, nos acercamos a él pues para que nos ayude con este tipo de
dificultades
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PEREGRINACION TIPO D- CERCANA-LATENTE
Paciente D_9

DESCRIPCION: Este peregrinaje se caracteriza por no presentar hospitalizaciones, el
antecedente por parte de la rama materna de 2 hombres con el mismo diagnostico aceleran la
sospecha por parte de la madre del mismo diagnostico y el inicio de la peregrinacion es
identificado rapida y oportunamente por lo que la basqueda de la atencion es rapida y dirigida de
ahi que la clasificamos como Cercana-Latente.

TIPO DE PEREGRINAJE: Cercana Latente. Es de tipo distancia corta ya que la distancia
recorrida desde su domicilio al hospital de tercer nivel es de 47.3km o 1 hr 13 minutos en
automovil.

DURACION: Duracion de la peregrinacion desde el inicio del primer sintoma hasta el dia de la
entrevista: 2afios con 2 meses aproximadamente.

ETAPAS:

EMBARAZO: El embarazo fue de alto riesgo, curso con amenaza de aborto en el
primer trimestre de gestacion y preeclamsia en el tercer trimestre nace via abdominal
tipo cesarea tuvo complicaciones para la atencion medica de urgencias.

Yo me tuve que salir de la especialidad por que me embarace y mi embarazo era de alto
riesgo entonces tuve que estar en reposo

Pues realmente no lo se , no recuerdo , solamente un dia , el ultimo dia de clases de ese
semestre empecé con mucho asco y vomito, dolor de cabeza, yo me sentia mal y ya de
regreso a nuestra casa me llevaron al hospital a urgencias porque tenia mucho mucho
vomito y este, primero no me decian, tenia dolor abdominal bueno no se si era dolor
abdominal o vaginal pero me dolia horrible, y pues ya , fui a urgencias, me acuerdo que
me rehazaron fui a un particular y ahi me dijeron que era posiblemente apendicitis ,
este, me dio una receta para que regresara al IMSS, y otra vez regrese a urgencias , me
dijeron que eran contracciones y ya pues me ingresaron en el hospital, estuve unos dias
y “pues me dijeron que habia sido pues amenaza de aborto y de ahi me canalizaron a
ginecologia y ahi pues fue en Tlalnepantla en la clinica fue ahi que me dijeron que
necesitaba reposo absoluto , y pues ya el resto de mi embarazo fue asi , yo no salia, me
la pasaba casi acostada, me levantaba como media hora y me daba un dolor horrible en
el costado izquierdo y nunca encontraron que era y asi estuve hasta que el nacio

Porque empecé mucho dolor otra vez cuando tenia como 8 meses, para eso, por el dolor
que tenia en el costado , porque me costaba mucho trabajo moverme, este pues la
doctora familiar me habia dicho que el mio tenia que ser por cesarea, pero , este cuando
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empecé con mucho dolor yo no podia ni caminar porque sentia que la fuerza se me iva,
empece a ir a urgencias como 3 dias seguidos fui y me regresaron, al siguiente dia fui y
me regresaron hasta que un dia tuve consulta con mi doctora familiar ella me mando a
trabajo social y este, y pues fui, a pero para esto me llevaron otra vez con el particular y
me dijo que.. a no como fue...a si fui a urgencias y me volvieron a rechazar entonces me
llevaron con un particular y me dijo que ya tenia signos de preeclamsia, mi presion
arterial siempre estuvo bien ,eso nunca aumento, pero me hicieron estudios de orina 'y de
sangre y estaba perdiendo proteina, no me acuerdo que otros signos eran pero me
dijeron que yo aunque no tuviera la presion alta, tenia los otros signos de preeclamsia ,
entonces me regrese al seguro y me ingresaron pero sabiendo que era cesarea, me
dieron medicamento para inducir el parto y estuve desde las 8 de la mafiana hasta las 2
de la mafiana del siguiente dia y pues no me hacian caso me dejaron en una camilla
hasta que el medicamento me hacia efecto, y ya después le subi6é a mi nifio la frecuencia
cardiaca hasta 200 y me acuerdo que yo me estaba quedando dormida y una doctora que
se habia acostado en una camilla al lado de mi se dio cuenta, se levanto y me dice
“vamos a cesarea, te vamos a llevar a quirofano” y ya me llevaron a quirdfano y a las 5
de la mafiana ya nacié D.

PRE-PEREGRINACION: El paciente D. inicio la preperegrinacion ya que tuvo alteracion en el
desarrollo neurologico detectada por la madre y posteriormente por la maestra de la guarderia.

cuando cumplié mas o menos 2 afios yo empezaba a notar que le empezaba a costar
trabajo hacer algunas cosas, pero pues uno lo va dejando porgue es bebe no, pero yo
siento que lo que le ayudo al ir a guarderia la maestra tenia como punto de
comparacion

PEREGRINACION:

Inicio de la peregrinacion: La primer manifestacion de la enfermedad fue “ le cuesta hacer
algunas cosas”

entonces de repente me decia la maestra “ a mire sefiora haga ejercicios con él pues
porque le cuesta trabajo hacer algunas cosas”

La maestra tenia como punto de comparacion, entonces de repente me decia ““ a mire
sefiore haga ejercicios con el pues porque le cuesta trabajo hacer algunas cosas ”

Primera estacion: En consulta de control por parte de medico particular pediatra se
identifico pie plano, se inicia manejo medico y se siguiere asistir con ortopedista.

después de que nos dieron de alta del hospital , pues luego luego lo empezamos a llevar
con el pediatra particular con una doctora, la doctora que les platique ella me lo
atendia desde bebito, me lo atendio como un afio
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lo llevamos al pediatra y el decia que tenia el pie plano, y decia que hay que llevarlo
con un ortopedista

Segunda estacién: Acude con medico

lo empezamos a llevar con un ortopedista y dijo que era pie plano que no habia ningun
problema y empez0 a usar zapatos ortopédicos pero asi paso

Tercera estacion: Acude con medico pediatra privado ante la posibilidad de
Distrofia muscular comenta “que importa es una enfermedad que no tiene cura” la
madre decide cambiar de medico pediatra. Aqui se observa un punto de inflexion.

pero yo seguia con esa inquietud, a veces nos poniamos de acuerdo con otras mamas en
Ilevar a los nifios de la escuela en llevar a los nifios de la guarderia al parque a jugary
en el parque yo notaba muchas cosas, que a él le daba miedo de subirse a la
resbaladilla cuando yo lo llevaba sola, pues yo le ayudaba y no notaba tanto problema,
pero cuando iba con sus amiguitos pues notaba que él no queria subir a la resbaladilla,
yo los veia ver subir y bajar corriendo la resbaladilla y el no queria si no lo ayudaba , o
lo mismo si veia que corrian y él se ponia a juntar plantitas o a jugar otra casa, y
dejaba a los nifios corriendo, cuando veia que se cansaban se acercaba a ellos, y pues
segui con eso y entonces lo cambie de pediatra

lo llevamos otra vez al pediatra y pues yo el comete la inquietud que tenia, que si no
podia ser la enfermedad de Distrofia muscular, en ese entonces no sabia que era de
Duchen, porque en ese entonces no sabia el nombre completo de la enfermedad y el
pediatra en ese entonces...hay todavia se me hace el nudo cuando recuerdo que me dijo
porque el D.r lo que dijo fue “que importa si se le diagnostica ahora o después de todas
formas es una enfermedad que no tiene cura” y pues yo senti que no hubo apoyo,
todavia lo pienso y digo como es posible que alguien que se dedica a ver nifios no tenga
ni tantita sensibilidad no, paso el tiempo yo segui con esa inquietud.

si nos dieron recomendaciones igual del otro pediatra que fue el que les comente, lo
atendio mas o menos desde el afio y medio hasta los 2 afios y medio , no hasta los 3 afios
lo atendio , y ya fue el el que me dijo que no tenia importancia porque no se podia hacer
nada

Cuarta estacion: Acude a Hospital privado Shriners en busqueda de la atencién, le
comentan que al no tener estudio que confirme la enfermedad no pueden recibirlo
en la institucion.

Hospital S, porque ahi no nos recibieron, despues de que el doctor dijo que no, yo le
comente al papa de D., de mi sobrino de 16 afios, un tiempo lo llevaron al hospital S. y
como lo atendian ahi, pedimos informes, hicimos fila desde las 6 de la mafiana, llegamos
y nos pasaron y todo, y ya cuando estadbamos ahi nos dijeron que no nos podian atender
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porque no teniamos referencia, no teniamos estudios previos, 6sea llegamos sin nada que
con la sospecha mia, entonces nos rechazaron hasta que no tuviéramos estudios previos
con lo que ellos pudieran empezar a trabajar porque ellos no hacen diagndsticos fue lo
que nos dijeron “ no hacemos diagndsticos, hasta que ustedes no los tengan no los
podemos recibir”

Quinta estacion: Acude con nueva pediatra quien solicita estudios de laboratorio
especificos para descartar Distrofia muscular, confirmo la sospecha y refiere al
paciente a tercer nivel de atencion:

bueno lo empecé a llevar con una pediatra que es mujer , que lo atendié cuando
salimos del hospital cuando lo dieron de alta de que nacio, de bebito ella lo vio , regrese
con ellay le comente la preocupacion que yo tenia y le mando a hacer unos estudios, y
si le hicieron un estudio de sangre de unas enzimas, como se llama? A si, la Creatin
cinasa y ya cuando tenia los estudios se los lleve a la pediatra y este, me dijo que sus
niveles estaban muy muy elevados, los normales estan en 200 y algo y los de él

I3

superaban los 20 mil, y me dijo “ mira esta pasando esto, no quiere decir que tenga
distrofia muscular pero es un indicador” y pues ya me pregunto si teniamos algun tipo
de seguro, en ese entonces pues no tenia, nada, nada mas estaba registrada en el seguro
popular y ella me extendid une receta pidiendo que me atendieran aqui, me paso el

ndmero

Estacion HIM I: Via telefénica es atendida en hospital de tercer nivel de atencion , quienes
informan la necesidad de una referencia de hospital de segundo nivel de atencion para su
valoracion inicial.

yo marque y ahi me dijeron que no podian aceptarme con referencia de un particular,
que tenia que ser de gobierno, una clinica de segundo nivel, y este... les pregunte que
cuales eran las clinicas de segundo nivel porque uno a veces realmente uno no sabe
cuantos niveles hay de los hospitales, por que uno va pide la consulta y todo, pero no
sabemos cudles son esos pasos, entonces ya me dijeron que tenia que ir a una clinica de
segundo nivel, y que tenia que investigar que tal vez en la poliza del seguro popular me
decia donde me tocaba

Sexta estacion: Acudi6 a hospital de segundo nivel donde le solicitan referencia de
primer nivel de atencién para ser atendida en dicha institucion.

consegui el numero y ahi venia y me dijeron que ellos no me podian recibir asi nada
mas que tenia que ir a una clinica de primer nivel y ahi pregunte cual es la clinica de
primer nivel, y pues me dijeron “ un centro de salud”

Séptima estacion: Acudid a centro de salud o primer nivel de atencién donde ante
la sospecha de la enfermedad proporcionan referencia a segundo nivel de atencion.
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un centro de salud” y entonces me lo lleve, eso fue en el 2019 todavia y llegamos a un
centro de salud no me acuerdo si era a finales de noviembre o principios de diciembre
del 2019 me lo lleve al centro de salud del centro del municipio de Tultitlan y este pues
ahi me atendieron , le dieron una pequefia revision, pero viendo el estudio y la
referencia de la doctora particular, pues luego luego me dieron el pase para la del
segundo nivel

Octava estacion: Acudié a hospital de segundo nivel, ante la sospecha de Distrofia
muscular de Duchene refieren a hospital de tercer nivel de atencion.

segundo nivel, y ya lo lleve all4, lo mismo nos atendieron bien, lo revisaron pues
completito, como caminaba, como se movia, me preguntaron la historia clinica, me
dijeron que si habia un indicador muy fuerte para sospechar que tenia Distrofia
Muscular

se llama Hospital General S. P. de las S. esta en otro municipio que se llama San Pablo
de las Salinas , entonces ese también nos queda lejecitos, hacemos como una hora mas o
menos y este, pero para esto yo investigue pues que transportes tomar porque si esta..
no es de tan facil acceso hay que tomar este, 2 combis para poder llegar y pues si un
dia, ya cuando me dijeron que necesitaba y todo, un dia fui , dije primero investigo, ya
cuando entendi, me fui con el nifio, y ya me dieron el pase para aca

Estacion HIM 2: En esta estacion es conocido HIM por primera vez en consulta externa, se
da pase a cita de Neurologia primera vez.

y ya me dieron el pase para aca, y me dijeron que tenia que llegar a eso como de las 6 o
6:30 de la mafiana a formarme y este, mi nifio todavia tenia 3 afios, y para esto
Ilegamos aqui en enero del 2020 , y me acuerdo que ya cuando me toco pasar, pues si
checaron a mi nifio en la consulta y fue muy rapido todo, bueno, I6gico , primero hubo
que hacer unos tramites en caja pero nos dieron el pase a neurologia

Estacion HIM 3: Inicia abordaje de estudio en neurologia, se inicio tratamiento medico
ante la sospecha de Distrofia muscular de Duchen.

pero nos dieron el pase a neurologia y pues ahi también me dijeron que tenia una
posible distrofia muscular y ese mismo dia nos atendieron en neurologia pero pues al
poquito tiempo llego lo de la pandemia y pues nos suspendieron todas las consultas

Si, yo vine sola con el nifio, lo que les comento, que si yo me esperaba a el , nunca ,
entonces yo me empece a mover, a preguntar a llevarlo , este, el dia qu eme dijeron fue
en la cita en neurologia, me dijeron este, bueno , lo revisaron, me acuerdo que tuvieron
una cita de casi 2 horas, ente, lo revisaron como caminaba, el tono muscular, todo, y
este, pues me dijeron que clinicamente si era Distrofia muscular y que pues lo Unico que
hacia falta era este, hacerle el estudio de ADN pues para confirmar el tipo, me dijeron
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que ya no ivan a hacer la biopsia, pues porque era muy invasivo, porque el tenia todavia
3 afios , este, y de inmediato empez6 con tratamiento medico

Estacion HIM 4: Diciembre del 2020 se confirma el diagnostico de Distrofia muscular de
Duchene y se inicia tratamiento y seguimiento medico especializado. En esta estacion es
conocido por primera vez por el servicio de Cuidados Paliativos del HIMFG.

diciembre del afio pasado fue que ya me dieron el resultado genético donde ya se
confirmaba que era Distrofia Muscular de Duchene, yo me acuerdo que, cuando me
dijeron , si senti como que todo se me venia encima, como que el piso se me iba , osea
Y0, como que habia un poquito de esperanza yo decia “ ojala que no sea, ojala que no
sea”, cuando me lo dieron si senti por dentro como que todo se acababa pero, no llore
porque yo tenia a mi nifio a un lado, y desde que lo empecé a traer, bueno desde que lo
empecé a llevar al centro de salud, y luego al otro hospital, y luego aqui he procurado

3

es que él no sienta que es algo malo venir al hospital, entonces yo me dije * si me dejo
caer ahorita, que fuerza le voy a dar a el” y lo que he tratado de hacer es decirle “mira
vamos a ir al hospital, te acuerdas de esto de los murales , y lo pongo a contar
animalitos o cuantos pasos hay de aqui alla, o saluda a ese nifio y asi” pues ese dia dije
no!, no me puedo caer, y ese dia me acuerdo que hasta voltee a verlo el estaba de este
lado, se recargado en el escritorio y se quedo bien dormido, entonces cuando me dijeron
si senti el nudo en la garganta pero pues trate de contenerme, y a decirley a
preguntarle al doctor , donde podia encontrar informacién, que era lo que me

recomendaba, que era lo que tenia que hacer

entonces este , senti ese dia, ese dia senti muchas cosas entre miedo entre dolor, entre
tristeza, entre como esa vocecita de “ tienes que hecharle ganas

Estacion HIM 5: Continua con manejo medico interdisciplinario cercano. En esta estacion
se conoci6 a la madre de D. y se invit6 a participar en el estudio.

todo se hizo muy lento, ya pues iniciamos, donde fue la atencion mas frecuente fue en
rehabilitacion y terapia fisica, ahi fue rapido, de ahi cada mes o cada 15 dias nos citan
y ya de ahi pues empezaron a programarnos las consultas.

los doctores estdn como muy conscientes de la edad que Tiene D. de las necesidades que
tiene, yo lo agradezco, creo que nos han dado mas atencién de la que yo esperaba
porque hay veces, una vez me acuerdo mucho le tocaba cita en neurologia y le prestaron
unos juguetitos , y el decia “ yo quiero saber que otros juguetes hay en el consultorio”
lo llevaron en lo que el doctor hablaba con migo, fueron como 3 doctores atras de el, y
pues el salié feliz de la consulta y hasta con regalo y todo. Y un dia en terapia fisica y
rehabilitacion la que lo atendio estaba feliz con el, saliendo estaba en la puerta donde
habia con un tanque de guerra hecho con fomi, y le pregunto la terapeuta “ te gusta” si,
y entro y nos regalo piezas de fomi para que lo armara , nos fuimos con el paquetote, el
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feliz, creo que he al contrario he recibido méas o D. a recibido més de lo que cualquier
nifio esperaria. Porque casi siempre los nifios van con miedo o nervios al hospital y
pues el lo ha tomado pues muy natural , también eso lo agradezco mucho , pues que
sepan tratar bien a los nifios y en especial a los tan a los chiquitos como D.

Nunca ha estado hospitalizado

NUMERO DE ESTACIONES: El paciente salta en 8 ocasiones entre el primer y segundo
nivel de atencion (publico y privado) por no contar con estudio de laboratorio diagnostico
especifico de la enfermedad ni con referencia médica a tercer nivel de atencidn, en este camino
se observa que el paciente no ha sido hospitalizado hasta la fecha, se mantiene en seguimiento
por Neurologia y otros servicios de consulta externa.

POS-PEREGRINACION:

Cuidados Paliativos:

cuando e confirmaron el diagnostico, ya el genético, hay esa vez si se me salieron unas
lagrimas, no me lo dijeron de una manera fuerte, simplemente el doctor platico con
migo, se me salieron unas lagrimitas y pues si le comente el miedo que yo tenia , y pues
que otra cosa podia hacer y pues ya fue cuando me dijeron que me iban a mandar para
aca, y aqui, este me dijeron que si me interesaba entrar a una asociacion civil y pues yo
les dije que si

y pues si en es estoy y aqui también me canalizaron con una psicologa a principios de
afo, pero luego la psicdloga termino las practicas aqui , y hace poquito empecé con
otra psicéloga

como que aqui empecé a reconocer, una a reconocer lo que me habia pasado, que yo no
tuve la culpa, que yo no merecia el trato que me hacia el, de cierta forma me decia que
no era culpa mia, que no era castigo por haber hecho cosas mal

si me he sentido acompafada, me han dado fuerza para seguir, a veces platico de las
cosas Yy todavia me suelto a llorar pero la verdad una cosa es que no me he sentido sola
, € como que reconocido algunas cosas bien que estoy haciendo con D.

una vez habia un grupito de doctores de aqui de cuidados paliativos y luego luego la
psicologa la llevaba mas atras y el luego luego corri6 hacia el grupo porque los vio que
traian estampitas y corrid luego luego dijo es baby yoda, corrio y les empezo a hacer la
platica y yo desde lejos lo veia y la le iban a dar una estampa, pero de como les hizo la
platica le dieron la planilla, no pues el iba feliz, y decia ““ mis estampas” y bueno he
notado pues que no se cierra
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Discusion

Peregrinaje

El presente estudio es el inicio de la observacion de un fendmeno antropoldgico en nifios y sus
familias en cuidados paliativos en México, que hemos denominado peregrinaje en los cuidados
paliativos. Dicho peregrinaje se caracteriza por momentos durante el recorrido en los “caminos”
en la busqueda de atencidn en el sistema de salud, con episodios emocionalmente dificiles, donde
el papa o la mama lo recuerdan intensamente, casi como una fotografia de una escena.

Los agravantes de este peregrinaje se observaron, en las largas distancias recorridas para obtener
un diagnostico y tratamiento adecuado, el impacto emocionar en los cuidadores, la reconfiguracion
familiar y el impacto econdémico secundario. Sin embargo, también se observaron elementos que
acortan el peregrinaje de las cuidadoras ya que se encuentran en este recorrido, lazos de solidaridad
y fraternidad tanto en familiares como en personas no familiares, profesionales de la salud e
instituciones no gubernamentales que ofrecen apoyos.

En relacion a quién cuida, en este estudio la principal cuidadora es la madre, que ademas ejerce
una funcion como mediadora en la comunicacion efectiva y afectiva entre paciente-profesional de
la salud, paciente- familia, la cual influird en la toma de decisiones y puntos de inflexién en la
peregrinacion. Este fendmenos esta ampliamente documentado en la literatura de los cuidados
paliativos (6-7,30).

El conocer el camino recorrido de cada nifio y su familia es entrar en un cierto sentido en “ tierra
sagrada”, porque el trabajo interior- exterior que cada uno vive es un continuo destruir para re-
construir nuevamente sobre la roca firme que es el dolor que como tal genera un cambio , un
crecimiento y maduracion espiritual, que se observa durante todo el peregrinaje, es por esto que
este concepto nos permite describir lo vivido por estas familias.

El concepto de peregrinaje, es un concepto que viene de las religiones en general, se conceptualiza
como una forma de movimiento, de desplazamiento fisico, de salir de un lugar menos sagrado (o
para nada sagrado), con la finalidad de llegar a un lugar mas sagrado, y genera un cambio o
transformacion en el individuo de manera particular a nivel espiritual (8). Pero también se ha
conceptualizado en la antropologia de las religiones en sentido laico y posteriormente ha migrado
como concepto para explicar los fenémenos de busqueda de atencion a la salud.

En la antropologia de las religiones, Victor Turner ha sido pionero en la conceptualizacion del
peregrinaje como ritual tanto religioso como laico (15). Turner, describe el peregrinaje como
modelo para entender los cuestionamientos de las personas para adquirir una cura simbélica y con
un poder transformador que va mas alla de la representacion de los viajes turisticos, donde el
peregrino va de un lugar familiar a un lugar lejano y se regresa al lugar familiar con un cambio.

Se han descrito tres estados del peregrinaje, de acuerdo a Arnold van Gennep, que son separacion,
transicion y reincorporacion en los ritos de pasos (42).
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La peregrinacion si bien no es nuevo como concepto, como ya se describid, su aplicacion dentro
de la investigacion de la salud ha cobrado importancia en la Gltima década, sin embargo, aun esta
en sus inicios como concepto en las areas de la salud (58,59).

La experiencia de la enfermedad comprende la percepcidn por parte de los sujetos del progreso de
su afliccion a través del tiempo y las acciones emprendidas para enfrentarla (32,34). Este
sufrimiento se construye a partir de las explicaciones dadas por los sujetos a sus aflicciones, el
recorrido de las familias, los agravantes, asi como los espacios de alivio. En este estudio mas que
la experiencia de la enfermedad, como detonante del peregrinaje, lo méas relevante es ese “camino”
recorrido por los cuidadores, los nifios y redes de apoyo para encontrar un alivio en la atencion
pediatrica y en particular en cuidados paliativos. La diversidad de las patologias en los pacientes
pediatricos en cuidados paliativos (incluso antes de nacer) participantes en este estudio, definio la
duracion y la complejidad de la peregrinacién incluyendo la basqueda de atencion cada vez mas
especializada.

El fendmeno de peregrinaje en cuidados paliativos, los describimos a partir de los hallazgos de
este estudio, como el recorrido, camino o trayectoria que recorren los nifios (as) en conjunto con
sus cuidadores en los servicios de atencion a la salud hasta su llegada a los cuidados paliativos y
posterior al mismo. Para describir este peregrinaje, usamos una metafora de  “escalar una
montafia”, ya que describe lo que interpretamos basados en las narrativas de los cuidadores, este
escalamiento inicia con el caminar hacia lo desconocido, partiendo desde el nivel primer nivel de
atencion, dicho camino se realiza en compariia, en conexién con el contexto socio-cultural en el
cual van recorriendo. EIl tiempo del recorrido se describe con periodos largos y complejos, con
diferentes grados de acompafiamientos y apoyos; en el cual observamos, personas-apoyo que
aparecen en periodos breves del trayecto, personas que desapareceran, y quienes permaneceran
hasta el final del camino. El recorrido puede ir hacia adelante, hacia atras y hay momentos de
pausa-espera, para la toma de decisiones y para recomenzar el camino. Dicho recorrido es incierto,
la meta, el punto final o de llegada es desconocido, y cada peregrinaje es unico e irrepetible. Las
etapas del peregrinaje las agrupamos en lo sucedido antes peregrinaje, incluido la etapa prenatal,
el peregrinaje en si en el sistema de salud y el pos-peregrinaje que es la llegada a Cuidados
paliativos, este Ultimos es el lugar donde se decantan las emociones, el sufrimiento, la
ambivalencia entre esperanza-desesperanza, el preseteismo de lo sucedido, la comprensién de la
enfermedad, su gravedad y su desenlace futuro.

En la literatura se han propuesto otras definiciones de peregrinaje en salud, en otras areas
reumatologia pediatrica (16), en fibrosis quistica (54), en mujeres con endometriosis (55), mujeres
durante el parto y sus desenlances negativos (56) y en nifios con discapacidad auditiva (53). La
mayoria de estos estudios del peregrinaje en salud se han descrito en paises Latinoamericanos
como México y Brasil.

Este peregrinaje se ve agravado en la busqueda de terapias experimentales como se observé en un
paciente de nuestro estudio; ademas del impacto emocional y socieconémico, lo que traduce en un
sufrimiento social. El caso de L14, con diagndstico de atrofia muscular espinal tipo 1, el cual fue
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sometido a un tratamiento experimental de alto costo, generando una esperanza en la familia de
una pronta recuperacion, situacion que no se ha dado hasta la fecha. Esto se ha conceptualizado en
la literatura como peregrinaje biotecnoldgico provee una estructura analitica que describe la
busqueda de atencion experimental ya sea en el lugar donde reside o fuera del mismo, como en
este caso donde se desplaz6 mas de 900 km. para tener acceso a este tratamiento. Lo que caracteriza
a este tipo de peregrinaje es la creencia del o los viajero (s) de una solucion biotecnolégica a los
problemas de salud generando altas expectativas de curacion.(52)

Durante el peregrinajes se describen puntos de inflexion que conllevan a toma de decisiones de
vida para los nifios, para los cuidadores estos puntos de inflexion implican el enfrentarse a
demandar tratamientos extremos ya sea porque ellos ( los cuidadores primarios) sienten que se
acerca el momento final o por lo demanda de sus hijos.

Una frase que redunda en los hallazgos del estudio es lo manifestado por los nifios (as): “ quiero
ir a casa” , es una frase llena de significado para quien inicia o esta recorriendo un peregrinaje
terreno, no es necesariamente un lugar fisico, mas bien una sensacion de estar y permanecer en la
paz, el calor, la armonia y la belleza que se encuentra en “Casa”.

Un elemento importante durante el peregrinaje son los diferentes tipos de acompafiamiento que
tienen las cuidadoras. El acompafiamiento, describe todas las ayudas que han recibido durante el
peregrinaje. Se identificaron diferentes tipos de acompafiamiento como son el apoyo emocional de
la pareja, la familia, amigos, profesionales de la salud y de comparieros de sala espera; apoyo
espiritual (sacerdotes, pastores y otros), apoyo econémico o en bienes por parte de familiares y
asociaciones no gubernamentales. Se estructuraron dos tipos de acompafiamientos:
acompafiamiento multiple y parcial.

El acompafiamiento multiple, se refiere a la diversidad de acompafiamientos que han tenido los
cuidadores primarios durante el peregrinaje a partir de maltiples vinculos tanto estructurales como
son las instituciones de apoyo y no estructurales como lo emocional, lo espiritual y lo econémico
que es mas estrecho o cercano con el paso del tiempo y en momentos de recaida de la enfermedad,
crisis 0 agravamiento de los sintomas. Con ello se podria decir “para acompafiar a un nifio en
cuidados paliativo es necesaria toda una Comunidad”.

El Acompafiamiento parcial, es aquel acompafiamiento donde se observa que el cuidador
primario(a), ha perdido o ha roto el vinculo méas cercano (esposo, esposa, abuelo, abuela,
hermanos) antes o durante la enfermedad. Aqui existe una restructuracion de la familia en algunos
casos a raiz de las dificultades secundarias a la enfermedad del nifio, al tiempo prolongado de la
enfermedad o a problemas previos al inicio de sintomas o al diagndstico. En otros casos por
defuncion. Aqui los vinculos tanto estructurales como son las instituciones de apoyo y los no
estructurales como lo emocional, lo espiritual y lo econdmico disminuye, se percibe lejano o es
inexistente. Esto hace mas dificil el seguir caminando con la enfermedad. Estas son las familias
que se tendrian que tener como prioridad para acompafiar en un modo mas cercano y discreto para
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poder identificar momentos criticos y hacer intervenciones oportunas e individualizadas partiendo
de las necesidades expresadas por los mismos.

El otro aspecto importante del peregrinaje en cuidados paliativos es el considerar por parte de las
cuidadoras primarias al “Hospital como Segunda casa”, convirtiéndose el hospital como un
espacio donde se generan lazos nuevos de solidaridad entre las personas ( pacientes, familiares de
pacientes, y personal de salud ), por lo que este espacio es generador de relaciones de comunién y
reciprocidad que genera bondad y pueden reforzar la virtud teologal de Fe y Esperanza que ira
asociado con la toma de decisiones (41). Esto se apoya con lo que ,Benedit Andersen (1991),
propone que el peregrinaje genera sentido de comunidad a través de realizar el recorrido grupal de
la imaginacion, los peregrinos crean un significado a través del viaje hacia lo remoto y se
encuentran en una yuxtaposicion inexplicable; este fendmeno observado en los diferentes espacios
en el hospital.

Ademas del peregrinaje como tal se identificaron varios codigos emergentes que no estan incluidos
en este reporte, como son los: la comunicacion entre cuidadores primarios y profesionales de salud
y comunicacion madre-hijo, violencia ( estructural, del lenguaje, econémica etc), concepcion del
tiempo, religiosidad, limite en la bdsqueda de atencién que se reportaran en otros escritos
derivados de esta investigacion

Limitaciones

Este estudio presenta varias limitaciones como son los temas de rituales de despedida y la muerte
gue son relevantes para comprender el fendmeno completo del peregrinaje en cuidados paliativos
y que se disefiard un estudio especifico para profundizar en estos temas.

La otra limitacion es que la descripcion de lo que viven en los cuidados paliativos sélo corresponde
a uno de los tres centros especializados en cuidados paliativos en nifio que se tienen en México.
Seria importantes extender esta investigacion en los otros dos centros.

Implicaciones practicas para la atencion en Cuidados Paliativos
pediatricos
e Integrar los cuidados paliativos pediatricos de nifios de bajos recursos econémicos y que

se encuentren dentro de una institucion de salud a un sistema de cobertura total de la
atencion médica, asi como el reforzamiento de las redes no institucionales que cobran

gran importancia en el acompafiamiento del peregrinaje.

e Disefiar estrategias dentro y fuera del hospital para realizar un acompafiamiento espiritual
cercano individualizado e incluyente de todas las creencias religiosas y no religiosas ya

que esto es un paliativo del sufrimiento social que tienes estas familias. Por lo tanto,
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contar con una guia hospitalaria de cuidados paliativos en nifios ayudaria a mitigar el

sufrimiento emocional.

Conclusiones
El peregrinaje es un concepto tedrico y metodologico que permiten describir y comprender los

procesos de busqueda de atencion en pediatria, el sufrimiento social de la familia, los apoyos que
reciben las cuidadoras tanto institucionales como no institucionales, ademas de identificar las
barreras de atencion del sistema de salud y la importancia de los cuidados paliativos en pediatria
como un espacio donde se decantan las emociones, el presente y el futuro incierto de los pacientes
y sus cuidadores. Los cuidados paliativos es descrito como un lugar del hospital donde se llega sin
mayor informacion de que son, para que los envian por lo tanto se convierte en el espacio de las
“malas noticias”, de la confrontacion de emociones y donde encuentran un acompafiamiento
cercano tanto a nivel biomédico como humanistico.
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TABLA 1. Descripcion de variables clinica de los participantes

Codigo Fecha de entrevistc Fecha de nacimiento Edad

JAL1 121121
JL2 161121
L3 19.11.21
zZ4 211121
L5 23.11.21
D.G6 24.11.21
c7 251121
V.8 261121
D9  2611.21
010 29.11.21
L.C_11 29.11.21
Sy 12 30.11.21
1.Q_13 13.01.22
L14 140122
A.P_15 18.01.22
A.G_16 19.01.22
E 17  20.01.22
N_18  21.01.22
C19 24.01.22
120 25.01.22
A.D_21 26.01.22

23.12.2012
18.07.2013
25.11.2019
09.05.2009
10.08.2018
27.01.2006
13.04.2015
26.07.2020
15.03.2016
13.09.2016
19.08.2016
17.11.2012
17.09.2020
04.08.2021
25.08.2011
30.08.2013
29.04.2015
09.08.2016
10.12.2020
16.08.2014
13.03.2005

Tiempo con el diagnostico Pronostico

mar-21
oct-19
oct-21
30.10.2020
agosto-1018
mar-21
18.03.2021
26.07.2020
07.12.2020
2018
abr-21
2015
20-nov-20
13.10.21
2013

2018
05.06.2021
ago-16
10.12.2020
04.05.2021
mar-05

Reservado
Malo
Malo
Malo
Reservado
Malo
Malo
Reservado
Reservado
Malo
Reservado
Reservado
Reservado
Malo
Reservado
Reservado
Reservado
Reservado
Reservado
Malo
Reservado

107 m
100 m
24 m
151m
39m
191m
79m
16 m
69m
62m
63m
108 m
28 m
5m
125m
101 m
81lm
65m
13m
89m
202m

Vivo/Muerto
Vivo
Muerto
Vivo
Muerto
Vivo
Muerto
Muerto
Vivo
Vivo
Muerto
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo
Vivo

Sexo Diagnostico
Fibrosis pulmonar

Sling Pulmonar

Sx de Noonan

33™™3 ™3 ™33 ™™"33™™"33™™33

Tratamiento

Oxigeno

radioterapia pal
Quimioterapia

radioterapia pal

no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
Anfotericina B

no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
Quimioterapia

no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
Espinras, Eisinerge

no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
Levetiracetam

no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
no se cuenta con informacion
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Atrofia muscular espinal tipo |

Epilepsia parcial sintomatica, PCI

Sx Regresivo en estudio,CC en descontrol

Lupus Eritematoso Sistemico,Nefritis Lupica,HTA
Sx Wolf Hirschhorn,labio paladar hendido,Epilepsia Focal
Rencien nacida pretermino 26sdg,Sepsis neonatal
Neuroblastoma mediastinal de AR

Sufrimiento fetal,Hidrocefalia,PCl,Epilepsia,

Tiempo en el servicio de CP
28/10/2021
16/10/2019
18/11/2021
06/08/2021
28/12/2020
30/07/2021
06/05/2021
23/09/2020
07/12/2020
04/10/2021
10/11/2021
19/02/2021
08/06/2021
02/12/2021
09/10/2019
13/12/2021
20/12/2021
11/10/2020
29/12/2020
19/05/2021
19/01/2022

Neuroblastoma (primario suprarrenal derecho),hemovitreo.
Meduloblastoma de AR, Epilepsia focal,Ventriculitis,Covid-19.
Osteosarcoma Osteoblastico de femur distal izquierdo

Leucemia Mieloide Aguda de AR,Aspergilosis pulmonar, Covid-19.
Leucemia Linfoblastica Aguda,Mucormicosi.
Sx de Dandy Walker,Trisomia 9,Hidrocefalia, malformacion craneo-encefalica
Distrofia muscular de Duchene

Rabdomiosarcoma prostatico

Glioma de tallo izquierdo, enfermedad autoinmune
Guillian Barre,PCl Espastica

Tiempo de atencion «
15d
25m
Im
3m
11m
4m
6m
14m
11m
im
19d
3m
m
Im
27m
1m
1m
15m
13m
8m
7d



Tabla 2. Descripcion sociodemograficas

Codigo de nombre Fecha de entrevist: Sexo Nivel Socioeconomico Cuidador primario Origen Distancia km/ hr hast el HIMFG

JA1 12.11.21 m  4,800/mes Madre-Padre-Abuela paterna Chapa de Mota, Jilotepec, Edo de Mex.  129km/ 2h 1m
JL2 16.11.21 m  Menos de 5,000 Madre Martir de Cuilapan, Apango,Guerrero 268km/ 3h 40m
L_3 19.11.21 f 12,000/mes Madre-Abuela materna San Martin Texmelucan,Puebla 96km/1h26m
Z.4 21.11.21 f 4,500/ mes Madre-Padre Iztapalapa, Ciudad de Mexico 17.7km/ 48m
L5 23.11.21 m  9a12,000/mes Madre-Abuela materna Teolotucan,Edo de Mexico 60km/ 1h 33m
D.G_6 24.11.21 m  1,600/mes Madre- Padrastro Acambay Edo de Mexico 142km/ 2h 22m
Cc7 25.11.21 f 4,800/ mes Madre-Padre San Jose del Rincon, Jaltepec,Toluca 62km/ 1h 18m
V_8 26.11.21 f 6,400/mes Madre-Padre Naucalpan, Edo de Mexico 14.9km/ 49m
D_9 26.11.21 m  Menos de 5,000 Madre Tultitlan, Edo de Mexico 47.3km/ 1h 13m
0_10 29.11.21 m  6,000/mes Madre-Padre Acapulco, Guerrero 403km/ 5h 7m
LC_11 29.11.21 f 3,000/mes Madre-Padre-Abuela paterna Tultitlan, Edo de Mexico 47.3km/ 1h 13m
S.Y_12 30.11.21 f 5,000/mes Madre-Abuela materna Venustiano Carranza, Ciudad de Mexico 8.4km/27m
J.Q_13 13.01.22 m  4,000/mes Madre-Padre Chimalhuacan, Edo de Mexico 37.6km/ 1h 18m
L_14 14.01.22 m 5a7,000/mes Madre y Padre Gomez Palacios, Durango 985km/11h 33m
A.P_15 18.01.22 f 7 a9,000/mes Madre y Padre Iztacalco, Ciudad de Mexico 7.6km/ 24m
A.G_16 19.01.22 m  4,500/mes Abuela paterna Tulancingo, Hidalgo 130km/2h 11m
E_17 20.01.22 f 10,000/mes Madre Acazochitla,Hidalgo 147km/ 2h 17m
N_18 21.01.22 m  4,800/mes Madre Tlalnepantla, Edo de Mexico 17.7km/ 51m
C_19 24.01.22 f 5,000/mes Madre Chimalhuacan, Edo de Mexico 37.6km/ 1h 18m
J_20 25.01.22 m  2,000/mes Madre Ecatepec de Morelos, Edo de Mexico 38.6km/ 1h 7m
A.D_21 26.01.22 m  20,000/mes Tias maternas Iztapalapa, Ciudad de Mexico 17.7km/ 48m
Apoyo economico Actividad de padre Edad padre Actividad de madre Edad de la madre Escolaridad padre Escolaridad Pertenece a un grupo indigena

Si, familia

No

Si, familia

Si, familia

Si, familia

Si, de hijoy familia.
Si, familia

No

Si, familia

Si, familia, amigos.
Si, familia

Si, hijo

Si, familia

Si, familia

Si, familia

Si, abuela paterna
Si, familia

Si, familia

Si, familia

Si, abuela materna
Si, familia

Ayudante de albafiil, campesit 29a

Fuera del nucleo familiar
Fuera del nucleo familiar
Policia bancario privado
Campesino

Ayudante de albafiil
Campesino

Obrero

Fuera del nucleo familiar
Taxista

Vendedor

Fuera del nucleo familiar
Ayudante de albafiil
Maestro

Obrero

Suicidio en 2015

Fuera del nucleo familiar

se desconoce
se desconoce
33a

37a

41a

se desconoce
21a

se desconoce
43a

34a

34a

29

2%

58a

finado a los 20a
34a

Administrador de cancha de f. 24a

Soldador
Fuera del nucleo familiar
Finado por Covid 2021

34a
se desconoce
49a al fallecer

Ama de cada

Ama de casa
Vendedora por catalogo
Ama de casa

Ama de casa

Ama de casa
Campesina

Hace postres

Ama de casa

Trabaja en un hotel
Ama de casa
Vendedora por catalogos
Ama de casa

Maestra de primaria
Ama de casa

En prision

Vende nopales
Maestra de primaria
Ama de casa
Comerciante, artesana
Finada por Covid 2021

30a
29
29a
34a
3%
40a
25a
33a
37a
39a
30a
26a
29
29
35a
desconoce
29
21a
31a
41a

44a al fallecer
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Primaria incompleta
se deconoce
Se desconoce
Preparatoria
Secundaria
Secundaria
Primaria
Secundaria
Licenciatura
Primaria
Secundaria
Fuera del nucleo familiar
Primaria
Universidad
Preparatoria
Se desconoce
Se desconoce
Preparatoria
Secundaria
Comerciante
finado

Primaria Si
Secundaria No
Universidad No
Preparatori: No
Secundaria No
Primaria Si
Secundaria Si
Si, padre habla Nahuatl
LicenciaturaNo
Primaria No
Secundaria Si, ambos padres hablan Nahuatl
Preparatori:No
Bachillerato No
Universidad No
Secundaria No
Se descono(No
Secundaria No
Secundaria No
Secundaria No
Secundaria No
finada No

Primaria



ANEXO |

GUIA ENTREVISTA A FAMILIAS CON CASOS ATENDIDOS EN EL SERVICIO DE

Nombre
Edad

Grupo étnico
Lengua
Estado civil

CUIDADOS PALIATIVOS DEL HIMFG

Datos familiares (hijos, parientes con los que vive)

Trabajo

Domicilio (permanente)
Domicilio (temporal)
Teléfonos de contacto

Construir un familiograma

TEMAS:

1. CONCEPCIONES SOBRE EL PADECIMIENTO Y LA ATENCION

Son todas aquellas ideas que permiten comprender y dar sentido a dicho proceso de la vida, que
se crea a partir de un conocimiento social compartido en una cultura, que parte de las experiencias
vividas y se transmite entre los miembros de un grupo humano (referencia y ampliar desde la
antropologia en general). A través de las concepciones sobre la enfermedad se guian las acciones
que pretendan mejorar o recuperar el estado de salud.

Las concepciones sobre la enfermedad se tomaran en cuenta los siguientes temas que al articularlos
podran dar cuenta de lo que las personas conciben sobre la enfermedad y sobre las formas de
atenderse. Al darle sentido a la enfermedad, se pueden comprender las acciones o estrategias que
las personas buscan e implementan como formas de atencion.

Preguntas para explorar este tema:

¢cudl es el problema de salud por el que su familiar acude al HIMFG?

¢sabe como se Ilama lo que tiene su hijo (a)?

¢Antes de que los médicos le dijeran qué era lo que tenia, alguien le dio otro
diagnostico o le explicé lo que tenia o le mencioné otro nombre?

¢ Sabe si tiene otros nombres?

¢En que consiste esta enfermedad?,¢sabe por qué su familiar esta padeciendo
esta enfermedad?

(Conoce a otras personas (amigos, familiares...) con el mismo problema de
salud, como las ve con su enfermedad, por qué ellas también estan enfermas de
lo mismo?

Tiene su familiar alguna Incapacidad
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CAUSAS

SINTOMAS

Tiene su familiar alguna Necesidad actual especial
¢Hay algun efecto emocional, social, econdmico.?
Relacion con religion

¢De acuerdo a sus creencias qué es este padecimiento?

¢Qué le produjo el problema de salud a su familiar ?
o ¢Porque?
¢ Como sabe que fue por ese motivo?
Ha recibido opiniones de otros acerca de las causas (familiares, curadores de su
comunidad, otros)
¢ Cbémo se contrarresta la causa, si se conoce?
¢Se pueden evitar dichos factores causantes?
Tiene alguna creencia religiosa de la enfermedad
Fuentes de informacion acerca de la enfermedad

¢ Cuales son los sintomas?

¢ Cuales son las Causas de cada sintoma?

¢Como transcurre la enfermedad debido a los sintomas que presenta su familiar
2

¢ Coémo ve a su familiar en el futuro con esos sintomas?

¢ Qué hace cotidianamente para contrarrestarlos dichos sintomas?

Existen causantes de alivio, causantes de intensificacion de los sintomas

CONSECUENCIAS

¢Qué ha cambiado por tener ese problema de salud en su familiar?

¢ Como le ha afectado la enfermedad de su familiar en la vida cotidiana, en la
economia, en el trabajo, en la casa, en el pueblo, comunidad, en la relacién con
otros, en la forma de divertirse, etc.?

¢Cdémo le ha afectado a su cuerpo, a su salud fisica?

¢ Cuales son sus creencias sobre las consecuencias de la enfermedad y curacion?

ATENCION / CURACION. ORGANIZAR EN UNA SECUENCIA CRONOLOGIA LA
BUSQUEDA DE ATENCION...

¢Por qué decidio llevar al médico a su familiar por primera vez?

¢ Cuales son sus creencias sobre lo que debe hacer ella misma, sobre lo que debe
hacer el médico y lo que debe hacer el resto de la familia para mejorar.

¢ Cuales son sus creencias sobre el comportamiento de otros (médico, familia
alargada , amigos, jefe...)

Sobre por qué no mejora o por qué si lo hacen con determinados
comportamientos o tratamientos

¢ Cual es la funcién del médico tradicional?
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- Opinion sobre la funcion de los médicos alopatas en el tratamiento, con respecto
a sus creencias sobre la salud

2. PEREGRINAJE

Definido como el “proceso interminable de creacion y de negociacion del sufrimiento. No solo
tiene que ver con los eventos fisioldgicos, sino que también tiene que ver con la manera como las
personas definen su padecimiento que definitivamente es diferente a la manera como lo hacen los
médicos o los familiares y que va mas alla de la acumulacion de eventos producidos por la
presencia de un padecimiento (Pelaez-Ballestas I, 2006). A partir de acercarse a la manera como
las personas definen su padecimiento (tema anterior), y a las maneras de afrontar la enfermedad a
lo largo del tiempo, se puede entender como y por qué los enfermos estan Ilevando un proceso de
negociacion del sufrimiento a lo largo de la vida con la enfermedad.

- ¢Como se dio cuenta que su familiar tenia este problema?

- ¢Qué piensa acerca de lo gque le ha pasado?

- etapas, procesos...ciclos...tiempos

- Como ha visto que su familiar ha afrontado los sintomas a lo largo del proceso

- ¢Cuales han sido las consecuencias a lo largo del tiempo?

- ¢Curadores a los que ha asistido junto con su familiar enfermo ?

- tratamientos de cada uno, forma de afrontar o lidiar con efectos secundarios, si
los hay.

- ¢Cual es la efectividad de cada uno de los tratamientos, ;Por qué cree que
funcionan?

- Sobre las crisis, ¢Ha tenido crisis?,;,Como la definiria?,;Cémo la ha afrontado
usted, como la han afrontado juntos como familia?

- Han tenido apoyo, redes sociales (como trayectoria, cambios, configuracion-
reconfiguracion)

- ¢Qué piensa de lo que ha sucedido en su vida a raiz de la enfermedad de su
familiar?

- ¢Por qué se ha sometido a varios tratamientos su familiar, si lo ha hecho?

FORMAS DE ATENCION Y EXPERIENCIA PERSONAL A LO LARGO DEL PEREGRINAJE

- Desde que iniciaron los problemas, ¢Cuéles han sido las formas de atender el
problema de salud de su familiar (incluir todas las alternativas de curacion)?

- ¢Quién le recomend6 acudir a los curadores que han visitado?

- ¢Cudles, en qué momento, por qué acudieron y para qué?

- ¢Cuales han sido los efectos de cada forma de atencién?

- ¢Como fue tratado usted y su familiar por cada curador?

- ¢Cuales eran las préacticas (exploraciones, intervencion en el cuerpo,
interrogatorio) en cada experiencia con los curadores anteriores? Opinidn sobre
estos procedimientos realizados a su familiar

- Sobre medicamentos o tratamientos tomados y ¢por qué han funcionado o no?

- Sobre el tratamiento dado por el médico tratante y sus remisiones (psiquiatria,
medico general, clinica del dolor, etc.).
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Usted ha necesitado un apoyo especial (medico, psicologo, psiquiatra),¢Por
qué?

EXPERIENCIA DE ATENCION EN EL HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO

RELIGION

¢Hace cuénto acude junto a su familiar al HIMFG?

¢Por qué llego6 al HIMFG y quién se lo recomendo?

¢Sabia usted de la existencia del HIMFG, que sabia de é1?

¢Cdémo ha sido la experiencia dentro del hospital desde la primera consulta de
su familiar?

¢ Cudl ha sido su experiencia con médicos, enfermeras, trabajadoras sociales,
con otras personas dentro del hospital?

¢Cdémo ha sido su experiencia con el sistema de atencion?

¢Cdémo llega usted al hospital, en auto, taxi, metro, metrobus otro?

A su llegada al hospital hay alguien que lo ayude, en caso de que lo necesite.

¢ Cual es su opinidn sobre los profesionales de salud del hospital?

¢ Cudl es su opinidn sobre el hospital, sus instalaciones, forma de funcionar, de
atender?

¢Considera que es bien o mal tratado usted? ¢Por qué?

¢ Considera que es bien o mall tratado su familiar? ;Por qué?

¢ Cémo han tratado a sus otros familiares?

¢Entiende lo que los médicos, enfermeras le dicen? (Atiende a las
recomendaciones? ¢Por que?

En el aspecto econdmico, ha cambiado o ha tenido que hacer ajustes a su
economia a partir del inicio de la enfermedad de su familiar

¢ Cual ha sido su experiencia con los tratamientos que los médicos indican a su
familiar

¢ Cémo es un dia de consulta?

¢Como es un dia de hospitalizacion, cdmo se siente con la atencién hacia usted
y hacia su familiar ?

¢Como es el proceso para el internamiento de su familiar?

En cuanto a la alimentacion: ;Come usted cuando est4d en el hospital
acompariando a su familiar?,; Cémo adquiere los alimentos? ¢ Donde come?
¢Como es la Interaccion con enfermos, médicos, otro personal del hospital?

¢Pertenece Ud. a alguna iglesia o practica alguna religion?

¢Cual?

¢Se ha apoyado mas en la religion desde que su familiar tiene la enfermedad?
¢Como le ha ayudado la religién a la enfermedad de su familiar?

¢Pide a Dios por la salud de su familiar?

¢Le pide a otras personas que oren por la salud de su familiar?

¢A quién, 0 a quienes?

¢Hay alguien que lo acompafie espiritualmente a usted y a su familiar desde
que supieron de la enfermedad?
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CONCEPTO DE CUIDADOS PALIATIVOS.

Describir el concepto:

-¢Sabe que son los cuidados paliativos?

-¢Le preguntaron sus médicos que su familiar podia ser atendido en el servicio de cuidados
paliativos?

-¢Cdémo llego su familiar a recibir la atencion del servicio de Cuidados Paliativos?

-¢Qué espera para usted y para su familiar de la atencion de Cuidados paliativos que brinda el
hospital?

FUTURO

¢ Coémo ve su futuro?

¢ Como ve el futuro de su familiar?

¢ Qué ha pensado, como le afecta la enfermedad de su familiar a su futuro?

CALIDAD DE VIDA

¢Qué le dice a Usted la frase Calidad de vida en relacion a la enfermedad de su familiar?
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ANEXO I
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES ADULTOS CON

HIJOS EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL HIMFG

TITULO DEL PROTOCOLO: Peregrinacion en familias con casos atendidos en el Servicio de
Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gomez
Este proyecto de investigacion social corresponde a una investigacion sin riesgo.

1. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Esta investigacion se realiza para conocer el camino recorrido individual y en familia por parte de

un grupo de pacientes mexicanos con diferentes enfermedades en la unidad de cuidados paliativos
del Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Se realiza con este grupo de pacientes debido a que actualmente las personas estan teniendo
atencion por parte del servicio de cuidados paliativos de dicho hospital.

Esta investigacion es de tipo social, llevada a cabo desde el campo de la Antropologia Médica, y
no tiene que ver con la prestacion de los servicios y tratamientos médicos. Se utilizaran entrevistas
individuales realizadas de manera presencial, siendo estas Ultimas realizadas siguiendo los
protocolos de bioseguridad (sana distancia, uso de cubre bocas, desinfeccion de manos y
superficies).

2. PROCEDIMIENTOS

Una vez que usted haya leido este documento y si decide hacer parte de este estudio, participara
en una entrevista individual presencial con un miembro del grupo de investigacion, quien le hara
preguntas sobre su opinién sobre el tema de su enfermedad y el camino que ha hecho desde el
inicio de los sintomas ,diagndstico, tratamiento y seguimiento Si es presencial se realizara en un
lugar privado dentro de la institucion de salud a la que usted asiste y se seguiran los protocolos de
bioseguridad. Las entrevistas de todas las personas que participen seran grabadas verbalmente y
analizadas posteriormente por antropélogas médicas quienes hacen parte del grupo de esta
investigacion. En caso necesario y previo aviso se realizara una segunda entrevista via virtual si

los recursos tecnoldgicos del paciente los permite.
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3. MOLESTIAS Y RIESGOS ESPERADOS

La posible molestia que le puede ocasionar el presente estudio es que usted dedicara parte de su
tiempo (no mas de 2 horas) para realizar la reunion en donde sera entrevistado.

4. BENEFICIOS QUE PUEDAN OBTENERSE

Atencion a futuros pacientes en el servicio de Cuidados Paliativos de una manera mas sensible y
personalizada.

Los resultados de esta investigacion servirdn para conocer la trayectoria de la enfermedad que
presenta y que lo ha llevado a la atencidn del departamento de Cuidados Paliativos del HIMFG.
Los resultados de esta investigacion pueden servir para desarrollar acciones desde los servicios de
salud para resolver las dudas y necesidades sobre el tema de la trayectoria de las enfermedades.
A través de la divulgacion académica de esta informacion se puede aportar para conocer acerca de
los factores sociales, econdémicos, culturales o individuales que se relacionan con la decision de
pertenecer al servicio de Cuidados Paliativos del HIMFG.

5. GARANTIA DE RECIBIR RESPUESTA A LAS PREGUNTAS Y ACLARACION SOBRE
CUALQUIER DUDA ACERCA DE LOS PROCEDIMIENTOS RIESGOS, BENEFICIOS Y
OTROS ASUNTOS RELACIONADOS CON LA INVESTIGACION Y EL TRATAMIENTO
DEL SUJETO.

Usted podra preguntar y solicitar aclaracion de cualquier tema relacionado con el desarrollo de
esta investigacion. Si usted tuviera dudas sobre los derechos como participante de esta
investigacion, usted deberé contactar a la Dra. Jessica Guadarrama al teléfono 52 55 39 78 80 16
disponible en los horarios conocidos.

6.LIBERTAD DE RETIRAR SU CONSENTIMIENTO INFORMADO EN CUALQUIER
MOMENTO Y DEJAR DE PARTICIPAR EN EL ESTUDIO SIN QUE POR ELLO SE CREEN
PERJUICIOS FUTURQOS

Usted es libre de dejar este estudio en cualquier momento. Puede decidir tanto no participar en este
estudio como dejarlo después de haber iniciado, lo cual no afectara la atencion que recibe en el
hospital asi como sus datos seran eliminados del estudio para conservar la confidencialidad.

7. SEGURIDAD DE NO IDENTIFICAR AL SUJETO Y MANTENER LA
CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION RELACIONADA CON SU PRIVACIDAD,
ASI COMO LAS MEDIDAS A SEGUIR PARA MANTENER LA CONFIDENCIALIDAD DE
LA INFORMACION
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Toda la informacién proporcionada por usted, a través de la entrevista, se utilizara con fines
cientificos, pueden ser citada en textos académicos y su nombre no aparecera, por lo que se
mantendré la confidencialidad de su informacion y solo sera utilizado para los fines de esta
investigacion.

8. DERECHO A RECIBIR ASESORIA EN CASO NECESARIO

En caso de que sea necesario, usted podra recibir mayor informacién sobre el tema de la
enfermedad de su familiar en el servicio de cuidados paliativos, con un médico de la institucion o
un psicélogo. Podra resolver sus dudas de manera presencial o virtual. Podrd también recibir
informacion escrita.

Es importante que usted sepa que dentro del grupo de investigacion se encuentran antrop6logas
médicas, quienes tienen experiencia en investigacion de temas sociales relacionados con la salud.
He leido y comprendido la informacién anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera
satisfactoria. He sido informado y he entendido que los datos obtenidos en el estudio pueden ser
publicados o difundidos con fines cientificos pero mi nombre no aparecera en ellos. Acepto
participar en este proyecto de investigacion. Recibi este documento de consentimiento informado
y manifiesto mi deseo de participar.

YO , ACEPTO PARTICIPAR EN LA

INVESTIGACION: “Peregrinacion en familias con casos atendidos en el Servicio de

Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico

TESTIGO 1:
NOMBRE
DIRECCION
PARENTESCO:

TESTIGO 2:
NOMBRE
DIRECCION
PARENTESCO:
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ANEXO Il1
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES PEDIATRICOS EN

CUIDADOS PALIATIVOS DEL HIMFG

TITULO DEL PROTOCOLO: Peregrinacion en familias con casos atendidos en el Servicio de
Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gémez
Este proyecto de investigacion social corresponde a una investigacion sin riesgo.

1. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Esta investigacion se realiza para conocer el camino recorrido individual y en familia por parte de

un grupo de pacientes mexicanos con diferentes enfermedades en la unidad de cuidados paliativos
del Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Se realiza con este grupo de pacientes debido a que actualmente las personas estan teniendo
atencion por parte del servicio de cuidados paliativos de dicho hospital.

Esta investigacion es de tipo social, llevada a cabo desde el campo de la Antropologia Médica, y
no tiene que ver con la prestacion de los servicios y tratamientos médicos. Se utilizaran entrevistas
individuales realizadas de manera presencial, siendo estas Ultimas realizadas siguiendo los
protocolos de bioseguridad (sana distancia, uso de cubrebocas, desinfeccion de manos y
superficies).

2. PROCEDIMIENTOS

Una vez que usted haya leido este documento y si decide hacer parte de este estudio, participara
en una entrevista individual presencial con un miembro del grupo de investigacion, quien le hara
preguntas sobre su opinién sobre el tema de su enfermedad y el camino que ha hecho desde el
inicio de los sintomas ,diagndstico, tratamiento y seguimiento Si es presencial se realizara en un
lugar privado dentro de la institucion de salud a la que usted asiste y se seguiran los protocolos de
bioseguridad. Las entrevistas de todas las personas que participen seran grabadas verbalmente y
analizadas posteriormente por antropélogas médicas quienes hacen parte del grupo de esta
investigacion. En caso necesario y previo aviso se realizara una segunda entrevista via virtual si
los recursos tecnoldgicos del paciente los permite.

3. MOLESTIAS Y RIESGOS ESPERADOS
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La posible molestia que le puede ocasionar el presente estudio es que usted dedicara parte de su

tiempo (no mas de 2 horas) para realizar la reunién en donde sera entrevistado.

4. BENEFICIOS QUE PUEDAN OBTENERSE

Atencion a futuros pacientes en el servicio de Cuidados Paliativos de una manera mas sensible y
personalizada.

Los resultados de esta investigacion servirdn para conocer la trayectoria de la enfermedad que
presenta y que lo ha llevado a la atencion del departamento de Cuidados Paliativos del HIMFG.
Los resultados de esta investigacion pueden servir para desarrollar acciones desde los servicios de
salud para resolver las dudas y necesidades sobre el tema de la trayectoria de las enfermedades.
A través de la divulgacion académica de esta informacion se puede aportar para conocer acerca de
los factores sociales, econdmicos, culturales o individuales que se relacionan con la decisién de
pertenecer al servicio de Cuidados Paliativos del HIMFG.

5. GARANTIA DE RECIBIR RESPUESTA A LAS PREGUNTAS Y ACLARACION SOBRE
CUALQUIER DUDA ACERCA DE LOS PROCEDIMIENTOS RIESGOS, BENEFICIOS Y
OTROS ASUNTOS RELACIONADOS CON LA INVESTIGACION Y EL TRATAMIENTO
DEL SUJETO.

Usted podra preguntar y solicitar aclaracion de cualquier tema relacionado con el desarrollo de
esta investigacion. Si usted tuviera dudas sobre los derechos como participante de esta
investigacion, usted debera contactar a la Dra. Jessica Guadarrama al teléfono52 55 39 78 80 16,
disponible en los horarios ya conocidos.

6.LIBERTAD DE RETIRAR SU CONSENTIMIENTO INFORMADO EN CUALQUIER
MOMENTO Y DEJAR DE PARTICIPAR EN EL ESTUDIO SIN QUE POR ELLO SE CREEN
PERJUICIOS FUTURQOS

Usted es libre de dejar este estudio en cualquier momento. Puede decidir tanto no participar en este
estudio como dejarlo después de haber iniciado, lo cual no afectara la atencion que recibe en el
hospital asi como sus datos seran eliminados del estudio para conservar la confidencialidad.

7. SEGURIDAD DE NO IDENTIFICAR AL SUJETO Y MANTENER LA
CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION RELACIONADA CON SU PRIVACIDAD,
ASI COMO LAS MEDIDAS A SEGUIR PARA MANTENER LA CONFIDENCIALIDAD DE
LA INFORMACION
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Toda la informacién proporcionada por usted, a través de la entrevista, se utilizard con fines
cientificos, pueden ser citada en textos académicos y su nombre no aparecera, por lo que se
mantendré la confidencialidad de su informacion y solo sera utilizado para los fines de esta
investigacion.

8. DERECHO A RECIBIR ASESORIA EN CASO NECESARIO

En caso de que sea necesario, usted podrad recibir mayor informacion sobre el tema de su
enfermedad en el servicio de cuidados paliativos, con un médico de la institucion o un psicélogo.
Podra resolver sus dudas de manera presencial o virtual. Podra también recibir informacion escrita.
Es importante que usted sepa que dentro del grupo de investigacion se encuentran antropologas
médicas, quienes tienen experiencia en investigacion de temas sociales relacionados con la salud.
He leido y comprendido la informacién anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera
satisfactoria. He sido informado y he entendido que los datos obtenidos en el estudio pueden ser
publicados o difundidos con fines cientificos pero mi nombre no aparecera en ellos. Acepto
participar en este proyecto de investigacion. Recibi este documento de consentimiento informado

y manifiesto mi deseo de participar.

YO , ACEPTO PARTICIPAR EN LA

INVESTIGACION: “Peregrinacion en familias con casos atendidos en el Servicio de

Cuidados Paliativos del Hospital Infantil de México Federico Gomez”

TESTIGO 1:
NOMBRE
DIRECCION
PARENTESCO:

TESTIGO 2:
NOMBRE
DIRECCION
PARENTESCO:
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