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Introduccion

De acuerdo con los datos del Instituto Nacional de Geografia y Estadistica (2023), las cuatro
principales causas de muerte en México derivadas de enfermedades terminales o cronicas,
son: enfermedades del corazon, diabetes mellitus, tumores malignos y enfermedades del
higado. Padecimientos que, debido al deterioro progresivo de manera biologica generan
muertes a corto plazo, provocando un impacto psicologico, econémico y social a la o el
paciente y su familia.

La Organizacion Panamericana de la Salud (2021) sefiala que las principales causas
de muerte en nifias, nifios y adolescentes (NNA) son: afecciones originadas en el periodo
perinatal, tumores malignos, malformaciones congénitas, deformidades y anomalias
cromosOmicas. Afecciones que, debido al deterioro de la calidad de vida, requieren de
cuidados paliativos.

En el mundo mas de 56.8 millones de personas requieren de cuidados paliativos
(CP), el 67% son de 50 afios y al menos el 7% son nifias, ninos y adolescentes (DOF,2022),
el objetivo de los CP sera ofrecer una calidad de vida y comodidad a través de un control de
sintomas y equilibrio entre el estado fisico, social, psicologico e incluso espiritual del
paciente.

Los pacientes pediatricos, al igual que los adultos con alguna enfermedad terminal,
presentan un desequilibrio no solo en lo biolégico, también en lo social y psicolégico que
hace participe en mayor medida a la red de apoyo primaria (familia). Para las madres y
padres quienes a lo largo del acompanamiento con la o el paciente presentan diferentes
situaciones y emociones que los lleva a un proceso de duelo anticipado; este tipo de duelo
“puede llegar a aportar a la persona un mayor grado de madurez personal, aunque también
puede complicarse” (Alameda y Barbaro,2009. Pag. 487). Asi mismo, durante su proceso de
duelo puede presentar:

Ira: dirigida hacia uno mismo, hacia el conyuge, hacia los profesionales sanitarios,

hacia cualquier otro miembro cercano de la familia e incluso hacia Dios.

Culpa: La sociedad espera que los padres protejan a sus hijos y la muerte de un hijo

puede crear sentimientos de fracaso en esa responsabilidad. Los padres pueden

culparse a si mismos por algo que hicieron u omitieron en el pasado.

Miedo: muchos padres experimentan una sensacion intensa de miedo, de que algo

horrible va a pasar. Esto puede generar un cambio de conducta en los padres,

volviéndose excesivamente protectores con los hijos sobrevivientes e inseguros ante

sus capacidades y habilidades como educadores (Pag. 489).



La dinamica familiar se organiza en torno al cuidado de la nifia, nifio o adolescente,
pasando los demas integrantes de la familia a segundo plano. Asi mismo, Alameda y Barbero
sefialan que: “El duelo sera vivido de forma distinta por cada miembro, estas diferencias
pueden producir tension en la relacion conyugal y esto, a su vez, fricciones y cambio de
alianzas entre los diferentes miembros de la familia” (pp. 490-491).

De igual manera describen que durante el proceso médico existen un gran nimero
de parejas que tras un duelo dificil, acaban en ruptura debido a que el apoyo mutuo puede
ser dificil, ya que cada conyuge se encuentra en una etapa del duelo generando sentimientos
negativos entre ellos.

Estas y algunas otras problematicas sociales que suelen presentarse durante la
enfermedad-atencion del paciente pediatrico en area de cuidados paliativos, el sistema de
salud ha considerado que la intervencion de trabajo social es de suma importancia en esta
area, a fin de coadyuvar en la dimension social a partir de la atencion multidisciplinaria que
se desencadenan de una enfermedad terminal.

A pesar de la difusion del tema de cuidados paliativos y la demanda que se presenta
a nivel nacional, existe una limitante en la investigaciéon por parte de las ciencias sociales,
especificamente en indagaciones que describen la intervencién de trabajo social con
pacientes terminales que requieren cuidados paliativos.

El Atlas de los Cuidados Paliativos en Latinoamérica (2021) sefiala que s6lo en ocho
paises, en ellos incluido México, el tema de cuidados paliativos es una especialidad médica,
sin embargo, otros paises solamente tienen reconocimiento a través de diplomados,
magister o cursos.

En cuanto a la formacion académica, el resto de las profesiones de salud como
enfermeria, psicologia y trabajo social carecen de esta formacion, teniendo asignaturas de
manera optativa buscando obtener los conocimientos a través de cursos o talleres para la
intervencion en el tema (p. 11) dejando claro que solo el 15 % de las facultades de medicina
en la region tienen una asignatura independiente de cuidados paliativos.

En México solo el 0,2 % de diversas escuelas y facultades cuentan con la asignatura
de cuidados paliativos, sin embargo, esta es de caracter optativo. Asi mismo, el Atlas de los
Cuidados Paliativos en Latinoamérica (2021) menciona que de 58 trabajadores sociales por
milloén de habitantes ninguno cuenta con una asignatura independiente sobre tanatologia o
cuidados paliativos. (p.48)

Por lo anterior, esta investigacion se orient6 a recuperar la experiencia del personal

de trabajo social que interviene con pacientes pediatricos con alguna enfermedad terminal



o que reciban cuidados paliativos, con la intencion de conocer desde sus experiencias los

procesos que despliegan, las principales necesidades y problematicas que enfrentan las y los

pacientes y sus familias; y con ello identificar los desafios profesionales para la intervencion

en esta area.

En consecuencia, la tesis se compone por cuatro capitulos:

Capitulo I: Presenta la estrategia metodologica con enfoque cualitativo utilizada a lo
largo de la presente investigacion, apartado que incluye los antecedentes,
justificacién, planteamiento del problema, objetivos, categorias aprioristicas, tipo de
estudio, técnicas e instrumentos utilizados, asi como la descripcién del trabajo de
campo realizado.

Capitulo II: Encaminado a la descripcion sobre los antecedentes historicos, como el
movimiento Hospices, que en la Edad Media fueron lugares de acogida para
peregrinos, que muchas veces venian gravemente enfermos o moribundos,
promovido por la trabajadora social Cicely Saunders. También hace referencia a la
historicidad de los cuidados paliativos en México, asi como a los precursores en la
implementacion de cuidados paliativos en las diferentes instituciones de salud, la
normatividad, leyes, acuerdos sobre los cuidados paliativos y las principales causas
de muerte en nifas, nifios y adolescentes.

Capitulo III: Se analiza la participacion de trabajo social en el equipo
multidisciplinario en cuidados paliativos, con relacién a sus funciones y actividades
senaladas en los diferentes manuales de procedimientos.

Capitulo IV: Presenta el analisis de la recuperaciéon de experiencias de las y los
trabajadores sociales en la intervencién de pacientes terminales o con cuidados

paliativos.

Finalmente, el apartado de consideraciones finales que describe el cumplimiento de cada

objetivo planteado, asi como los hallazgos de esta investigacion.
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Capitulo I. Estrategia metodologica para el estudio de la experiencia
profesional de las y los trabajadores sociales en la intervencion con pacientes
pediatricos con cuidados paliativos en la Ciudad de México

Este apartado presenta el planteamiento metodolégico para el estudio de la experiencia
profesional de las y los trabajadores sociales en la intervencion con pacientes pediatricos con
cuidados paliativos. Este planteamiento fue la guia para organizar cada una de las etapas del
proceso de investigacion, que facilito la recopilacion y analisis de sustentos teoricos que

explican cada uno de los apartados de esta investigacion.

1.1 Antecedentes

La enfermedad tiene su origen en la historia de la humanidad, aunque forma parte de la
misma, existe un rechazo hacia las enfermedades, a las personas enfermas y mas si se hallan
proximas a la muerte; esto lleva a una constante batalla por conservar la salud, tan
indispensable para la existencia humana.

La salud, como la define la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1948) “es un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades?”.

Sin embargo, el simple hecho de ser seres biologicos nos vuelve receptores de
afecciones o enfermedades ya sean temporales o cronicas. Algunas de estas pueden ser
enfermedades terminales, las cuales son definidas por la Iniciativa de Ley de los Derechos
de los Enfermos Terminales en México (2002), en su Articulo 2 como: “todo padecimiento
reconocido, progresivo, irreversible e incurable, que se encuentra en estado avanzado, donde
existe certeza razonable de muerte a corto plazo, cercano a seis meses”.

Es decir, sin esperanza razonable de curaciéon, por lo tanto, la Organizaciéon
Panamericana de la Salud (OPS, 2021) indica que estas enfermedades pueden ser: el
trastorno genético, cancer, trastorno neuroldgico, afeccion cardiaca o pulmonar, VIH-SIDA,
diabetes, enfermedades hepaticas, entre otras, requiriendo de una atencion especializada, es

decir de cuidados paliativos.

! La cita procede del PreAmbulo de la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud,
que fue adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del
19 de junio al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61
Estados (Official Records of the World Health Organization, N° 2, p. 100), y entro6 en vigor
el 7 de abril de 1948. La definicion no ha sido modificada desde 1948.
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Cabe resaltar que estas enfermedades estan presentes en los distintos grupos etarios,
siendo la poblacion mayor quien presenta mas decesos. Sin embargo, no se descarta que en
menor medida la poblacién infantil también sea limitante a la vida.

De acuerdo al Diario Oficial de la Federacion, en su Esquema de Manejo Integral de
los Cuidados Paliativos (2022), sefiala que es necesario un equipo multidisciplinario para
poder satisfacer las necesidades de las/os pacientes y sus familias, con la intencién de evitar
un sufrimiento a la hora de morir y de acompanar a los familiares durante su proceso de
duelo.

El area de cuidados paliativos da la oportunidad de conjuntar las capacidades y
habilidades de diferentes disciplinas a través de un equipo multidisciplinar.

Para Pizarro (1984) un equipo multidisciplinario es aquel que esta formado por un
grupo de profesionales de diferentes disciplinas, donde uno de ellos es el responsable del
trabajo que se lleva a cabo. Sin embargo, requiere del aporte del resto de los profesionales
para obtener el logro de los objetivos comunes. (p.11)

Mientras que un equipo multidisciplinario (EM) de salud estd enfocado en el
desarrollo de planes de tratamiento centrados en la y el paciente. La atencién y planificacién
del tratamiento es una responsabilidad compartida entre las y los profesionales de las
diferentes disciplinas como: medicina, enfermeria, trabajo social, psicologia, en algunos
entornos los asesores espirituales, asi como otros profesionales que también desempenan
un papel importante.

De acuerdo a la planificacion e implantacion de servicios de cuidados paliativos del
2020 donde la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) especifica que la atencion con
pacientes en cuidados paliativos dependen de un EM capacitado en el tema para brindar una
atencion oportuna y eficaz para satisfacer todas las necesidades del o la paciente al final de
la vida, este es de suma importancia, ya que la preparacion y aportacion de cada profesional
lograra prevenir y aliviar el sufrimiento mediante la deteccion temprana, la evaluacion
correcta y el tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos, sociales o
espirituales.

De ahi que la presente investigacion se centr6 en las experiencias de las y los
trabajadores sociales en el area de cuidados paliativos. Primero, se llevd a cabo una
busqueda de tesis a nivel licenciatura y maestria en TESIUNAM, asi como en articulos en
sitios de: Scielo, Elsevier, Secpal, Prospectiva, Dialnet y Biblioteca Digital UNAM con la
intencion de obtener fuentes de consulta de contenido académico y cientifico en los tltimos
cinco afios (2018-2023). Esta consulta se dio a través de palabras clave relacionadas con el

objetivo de estudio de la presente investigacion son: cuidados paliativos, trabajo social,
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pediatria, cuidados paliativos pediatricos, experiencia profesional y equipo
multidisciplinario.

De las diferentes bibliotecas virtuales se obtuvieron 477 articulos, siendo Elsevier el
sitio con mas resultados sobre el tema (409) de los cuales, 302 fueron escritos por médicos,
35 por enfermeriay el resto por disciplinas como fisioterapia, nutricion, psicologia y ninguno
por trabajo social. En el sitio Dialnet (54) se encontraron textos que abordan el tema de
profesionales de trabajo social dentro del 4rea de cuidados paliativos, desafortunadamente
no todos los textos estdn disponibles para una lectura mas amplia (15). En Scielo se
localizaron (10) escritos enfocados al area médica, enfermeria y nutricion, en este sitio se
pudo observar que los textos publicados en su mayoria provienen de paises de Latinoamérica
como Argentina (2), Colombia (2), Brasil (2) y Peru (1).

En cuanto a Secpal y Prospectiva que son revistas enfocadas al area de salud y los
cuidados paliativos s6lo se obtuvieron dos resultados de cada uno, también enfocados al
trabajo social.

Para la seleccion de los textos previamente se realizd la lectura del resumen,
desarrollo, metodologia aplicada y conclusiones de cada articulo para detectar si se aludia o
no a las funciones de las y los trabajadores sociales, asi como a su intervencion en el area.
Por ello, se descartaron 450 articulos en total, debido a que no cumplian con las
caracteristicas de busqueda, principalmente de temporalidad o el tema tnicamente es
abordado por el area médica y psicologica o el titulo y los padecimientos no implican al area
pediatrica. Finalmente se seleccionaron 27 articulos.

Con una lectura profunda y buscando las caracteristicas ya establecidas se realizd
una ultima seleccidon que conformo el proceso de anélisis de antecedentes sobre el tema de
cuidados paliativos en trabajo social. En total se seleccionaron siete articulos, que engloban
el tema de investigacion. Sin descartar los demas textos para el desarrollo de los capitulos
de la investigacion.

En una indagacion profesional, se investigd en tesis de grado de Licenciatura,
Maestria o Doctorado en el portal de TESIUNAM considerando los mismos criterios de
bisqueda, en este caso no se encontraron trabajos de grado de trabajo social en cuidados
paliativos y los que existen parten del 2012, 2014 y 2017, teniendo como poblacion de estudio
a pacientes adultos con cancer gastrico, personas mayores y la atencion de las y los
trabajadores sociales en cuidados paliativos en el domicilio, de estos sitios no se tomd
ningun escrito.

En los textos seleccionados la metodologia que prevalece en las investigaciones es el

estudio cualitativo con un desarrollo bibliografico o interrogativo con la intencion de
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recolectar experiencias de viva voz de los integrantes del equipo de cuidados paliativos,
teniendo como lineas de investigacion el area médica y de enfermeria, manteniendo poco
abordaje por parte de trabajo social. La poblacion objeto de estudio que sobresale son las y
los personas mayores con enfermedades cronicas, especialmente cancer, solo un texto se
enfoca en los pacientes pediatricos. Para estas investigaciones las técnicas e instrumentos
utilizados fueron la técnica de entrevistas individuales y de grupos y una revision
bibliografica del tema. Para una mejor clarificacion, la Tabla No.1 presenta los articulos

identificados sobre trabajo social en cuidados paliativos pediatricos.
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Tabla 1. Articulos identificados sobre trabajo social en cuidados paliativos pediatricos

Sitio: Prospectiva

Titulo: Significados acerca de la muerte construidos por nifnos y nifias con diagnostico oncolégico. Reflexiones
para profesionales en trabajo social en equipos de cuidados paliativos

Palabras clave

Pais, afio

Metodologia

Conclusiones

Muerte, cuidados
paliativos
pediatricos, duelo
anticipatorio,
acompafiamiento
psicosocial y
trabajo social

Colombia,
2023

Investigacion cualitativa, descriptiva
e interpretativa, donde se
comprenden los significados a través
de técnicas interactivas, con imagenes
secuenciales permitiendo recolectar
pensamientos, emociones, creencias y
sentimientos; talleres reflexivos que
concedieron un analisis y reflexion
sobre el tema. Esto a través de cuatro
sesiones, con un nifio y una nifia entre
8 y 12 afios de edad con diagndstico
oncologico pediatrico susceptibles de

recibir acompafiamiento por
cuidados paliativos y sus cuidadores
primarios. El analisis de los

resultados tuvo como base tres
categorias de anélisis: Sentimientos y
pensamientos sobre la muerte;
Creencias construidas sobre la muerte

y Estrategias de afrontamiento
durante el proceso de duelo
anticipatorio.

El acompafiamiento psicosocial en
cuidados paliativos pediatricos invita al
trabajo social a disponer de recursos
para contribuir a la calidad de vida a
través de una practica profesional
fundamentada tedrica y
metodoldgicamente y en permanente
reflexion. (Solarte, M, et. al. 2023)

Titulo: Trabajar la

muerte desde

Sitio: Dialnet
trabajo social

Palabras clave

Pais, afio

Metodologia

Conclusiones

trabajo social,
cuidados
paliativos, familia
y gestion
comunicacional

Granada,
Espafia
2021

Teoérica, basada en la busqueda
bibliografica de articulos, revistas,
manuales, libros y paginas webs.

Enfocados principalmente en temas
de antropologia, psicologia,
legislacion (estatal y andaluza),
bioética y el trabajo social, con un
total de cuatro textos abordados.

Es trabajo social la disciplina que mas
acercamiento tiene con la familia y el
paciente, asi como la comunicacién con
el resto del equipo profesional.

Resaltando como principales
actividades el apoyo y asesoramiento

con el enfermo y su familia
proporcionando informacio6n,
resolviendo dudas y un

acompanamiento tanatologico en el
proceso de duelo de la familia y el
mismo paciente. (Pérez, M. 2021)
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Sitio: Elsevier

Titulo: Perspectiva de los profesionales de la salud sobre cuidados al final de la vida en unidades de cuidados

intensivos

Palabras clave | Pais, afio Metodologia Conclusiones

Cuidado terminal, | Colombia, Estudio cualitativo, que desarrollaron | Son escasos los especialistas en
planificacion 2020 asambleas participativas y narrativas | cuidados paliativos, debido a la falta de

anticipada de la
atencion, derecho

a morir y
comunicaciéon
interdisciplinaria

clinicas a 20 trabajadores de la salud.
Obtuvieron como resultado cuatro
categorias de analisis:

Equipo multidisciplinario de la
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
frente al proceso de fin de vida;
Manejo del paciente critico y de su
familia, al final de la vida en UCI;
Proceso de Comunicacion entre el
paciente, familia y  equipo
multidisciplinario al final de la vida y
Aspectos éticos al final de la vida en la
UCL

programas de formaciéon en este
ambito, principalmente en las
habilidades de comunicaciéon entre el
equipo de salud-familia-paciente; asi
como la promocibin de un
mejoramiento de los cuidados al final
de la vida. Este estudio menciona como
equipo interdisciplinario bésico de
Unidades de Cuidados Intensivos (UCI)
a medicina, enfermeria, fisioterapia,
auxiliares de enfermeria, terapeutas
respiratorios, psicologos y nutridlogo
(No hay trabajo social). Es necesario
una formacibn de posgrado y
capacitacion constante y una relevancia
en el manejo de protocolos y guias que
aporten eficacia para los cuidados al
final de la vida. (Hernandez, S. et al.,
2020)

Titulo: Dor social e servico socia

Sitio: Scielo
[ no contexto brasileiro

Palabras clave Pais, aio Metodologia Conclusiones

Cuidados Brasil, Investigacion documental y | Se abordan los aspectos sociales que
paliativos, trabajo | 2020 bibliografia  especificamente en | presentan las personas en cuidados
social/ servico contenidos publicos puestos a | paliativos, no solo es el hecho de

social y dolor

disposicion por el Ministerio de Salud
de Brasil desde 1990, asi como textos
de la Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) en los ultimos 10
anos y escritos del autor Mills et al.

padecer una enfermedad, sino que
también aspectos psicolégicos y
sociales como el aislamiento, el
abandono, la falta de comunicaciéon con
los familiares. En el contexto brasileno
el tema de CP en el ambito profesional
tiene un enorme vacio en la formacién
de médicos y profesionales en salud.
Haciendo énfasis en los trabajadores
sociales, donde se describe que es la
tnica profesién capaz de generar un
andlisis de la situaciéon e intervenir a
través del didlogo directo con el
paciente y escucha de sus necesidades
como las de su familia. Proponiendo asi
politicas ptblicas, donde el trabajador
social esté en pro de la defensa de los
derechos a través de los estudios
sociales realizados al paciente. (De
Souza, A. et al., 2020)
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Sitio: Secpal

Titulo: La funcién del trabajo social “sanitario” durante la pandemia por COVID-19

Palabras clave Pais, aio Metodologia Conclusiones

trabajo social | Espaiia, Revision literaria de ocho | El confinamiento hizo que los cuidados
sanitario, 2020 publicaciones escritas en tiempo de | paliativos cambiaran de estancia a una
contingencia, Covid-19, obtenidas en bibliotecas | en domicilio; donde se elaboraron
COVID-19, virtuales como: Dialnet y Google | planes de contingencia que dieran
necesidades y académico, teniendo como palabras | respuesta inmediata a las necesidades
cuidados clave: trabajo social sanitario, | emergentes, como fue la comunicacion
paliativos pandemia, confinamiento y cuidados | telemética y presencial, resaltando la

paliativos.

capacidad del trabajador social para
actuar de manera eficaz y eficiente en
situaciones emergentes,
principalmente atenciéon en final de
vida permiti6 realizar una actuaciéon
inmediata en el contexto de
confinamiento, que caracteriz6 el
periodo de emergencia. (Barbero, E.

2020)

Elaboracion propia, abril de 2023.

1.2 Justificaciéon

El trabajo social, como profesion, tiene la capacidad de intervenir en las diferentes areas y
problematicas en el &mbito de lo social, ya sea de manera individual, grupal o comunitaria,
mediante un diagndstico que brinda las pautas para futuras intervenciones; a su vez, le da la
oportunidad de trabajar con un equipo multidisciplinario y asi conocer las diferentes
perspectivas de una problemaética en particular. El &mbito de la salud no es obstaculo para
una intervencion de este tipo, siendo esta una profesion importante dentro del sistema
hospitalario.

El tema de la salud es determinante para la existencia humana, por ello todas las
personas tienen derecho a acceder a los servicios basicos de salud independientemente de
su origen, ingresos, edad o tipo de enfermedad que presenten, recibiendo una atencion digna
desde el diagnostico, tratamiento, de ser requerida una hospitalizacion o intervencion
quirurgica, incluidos también los cuidados paliativos en caso de padecer una enfermedad
cronico degenerativa o terminal, esto con la intencion de fomentar y favorecer los cuidados
apropiados, evitando el sufrimiento, aliviando el dolor fisico, social y psicolégico que le
permitira tener una muerte digna y en paz.

El Esquema de Manejo Integral de los Cuidados Paliativos publicado en el Diario
Oficial de la Federacion (DOF) estima que a nivel mundial mas de 56.8 millones de personas
requieren cuidados paliativos cada ano, de ellas el 67.1% son personas mayores de 50 afios

y al menos el 7% son ninas, ninos y adolescentes (NNA) la necesidad de cuidados paliativos
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ha aumentado a pesar de los avances en la ciencia para una sobrevida de recién nacidos
prematuros y con enfermedades amenazantes para la vida, el aumento del cancer y otras
enfermedades no transmisibles y la reciente aparicion de COVID-19. De ahi que se estima
que para 2060, la necesidad de cuidados paliativos al final de la vida se duplique. (DOF,
2022)

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica en su segunda version (2020)
especifica que los cuidados paliativos “no han recibido la atencién ni los fondos necesarios
en comparacion a disciplinas més jovenes dedicadas al manejo de enfermedades” (p. 8) a
pesar de que se han extendido cursos, diplomados, especialidades y maestrias en el tema a
nivel mundial. No obstante, la gran difusién del tema en cuidados paliativos por diferentes
organizaciones a nivel mundial y las diferentes instituciones de salud de cada pais, éste ha
tenido poco abordaje por los profesionales en el area de la salud, sin embargo, a nivel
nacional se ha mencionado en diferentes foros y seminarios como en el caso del Seminario
de Estudios sobre la Globalidad (SEG) de la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Auténoma de México (UNAM), a través del foro “Desafios educativos en cuidados
paliativos”, donde Germéan Fajardo Dolci, director de la Facultad de Medicina, senal6 que:

La formacion de los futuros profesionales en cuidados paliativos es funcién de las

universidades, por lo que es importante que en un futuro cercano se puedan

incorporar asignaturas de esta materia a los planes y programas de estudio para que
se aprenda no sb6lo de manera teérica en una asignatura, sino también en la practica

cotidiana. (2022)

Considerando que el tema de los cuidados paliativos tiene un amplio panorama de
intervencion para diferentes profesiones en el area de salud, es indispensable contar con una
preparacion especifica en el tema debido a que en cualquier momento se pueden enfrentar
contextos que requieran cuidados paliativos, puesto que detras de cada enfermedad hay un
contexto social que nos involucra; durante este proceso las familias suelen presentar
ansiedad, angustia hacia un escenario desconocido, con sentimientos de culpa, de negacion
entre otros, generando problematicas y necesidades dentro del entorno familiar.

En el caso de los pacientes pediatricos, la hospitalizacion puede generar miedo y
angustia, es por ello que los cuidados paliativos para nifios, nifias y adolescentes (NNA) son
una especialidad y se requiere de una preparaciéon adicional, asi como una intervenciéon
multidisciplinaria y pese a ser una especialidad sumamente importante, es un tema un tanto
desconocido dentro del quehacer profesional del trabajo social. D Urbano (2021) alude que
el trabajo social puede aportar herramientas especificas para el abordaje en los cuidados

paliativos desde una mirada social y como disciplina propone una mirada diferente de la

18



persona y su familia, centrada en la perspectiva de los recursos y necesidades de la misma.
De igual manera Pozo Brito (2017) explica que:

Teoricamente el papel del trabajo social en los cuidados paliativos esta bien marcado

y definido. Sin embargo, dicho papel no resulta tan claro y mucho menos conocido

para las posibles personas que, en un determinado momento, pueda requerir de su

labor, orientacion y apoyo a la hora de asimilar y afrontar la muerte. (p. 7)

De ahi que la presente investigacion tuvo el objetivo de recuperar las experiencias
profesionales del profesional de trabajo social que interviene con pacientes pediatricos en
contextos de enfermedades terminales para identificar los desafios en su formacion
profesional respecto de las necesidades de atencion de las/os pacientes y sus familias.

Para que los futuros profesionales en trabajo social tengan la posibilidad de ampliar
de manera obligatoria el conocimiento profesional sobre los cuidados paliativos en sus
diferentes areas de intervencion. La intencién de una profesionalizacion en el tema es
beneficiar en su totalidad al paciente con cuidados paliativos y brindar un acompafiamiento
tanatoldgico a sus familias durante y después del proceso de duelo, generando una atenciéon
oportuna y eficaz, logrando que la y el paciente vivan sus tGltimos momentos de una manera
digna, responsable y acompafiada, sobre todo haciendo valer sus derechos en todo

momento.

1.3 Planteamiento del problema

El abordaje en el tema de cuidados paliativos sigue siendo escaso para las ciencias sociales,
dejandolo especificamente para el area de la salud y los profesionales en esta misma y aun
asi no ha tenido el impacto que realmente merece. La preparacion profesional y abordaje en
el tema por parte del equipo multidisciplinario es indispensable para la intervencion en
cuidados paliativos, debido a la gran responsabilidad que el tema conlleva.

Dentro de esta revision literaria plasmada en la Tabla No.1 se puede destacar que las
y los trabajadores sociales en el area de salud son una pieza fundamental en el equipo
multidisciplinario, ya que cuentan con capacidades para trabajar con la poblacién de manera
directa e intervenir en los aspectos sociales que se presentan durante el proceso de salud-
enfermedad-atencion incluyendo el bienestar de la o el paciente, y en suceso el trabajo de
duelo con la familia.

Para ahondar en el tema se plantearon las siguientes interrogantes que permitieron
dar un panorama de las funciones y preparacion profesional de las y los trabajadores sociales

que laboran en instituciones de salud que cuenten con cuidados paliativos pediatricos (CPP)
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independientemente del sector al que pertenezcan (publico, privado o asociacidén civil), en
la Ciudad de México.
1. ¢Cudles son las actividades y funciones de las y los trabajadores sociales en la
atencion de pacientes en cuidados paliativos pediatricos?
2. ¢Cuales son los conocimientos y habilidades que debe poseer la o el trabajador
social en la atencion de pacientes en cuidados paliativos pediatricos?
3. ¢Cuales son las necesidades y problemaéticas sociales de pacientes pediatricos y
sus familiares en el drea de cuidados paliativos?
4. ¢Cuales son los desafios de formacion profesional de las y los trabajadores

sociales en la atencion de cuidados paliativos en el area pediatrica?

1.4 Objetivo general

Recuperar las experiencias profesionales de las y los trabajadores sociales que intervienen
con pacientes pediatricos en contextos de enfermedades terminales para identificar los
desafios en su formacion profesional respecto de las necesidades de atencion de las/os

pacientes y sus familias.

1.5 Objetivos especificos

e Conocer las actividades y funciones de las y los trabajadores sociales en la
atencion de pacientes y familiares en cuidados paliativos pediatricos.

e Distinguir los conocimientos y habilidades que tienen las y los trabajadores
sociales en la atencién de cuidados paliativos pediatricos.

e Explorar las necesidades y problemaéticas sociales de pacientes pediatricos y sus
familiares en el area de cuidados paliativos.

e Identificar la formacién profesional de las y los trabajadores sociales en la

atencion de cuidados paliativos en el area pediatrica.

1.6 Supuesto

El escaso abordaje practico y de investigacion de las y los trabajadores sociales en la atenci6on
de cuidados paliativos pediatricos deriva en la falta de interés, conocimientos y preparaciéon

en el tema durante su formacién profesional.
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1.7 Categorias de analisis aprioristicas

Tabla 2. Categorias de analisis aprioristicas

Categoria

Definicion

Cuidados

paliativos

Para la Organizacién Mundial de Salud en una publicacién en el 2020 menciona que los
cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad de vida de los
pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la
identificacién temprana, la evaluaciéon y el tratamiento correctos del dolor y otros

problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual. (OMS, 2020)

Cuidados
paliativos

pediatricos

Todas las atenciones que se brindan para prevenir y aliviar el sufrimiento de nifas,
nifios y adolescentes y sus familias cuando enfrentan problemas asociados con
enfermedades potencialmente mortales. Estos problemas incluyen el sufrimiento fisico,
psicologico, social y espiritual de los pacientes, asi como también el sufrimiento

psicologico, social y espiritual de sus familiares. (OPS, 2021)

Areas de salud

La obligacion de crear las Areas de Salud por las comunidades auténomas viene
determinada por la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad donde se especifica
que estas areas de salud son las estructuras fundamentales del sistema sanitario
responsables de gestion unitaria de los centros y establecimientos del servicio de salud
de la Comunidad Auténoma en su demarcacion territorial, asi como de las prestaciones

y programas sanitarios que tengan que desarrollar. (Pagina web Aegon, 2020)

Enfermedades
cronico

degenerativas

“El término créonico degenerativas, significa que estas enfermedades van avanzando
progresivamente hasta que terminan con la vida de una persona sin que exista alguna
cura para detenerlas” (Pagina web Centro de Estudios Sociales y de Opinion Publica,

2006).

Enfermedad

terminal

“La enfermedad terminal es aquella que no responde a ningtn tratamiento especifico y
que evoluciona de forma irremediable hacia la muerte en un periodo corto de tiempo”.
(Sen FYC, 2004)

Formacion

profesional

“Denominaciéon que comprende el conjunto de acciones formativas que capacitan para
el desempefio cualificado de las diversas profesiones, el acceso al empleo y la
participacién activa en la vida social, cultural y econémica. Recomendacién 57, aiio

1939, OIT”. (Diccionario Panhispanico del Espanol Juridico, 2023)

Experiencia

profesional

“Se refiere a varias habilidades que se obtienen después de haber desempenado una o
varias actividades en diversas ocasiones en el campo de trabajo. Normalmente, esto se
consigue en un area determinada. Por lo tanto, las destrezas que se pueden adquirir

dentro de la profesion se encuentran focalizadas en pequenos grupos”. (Indeed, 2023)
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Conocimientos/
habilidades

Son conceptos que van relacionados entre si, ya que el conocimiento es la comprension
tedrica de un tema y la habilidad es llevar a cabo ese tema a situaciones especificas.

(Elaboracién propia, 2023)

Desafios

“La palabra desafio implica afrontar o enfrentarse a un peligro o dificultad, constituye
por ello un estimulo y un desafio para quien lo afronta” Espasa Calpe (2005, como se
cit6 en Raimundi et al., 2014). Para esta investigacion implica identificar aquellas areas
de oportunidad para las y los trabajadores sociales en el contexto epidemiologico y social
ante el incremento de personas con enfermedades terminales/ enfermedades que

requieren de cuidados paliativos.

Funciones

“Capacidad de actuar propia de los seres vivos y de sus 6rganos, y de las maquinas o
instrumentos. Tarea que corresponde realizar a una instituciéon o entidad, o a sus

organos o personas” (Real Academia Espafiola, s.f., definicion 1,2).

Intervencion

social

“Es toda actividad profesional consciente, organizada, planificada y dirigida a actuar
sobre una realidad social para estudiarla, analizarla, modificarla y cambiarla en la
consecucion de una mejora positiva” Fernandez, T., De Lorenzo, R. y Vazquez (2012,

como se cit6é en Sanchez Rodriguez, 2020).

Paciente

pediatrico

“La edad pediatrica comprende desde el nacimiento hasta los 14 o 18 afios, segtin los
paises, abarcando un variado surtido de pacientes -desde el neonato pretérmino hasta

el adolescente- con muy diferentes caracteristicas” (Garcia, M y Munar, F. 2012).

Fuente: Elaboracion propia, abril 2023.

1.8 Metodologia

La presente investigacion tiene un enfoque cualitativo, con un tipo de estudio interpretativo
con base a la teoria fundamentada, con la intencion de emerger datos de manera innovadora
para aportar al desarrollo del saber, a través de las diferentes categorias de anélisis que
surgieron del conocimiento empirico, para ello fue necesaria una investigacion de campo
que gener6 nuevos términos teodricos sobre los desafios profesionales de las y los
trabajadores sociales, asi como sus principales actividades y funciones en la atenciéon de

cuidados paliativos en el area pediatrica.

1.8.1 Tipo de Estudio

Cabe resaltar que este enfoque y metodologia estuvo expuesta a diferentes cambios y
antecedentes previos, de los cuales es necesario integrarlos a la investigacion como lo resalta

Juliet Corbin (2013)2:

2Articulo titulado: La Investigaciéon en la Teoria Fundamentada como Medio para Generar
Conocimiento Profesional, este texto es resultado de la conferencia magistral en inglés
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En el analisis cualitativo, especialmente en la Teoria Fundamentada, hay que tener

disposicion para cambiar la direccidn si la investigacion apunta hacia otro camino.

Asi que cuando se habla del muestreo teorico se esta haciendo un muestreo basado

en nuestros conceptos, y a veces se tienen que redefinir las ideas a medida que se

avanza en el proceso. (p.13)

Es por ello que el enfoque cualitativo fue esencial para esta investigacion, ya que
permiti6 abordar el tema a través de la recuperacion de experiencias mediante la técnica de

la entrevista.

1.8.2 Técnicas e instrumentos de recoleccion

En 2013, Ardilla y colaboradores mencionan que la teoria fundamentada busca generar
teoria a partir de datos recopilados y analizados de manera sistémica, es por ello que los
datos deben ser vistos por la investigadora en un contexto amplio, por consiguiente, para
esta investigacion la técnica utilizada fue la entrevista estructurada.

Esta técnica de investigacion se acompafid de una guia de entrevista, diseniada a
partir de los objetivos y categorias de andlisis aprioristicas de la investigacion, de los cuales
se destacan: cuidados paliativos, cuidados paliativos pediatricos, areas de salud
enfermedades cronico degenerativas, enfermedad terminal, formaci6on profesional,
experiencias profesional, conocimientos, habilidades, desafios, funciones, intervencion
social y pacientes pediatricos; asi como las necesidades y problematicas sociales de pacientes
pediatricos y sus familiares detectadas en el 4rea de cuidados paliativos.

Asi mismo, durante las entrevistas se pregunté sobre su formacién profesional,
capacitacion sobre el tema de cuidados paliativos, areas de oportunidad para las y los
trabajadores sociales y su experiencia personal ante el tema de cuidados paliativos
pediatricos. La guia de entrevista consto de 44 preguntas en total.

Durante las entrevistas se dio lectura a un consentimiento informado, en donde se
solicito la autorizacion para utilizar grabadora de voz y se proporcioné la hoja de proteccion
de datos personales. La transcripcion se realizo por la misma autora de la investigacion.

Se realizaron 5 entrevistas de manera presencial, asistiendo a cada una de las
instituciones, 3 entrevistas fueron a través de sesiones virtuales, todas ellas tuvieron una cita

previa para la realizacion de las mismas.

dictada por Juliet Corbin en la inauguracion del encuentro. La conferencia fue traducida de
manera simultanea.
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1.8.3 Las y los trabajadores sociales

Las personas consideradas para ser entrevistadas fueron de 8 trabajadoras/es sociales que
laboraban en el ambito de salud en el area pediatrica y tenian experiencia en la intervencion
con pacientes que requieren cuidados paliativos o que padezcan una enfermedad terminal,
independientemente del sector al que pertenezcan (publico, privado o asociacion civil),
teniendo como zona geografica la Ciudad de México. Se realiz6 una convocatoria por medio
de un flyer con la informacién anterior, a través de redes sociales como Facebook, WhatsApp

e Instagram.

En la Tabla No. 3 se enlistan las instituciones y hospitales de la Ciudad de México
que de acuerdo al nivel de atenciéon que ofrecen brindan atencion a pacientes pediatricos con

enfermedades terminales.
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Tabla 3. Niveles de Atencion en Salud en la CDMX

Nivel Caracteristicas Atencion a pacientes Instancias que brindan atencion a niios,
pediatricos con cuidados nifias y adolescentes con enfermedades
paliativos terminales
Segun el DOF 2022
“Los hospitales y | Dirigido a casos mas complejos, | @ Hospital General Enrique Cabrera
establecimientos donde | que requieren la intervencién de | @ Hospital Materno Infantil Dr. Nicol4s M.
se prestan servicios | personal de atencién primariay | Cedillo
relacionados a la | hospitalario, que, aunque no se | e Hospital Pediatrico Azcapotzalco
atencion en medicina | dedica exclusivamente a los | e Hospital General Xoco
interna, pediatria, | servicios de cuidados paliativos | e Hospital Pediatrico Coyoacan
gineco-obstetricia, pediatricos, posee habilidades | e Hospital Pediatrico Peralvillo
cirugia general y | especificas determinadas por | e Hospital Pediatrico La Villa
psiquiatria. Se estima | estandares reconocidos. e Hospital de Especialidades Dr. Belisario
que entre el primer y el Dominguez
segundo nivel se pueden e Hospital Pediatrico Tacubaya
Segundo | resolver hasta 95% de e Hospital General Topilejo
problemas de salud de la e Hospital Pediatrico Moctezuma
poblacion”  (Julio V, e Hospitales Generales de Zona del Instituto
Vacarezza M, Sosa A. Mexicano del Seguro Social
2011) e Hospital Regional "1° de Octubre"
e Hospital Regional "Lic. Adolfo Lopez Mateos
e Hospital Regional "Gral. Ignacio Zaragoza"
e Hospital General "José Maria Morelos y Pavon"
e Hospital General "Tacuba"
e Hospital General "Dr. Fernando Quiroz
Gutiérrez"
“Se reserva para la | Dirigido a enfermedades 7y | eInstituto Nacional de Cancerologia
atencién de problemas | situaciones muy complejas que | eInstituto Nacional de Pediatria
poco prevalentes, se | requieren cuidados continuados | eInstituto Nacional de Neurologia
refiere a la atencidén de | por profesionales que trabajan | eInstituto Nacional de Cardiologia
patologias complejas que | de manera exclusiva en el sector | e Instituto de Enfermedades Respiratorias
requieren de los cuidados paliativos | e Hospital de Oncologia siglo Médico XXI
procedimientos pediatricos; miembros de un | eHospital 20 de noviembre Instituto de Seguridad
especializados y de alta | equipo interdisciplinario | y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Tercer | tecnologia. Su dmbito de | especializado. Estado.
cobertura debe ser la | Paralaorganizacion de servicios
totalidad de un pais, o | especificos de cuidados
gran parte de él”. (Julio | paliativos pediatricos deben
V, Vacarezza M, Sosa A. | considerarse = dos  entornos
2011) potenciales de cuidados: el
domicilio y el medio
hospitalario.

Elaboracion propia; abril, 2023. Con base en la informacién del Atlas de Cuidados Paliativos en
Latinoamérica, MEXICO. (2011); Julio V, Vacarezza M, Sosa A. (2011) Niveles de atencién, de
prevencion y atencion primaria de la salud. Scielo; Diario Oficial de la Federacion Mexicana. (2022);
Secretaria de salud (consultado el 27/01/2024) y Directorio de clinicas del ISSSTE (s.f.).

Nota: Se mencionan algunos de los hospitales e instituciones del sector publico (sector
social) que pertenecen a la Secretaria de Salud, IMSS e ISSSTE. No obstante, a pesar de la
atencion a enfermedades terminales no todas las instituciones u hospitales tienen un area
especifica de cuidados paliativos.
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Cabe destacar que estos hospitales e instituciones dan atencion a toda la poblacion.
Sin embargo, el primer nivel se enfoca en la atencién de enfermedades no graves o
ambulatorias, por lo que no brindan una atencién a enfermedades terminales, més bien son
el vinculo para canalizar a las y los pacientes que lo requieran a las instituciones de segundo
nivel que prestan una atencion relacionados a la medicina interna, pediatria, gineco-
obstetricia, cirugia general y psiquiatria para cuidados continuos o bien a la atencion de
patologias complejas que requieren procedimientos especializados como en el caso del tercer

nivel de atencién.

1.8.4 Analisis de la informacion

De acuerdo con Cunat, R. (2007) la teoria fundamentada parte de tres codificaciones,
abierta, tedrica y axial; para el andlisis de la informacion la méas préxima es la codificacién
abierta, la cual dio la oportunidad de desglosar los datos en distintas unidades de significado.
Lo cual permiti6: a) la recoleccion de datos a través de las entrevistas; b) la organizaciéon de
los datos con las transcripciones de entrevistas; c¢) el analisis de datos. Después se realizo el
analisis de texto linea a linea con la intencién de identificar las palabras clave o frases que
se asemejen a las categorias de analisis y posteriormente las comparaciones, analisis y

codificaciones que produciran una saturacion total y todos los datos se adjuntan en las

categorias. (pag.5-7)

1.8.5 Criterios éticos

Antes de realizar las entrevistas a las y los trabajadores sociales se les proporcionaron los
permisos emitidos por la Mtra. Martha Matilde Ramirez jefa del Departamento de Tesis y
Examenes Profesionales de la Escuela Nacional de Trabajo Social, donde se especifica que
la recoleccion de informacion solo tiene fines académicos que permitiran a la egresada
continuar con su proceso de titulacion, campliendo con las obligaciones de la Ley Federal de
Proteccién de Datos Personales en Posesion de los Particulares (emitida en el 2010 con
estatus vigente), donde se veran como obligaciones el proporcionar a las y los entrevistados
un aviso de privacidad, una proteccion de la identidad del responsable o bases de datos. Se
explico con detalle los datos que se recolectaran; las finalidades del tratamiento de los datos;
los derechos de los que goza el titular; y si se compartieron sus datos con otras entidades. De
igual manera se les dio la oportunidad de tener acceso a la informacion recabada para una

rectificacion o cancelacion y oposicion del titular.
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También se tomo en cuenta el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Saluds, en donde se estipula una proteccion de datos personales
(nombre, domicilio, edad, nimeros de contacto, entre otros) y que dicha investigacion,
Unicamente se hara con fines académicos y sin hacer mal uso de la informacion
proporcionada, asi como el compromiso de enviar a cada una de las y los sujetos
entrevistados una copia de la investigacion de manera digital para la verificacion de su

cumplimiento.

1.8.6 Trabajo de campo

Para la recoleccion de datos se realizd una convocatoria a través de un flyer (Anexo No.1)
publicado en diferentes redes sociales como Facebook, WhatsApp e Instagram, donde se
invitd a profesionales en trabajo social que intervinieran con pacientes pediatricos en
contextos de enfermedades terminales, a brindar una entrevista. El flyer cont6 con un enlace
a un formulario de datos personales y de contacto, posteriormente se agend6 una cita. De
igual manera se difundi6 informacién en diferentes cursos donde existiera la probabilidad
de que profesionales del trabajo social se interesaran en participar. Asi mismo, se acudi6 a
instituciones de atencion a poblacion pediatrica para solicitar informacién. Solo una
institucion solicité un oficio (Anexo No.2) por parte de la Escuela Nacional de trabajo social
que para constar que las entrevistas a realizar tuvieran fines educativos.

Una vez convocada a la poblacion objetivo, se agendaron entrevistas de acuerdo a la
disponibilidad de tiempo de las y los participantes, éstas se realizaron de mayo a julio del
2023. Tres entrevistas se llevaron a cabo de manera virtual a través de la plataforma de Zoom
y cinco entrevistas en modalidad presencial en el Hospital Infantil de México “Dr. Federico
Gomez”, Hospital Pediatrico de Moctezuma, Instituto Nacional de Pediatria, Hospital de
Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” Centro Médico Nacional Siglo XXI y el Centro de
Cuidados Paliativos de México (CECPAM).

La recoleccion de datos fue a través de la técnica entrevista estructurada, el
instrumento consto6 de 42 preguntas en total (Anexo No.3), con un tiempo estimado de una
hora a una hora y media de entrevista, con la intenciéon de que las y los profesionales en
trabajo social tuvieran la oportunidad de responder de manera clara y extensa; cabe

mencionar que a cada entrevistada/o se le entregé un consentimiento informado, con los

3 ARTICULO 1o.- Este Ordenamiento tiene por objeto proveer, en la esfera administrativa, al cumplimiento de la Ley General

de Salud en lo referente a la investigacion para la salud en los sectores publico, social y privado. Es de aplicacion en todo el
territorio nacional y sus disposiciones son de orden publico e interés social.
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datos de la investigacion, los objetivos, asi como la autorizacidon para que las entrevistas
fueran grabadas (audio), para ello firmaron de enterados y se les entregd una copia con los
datos de la entrevistadora en el caso de que durante el proceso existieran dudas sobre el
proyecto o de retirarse del mismo en cualquier momento. De igual manera, se acordo6 que al
finalizar la investigacion se les haria llegar una copia digital a su correo electronico con la
finalidad de hacer de su conocimiento los resultados de este estudio.

Para el anélisis de las entrevistas y teniendo como base la teoria fundamentada, se
transcribieron ocho entrevistas y posteriormente se realiz6 la codificacion abierta, que dio
como resultado cinco categorias que agrupan 28 subcategorias, seleccionando fragmentos

que describen a cada una de ellas.
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Capitulo II. Contextualizacion de los Cuidados Paliativos

2.1 Antecedentes histdricos de los cuidados paliativos

Social y culturalmente la muerte tiene diferentes definiciones, representaciones, asi como
creencias. A pesar de que la muerte es algo seguro en la vida, suele ser un tema tabt o de
mal augurio. Sin embargo, su trascendencia social tiene diferentes significados, como un
hecho individual que se ve afectado por todos aquellos que rodearon en vida a la persona
moribunda.

Durante la edad media, la muerte era esperada por la mayoria de las personas.
Saunders (2004, como se cit6 en Del Rio, M y Palma, 2013) menciona que la mayoria de las
personas tenian el deseo de tener la llamada buena muerte o muerte doméstica donde la
persona estaba consciente de su futuro deceso y de manera anticipada invitaba a sus seres
queridos a reunirse alrededor de su lecho, ddndole la oportunidad de preparar sus asuntos
personales, sociales y espirituales. También distingui6é la llamada muerte de uno mismo
donde las ideas del juicio final adquirieron fuerza o su tinica preocupacion era identificar el
lugar de su futura sepultura y asi ser enterrado junto a sus seres queridos y de esa manera
poder ser salvados del purgatorio a través de la realizacion de obras materiales y espirituales.

El contexto de las guerras mundiales y el concepto de la muerte prohibida le dieron
la oportunidad a Cicely Saunders (1918-2005) enfermera y trabajadora social, en participar
como voluntaria durante la Segunda Guerra Mundial. En este tiempo se percato de la
tendencia de “esconder al moribundo la verdad de su pronéstico y condicion, de reemplazar
la casa por el hospital como lugar de muerte y de no permitir un despliegue emocional en
publico después de una pérdida” Saunders (2004, como se cit6 en Del Rio, M y Palma, 2013,
pag.15-16).

A la vez, Saunders se dedico a la investigacion del cuidado de pacientes terminales
con la finalidad de hacer algo para solucionar la situacién de abandono en que se
encontraban. Como trabajadora social comenz6é a escucharlos y a tomar nota de sus
necesidades. Para ello puso en marcha el movimiento Hospices, que “en la Edad Media
fueron lugares de acogida para peregrinos, los que muchas veces venian gravemente
enfermos o moribundos. De esta manera, estos lugares no sélo daban refugio y alimento a
extranjeros, sino también cuidados a enfermos y moribundos” (p. 17).

Doyle, D et al., (2004, como se citd en Del Rio, M y Palma, 2013) mencionan que:

El inicio oficial del llamado Movimiento de Hospicios Moderno se atribuye a la

fundacién del St Christopher’s Hospice en Londres, en 1967. Los resultados

obtenidos en esta institucion lograron demostrar que un buen control de sintomas,
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una adecuada comunicacion y el acompaniamiento emocional, social y espiritual

logran mejorar significativamente la calidad de vida de los enfermos terminales y de

sus familias. Este fue el primer Hospicio en el que, ademas de dar atencion a

pacientes terminales, se realizo investigacion, docencia y apoyo dirigido a las

familias, tanto durante la enfermedad como en el proceso de duelo. Su fundadora, la

ya mencionada Cicely Saunders, es considerada pionera en esta area. (p. 17)

Aunque durante esa época el término de cuidados paliativos no estaba definido como
tal, se tomaba en cuenta que en los hospicios se proporcionaba una atencion, activa y
continua de las y los pacientes y sus familias por un equipo multidisciplinario, no con la
finalidad de alargar a toda costa la supervivencia del paciente terminal, sino de mejorar su
“calidad de vida” y cubrir todas sus necesidades. (Montes de Oca, 2006, p. 6)

Posteriormente, Balfour Mount acun6 el término Cuidados Paliativos en lugar de
Hospice para ser utilizado en Canada. Asi mismo, Inglaterra opté6 por nombrar como
medicina paliativa a la disciplina que en el afio 1987 seria aceptada por primera vez como
una subespecialidad de la medicina. En ese momento The Royal College of Physicians define
medicina paliativa como: “el estudio y manejo de pacientes con enfermedad activa,
progresiva y muy avanzada, para quienes el pronostico es limitado y el foco de atencidén es
la calidad de vida” (Del Rio, M y Palma, A, 2013, p. 17).

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) incorpor6 oficialmente el
concepto de cuidados paliativos y promovio el Programa de Cuidados Paliativos como parte
del Programa de Control de Cancer. Una década y media después, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) también lo incorpora oficialmente a sus programas
asistenciales.

Hoy en dia los cuidados paliativos estan reconocidos como un derecho humano a la
salud y estan definidos por la OMS (2020) como:

Un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y

sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad

potencialmente mortal” anadiendo que estos “Previenen y alivian el sufrimiento a

través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del

dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual.

De igual manera, la OMS estima que anualmente 40 millones de personas necesitan
cuidado paliativo y solo el 14% de ellas lo reciben, esto debido a que el 78% de ellos viven en
paises de ingreso medio e ingreso bajo. Principalmente porque:

Las politicas y sistemas nacionales de salud no contemplan ninguna medida sobre

asistencia paliativa; la formacion en cuidados paliativos ofrecida a los profesionales
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de la salud suele ser escasa o nula; el acceso de la poblacion a analgésicos opiaceos
es insuficiente y no cumple las convenciones internacionales sobre acceso a
medicamentos esenciales; desconocimiento, entre los planificadores de politicas, los
profesionales de la salud y el publico, del concepto de asistencia paliativa y los
beneficios que esta puede ofrecer a los pacientes y a los sistemas de salud; obstaculos
culturales y sociales (tales como creencias sobre la muerte y el hecho de morir);
errores de concepto sobre la asistencia paliativa (por ejemplo, que solo se
proporciona a pacientes con céncer, o en las ultimas semanas de vida); Errores de
concepto segin los cuales un mejor acceso a los analgésicos opiadceos determinara un
aumento de la toxicomania. (OMS, 2020)
Situacion que es alarmante porque la necesidad de cuidados paliativos seguira
aumentando como consecuencia de la creciente carga de enfermedades no transmisibles, un
ejemplo de ello puede ser la reciente pandemia por Covid-19 que de manera demografica

dejo una tasa de mortalidad muy importante.

2.2 Antecedentes histéricos de los cuidados paliativos pediatricos

Los cuidados paliativos pediatricos tienen sus inicios en los afnos sesenta, segiin Chavarroa,
C; Trianab, L y Garcia, X (2017), cuando el hospicio St. Christopher’s Hospice (Inglaterra)
abre sus puertas para atender a personas con algin padecimiento. El cuidado intensivo de
los neonatos prematuros tuvo un gran aumento y se empezo6 a utilizar por primera vez la
ventilacion de presidon positiva para el manejo del sindrome de estrés respiratorio, dando
prioridad al tema de los cuidados paliativos pediatricos, para ello el personal de salud tenia
que identificar qué paciente podria recibir la atenciéon y otras medidas intensivas, de lo
contrario si no eran candidatos para recibir atencion para prolongar la vida, se le brindaba
un manejo orientado a tener un confort antes de morir. Esto que mas adelante seria
entendido como el cuidado paliativo pediatrico.

En el mismo texto se menciona que:

En los anos ochenta, dos grandes eventos marcaron el inicio de una nueva era en el
cuidado del paciente pediatrico. El primero de ellos fue la aparicion de las 6rdenes
de no reanimacion, lo cual, a la vez gener6 un amplio debate sobre el derecho de los
padres en las decisiones que involucran a sus hijos, sirvi6 como puerta de entrada
para el debate médico y ético para determinar a qué personas se les debia dar un

manejo paliativo y como debian ser tratadas. El segundo evento fue el nacimiento del
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bebé Doe, en 1982, quien padecia trisomia 21 y atresia esofagica asociada a una
fistula traqueo esofagico. En este caso, la familia y los médicos tratantes tomaron la
decision de no operarlo. Por ende, solo recibi6 sedacion y manejo analgésico hasta
su muerte, ocurrida a los seis dias de su nacimiento. Este evento gener6 una gran
polémica en Estados Unidos, tanto asi que de este caso se derivo el acto legislativo
llamado “Baby Doe Rules”, que buscaba proteger a los neonatos con discapacidades
de la discriminacion. En ese momento hubo gran oposicién hacia estas nuevas leyes
por parte de profesionales en ética médica, quienes dentro de sus argumentos
ofrecian ahora una definicion mas clara del cuidado paliativo pediatrico. (Chavarroa
et al., 2017. pp.83-84)

Posteriormente, a finales de los afios noventa e inicios de la década del 2000, se
reporta que los pacientes con cancer se enfrentaban a sintomas como el dolor, la disnea y la
fatiga, causados por su enfermedad, pero también por algunos tratamientos como la
quimioterapia y la radioterapia. A inicios del siglo XXI, la Academia Americana de Pediatria
(AAP) en su texto Cuidados paliativos para ninios (2000) estipul6 una serie de principios
para los cuidados paliativos pediatricos, en cuanto al cuidado integral de la salud, para
garantizar un desarrollo continuo de politicas clinicas y estdndares que favoreceran el
bienestar de las y los nifios que padecen enfermedades terminales, donde resalta: “Respeto
a la dignidad de pacientes y familias; acceso a cuidados paliativos competentes y
compasivos; apoyo a los cuidadores; mejor apoyo profesional y social para los cuidados
paliativos pediatricos: y mejora continua de los cuidados paliativos pediatricos a través de

la investigacion y la educacion”. (AAP, 2000, p. 352)

2.3 Los Cuidados paliativos en México

Antes de la llegada del término de cuidados paliativos a nuestro pais, se tenian diferentes
antecedentes sanitarios y epidemiologicos dentro de la poblacién mexicana, Gonzalez
Caamano et al., (1986) resaltan que durante 1970 a 1981 las principales causas de muerte en
México fueron debido a la influenza y neumonias, enfermedades diarreicas, accidentes,
envenenamientos, violencias, enfermedades del corazon, tumores malignos por mencionar
algunas, destacando el ascenso del cancer y la aparicion de la diabetes mellitus.

En 1970, las principales enfermedades créonico degenerativas representaron 18.7%
del total de fallecimientos registrados en el pais; para 1981. Dicho porcentaje aument6 a

32.4%, situacion que dio alerta al pais para generar estrategias de prevenciéon a dichos
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padecimientos, este contexto fue el auge para incluir las clinicas del dolor en nuestro pais.
(p-4)

Covarrubias y cols. (2019) senalan que Vicente Garcia Olivera, tuvo su
entrenamiento acerca del diagnostico y tratamiento del dolor en 1953 en las primeras
clinicas del dolor en la “Unién Americana en Veteran’s Administration Hospital” de la
ciudad de McKinney (Texas, EUA) por lo que lo llev6 a fundar junto al médico Ramén M. De
Lille la primera clinica del dolor en México en 1972 al interior del Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y Nutricion «Salvador Zubiran» (INCMNSZ). (p. 124)

Posteriormente, en 1973, en Guadalajara, Jalisco nace la Clinica del Dolor del
Hospital Civil “Fray Antonio Alcalde” con la gestién y direccion del doctor Oscar G. Sierra
Alvarez, en 1976, surge la del Hospital General de México (HGM) “Dr. Eduardo Liceaga”,
organizado por el doctor Vicente Garcia Olivera. En 1979, los médicos Ramoén M. De Lille y
Fuentes, Vicente Garcia Olivera, Jorge Jiménez Tornero, Alicia Kassian Rank, Oscar G.
Sierra Alvarez, Dolores Gallardo Rincon, Miguel Herrera Barroso y Carlos Valle Gil inician
las gestiones que darian vida a la “Asociacion Mexicana para el Estudio y Tratamiento del
Dolor” (AMETD). (p. 124)

En 1981, se creb la Clinica Multidisciplinaria del Dolor del Instituto Nacional de
Cancerologia (INCAN) por el doctor Ricardo Plancarte Sanchez.

Cabe resaltar que los sucesos naturales, historicos y epidemiolégicos han hecho de
cada padecimiento tenga una innovacion e intervenciéon constante, como lo sucedido en
1985 tras el terremoto que afect6 severamente a la Ciudad de México. Lo cual evidencié la
necesidad de contar con recursos que aseguraran la atencion de los enfermos hacia el final
de la vida. Gracias a ello, los cursos monograficos del INCAN y el INCMNSZ incluyeron los
cuidados paliativos (Covarrubias et al., 2019).

En 1983, en la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos se incorpora
parcialmente en el articulo 4° que: “Toda persona tiene derecho a la protecciéon de la salud”
y por la elevacion del rango constitucional el 7 de febrero de 1984 se decret6 que la Ley
General de Salud, reglamentaria del derecho a la proteccion de la salud, donde se
establecieron las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud y la concurrencia
de la federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general, con decreto

del presidente de la republica Miguel De la Madrid Hurtado.
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Dentro de esta Ley General de Salud4, en su titulo octavo bis sobre los cuidados
paliativos en las y los enfermos en situacion terminal, en su articulo 166 Bis se sefiala como
objetivo:

I. Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situacidon terminal, para garantizar

una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones médicas, necesarios para

ello;

II. Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en situaciéon

terminal;

ITI. Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situacién terminal en

relacion con su tratamiento;

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

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

VI. Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo en situacion terminal

y la obstinacion terapéutica. (DOF, 1983)

En el Articulo 166 Bis 3 la Ley refiere sobre los derechos de las y los pacientes en
situacién terminal, donde se estipula que las personas tienen derecho a recibir atencién
médica, asi como dejar de manera voluntaria la institucion en donde se esté hospitalizado;
recibir informacion clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones y efectos de su
enfermedad y los tipos de tratamientos que puedo optar; dar un seguimiento informado, por
escrito para la aplicacion o no de tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos
adecuados a su enfermedad, necesidades y calidad de vida y sobre todo recibir un trato
digno, respetuoso y profesional procurando preservar su calidad de vida.

En 1988, gracias al apoyo de la Organizacion Mundial de la Salud y con la asistencia
de la Organizacion Panamericana de la Salud, se recibi6 en México el primer embarque de
morfina, aparentemente con la participacion del psiquiatra Juan I. Romero Romo. En 1989,
se postula un programa académico exclusivo de cuidados paliativos en el INCAN y que no
fue aprobado por la Universidad Nacional Autébnoma de México.

En 1990, se firma la «Declaracion Mexicana para el Alivio del Dolor en Cancer»,
creandose una politica nacional alrededor de tal evento. Ese mismo afio, se realiza el primer

Simposio de Cuidados Paliativos en el pais. En 1992, el Dr. Gustavo Montejo Rosas instala

4 Publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 7 de febrero de 1984. Ley General de
Salud, al margen un sello con el Escudo Nacional que dice: Estados Unidos Mexicanos
Presidencia de la Republica. Miguel De la Madrid Hurtado, Presidente Constitucional de los
Estados Unidos Mexicanos, a sus habitantes.
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la primera Unidad de Cuidados Paliativos del pais en el Hospital Civil de Guadalajara «Juan
I. Menchaca». En el 2000, se establece formalmente el Area de Cuidados Paliativos de la
Clinica del Dolor del INCMNSZ.

En el Instituto Nacional de Pediatria, en el 2007, se inici6 la Unidad de Cuidados
Paliativos, brindando seguimiento a domicilio y asistencia telefénica. Derivado del Plan
Nacional de Desarrollo (PND 2007- 2012), que cont6 con el Programa del Sistema Integral
de Calidad en Salud (SICALIDAD), se estableci6 un Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PALIAR). El HGM «Dr. Eduardo Liceaga», basandose en el programa PALIAR,
actualiz6 su Servicio de Cuidados Paliativos en tres coordinaciones conformadas por un
equipo multidisciplinario: pacientes oncologicos, pacientes terminales no oncologicos y
pacientes pediatricos. (Covarrubias et al., 2019)

Posteriormente, el 25 de noviembre de 2008 entr6 en vigor el “proyecto de Norma
Oficial Mexicana, Criterios para la atenciéon de enfermos en fase terminal a través de
cuidados paliativos, la cual se aprob6 por parte del Senado de la Reptiblica Mexicana, asi
como la Reforma a la Ley General de Salud en materia de Cuidados Paliativos en México;
publicada el 22 de diciembre de 2008 en el Diario Oficial de la Federaciéon Mexicana (DOF)
que finalmente entr6 en vigor el 6 de enero de 2009. Esta tltima tuvo como objetivo:

Establecer los criterios y procedimientos minimos que permitan otorgar, a través de

equipos interdisciplinarios de salud, la aplicacién de cuidados paliativos adecuados

a los pacientes que cursan una enfermedad en fase terminal, que les proporcionen

bienestar y una calidad de vida digna hasta el momento de su muerte, promoviendo

conductas de respeto y fortalecimiento de la autonomia del paciente y su familia,
previniendo posibles acciones y conductas que tengan como consecuencia el
abandono o la prolongacién de la agonia, asi como de la aplicacién de medidas que
potencialmente sean susceptibles de constituirse en actos desproporcionados. (DOF,

2008)

Por lo que concierne al tema de los cuidados paliativos pediatricos, se establecio
como acuerdo Unico, la obligacion de contar con esquemas de manejo integral de cuidados
paliativos, asi como el seguimiento de los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral
de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico y el cumplimiento por los integrantes del
Sistema Nacional de Salud, segin lo publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 14 de
diciembre de 2016. Este acuerdo tiene como contenido las consideraciones bioéticas en los
cuidados paliativos en pediatria, los aspectos bioéticos a considerar: la investigacion clinica
en ninos; los modelo de atencion pediatrico, diagnodstico de enfermedad amenazante o

limitante para la vida; la intervencion del equipo de cuidados paliativos; plan de atenci6on
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paliativa, capacitacion y corresponsabilidad de la familia en el cuidado intra y extra
hospitalario; niveles de atencion, niveles de intervencion; esquemas de manejo de sintomas
y Capacitacion de los profesionales de la salud en la atencion de cuidados paliativos
pediatricos. (DOF, 2016)

Para el 13 de septiembre del 2022, se publicé en el Diario Oficial de la Federacién la
modificacion del Acuerdo por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de
manejo integral de cuidados paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del
Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico, publicado anteriormente
en el Diario Oficial de la Federacion el 14 de diciembre de 2016. El cual se establece que:

Es necesario actualizar conforme a las mejores practicas clinicas conocidas en la

actualidad, y que en virtud de las anteriores consideraciones y a fin de garantizar que

las actividades de atencion médica paliativas que se brindan a menores de edad sean
acordes con las necesidades especificas de dicho segmento de la poblacion, el

Consejo de Salubridad General aprobd, en su segunda sesion ordinaria celebrada el

8 de diciembre de 2021, el siguiente acuerdo tnico. (DOF, 2022)

El marco normativo se ha ajustado en consonancia con los avances médicos. Para
ello, el contenido de esta guia se amplia e integra temas como: el panorama actual de los
cuidados paliativos pediatricos, la historia, los modelos de provision, un control de signos,
atencion psicosocial, espiritual, duelo, comunicaciéon y consideraciones bioéticas.
Estipulando que los integrantes del Sistema Nacional de Salud propongan una guia

especifica que atienda el interés superior de las ninas, ninos y adolescentes.
Tomando en cuenta que estos cuidados deben:

Comenzar desde el momento del diagndstico junto con el tratamiento curativo, si
éste existe; incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente; valorar y realizar
el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos; incluir un contacto
temprano con el nifio y la familia; brindarse independientemente del pronoéstico a
corto plazo; realizarse de preferencia mediante un equipo multidisciplinario; incluir
al nifio y la familia en la toma de decisiones; usar los recursos disponibles en la
comunidad, y ofrecerse en todos los escenarios de atencion: hospitalario,

ambulatorio. (DOF,2022)
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2.3.1. La formacion en cuidados paliativos

Actualmente, la informaciéon en cuanto al tema de cuidados paliativos tiene
visibilidad para el publico en general. En el caso de la Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS), tiene un modulo sobre cuidados paliativos pediatricos dirigido a madres,
padres y cuidadores, con informacion para proveer los cuidados y satisfacer las necesidades
derivadas de alguna enfermedad, principalmente de cancer y que afectan al paciente como
a sus seres queridos.

En el ambito académico de formacion profesional en la Universidad Nacional
Autéonoma de México (UNAM) en 2011, se encontraba en proceso la inclusiéon de una
asignatura unica de cuidados paliativos en el programa de estudios para médicos de
pregrado esta asignatura por el momento sbélo es de caracter opcional. En otras
universidades mexicanas, como el caso de la Universidad Panamericana y la Universidad
Anahuac, en el 2017 se incluy6 la asignatura en Cuidados Paliativos en el curriculo médico
de la formacién en pregrado. (Covarrubias, et al., 2019: 127)

Hoy en dia, dentro del plan de estudios de la Licenciatura de Médico Cirujano (2010)
de la Facultad de Medicina (FM), UNAM, dentro de la asignatura de medicina general se
encuentra una unidad temaética para el abordaje sobre la tanatologia médico legal, donde se
reconoce el diagnoéstico clinico de muerte y los diferentes fendmenos que se presentan en el
cadaver. En la asignatura de medicina psicol6gica y comunicacion se aborda el tema de duelo
y muerte donde se reflexiona sobre el papel del médico ante la muerte. También se pretende
que el médico reconozca las actitudes del paciente ante el dolor, la angustia, la depresion y
la muerte y sepa analizar los aspectos psicologicos del duelo. Sin embargo, la asignatura de
cuidados paliativos estd como materia optativa y cuidados paliativos en pediatria como
posgrado de alta especialidad. (FM-UNAM, 2010)

En cuanto a la Escuela Nacional de Enfermeria y Obstetricia (ENEO) UNAM, en su
plan de estudios de la Licenciatura en Enfermeria (2022), tiene como asignaturas optativas
Tanatologia, Cuidados paliativos y Acompanamiento de enfermeria durante el proceso de
muerte del ser humano donde se abordan temas sobre los objetivos y caracteristicas de la
enfermedad, moribundo y muerte, enfermedad terminal, miedos del paciente en fase
terminal, perdida y proceso de duelo y la familia, asi como el suicidio y sus implicaciones
psicosociales. (ENEO-UNAM, 2022)

En el caso de la Escuela Nacional de Trabajo Social (ENTS) UNAM, en su actual plan
de estudios (2019), se proporciona la asignatura de estrategias de intervencion en salud que

se imparte como seminario de manera optativa, los contenidos tematicos abordados son:
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niveles de intervencion del trabajo social en salud, cuidados paliativos, tanatologia y
construccion de estrategias de intervencion de salud. (ENTS-UNAM, 2019)

En el Instituto Politécnico Nacional (IPN), la disciplina de trabajo social se instruye
en el Centro Interdisciplinario de Ciencias de la Salud Unidad Milpa Alta (CICS). A pesar del
enfoque en el area de la salud, la materia de tanatologia se encuentra en el apartado de

optativas en el eje de salud y asistencia. (CICS-IPN, 2009)

2.4 Enfermedades que requieren cuidados paliativos en pacientes pediatricos

Los cuidados paliativos, en su mayoria, son asociados con la etapa de la vejez, ya que se cae
en el pensamiento que el estar “viejo” es sinonimo de muerte, situacion que se presenta como
algo comun por la edad. De lo contrario para los nifios, ninas y adolescentes la muerte se ve
muy lejana, cayendo en la utopia donde la ausencia de la salud so6lo afectara a cierto grupo
de personas (mayores) con una cantidad de anos en especifico. Sin embargo, como seres
biologicos en cualquier etapa del ciclo de la vida estamos expuestos a cualquier enfermedad
o padecimiento y que los NNA también mueren y sufren enfermedades limitantes e
incapacitantes para la vida.

Es por ello que la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en su modulo “Serie
Calidad de Vida para Ninos y Nifias con Cancer” (2021) dedicado a los cuidados paliativos

pediatricos menciona que los cuidados paliativos en este sector de la poblacién son:

Todas las atenciones que se brindan para prevenir y aliviar el sufrimiento de los nifios
y adolescentes y sus familias cuando enfrentan problemas asociados con
enfermedades potencialmente mortales. Estos problemas incluyen el sufrimiento
fisico, psicolégico, social y espiritual de los pacientes y sus familiares [...] Estos
dirigidos especialmente a ninas, nifios o adolescentes que tengan una condicion,
padecimiento o enfermedad amenazante o limitante de la vida como: Cancer,
paralisis cerebral infantil severa, enfermedades neurodegenerativas, cardiopatias
congénitas complejas, VIH-sida, enfermedades metabodlicas, fibrosis quistica,
malformaciones congénitas graves y ciertas alteraciones cromosémicas son algunas

de las enfermedades. (OPS, 2021, pp.2-3)

En México, la Clinica de Cuidados Paliativos y la Unidad de Acompanamiento del
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) junto con la "Asociaci6on para Nifios en
Situacion Terminal o Enfermedad Amenazante para la Vida y sus Familias" clasifica estas

enfermedades en 4 grupos:
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Grupo 1. Nifios con enfermedad que amenaza la vida y en los que el tratamiento
curativo es posible, pero puede fracasar.

Grupo 2. Ninos en situaciones en que la muerte es inevitable, pero que pueden pasar
largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida y tener la
posibilidad de participar en actividades de la vida diaria.

Grupo 3. Nifos con progresion de su enfermedad, sin opciones de tratamiento
curativo en los cuales el control es exclusivamente paliativo y puede prolongarse
incluso durante varios afos.

Grupo 4. Ninos en condiciones de discapacidad severa que provocan debilidad y
predisposicion a complicaciones que aumentan la probabilidad de muerte. (IMSS,
S/A)

De igual manera la “Association for children with life threatening conditions and

their families” (ACT), ejemplifica estos grupos, donde define de manera clara y objetiva

quienes necesitan de una atencion paliativa y sus respectivas enfermedades (Tabla No.4)

Tabla 4. Clasificacién por grupos de niios, nifias y adolescentes con cuidados paliatives ACT 1997

Categoria establecida

por ACT Definicion Condiciones/enfermedades
Pacientes en situacién de amenaza para e Cancer
la vida, con tratamiento curativo, pero e Anomalias cardiacas
GRUPO 1 con un posible fracaso al mismo.
El cuidado paliativo puede ser necesario
en caso de fracasar con el tratamiento.
Pacientes en situaciones en las que la e Fibrosis quistica
muerte prematura es inevitable, pero e Distrofias musculares
GRUPO 2 con tratamientos intensivos en periodos o VIH/SIDA con tratamiento
largos para prolongar la vida. antirretroviral
Con enfermedad progresiva, sin e Fibrosis quistica
GRUPO 3 opciones de tratamiento curativo, con e Mucopolisacaridosis
tratamiento exclusivo paliativo, con o VIH/SIDA con tratamiento
varios afios de extension. antirretroviral
Con alteraciones neurolégicas o Paralisis cerebral severa
susceptibles a una mayor complicacién e Sindromes polimalformativos
GRUPO 4 P Y P P

de salud, con un aumento en la muerte
prematura.

Elaboracién propia, mayo 2023. Con base en Tirado, I y Zarate, A. (2018). Clasificacién de
la Association for Children's Palliative Care (Act) en una institucion pediatrica de
referencia en el Caribe colombiano.
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Estas enfermedades conocidas como crénico degenerativas tienen como
caracteristica el avance progresivo hasta terminar con la vida de las NNA, generando un
cambio en el tipo de atencién conforme a sus necesidades, por ello se han definido 3 niveles
de atencion en cuidados paliativos:

Nivel 1. Enfoque de CP. Dirigido a pacientes estables, en condiciones menos graves.

Los CP deben ser aplicados adecuadamente por todos los profesionales que lo

atienden, pudiendo recibir asesoramiento ocasional por algiin miembro del equipo

especializado en CPP sin que se requiera la intervencion directa en el paciente.

Nivel 2. Cuidados paliativos generales. Dirigido a pacientes con situaciones

complejas, en los que el equipo de CPP comparte cuidados y proporciona soporte al

equipo de referencia.

Nivel 3. Cuidados paliativos especiales. Dirigido a situaciones muy complejas que

precisan cuidado continuado por profesionales especialistas en CPP. Requiere la

actuacion centralizada y conjunta de todo el equipo interdisciplinario. En este nivel

se incluiria el manejo de la terminalidad. (Ortiz, J y Escobar, M; 2011, p. 328)

De manera general se percibe que cada padecimiento tiene una clasificacion y
atencion acorde a las necesidades que se presenten. El sistema de datos de la Secretaria de
Salud (2021) sefiala que pese a los tratamientos y al soporte y calidad de vida que se les
brinda a los pacientes, a nivel nacional nuestro pais tiene un total de 1, 110,122 defunciones
al ano de NNA. El 57.68% corresponde al sexo masculino y 42.32% al sexo femenino
teniendo como principales causas de muerte: COVID-19, enfermedades del corazon,
diabetes mellitus, tumores malignos, enfermedades del higado, enfermedades
cerebrovasculares, accidentes, agresiones (homicidios), influenza y neumonia vy
enfermedades pulmonares obstructivas crénicas. La entidad federativa con mas
fallecimientos es el Estado de México con un 13.52%, le sigue la Ciudad de México con un
8.95% y Veracruz con 7.05%. En el caso de los nifos, nifias y adolescentes con un grupo de

edad de <1 a 15 afios las causas de muerte se clasifican como lo muestra la Tabla No.5.
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Tabla 5. Principales causas de muerte de <1 a 15 ainos (INEGI, 2022)
Edad <1 1- - 10-1 1
Rango 4 59 4 5
Malformaciones
Afecciones congénitas, Acresiones
1 originadas en el deformidades y Accidentes Accidentes sresion
: . p (homicidios)
periodo perinatal anomalias,
cromosémicas
Malformaciones
congénitas,
2 deformidades y Accidentes Tumores malignos Tumores malignos Accidentes
anomalias,
cromosdmicas
Malformaciones .
P . e Lesiones
congénitas, Lesiones autoinfligidas e
. . : : autoinfligidas
3 Accidentes Tumores malignos deformidades y Intencionalmente .
p LT Intencionalmente
anomalias, (suicidios) N
. (suicidios)
cromoséOmicas
Malformaciones
Paralisis cerebral y congénitas,
Influenza y Influenza y f . .
4 . s otros sindromes deformidades y Tumores malignos
neumonia neumonia iy ,
paraliticos anomalias,
cromosbmicas
Septi . Epfermgdades Agresiones Agresiones Enfermedades del
epticemia infecciosas D o "
. . (homicidios) (homicidios) corazén
intestinales
Epfermgdades g Enfermedades del Parahsm} cerebral y Eventos de intenci6on
infecciosas Epilepsia ) otros sindromes .
. . corazén frs no determinada
intestinales paraliticos
Malformaciones
Desnutricién y otras congénitas,
COVID-19 deficiencias Inﬂuenza, y Enfermeda’des del deformidades y
L neumonia corazén s
nutricionales anomalias,
cromosbmicas
Desnutricién y otras | Paralisis cerebral y
8 deficiencias otros sindromes Epilepsia COVID-19 COVID-19
nutricionales paraliticos
Desnutricién y otras Parélisis cerebral y
9 Enfermeda’des del COVID-19 deficiencias Epilepsia otros sindromes
corazén L "
nutricionales paraliticos
Eventos de Agresiones
10 intencién no Sresion COVID-19 Influenza y neumonia Diabetes mellitus
. (homicidios)
determinada
Elaboracién propia, mayo 2023. Con base en el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia.

(enero, 2023). Estadistica de defunciones registradas de enero a junio de 2022.
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La Secretaria de Salud (2021) senala que en nuestro pais a nivel nacional se
registraron 28 785 defunciones de ninos, nifias y adolescentes (menores de un afio a 14
anos), siendo las principales causas de muerte: las afecciones originadas en el periodo
perinatal (10,359 defunciones); malformaciones congénitas, deformidades y anomalias,
cromosoémicas (5,839); accidentes (2,292) y tumores malignos (1,343) padecimientos que
requieren de manera obligatoria la atencién de cuidados paliativos. De acuerdo a los grupos
de edad, de 1 a 4 afios tiene un total de 4,006 defunciones y los que se encuentran entre los
5 a 14 afos con 5,555 defunciones. En cuanto al sexo, fallecen méas del sexo masculino con
16,036 y del sexo femenino 12,749 (Secretaria de salud, 2021).

Pese a los avances médicos y a las diferentes politicas implementadas principalmente
en nuestro pais existe un gran numero de pacientes pediatricos que su causa de muerte son
enfermedades que de manera obligatoria requieren de cuidados paliativos. Por ello la
importancia de seguir fomentando los cuidados paliativos, asi como la constante
actualizacion e implementacion de diferentes politicas, normas, leyes, entre otras, enfocadas
a necesidades especificas de cada paciente y su familia, para asi continuar garantizando el
bienestar de las personas y sobre todo de las nifas, nifios y adolescentes con enfermedades

terminales.

2.5 Equipo multidisciplinario en cuidados paliativos

Los pacientes pediatricos no requieren un pronostico vital a corto plazo para poder recibir
cuidados paliativos. Al igual que los adultos, requieren de un equipo de profesionales
especializados en el area como el personal médico y de enfermeria, trabajo social y personal
de soporte emocional y espiritual (psiquiatra, psicologia, asistente espiritual); quienes se
encargan de cubrir las necesidades fisicas, psicosociales, emocionales y espirituales del NNA
y su familia, a fin de contar con las habilidades comunicativas suficientes para poder ofrecer
el mayor soporte en cada momento, para garantizar una comunicacion clara y veraz
adaptada a la edad del paciente y a las circunstancias particulares de cada familia
haciéndoles participes en la toma de decisiones (Ortiz, J y Escobar, M; 2011).

Un equipo multidisciplinar, en palabras de Pizarro (1981) sefiala que “esta formado
por un grupo de profesionales de diferentes disciplinas, donde uno de ellos es el responsable
del trabajo que se lleva a cabo. Sin embargo, requiere del aporte del resto de los profesionales
para obtener el logro de los objetivos comunes” (p. 11).

Cuando se trata de pacientes como nifias, nifios y adolescentes en todas las areas

médicas, en especial si tienen un diagnostico de enfermedad terminal es obligatorio que los
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prestadores de servicios de atencion a la salud implementen los apoyos y ajustes razonables,
adecuados a su edad para que su voluntad y preferencias sean tomadas en cuenta en la
determinacion del tipo de intervenciones encaminadas a garantizar su recuperacion y
bienestar. (LGS, Art, 51 Bis 2, 2022)

Es decir, que durante el proceso de cuidados paliativos se tenga conocimiento por los
deseos del paciente, su edad y su estado de salud general, que son puntos a considerar para
el tratamiento, para la realizacion de pruebas diagnoésticas y otros procedimientos médicos,
siempre respetando las creencias e ideologias que puedan interferir con la implementacion
del manejo paliativo.

Si los deseos de la familia y el NNA son acordes a la implementaciéon del cuidado
paliativo, el equipo médico debe dar apoyo a la familia incluso después del deceso del
paciente pediatrico. Algunas disciplinas y profesiones que participan en este equipo son:

“médico paliativo:

e Es el pilar fundamental del equipo. Su principal objetivo es el control
médico de signos y sintomas para ofrecer confort a la nifia o nifio y a su
familia. También es el coordinador del equipo y facilita la comunicacién
y la toma de decisiones en conjunto con el equipo médico tratante,

principalmente cuando el paciente tiene probabilidades de cura.

personal asistencial:

e Apoya al equipo médico en el manejo de sintomas, ademés de facilitar a
la familia herramientas que hagan mas entendibles las 6rdenes del
médico. También, en conjunto con el trabajador social, se encarga de
facilitar el acceso a otros servicios de salud (ejemplos: cuidado en casa y
servicios como traslado en ambulancia).

psicologia:

e Abrir canales de comunicacion efectivos tanto con él o la paciente como
con sus padres y demas familiares. Ademas, se realizan actividades para
disminuir el estrés emocional del paciente pediatrico y su familia, asi
como para conocer y abordar sus deseos y miedos.

trabajo social:

e Provee asesoria en aspectos sociales y legales en un marco juridico bien

estructurado, para asi facilitar la toma de decisiones y el acceso a los

servicios comunitarios en salud.
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e Tiene también un objetivo muy importante, pero poco reconocido, a
saber: el cuidado del estrés generado en las personas que conforman los
equipos encargados del CPP y del tratamiento, indistintamente del area
de atencion en salud a la que pertenecen. El contexto social y de salud de
estos pacientes suele producir, en los equipos terapéuticos, una carga de
estrés importante, a la cual también debe prestarse atencion” (Chavarroa
et al., 2017, p. 85).

Es de considerar que el profesional que tiene més contacto con el contexto social de
las personas que se encuentran en atencion con pacientes que requieren cuidados paliativos,
es la o el trabajador social, dado que su estudio es lo social. Esta profesion es un pilar
fundamental en el equipo de salud, debido a su intervenciéon oportuna para la atencion,
cuando se presenta una enfermedad cronica, el rol de la familia y del paciente suelen tener
cambios importantes, ocasionando diferentes problematicas sociales que comuinmente

llegan afectar el seguimiento de un tratamiento médico.
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Capitulo III. Trabajo social en cuidados paliativos

3.1 Trabajo social en el area de Salud

La necesidad de ampliar los conocimientos desde aristas sociales, culturales, econdmicas y
politicas que influyen los procesos de salud-enfermedad mas alla de una dimensién biologica
ha permitido indagar sobre la incorporacion de diferentes profesionales que tengan visiones
novedosas y que dan incipiente al trabajo multidisciplinario.

Por ello, la ciencia médica ha percibido mas alla de la enfermedad, las condiciones
sociales que las causan, es decir, detras del brazo roto del obrero nosotros vemos las largas
horas junto a la maquinaria de trabajo y sin proteccion, por esta razén y desde un punto de
vista preventivo la medicina moderna ha venido para dar las causas sociales de la
enfermedad Davis (1911, como se cit6 en Dolors, 2008).

Dolors Colom Masfret en su texto El trabajo social sanitario sefiala que, en 1905 el
doctor Richard Clarke Cabot inici6 su carrera profesional en el Massachussets General
Hospital. Ahi estructuré el servicio de trabajo social del hospital con el fin de garantizar el
seguimiento de los pacientes, teniendo como antecedentes que la intensa carga de trabajo
en la institucion no permitia que durante su hora de consulta los médicos abordaran
contextos sociales de los pacientes, situacion en la que identifico que habia una falta del
seguimiento médico (tratamiento) por parte de los pacientes. Por ello, surgio el sistema de
cuidadoras (enfermeras) que visitaban a los pacientes en su domicilio y con eso lograran
verificar si seguian o no su tratamiento, realizando un registro que incluia sus datos
personales como: edad, direccion, ocupacién y estado civil. Debido a la variedad de hechos
encontrados en cada uno de los pacientes, el doctor Cabot analiz la situaciéon y determind
que aparte de las cuidadoras (enfermeras) se tenia que involucrar a un profesional que
estudiara de manera precisa y eficaz los aspectos sociales de los enfermos y que ayudara a
resolverlos y asi poder hacer una union sanitaria con lo psicosocial. (2008)

Cabot fue quien mir6 a la trabajadora social (tomando en cuenta que el género
femenino dio inicio a la profesion) con un auténtico potencial para poder intervenir en el
ambito sanitario. Asi, la trabajadora social realizaba labor de campo, entrando a los hogares
de los enfermos y sus familias, generando una red de confianza. Esto, junto con las
enfermeras, termind siendo un trabajo favorable para que los pacientes siguieran un

tratamiento en casa. (Colom, 2008)
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Para Colom (2008) el doctor Cabot, expresaba que:

Existen cuatro preguntas que todo personal sanitario deberia conocer o preguntar
del enfermo: ¢Cual es su estado fisico? ¢Cual es su estado mental? ¢Cual es su medio
ambiente? y éCudl es su medio ambiente mental y espiritual? Si bien el médico es
apto para conocer acerca de la primera y la segunda, pero de las otras dos no conoce
casi nada. Sin embargo, es el experto en trabajo social quien, de cada caso, conoce
estos cuatro puntos [...] Sefialando que el trabajador social no tiene un punto de vista
especial, sino que tiene un punto de vista humano global. (pp.18-19)

Cabot no le quita valor a la labor del médico, sino analiza los aspectos sociales

abordados por cada disciplina, por ello ejemplifica que:

Algunos métodos de trabajo social son aprendidos de los médicos a medida en que

se esta en contacto con ellos y aun asi se tiene mucho que aprender y al mismo tiempo

se cuestionaba ¢Qué puede aprender el médico de un trabajador social? No es tanto
los métodos, sino los puntos de vista. El doctor estd entrenado para que en sus
estudios médicos pueda concentrarse en un campo restringido y estudiarlo
minuciosamente. El trabajador social esta entrenado para mantener los ojos abiertos

en cada aspecto de la vida (sic) Cabot (1915, como se citd en Colom, 2008, p. 20).

Es importante que él o la paciente sea tratado como un ser social, en constante
cambio y relacion con el otro, tomando en cuenta que el contexto en el que la persona
enferma esti a punto de enfrentarse a un cambio radical en su vida. Es por ello que se
requiere que el trato hacia la o el doliente sea delicado, sensible y sobre todo empético.

Colom (2008) menciona que “las demandas de asistencia sanitaria no cesan de
crecer. Las necesidades y problemas sociales tampoco” (p. 6). La misma autora recalca que
los cambios son innegables y que la atencion sanitaria choca con el pasar de la vida debido
ala enfermedad, situacion donde la y el trabajador social buscar entrelazar ese espacio social
yvital de la persona, su familia y el espacio sanitario (hospital), el profesional debe intervenir
conforme al proceso de la enfermedad del paciente, tanto con la familia para afrontar de la
mejor manera los cambios que plantea la enfermedad.

Las y los trabajadores sociales en salud o sanitarios como lo manejan diferentes
autores/as, parte de un diagnéstico social, término empleado por Mary E. Richmond que
plantea brindar ayuda a través de un plan de trabajo de manera individual o de caso
(casework), que mediante su analisis consideraba si el entorno de la persona era favorable
para lograr un bienestar, esto a través de la observacion, de preguntas y de escuchar las

respuestas.
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Colom senala que los elementos que deben integrar el estudio imprescindible para

establecer el diagnostico social sanitario son:

La composicion familiar (genograma y ecomapa)

Identificacion de la persona y de su nacleo

El diagnostico médico

Denominacion del proceso clinico

El prondstico médico

La vivencia de la enfermedad por parte de la persona y su nicleo
Dificultades que creen se van a encontrar, asi como las posibilidades
de resolverlas con sus medios

Ayudas que pueden necesitar

Las reacciones de los individuos ante las soluciones aportadas por el
trabajador social

Las caracteristicas de la vivienda donde residira

El procedimiento social aplicado (trabajo social de caso, casework,
trabajo social de grupo, groupwork, trabajo social comunitario,
communitywork, planificaciéon del alta, etcétera) para atender a la
persona

El proceso o procesos sociales (conjunto de actividades para gestionar
las tipologias de ayuda) en los cuales se incluye la persona

Los grados de complejidad referidos a la persona y su entorno
familiar, y los referidos al entorno de servicios de apoyo de su zona y
que son los que van a operar

Las caracteristicas del entorno social de la persona

El prediagnostico social sanitario

El pronoéstico social sanitario

El plan de trabajo social sanitario

Los recursos necesarios para la intervencion

Los criterios de evaluacion del caso social sanitario

Los criterios de evaluacion del servicio de trabajo social sanitario

(2008, p. 41).

Cabe resaltar que Colom curso6 el diplomado en trabajo social en la Universidad de

Barcelona, Espafia; pais que desde la conquista a México inculco la asistencia social en la

intervencidn sanitaria.

47



En un contexto nacional, Valero (2009) sefiala que uno de los hospitales donados
por Hernan Cortes fue el Hospital de la Limpia Concepcién de Nuestra Seniora (Hoy Hospital
de Jesus de Nazareno) que tuvo como fin atender todo tipo de enfermedades. Asi mismo, la
asistencia social en los primeros afios de la Colonia y lugares populares estuvo a cargo de la
caridad espafiola que buscaban sélo la manera de curar enfermos pobres y dar asilo a
algunos huérfanos, ciegos y ancianos desvalidos. (pag. 78)

Sin embargo, no fue hasta el ano 1530 cuando llegd Vasco de Quiroga con una vision
diferente de lo que era la asistencia social, se dio a la tarea de investigar sobre el pueblo
indigena, en donde concluye que deberian ser atendidos por grupos en llamados “hospitales”
(pag.79). Mas adelante se fundo el Hospital de Santa Fe, en donde se atendi6 a los indigenas
de forma asistencial, ya que no solo comprendia curar a los enfermos, también se ayudaban
a los pobres, viudas, ancianos, huérfanos, ciegos, etc (pag. 79). Durante esa misma época,
los hospitales pretendian tener una base econémica, educacional; atender y ensenar a los
nifios y jovenes oficios para que cuando salieran de alguna intervencién médica fueran
capaces de ganarse la vida.

De igual manera Valero (2009) describe que en épocas de posrevoluciéon en nuestro
pais se pudieron consolidar instituciones sociales, contexto que provoc6 una “alusion al
personal que cubriera las funciones de investigacion de la problematica de casos dentro del
ambito de la beneficencia ptblica.” (Flores, 1982; como se cit6 en Valero 2009:83)

La asistencia comprende la prestacion de ayuda econdémica o material para el socorro

de alguna necesidad, inmediata, como por ejemplo alimentacion, salud, vivienda. Se

va observando como poco a poco, se infiltr6 un nuevo concepto, la ayuda ya no se

acepta como respuesta emocional frente al problema ajeno. (Valero, 2009)

En 1922, el Dr. Isidro Espinoza de los Reyes funda los primeros centros de higiene infantil,
donde laboran las enfermeras visitadoras quienes serian el antecedente de las y los
trabajadores sociales sanitarios. “Las enfermeras llegaban a los hogares tomando datos
sobre las condiciones sanitarias del hogar y dando orientacion sobre higiene esta actividad
guarda una estrecha relacion con lo que caracterizaria la concepcion para/médica del trabajo
social” (Valero, 2009).

La incorporacion del trabajo social sanitario ha logrado una innovaciéon en el
quehacer profesional a partir de las configuraciones en su desarrollo historico, un ejemplo
seria lo sefialado por Colom que durante el diagndstico social sanitario la o el trabajador
social tiene la funcién de resolver dificultades y ayudar a los necesitados. Asi mismo, en el

contexto mexicano, se habla de beneficencia y caridad para los mas necesitados, partiendo
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de una intervencion individualizada, sin embargo, estas caracteristicas refieren a la
configuracion asistencial y tradicional del trabajo social.

Los diferentes contextos, problemas y luchas sociales han permitido que el trabajo
social renueve sus lineas de intervencion tradicional, a la influencia de principios criticos
con fundamentos tedricos y metodoldgicos de las ciencias sociales que enriquecieron a la
disciplina como lo fue con la reconceptualizacion y finalmente llegar al trabajo social
contemporaneo, que hasta el momento ha permitido visualizar al sujeto de manera
individual o colectivo como agente de cambio, esta de una manera normativa o subjetiva,
Foucault (2009, como se cit6 en Urbalejo, 2020) menciona que la normativa:

Es la manera de concebir al sujeto desde la construccidon de normas que los sujetos

se ven impelidos a seguir y bajo lo cual se construye el deber-ser de éste con respecto

alas mismas. Ello se refleja en la manera en la que los comportamientos individuales

y colectivos se alinean a una serie de normas construidas explicitamente en forma de

leyes, o implicitas, ejercidas desde los micro-poderes. (pag. 10)

Asi mismo, Foucault (2002) sefiala que:

La subjetividad es pensada desde un sujeto cuya identidad y comportamientos

emanan de su propia capacidad al momento de autoconstruirse como sujeto

autonomo y su manera de relacionarse cotidianamente en lo social, con lo cual es el
sujeto individual o colectivo quien marca los horizontes de su propio desarrollo
fundamentado en sus vivencias, experiencias, cosmogonias y ambitos de sentido.

(como se cit6 en Urbalejo, 2020:10)

Los cambios historicos han permitido que la intervencién del trabajo social intente
separarse de lo asistencial y la caridad desde una praxis profesional, fomentado funciones
desde un trabajo social contemporaneo como:

a) Investigacién social, mediante una metodologia especifica, donde el trabajador

social conoce, interpreta y diagnostica situaciones sociales que presentan mayores

necesidades o carencias.

b) Orientacion y gestoria, a través del conocimiento de los recursos institucionales,

oficiales, particulares y organismo no gubernamentales, refiere y canaliza a la

poblacion que requiere de alguna atencion especializada.

¢) Administracion, elabora, dirige, ejecuta, evalia y supervisa en diversos niveles

operativos programados.

d) educacioén social, est4 dirigida a generar conciencia en la poblacién acerca de sus

potencialidades, de sus recursos, de sus derechos, asi como de sus obligaciones en la
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convivencia social, mediante esta funcion se pretende contribuir a generar conductas

creativas e innovadoras en la poblacién.

e) Organizacion y promocion social, mediante esta hace posible alcanzar los ideales

de una sociedad mas justa y participativa, principalmente en la toma de decisiones.

(Valero, 2009)

Para indagar en las actividades que tienen las y los trabajadores sociales actualmente
en las diferentes instituciones de salud (principalmente del sector publico) tomando en
consideracion que los manuales de procedimientos varian de acuerdo al nivel de atencion de
las instituciones (primer, segundo y tercer nivel) asi como las diferentes areas o servicios
que atienden, se decidio, revisar de manera detallada las funciones del segundo y tercer nivel
de atencion, debido a que estos atienden a pacientes con patologias cronico degenerativas.

Para ello, se realizo un analisis de los manuales de procedimientos de diferentes
instituciones del sector publico con acceso al publico general como fue el manual del
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), asi como los lineamientos para la organizaciéon
del servicio de trabajo social en unidades hospitalarias de la Secretaria de Salud de la Ciudad
de México y el Hospital Regional de alta Especialidad de Ciudad Victoria.

En la Tabla No. 6 se describen de manera general algunas de las actividades en
comun que tienen los diferentes manuales de procedimientos enfocados al area de trabajo

social.
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Tabla 6. Actividades de trabajo social en diferentes instituciones de segundo y
tercer nivel de atencion

e Solicitar al paciente o familiares la informaciéon y documentacién necesaria para el correcto
registro y actualizacion de datos.

e Aplicar valoracidon socioeconémica o valoracion social (de acuerdo a la institucién) a los pacientes
que ingresen de forma espontanea o programada.

e Intervenir y participar con el equipo de salud en la atencién de la problematica social que presenta
el derechohabiente o usuario ambulatorio y/o hospitalizado, a través de la aplicacion de métodos
técnicas y procedimientos de trabajo social especificos en el inicio o continuidad de la atencién
médica para buscar de manera interdisciplinaria opciones a la problemética de salud que presenta
el derechohabiente o usuario.

e Conocer las necesidades sociales de los derechohabientes o usuarios que se encuentran en
observacion y hospitalizacion.

e Elaborar el estudio social del derechohabiente o usuario para investigar a través de las técnicas de
entrevista y observacion, las necesidades sociales y sus recursos econémicos y culturales con el
proposito de establecer un diagnoéstico, un plan social y determinar el tratamiento social.

e Elaborar notas de trabajo social en inicio, seguimiento y cierre de los derechohabientes o usuarios
que ingresen al servicio de hospitalizacion.

e Desarrollar conjuntamente con el equipo de salud las estrategias necesarias para el cumplimiento
de las actividades institucionales y acciones concertadas de la Unidad hospitalaria.

e Determinar los métodos técnicas e instrumentos que coadyuven a la identificacién de los factores
de riesgo que intervienen en la frecuencia y distribucion de las enfermedades que presentan los
derechohabientes o usuarios que acuden al Servicio de Consulta Externa.

e Realizar el seguimiento de casos a través de los métodos, técnicas e instrumentos utilizados al
ingreso del derechohabiente o usuario para continuar su tratamiento social.

e Brindar todas las facilidades y la orientaciéon de acuerdo a las necesidades del paciente y la
normatividad aplicable.

e Orientacion al usuario de tramites.

e Recepcion y control de documentos para el ingreso de pacientes.

e Apoyo y orientacion en tramites funerarios.

e Coordinar el flujo de visitas al interior.

o Enlace de comunicacion entre paciente y familiar responsable.

o Enlace de comunicacion médico - paciente - familiar responsable para que médico le proporcione
informes sobre estado de salud e indicaciones terapéuticas.

® Gestion de albergue para familiares y pacientes.

e Seguimiento de caso paciente en observacion identificado en estado de vulnerabilidad (Situacién
de calle, abandono, Orfandad, Violencia, Discapacidad intelectual o fisica, etc.).

o Gestionar apoyos con fundaciones y asociaciones civiles y gubernamentales.

e Realizar campaifias de salud de acuerdo al calendario de dias alusivos a la prevencion de
enfermedades especificas.

o Realizar visita domiciliaria.

e Elaborar o participar en la elaboracién de proyectos de investigacion.

® Gestion de apoyo interinstitucional de medicamentos para pacientes hospitalizados.

Elaboracion propia, agosto 2023. Con base en los manuales de procedimiento de: Ayala, F. (2013).
Procedimiento para la intervencién de trabajo social en unidades hospitalarias 2660-003-028;
Anguiano Goémez, B. (2022). Manual de politicas y procedimientos de trabajo social. Hospital
Regional de Alta Especialidad de Ciudad Victoria y Barreiro, R. (2019). Lineamientos para la
organizacion del servicio de trabajo social en unidades hospitalarias.
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Como se observo en su mayoria se tratan de actividades administrativas. Para ello es
crucial considerar que las funciones o bien las actividades a realizar en las instituciones estan
regidas a través de un marco juridico en este caso en la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, Leyes, codigos, reglamentos, normas oficiales mexicanas, decretos,
aciertos y planes nacionales (Plan Nacional de Salud) que amparan los derechos de las y los
pacientes y al personal adscrito a las instituciones.

Tomando en cuenta que a lo largo de un padecimiento cronico degenerativo la o el
paciente requiere de una atencion médica constante debido a que van degradando
fisicamente de manera lenta y gradual a quienes las padecen, provocando desequilibrios y
afectaciones en organos y tejidos (UNAM, 2021) es necesario un tratamiento médico, un
control y seguimiento del mismo, aunque desafortunadamente las enfermedades que se
consideran cronico degenerativas tienen un avance progresivo ocasionando la muerte del o
la paciente.

Sin embargo, en algunos casos el avance puede ser lento, situacién que lleva al
paciente y a su familia a internamientos hospitalizaciéon frecuentes o prolongados, en
ocasiones se procura que la o el paciente reciba cuidados paliativos y su familia un

acompanamiento.

3.2 Trabajo social en cuidados paliativos

El hablar de cuidados paliativos puede involucrar diferentes etapas emocionales, sociales y
fisicas para el paciente y su familia ya que para ellas puede significar la muerte directa o el
acelerar la muerte, cuando en realidad es la etapa en la que se debe buscar la tranquilidad y
el evitar el sufrimiento del o la paciente y su familia.

En las entrevistas realizadas durante el trabajo de campo, se menciona que para
evitar que la definicion de cuidados paliativos sea sinonimo de muerte es necesario que su
acompanamiento sea considerado desde un primer diagnostico sobre el padecimiento, esto
debido a que no es facil asimilar malas noticias, principalmente si se trata de la pérdida de
salud y el deterioro de la calidad de vida, adentrandose en un proceso de duelo anticipado.

Para Kiibler Ross (2006) el duelo anticipado, puede ser un proceso ante la pérdida
que les espera y que es probable que durante este suceso la o el doliente sea vulnerable
emocionalmente y se enfrente a cinco etapas del duelo que pueden presentarse de manera
aleatoria, las cuales son: 1) negacién, 2) enojo o ira, 3) negociacion, 4) depresion y 5)
aceptacion, etapas que pueden o no presentarse durante el proceso. Sin embargo, ante las

enfermedades crénico degenerativas y que requieren de cuidados paliativos también es
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posible que se pierda al ser querido de una forma tan paulatina que se disponga de varios
afios y ser un momento incierto para la familia debido a que no hay mejoria, no agoniza y el
familiar sigue enfermo y sin calidad de vida, también en algunos casos, puede ocurrir meses
o anos antes de la pérdida, siendo el duelo anticipatorio y un duelo por pérdida (pp. 13-14).

Por ello es importante considerar un acompafiamiento por parte del equipo
multidisciplinario ya que es una situacion dificil de comprender para quien la padece. Para
Martino Alba (2007):

El equipo humano que atiende a un paciente y su familia tiene que prepararse para

recibir e integrar el hecho de la muerte de la forma maés tranquila y humana posible,

respetando y apoyando sus valores y convicciones éticas y religiosas, para asi evitar

que no se sientan solos durante su proceso. (p. 931)

El duelo es un periodo necesario para la reorganizaciéon y reconstrucciéon de una
persona doliente en este caso del paciente y de su familia con la intencion de priorizar un
proceso de adaptacion a los cambios ocurridos (Campos Toledo, 2014). Si bien el paciente
se encuentra en un proceso médico, este tiene repercusiones en los aspectos sociales del
paciente y su familia, ya que durante el proceso de enfermedad existen repercusiones
familiares generando una ruptura de vinculos, falta de redes de apoyo, falta de recursos
econdmicos y diversas necesidades que se presenten, durante este proceso es fundamental
la intervencion del trabajo social para dar contencion a la familia y al paciente. Segtin Alfaro
(2012, como se cit6 en Campos 2014):

El trabajador social, ante una enfermedad en la etapa terminal, debe ser capaz, junto

con otros profesionales, de mejorar la calidad de vida del paciente, ofreciendo a éste

y a su familia soporte emocional y social. Para eso, debe evaluar los factores sociales,

culturales y financieros que atraviesan la realidad del usuario y sus familiares, con el

propdsito de buscar mecanismos para confrontar esas cuestiones e identificar
problemas de orden social que puedan influir y amenazar el acompafiamiento del

equipo de cuidados paliativos. (sic) (p. 247)

No se minimiza la idea de que en cualquier momento el paciente puede perder la
vida, situacion en la que el equipo multidisciplinario tiene que estar preparado;
particularmente las y los encargados de dar la noticia sobre la defuncién son los médicos,
posteriormente el médico indica a los familiares que acuda al area de trabajo social para que
continde con los tramites de defuncion, si bien es una funcién con poco abordaje para esta
area en especifica.

Ayala (2013) especifica que la funcion de las y los trabajadores sociales ante una

defuncion es la o el encargado de localizar a la familia o persona legalmente responsable del
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o la paciente. Una vez localizado al familiar se pasa con el médico tratante o responsable del
o la paciente para comunicar la mala noticia (el deceso del o la paciente) de manera
respetuosa, explica las causas del deceso, para ello solicita los documentos legales que
acrediten la personalidad del paciente, para asi realizar el Certificado de Defunciéon. El
familiar verifica que los datos sean correctos para posteriormente continuar con los tramites
con el area de trabajo social.

En diversos cursos enfocados a los cuidados paliativos que tomé durante la
elaboracion de la investigacion se decia que, a lo largo este proceso el familiar puede estar
vulnerable emocionalmente, situacion en la que la o el trabajador social debe ser empatico,
respetuoso, darle unos minutos para procesar la noticia y dar contencién emocional que le
permitira calmar su sentir a través de externar sus emociones de manera libre, para
posteriormente orientar sobre los siguientes tramites administrativos necesarios para los
servicios funerarios, entre otros. De igual manera si el familiar entra en crisis por la mala
noticia, la intervencion del resto del equipo multidisciplinario es necesaria, principalmente
de psicologia, tomando en cuenta que, en una institucion de salud, la intervencion tanto del
paciente como del familiar siempre sera un trabajo en equipo.

Es primordial que durante este proceso de diferentes emociones la o el trabajador
social deba poner en practica todos los valores éticos que su profesion le demanda,
principalmente el respeto. De igual manera, son situaciones en las que no se deben externar
o doblegar emocionalmente, de lo contrario seria contraproducente para el familiar; para
ello se sugiere y si la y el trabajador social requiere de una atencidon psicolégica para
enfrentarse con situaciones de esta indole, preparacion que con la capacitaciéon ira
adquiriendo, sin olvidar que el profesional como cualquier otro es un ser humano con

emociones y repercusiones en su vida cotidiana.

3.3 Trabajo social en cuidados paliativos pediatricos

El tema de la muerte se considera el fin de un ciclo de vida, ante esto existe la idea que solo
las personas adultas mueren, pero no es asi, los nifios no pueden ser resguardados de la
muerte ya que es un suceso natural y que sale del control humano, por lo tanto, nadie esta
exento de ello. Las diferentes enfermedades y padecimientos también pueden provocar un
periodo corto de vida para nifas, nifios y adolescentes; un tema que suele ser desgarrador
para quien lo padece, en este caso la familia, sin embargo, Sabino-Borges et al. (2006, como

se cit6 en Solarte, 2023) senala que los pacientes pediatricos tienen una forma diferente de
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entender la muerte, sus dudas y como se enfrentan a ella varia con la edad y de acuerdo con
su desarrollo afectivo, cognitivo y emocional.

Nomen-Martin (2007, como se cit6 en Solarte, 2023) sefiala que los nifios y ninas de
los seis a los diez afios ven a la muerte como una separacion o abandono, asi como el miedo.
De los diez afios hasta la adolescencia, empieza a comprender que la muerte y algunas
pérdidas son definitivas e inevitables. Es normal que nifios y nifias desarrollen miedo a la
muerte. No es sino hasta los doce anos de edad, que se presenta el concepto de muerte, el
nifio se empieza a acercar al pensamiento adulto y a generar ideas propias, lo que le hace
cuestionar y pensar en la muerte como algo natural y universal, situaciéon donde los padres
empiezan a buscar la manera de proteger los pensamientos y bienestar psicologico de su hijo
o hija.

En el Manual de Capacitacion para Acompanamiento y Abordaje de Duelo (2020)
que presenta la Fundacion Silencio (FUNDASIL) con el apoyo del Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF) se indica que es indispensable hablar de la muerte con
los conceptos claros y concisos para que el nifio, nifia o adolescente comprenda el verdadero

significado de la muerte y lo que implica para el resto de la familia (Ver Tabla No. 7).
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Tabla 7. Abordaje de la muerte en nifios, nifias y adolescentes

Edad Caracteristicas

Hay una ignorancia relativa del significado de la muerte, no se entiende

0-3 anos la muerte, pero pueden percibir lo que siente la persona que los cuida.

Se ve la muerte como algo temporal y reversible, teniendo una idea
equivocada debido a los dibujos animados donde personajes vuelven a la
_ vida. En estas edades no pueden expresar sus sentimientos,
3-7 anos pensamientos y temores de forma clara, generando un comportamiento
no acorde a su edad mostrandose irritables, con arranques de ira,
confusion o frustracion.

Comienza a entender la muerte como un evento final, pero quizas no
entienden que es un evento universal y natural del ser humano, es posible
que necesite apoyo de profesionales (psicologos) para encontrar las
7-10 afios palabras que les permitan expresar sus emociones y encontrar maneras
que los ayuden a sentirse mejor. También pueden creer que tienen la
culpa y sentirse culpables por lo sucedido.

En este periodo, la muerte se entiende al mismo nivel que la adultez, pero
pueden resistirse a expresar cualquier emocion al respecto. Dado que en
Adolescencia la adolescencia se comienza a pensar de manera abstracta, es posible que
luchen por encontrar un sentido a la muerte y consideren preguntas mas
importantes sobre el proposito de la vida.

Elaboracion propia, agosto 2023. Con base en FUNDASIL; UNICEF. (2020) Manual de
Capacitacién para Acompanamiento y Abordaje de Duelo.

Ante la incertidumbre de las madres y padres frente al diagnostico y futuro de su
hija/o Martino (2007) refiere que la mayoria de las veces se ignora como el nifo percibe su
enfermedad, las pruebas diagndsticas a las que es sometido, cual es la intensidad del dolor
y de los sufrimientos que padece (p. 28).

De igual manera, cuando las madres y padres o el resto de la familia son cuestionados
por el paciente en ocasiones no saben como dar una respuesta sin herir o generar
incertidumbre en su hijo/a. las madres y padres sienten miedo a algo que ellos también
desconocen, no saben como actuar, a la vez el miedo y el proceso de duelo provoca que los
familiares de manera inconsciente realicen la llamada conspiracion del silencio, que consiste
en no mencionar nada sobre el padecimiento o futuro del enfermo, esto con el objetivo de

evitar un sufrimiento al NNA o para autoprotegerse ante otros miembros de la familia.
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Para ello el equipo multidisciplinario tiene la tarea de intervenir de manera
adecuada, dando soporte médico-social-emocional a la familia para tener un comunicaciéon
clara y sencilla con su hijo/a (paciente). De igual manera, se puede considerar que es una
intervencion en conjunto, ya que se prepara principalmente al paciente dando los recursos
necesarios para dar una calidad de vida y a la familia, si bien no para evitar el dolor, pero si
para aceptar la situacion por la que esta pasando, generando en ellos una resiliencia ante la

situacion.

3.4 La atencién multidisciplinaria al final de la vida

Cuando se trata de pacientes pediatricos es necesario que la madre, padre o algtin tutor esté
presente para recibir informes sobre la situaciéon de su paciente, asi como dar autorizacion
o consentimientos de las diferentes intervenciones que se requieran. Sin embargo, se ha
identifico6 que el permanecer largas jornadas en el hospital genera un desgaste fisico, de
salud, social, emocional para el cuidador primario.

De igual manera genera una ruptura con su familia, con la pareja o si se tiene mas
hijos, estos pasan a un segundo término, agregando que el cuidador tiene que abandonar
una rutina e incluso renunciar a su trabajo, a un lugar de origen; asi como la afectacion del
ingreso familiar casi de manera inevitable.

Cuando el paciente pediatrico se encuentra en un estado irreversible, ponen a las
madres y padres en una situacion de angustia e indecision, provocando en ellos emociones
negativas como culpa, frustracion, enojo, entre otros. Cuando las familias aceptan el proceso
y tienen una tranquilidad porque han comprendido lo que implica un padecimiento cronico
degenerativo y resiliente ante la situacion.

Por lo tanto, Loncan (2007) sefiala que el modelo de atencion al final de la vida:

Esta dirigido a la atencion al sufrimiento y a la muerte y est4 basado en la persona

(respetando la intimidad y confidencialidad). Debe garantizar el respeto a la

autonomia; contextualizar el proceso de la enfermedad (proporcionalidad de las

acciones, utilidad de las intervenciones); avalar las decisiones (responsabilidad mas
alla del acto); y ser sensible con el entorno afectivo del paciente. La forma de aplicarlo
implica elaborar un plan de cuidados “con el paciente” de forma anticipada, siempre

que sea posible o segtin las voluntades expresadas. (p.106)

Se debe entender que cada ser humano, cada familia es totalmente diferente,
Astudillo et al., (2002, como se cit6 en Pérez Bandera, 2021) menciona que cada familia

presenta sus patrones de funcionamiento y comportamiento con distintos roles, estilos y
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proyectos vitales, modos de gestionar y procesar los problemas. podemos agregar que cada
persona tiene su manera de ser resiliente ante alguna situacion.

Cabe destacar que para llegar a un proceso de aceptaciéon (quinta etapa de un duelo
anticipado) es necesario un acompanamiento por parte del equipo multidisciplinario, con la
finalidad de lograr un equilibrio de las emociones de la familia y sobre todo capacitar a los
mismos para tener una comunicaciéon clara y cercana a su paciente, con la intenciéon de
solucionar las dudas del mismo y en especial de la familia, tanto en los aspectos de la
enfermedad (médico), como en las reacciones emocionales y psicologicas que puede
presentar el paciente (psicologia o psiquiatria) asi como sus redes de apoyo, vinculos
afectivos, amistades y necesidades sociales (trabajo social).

Un ejemplo de ello, es la capacitacion a madres y padres de familia para dar malas
noticias a sus hijos, si bien en la tabla No. 7 se describen de manera general la percepcion de
los NNA ante el tema de la muerte, este acompafiamiento parte de una platica con los padres
de familia donde se explican las sugerencias del Manual de Capacitacion para
Acompanamiento y Abordaje de Duelo de FUNDASIL, UNICEF (2020) donde se
recomienda que, como madres y padres reconozcan sus propias necesidades emocionales y
sociales.

Es importante que el equipo multidisciplinario de informacion le dé al o el paciente
sobre su muerte y de los otros sea simple y clara, no se debe utilizar oraciones como ella se
fue a dormir, viajé al mas alla frases que en cierto rango de edad no son entendidas e incluso
pueden generar temores al dormir o hacer un viaje largo, de lo contrario estos pueden ser
suavizados con la idea de que la persona que muere, queda en los recuerdos y estos duran
para siempre; dar explicaciones simples y principalmente honestas sobre su padecimiento
tomandose el tiempo para aclarar cualquier duda o malentendido. Es fundamental brindar
seguridad a la nifiez, tranquilizar con respeto a su salud y dejar en claro el carifio que ha
recibido de otras personas durante su proceso.

La realidad es que no todos los padres de familia estan preparados para hablar del
tema o abordarlo de esa manera, por ello la intervencion del trabajador social es de suma
importancia ante este contexto ya que las familias necesitan ser atendidas, ser informadas y
sobre todo escuchadas, para generar un vinculo de confianza entre institucion-cuidadores-
paciente para evitar que exista una fragmentacion entre los mismo y esto sea un
impedimento para una intervencion a la familia, Hudson et al., (2004, como se cit6 en Pérez
Bandera, 2021) menciona que algunas personas cuidadoras estiman oportuno malestar a
los/ las profesionales sanitarios porque creen que ya tienen bastante con su trabajo, en otros

casos los mismos cuidadores se niegan a recibir ayuda externa al considerar que la
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informacién recibida por parte del equipo médico no sera la mas adecuada para €l o la
paciente (p. 16).

Sin embargo, Loncan (2007) establece que el trabajador social es el profesional que
hace la union entre las necesidades de la persona y las instituciones existentes. Entre sus
estrategias estan explicar los recursos sociales, humanos y materiales; transmitir a los
familiares la seguridad de que se esta haciendo lo mejor para cuidar al enfermo y tratar de
fomentar el contacto familiar, social y atender los sentimientos espirituales o creencias que
tenga el enfermo y la familia; ademas, asi mismo Loncén explica que:

El Trabajador Social tiene la obligacion tanto profesional como ética en Cuidados

Paliativos de intentar mejorar, paliar y ayudar sobre el entorno, la familia, el paciente

y el equipo [...] Los profesionales sanitarios y todos los que tienen a su cuidado

personas, estan obligados a hacer el bien, es decir, a promover acciones que

beneficien tanto a sus enfermos como a sus personas de apoyo (sus cuidadores). Esto
implica que todos los profesionales pongan sus conocimientos, habilidades y valores

al servicio de los demas. (p. 120)

Ahora bien, este ultimo aporte al tema tiene la finalidad de englobar y de enfatizar la
importancia y necesidad del trabajador social dentro del drea de salud, en un equipo médico,
como se ha citado antes, este profesional hace la unién entre institucion-paciente-familia,
tomando en cuenta que siempre dentro de un diagnéstico médico, una enfermedad, un
padecimiento, detras de €l habra un contexto social que lo acompane, detras de un paciente
enfermo, esta un ser humano social por naturaleza con problemas y necesidades que han
formado una historia de vida, que biol6gicamente es un ser mortal y que no estamos extensos
de ella, sin embargo a través de los cuidados paliativos podemos tener un soporte y una
calidad de vida, lograr que incluso el tiempo que nos queda de vida sea digno, previniendo
el sufrimiento fisico, psicolégico, espiritual y principalmente social, a través del

fortalecimiento de un equipo multidisciplinario.
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Capitulo IV. Recuperacion de experiencias de las y los profesionales en
trabajo social en la intervencion de pacientes pediatricos en cuidados
paliativos

4.1 Perfil sociodemografico de las y los trabajadores sociales entrevistados

Durante mayo a julio del 2023, se entrevist6 a un total de ocho trabajadoras y trabajadores
sociales, todos pertenecientes al sistema de salud en la Ciudad de México. Siete del sector
publico y uno del sector social (Organismos de la Sociedad Civil, OSC). Seis son mujeres y
dos son hombres. Las instituciones donde se encuentran laborando son: Hospital Infantil de
México “Dr. Federico Gémez”; Hospital Pediatrico de Moctezuma; Instituto Nacional de
Pediatria; Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund”; y Centro de Cuidados
Paliativos de México (CECPAM).

De las y los entrevistados, tres estudiaron en la Universidad Nacional Autéonoma de
México en la Escuela Nacional de Trabajo Social (ENTS) en el sistema escolarizado y a
distancia (SUAyYED); dos egresaron del Instituto Politécnico Nacional en el Centro
Interdisciplinario de Ciencias de la Salud Unidad Milpa Alta; y el resto se formé en la
Universidad de Guadalajara, en la Universidad Auténoma de Sinaloa y en el Instituto
Mexicano de Psicooncologia (IMPo).

En cuanto al nivel académico, cuatro participantes cuentan con la Licenciatura en
Trabajo Social; una con Especializacion en adultos mayores y tres tienen grado de Maestria
en el area de la salud y uno en educacion. Los afios de experiencia laborando en el 4rea de la
salud fueron una clave importante para describir los conocimientos y habilidades adquiridas
durante su ejercicio profesional, esta trayectoria laboral va desde los cinco afios hasta los 35
anos de antigliedad.

Las y los trabajadores sociales, durante su ejercicio laboral en las instancias de salud,
han tenido la oportunidad de estar en el area de hematologia, trasplante de médula 6sea,
consulta externa, asi como encomiendas administrativas como la Jefatura de Trabajo Social.
Cabe destacar que constantemente tienen una rotaciéon de area, por ello toman cursos de
capacitaciéon en temas relevantes para su intervencidn, situacién que les permite extender

sus conocimientos para su ejercicio laboral.
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Tabla 8. Perfil profesional de las y los entrevistados

, 1e Modalidad Formacion Anos de . s
Codigo de A . A Institucién
. dela Sexo | profesional en trabajo | experiencia
entrevista . . laboral
entrevista social laboral
. . Escuela Nacional de o Hospital Infantil de
TSoo1 Virtual Mujer Trabajo Social UNAM 35 anos México
. . Escuela Nacional de o Voluntaria en
TSoo02 Virtual Mujer Trabajo Social UNAM 9 afios CECPAM
. Escuela Nacional de = Hospital Infantil de
TSoo03 Virtual Hombre Trabajo Social UNAM 18 afios México
. Universidad de ~ Hospital Pediatrico
TSoo04 Presencial Hombre Guadalajara 13 anos de Moctezuma
. . Universidad Auténoma ~ Hospital Pediatrico
TSoo05 Presencial Mujer de Sinaloa 17 anos de Moctezuma
. . Instituto Mexicano de o Centro Médico
LEmmE Presencial Mujer Psicooncologia 10 ahos Nacional Siglo XXI
TS007 Presencial Mujer Instituto l?olltecnlco 59 afios Instituto Nam’onal de
Nacional Pediatria
TSo008 Presencial Mujer Instituto Politécnico 10 afios Instituto Nacional de

Nacional

Pediatria

Elaboracion propia, septiembre 2023.

La investigacion parti6 de una serie de categorias aprioristicas las cuales fueron:

cuidados paliativos, cuidados paliativos pediatricos, areas de salud, enfermedades cronico

degenerativas, enfermedades terminales, formacion profesional, experiencia profesional,

conocimientos/habilidades, intervencién familiar y paciente pediatrico.

Posteriormente, a través del trabajo de campo y la codificacidon abierta, se logréd

identificar una serie de categorias de analisis emergentes que no se habian contemplado y

se incluyeron para la creacion de subcategorias las cuales se pudieron definir de acuerdo a

las respuestas de las y los trabajadores sociales (Tabla No. 9) que permitieron una saturacion

teorica para realizar el presente anélisis.
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Categorias
aprioristicas

Cuidados paliativos
Cuidados paliativos
pediatricos

Areas de salud
Enfermedades crénico
degenerativas
Enfermedades
terminales

Formacién profesional
Experiencia
profesional
Conocimientos/habili
dades

Desafios

Funciones
Intervencion social
Paciente pediatrico

gﬁzigg(::f: s Definicion Empirica Subcategoria
Suceso biologico e Cuidados Paliativos
irreversible de la vida del e Sueiios
zf):no I‘}Einggg]’ deci);(\)/(i::iig e Fundaciones/Asociaciones
Muerte en Nifias, | debido a alguna ® Dueb ,
Nifios y enfermedad o accidente o | © Tanatologia
Adolescentes causa intencional | ® Percepcion del NNAy de los
(Elaboracién propia,2023). padres
® Acompahamiento
e Contenciéon emocional
e Defunciones
Grupo de personas unidas . .
por plazos pconsanguineos, ® Necesidades Sogl'ales
parentesco o afectivo; ® Problemas Familiares
Familia considerado  como el e Vulnerabilidad
primer grupo social del ser e Redes de apoyo
humano (Elaboraci6on e Recursos econémicos
propia,2023). ®  Gestion de Insumos
Proceso de aprendizaje a
través de la capacitaciéon o
actualizacion constante de
Educacion conocimientos, técnicas y e Areasde oportunidad
continua para la | habilidades para la o
intervencién en | intervencion en un tema en ° Capac1ta?1,on .
cuidados especifico. A través de ®  Preparacion profesional
paliativos especialidades,
diplomados, cursos,
talleres, entre otros
(Elaboracién propia,2023).
Conjunto de . e e e
conocimientos, habilidades ° Equ1p9 rr}ult1d1501p11nar10
tedrico-practico que | ® Conocimientos
Intervencién de aplican en la intervencién [ ] Habilidades
trabajo social profesional de trabajo e Instrumentos
social (Elaboraci6on e Técnicas
propia,2023). e Desgaste emocional
Creencias, conocimientos e
ideas de caracter cultural, .
= fie e Religion
religioso, politico de un >
Contextos grupo de personas que * Medl‘c1‘na .
ideologicos avanzan de manera Trad1c1qnal/ alternativa
generacional (Elaboracion ® Lenguaindigena
propia,2023). e Discriminacion

Elaboracién propia, agosto 2023.
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4.2 Niinas, nifos y adolescentes en etapa de cuidados paliativos

Los cuidados paliativos o soporte y calidad de vida, como lo nombran en algunas
instituciones, tienen como fin dar un acompanamiento integral hasta el Gltimo instante de
vida de la o el paciente, respetando en todo momento los derechos y la dignidad, tanto para
ellas y ellos paciente, como para su familia, a través de un equipo multidisciplinario que dara
alivio y disminucién del sufrimiento fisico, psicolégico, social y espiritual.

A pesar de que en pacientes terminales se busca el cierre de la vida sin sufrimiento
fisico y emocional, los significados de este proceso son diferentes entre pacientes adultos y
pediatricos.

En el caso de los adultos en etapa terminal se busca que la persona logre cerrar un
ciclo de vida, llegar al perdon si es que se encuentra en alguna situaciéon de conflicto o de lo
contrario cerrar heridas del pasado con compafieros, amistades y principalmente familiares.
Se busca dejar todo claro y en regla a través de herederas/os, que en su mayoria quedan
estipulados en un documento legal (testamento). De lo contrario quedan los “encargos” de
la “altima voluntad” de viva voz a personas allegadas.

Con los NNA, se busca que el enfermo logre estar con sus seres queridos,
dependiendo de los requisitos hospitalarios que demanda su enfermedad, de no ser asi, se
busca entrelazar la comunicacion con el resto de la familia, en cuanto a la espiritualidad o
ideologia se respeta cualquier culto o necesidad que presente el paciente todo con la
intencién de partir de la manera mas tranquila, evitando el sufrimiento y culminar la vida

en paz.
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Red estructural 1. Niiias, nifios y adolescentes en etapa de cuidados paliativos

Pérdida de la , . )
e € T s5td asociado con =————Tnfermedad terminal

salud

Duelo s—

Cuidados Paliativos E ted Percepcion de las
D . = Espartede =
Pediatricos (CPP) P NNA de la muerte

/\

Esta asociado con

/N

Acompafamiento Cumplir suefios

L— Espartede =—p

Tanatologia

Es soporte de

Fundaciones u Organismos de la Sociedad Civil

- Categorias aprioristicas - Subcategorias

Elaboracién propia, octubre 2023.

Los pacientes pediatricos se encuentran en un rango de edad de meses de nacidos a
17 afios 11 meses. En la mayoria de nifnas, nifios y adolescentes su patologia es diagnosticada
desde una edad temprana, o bien son padecimientos diagnosticados ya con un avance
irreversible provocando que pasen gran parte de su corta vida en un hospital, situacién que
no les permite realizar todas las actividades que como infantes quisieran, esto debido a los

cuidados que requieren derivado de su enfermedad.

“Los ninios que tienen cuidados paliativos [...] no van a continuar viviendo”.

Entrevista TSoo1
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Cuando llega el momento en el que las intervenciones hospitalarias dejan de cumplir
sus objetivos y no hay nada que médicamente se pueda hacer, los NNA son canalizados al
area de cuidados paliativos. Al igual que los adultos, el objetivo es aligerar el sufrimiento y
el dolor en el desenlace del ciclo de la vida. A diferencia de los adultos, en este proceso se
busca cumplir los suefios o deseos, con la intencion de satisfacer un anhelo y que sea
disfrutado por el o la paciente y la familia.

“Estando en paliativos, sus suenos se hacen realidad [...] a los ninos se les cumple
todo, todo lo que quieran, todo, todo lo que se les ocurra”.
Entrevista TSo06

“Lo que sea el anhelo del nifio que quiera cumplir, se le cumplen sus deseos”.
Entrevista TSoo1

Cada nifna, nino y adolescente es diferente al igual que sus metas y suenos. Hay
quienes tienen el deseo de conocer el mar, aun artista, de estar en su casa con sus
hermanos/as o primos, de ver a su mascota, de hacer una fiesta, entre otros. Situacion que
les brinda paz, tranquilidad y satisfacciéon y que la familia, junto con la institucion, hace todo
lo posible hasta el Gltimo momento para cumplir sus deseos.

Cabe destacar que en ocasiones las familias o las instituciones de salud no cuentan
con el recurso econémico para solventar o hacer realidad los anhelos de las ninas, nifios y
adolescentes o incluso durante el tratamiento existe la posibilidad de que la familia no
cuente con el recurso econémico para comprar un medicamento que en las instituciones se
carece. En situaciones se requieren de trasplantes, proétesis, condicién que por falta de
insumos no pueden satisfacer las necesidades de los/as pacientes, para ello existe una
vinculaciéon con diferentes Organismos de la Sociedad Civil (OSC) como Fundaciones,
Instituciones de Asistencia Privada, entre otras figuras, quienes apoyan a las instituciones
gubernamentales de salud de manera multidisciplinaria, generando redes de apoyo para las
familias. Estas pueden brindar soporte a través de albergues para los familiares, donaci6on
de ayudas técnicas como protesis, sillas de ruedas, andaderas, medicamentos, instrumentos
médicos, estudios de laboratorio, material para curaciéon y sobre todo apoyan cumplir los
suenos y anhelos de los NNA.

“Muchas asociaciones y sobre todo con los nifios de cancer que estan en este estado
donde se ha definido que no hay probabilidades de disminuir la enfermedad,
ofrecen cumplir los suefios de los pequeiios, es decir si el nifio quiere conocer el mar,
pues se lo llevan”.

Entrevista TSoo1
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“Se les cumple. Asi sea un vigje a la playa, asi sea conocer a un artista, traer un
perro, o sea, todo”.
Entrevista TS006

“La fundacion le dice -vamos a hacer una fiesta el domingo-, nosotros sabiamos que

era una fiesta de despedida y le pedimos al papa que trajera a toda la familia,

hermanos |[...] fue -qué quieres de comer-, quiero pizza, -ok, entonces pizza,
refrescos y pastel”.

Entrevista TSo005

Lo mas importante que como institucion se tiene es que se cuente con alianzas con

un gran numero de OSC que han logrado solventar de un 10 0 50% de las necesidades de

los/as pacientes. Asi mismo, dentro de sus servicios cuentan con un equipo

multidisciplinario que brinda ayuda tanatolégica o psicologica para la familia, de igual

manera pueden prestar su apoyo o acompafiamiento en temporadas particulares, como

Navidad, Dia de reyes o Dia del nino.

“Hay una fundaciéon que pues prdcticamente el apoyo que da solamente es
tanatolégico. Pero no solo dan ese tipo de apoyos sino que también otros tipos de
apoyos para la familia, como son despensas, lo que es recreacién, se les ayuda a
salir un poco de la monotonia que es la enfermedad. Y pues si hay fundaciones que
se acercan y quieren participar pues se les abre las puertas, pero hay algunas que
nada mas vienen con el objetivo de dar este juguetes o algun tipo de beneficios,
podriamos decir que de temporada”.

Entrevista TSoo5

Hay quienes afirman que el contar con el apoyo de las OSC es un privilegio ya que
son la principal red de apoyo de las instituciones infantiles de salud para solventar las

necesidades médicas, sociales, psicologicas y espirituales del paciente y su familia.

“No es alguien que llegue y diga yo soy de la fundacién x y ya voy a trabajar, no.
Tienen que hacer un convenio con la Secretaria de Salud. Ellos van, tienen que tener
acta constitutiva y esta hablando de darse de alta en hacienda y todo, como un
tramite bien, no es gente que diga, ay es que, digase que mi hijo lo operaron aquiy
ahora yo quiero venir a contar cuentos, no, es muy buena su intenciéon, pero no
puede ser asi, tienen que ser fundaciones que estén consolidadas y que sobre todo
el nivel central las haya aceptado y si nos digan, ellos pueden trabajar con ustedes”.

Entrevista TSo005

También existen OSC que buscan a madres, padres u otros familiares que han pasado
por alguna experiencia de pérdida de un hijo/a por enfermedad oncoldgica, generando

grupos de apoyo para familiares que estan en la misma situacion.
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“Las mamas es como enfrentarse, yo ya estuve ahi, ahora me toca a este lado,
entonces, no es lo mismo que una mamad, se abra con alguien, que es totalmente
ajeno a que haga esa empatia con alguien que vivié exactamente. Ya tiene la
experiencia”.

Entrevista TSoos

La vinculacion con diversas OSC parte directamente del area de trabajo social,
quienes son las y los encargados de generar estas redes de apoyo, que a través de una
evaluacion o diagnostico valora si las familias o los/as pacientes son candidatos/as y cuentan
con los requisitos para ingresar y recibir el apoyo de la OSC.

A pesar del acompanamiento, tanto de las fundaciones como del equipo
multidisciplinario de las instituciones, es indispensable recordar que se esta interviniendo
con personas que se encuentran en un estado de vulnerabilidad emocional, econémica,
psicologica y social, principalmente para la familia quien se encuentra en un proceso de
duelo anticipado, presentando diversos pensamientos enfocados en el pasado (sobre lo que
se hizo o lo que se dejé de hacer con relacion a la enfermedad) pero a veces proyectados
también hacia el futuro. Sentimientos de pérdida irremediable (nada se puede hacer, ya no
sirve de nada) que no ceden ni aceptan ningtn razonamiento (Sanchez, Corbellas y Camps,
s.f., p.- 248). Diferentes etapas del duelo, principalmente la negacién. Ante este contexto las
nifias, ninos y adolescentes tiene una perspectiva totalmente diferente de su futuro deceso,
de acuerdo a su entorno, sus creencias, su edad, y lo que estan viviendo en ese momento.

“Yo te podria decir que los ninos antes de 6 anos, pues ellos no asimilan la gravedad
de la enfermedad, ellos solo lo que desean es jugar, se sienten limitados cuando el
papa o la mama no los deja exponerse tanto, porque ellos, a lo mejor si lo asimilan,
pero al final de cuentas son ninos y ellos lo 1inico que quieren pues es jugar, no otra
cosa mas alla de jugar, cuando son adolescentes, pues es la vanidad ¢no? O sea,
creo que se preocupan mas por la caida del pelo, por verse mal, digo, es vanidad”.

Entrevista TSoo4

Estas practicas hacen la diferencia entre un paciente adulto y un paciente pediatrico
con una enfermedad terminal, debido a que en la etapa de la nifiez en la que se encuentran
su capacidad de aprender y memorizar es a través del juego, la educacion y su impresionante
capacidad de imaginar esta latente. En ocasiones las nifias, ninos y adolescentes tienen la
habilidad de explicar su padecimiento, su tratamiento las dosis de su medicamento y horario

de los mismos y con esa precision son capaces de externar sus ideas sobre la muerte.
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“Les preguntan, ¢Qué es morirse? Te dan cada respuesta, es irme con Dios, es irme
con los amigos”.
Entrevista TS005

“Me ha tocado escuchar que los nifios dicen pues me voy a morir voy a ir con mi
abuelito o con mi abuelita, y los papds entran en choque”.
Entrevista TSoo03

“Nifios de un aiio, chiquitos, yo creo que como tanto no tienen una concepcién de la
muerte, sin embargo [...] uno de ellos muy escolar y otro muy adolescente, justo con
tratamientos de arios, identifican la muerte como una parte necesaria para su
descanso”.
Entrevista TSoo8
La falta de comunicacion entre la familia y la o el paciente puede ocasionar el mal
manejo del proceso. En caso negativo, ocasionado que la o el paciente no logre asimilar su
enfermedad. En la mayoria de los casos el equipo multidisciplinario esta presente ante la
comunicacion de malas noticias dando asesoria y acompafiamiento, tomando en
consideracion si la familia desea que lo apoyen a dar la noticia o el equipo de manera privada

explique el diagndstico médico al paciente.

“Y su papa llegé y le dijo, - éSabes qué-? (no le pidié apoyo a nadie), él llegé y le dijo
-te vas a morir, ya te mandaron a cuidados paliativos y te vas a morir entonces van
a hacer lo que puedan por ti, pero ya no van a poder salvarte. Y el nifio, fue el nifio
mas depresivo y a partir de ese momento, se fue para abajo, falleci6 como una
semana después. Entonces, y por mas que tu digas Sergio, ¢Como estas? -Muerto-,
decia entonces, depende mucho de la edad de cada nifno".

Entrevista TSo06

“Los papas -es que mi hijo no sabe qué es- y nosotros, él ya lo sabe, él ya lo sabe, el
personal de salud nunca le va a decir”.
Entrevista TSo05

De acuerdo a lo anterior, la pérdida de la salud por alguna enfermedad terminal en
ninas, nifios y adolescentes implica un proceso de cambios en el &mbito social, psicologico y
economico del o la paciente y su familia. Contextos que los exponen a un proceso de duelo
que requieren de un acompanamiento tanatologico por parte del equipo multidisciplinario
o bien de las diferentes OSC. En consonancia con las categorias aprioristicas y las
emergentes, asi como las subcategorias que resultaron de este capitulo se encuentran
representadas en la red estructural No. 1 Ninas, Nifos y Adolescentes en Etapa de Cuidados

Paliativos.
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4.3 Funciones y de las y los profesionales en trabajo social en cuidados
paliativos pediatricos

El 4rea de la salud es un campo de accion muy importante para la o el trabajador social, ya
que se enfrenta con una gran cantidad de areas de oportunidad para intervenir de acuerdo
con las capacidades y habilidades que su experiencia profesional y laboral le han permitido
adquirir. En el Capitulo IIT (Trabajo social en Cuidados paliativos) de esta tesis se ha
englobado la diversidad de funciones descritas en el manual de procedimientos de cada
institucién y area especifica.

Cabe mencionar que las funciones varian de acuerdo al area en la que se desarrollen,

en el caso de un trabajador/a social operativo e inserto en el area oncoldgica.

Red estructural 2. Areas de oportunidad de las y los trabajadores sociales en
cuidados paliativos pediatricos
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Algunas de sus funciones en este &mbito son:

“Detras de cualquier situacion de salud hay una situacion social que nos une”.
Entrevista TSoo1
“Proporcionar atencion social oportuna al paciente, a su familia y a fin de
responder a las necesidades y carencias que presenta, no solo de la enfermedad
sino de otros determinantes sociales. También atendemos las necesidades de
informacioén y orientacién del derechohabiente, asi como de sus familias a través
de entrevistas o solicitudes de informacion o asesorias que requieran de acuerdo a
los determinantes sociales que se han identificado y coordinar o mantener relacién
con organizaciones no gubernamentales, para apoyar de forma integral a los
pacientes oncologicos”.
Entrevista Tsoo4
Sin embargo, a lo largo de la investigacion teorica y el trabajo de campo se logro
identificar que el personal de trabajo social no puede enfocarse s6lo a un area en especifico
debido a que existe una rotacion constante. De igual manera, no todas las instituciones
cuentan con un area de cuidados paliativos, por ello en los Manuales de Procedimientos de
trabajo social no hay una descripcién de funciones enfocadas a los cuidados paliativos, por
ende, tampoco de una o un trabajador social especializado en este campo.
En el caso del Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund”, si cuenta con un
area de cuidados paliativos, no obstante, se menciona que para llegar a esa area se necesita

pasar por diferentes procesos médicos.

“Es dificil que de lleno llegue un paciente a paliativos, o sea, tiene que pasar por
todo un proceso para llegar a esta area’.

Entrevista TSoo06

De igual manera, el Instituto Nacional de Pediatria cuenta con un area de cuidados
paliativos, aunque esta lleva por nombre soporte y calidad de vida. No obstante, las y los
trabajadores sociales no forman parte del equipo multidisciplinario de esta area, aunque
estan en constante comunicacion con los demés integrantes del equipo, no tienen presencia
en el area.

La existencia de un equipo multidisciplinario para la intervencién en estas areas es
fundamental, ya que no se puede trabajar de manera aislada porque cada profesional es

capaz de aportar diferentes elementos de intervencién a un caso en especifico.

“El Grea de cuidados paliativos. Hay ahi todo un grupo multidisciplinario que se
encargan de brindar el apoyo, en el caso de psicologia, el apoyo emocional, los
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médicos [...] hay un proceso de involucramiento por parte del trabajo social, de
enfermeria, de psicologia, y entonces se hace como si fuera una terapia breve, cada
quien va aportando su... su expertise, dentro de lo que vamos conociendo”.

Entrevista TSoo03

El area médica se ha consagrado en la atencion de los cuidados paliativos, en trabajo
social no ha sido de esta manera, no obstante que el involucramiento de la intervencién
médico-social es necesaria. Para ello trabajo social es una disciplina que debe estar inserta
en el sistema hospitalario y particularmente en el area de cuidados paliativos, ya que
proporciona las herramientas para una vision objetiva y social del caso.

Las y los trabajadores sociales entrevistados sefialan que, a pesar de que la o el
trabajador social cuente con una serie de conocimientos adquiridos durante su formaci6on
académica que le permiten intervenir ante cualquier contexto, es necesario un aprendizaje
(especialidad, diplomado, maestria, doctorado) sobre el tema a intervenir: cuidados
paliativos, lo que le permitira entender mejor el contexto en el que esta inmerso, asi como
tener conocimientos indispensables para la intervencién, el manejo de una atencion
individualizada, intervencion en crisis, teorias que proporcionaran poder conocer y entender
la realidad que estan viviendo las personas por medio de una serie de técnicas como la
entrevista, la observacion, la escucha activa, talleres, grupos de ayuda mutua, visitas
domiciliarias, la realizaciéon de planes de cuidados. Estos, complementados con técnicas que
van desde, la entrevista, la observacion, los estudios socioeconémicos o estudios sociales.

El acompanamiento es funcion de diferentes profesiones en diversos ambitos
relacionados con la atencion a las personas. Alonzo y Funes (2009) se refieren a la acciéon de
caminar al lado de una persona, que nos comparte alguna parte de su vida (p. 30). Para ello
existen diferentes tipos de acompafiamiento: el social, educativo y terapéutico que van
conectados uno con el otro, éstos promoviendo la autonomia de la persona que se encuentra
en un cambio, ofreciendo orientacién o guia de acuerdo a las necesidades, problemaéticas y
contexto en el que se encuentre, previendo un espacio de confianza donde la persona
exprese, elija y proponga de manera libre ante la situacion.

Para ello, Izangai Elkartea (1999, como se cit6 en Alonzo y Funes, 2009) relatan que:

“Cada persona que solicite un apoyo a su situacion, se le propondra un profesional

de referencia para acompanarle en su proceso de incorporacion social.

Este acompanamiento es de tipo tutorial empatico, centrado en los procesos
de orientacién, en la estimulacion y en el didlogo sobre elaboracion del itinerario

individual. Es una relaciéon que requiere ser construida y trabajada. Comporta por
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parte del profesional una actitud de acogida, una vinculacién con la persona entera,

no simplemente con uno u otro de sus problemas. El resultado de este

acompanamiento estara facilitado en la medida que la persona atendida perciba que

se comprende su realidad y que ha sabido ponerse en su lugar". (p. 32)

Alonzo y Funes (2009) mencionan que para llevar a cabo un acompafiamiento se
requieren de puntos claves para su realizacion:

e Apertura: que parte de escuchar de manera empatica la situacion, frente a la
necesidad de hacer un diagnostico, tomando en cuenta que no se debe
prejuzgar a la persona.

e Cercaniay proximidad: todo el acompanamiento requiere de una relacion de
cercania que es la posibilidad de entablar un vinculo educativo y relacional,
para conseguir una conexion usuario-profesional. (p. 36)

Es necesario que el profesional sea realista y objetivo con las propuestas de
acompanamiento en cuanto a la realidad de la persona y el tiempo del proceso partiendo de
las necesidades y demandas de la poblacion; flexibles y revisables. (p.38)

El acompanamiento es una de las principales funciones que realiza la o el trabajador
social dentro del area de cuidados paliativos, el cual en las entrevistas sugieren que sea desde
la hospitalizacion y hasta que el paciente es dado de alta por mejoria o en el peor de los casos
por defunciéon. Un acompafiamiento en conjunto tanto al paciente como a la familia. Para
ello el o la trabajadora social, platica con los familiares, preparandolos a los escenarios
proximos, el escucharlos cuando estan en crisis, que puede partir de una escucha activa,
ventilacion de emociones y sentimientos (dejar que la persona exprese su sentir, sin juicios),
realizar una categorizacion de necesidad o a través de una contencién emocional que se
refiere a laimplementacion de medidas para tranquilizar y devolver la confianza a la persona
que se encuentra afectada emocionalmente (Instituto de Investigaciones Juridicas, UNAM,
2011). Acompafiamiento que les permitira sentir un soporte por parte de la institucién y no
sentirse solas o solos ante la problematica y que genera empatia entre la o el usuario y la
institucion.

“El acompanamiento que nosotros les damos son apoyo emocional a su familia, el

solo hecho de que tii la sientes, los saques de esa area y la tengas aqui,

escuchandola, para ella ya es algo completamente de apoyo, el que tii la conozcas,
el que le llames por su nombre, a los papas, y todo esto les ayuda demasiado”.

Entrevista TSo06
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“Nos da como esta oportunidad de poder conocer la situacion, establecer planes,
identificar necesidades, empezar como todo este trabajo”.

Entrevista TSoo8

Un acompanamiento integral por parte del equipo multidisciplinario es
indispensable para conducir, junto con la familia, el duelo anticipado. Para procesar las
malas noticias a través de una contencién emocional o apoyo emocional. A pesar que el
personal autorizado para dar malas noticias o el diagnédstico negativo es el médico, la

mayoria de las veces quien proporciona la contencion emocional es la o el trabajador social.

“A partir de la noticia o crisis se desborda en llanto entonces hay que estar ahi para
que no se desmaye, que no le pase algo mayor, generalmente [...] te acercas, si lo
permite lo abrazas [...] a veces no tiene nada que estar ahi a eso la gente la va a
tranquilizar, va a expresar lo que esta sintiendo y sobre todo cuando son enfermos
terminales, eso ya es muy dificil, pero sobre todo cuando internaron a su familiar”.

Entrevista TSoo1

Para ello, trabajo social despliega diferentes técnicas como la escucha activa que
consiste en una forma de comunicacion que transmite ideas claras sin irrumpir al receptor;
se realiza con libertad teniendo en cuenta lo que piensa y sienten los demas, se escucha
atentamente, analizando, razonando y comprendiendo la informacién que se esta
transmitiendo en la conversacion de una o varias personas (Hernandez y Lesmes, 2018).
Dependiendo del contexto en el que el familiar se encuentre o reaccione, en ocasiones la
situacién ya no puede ser controlada por el o la trabajadora social, asi que se canaliza a otra
area del equipo de salud, para ello es importante una coordinacién integral por parte del
equipo multidisciplinario.

Sin embargo, también expresaron que en ocasiones la vulnerabilidad y las
necesidades de los/as pacientes y sus familias han hecho que desarrollen habilidades para
la intervencion mas alla de lo estipulado en un manual de procedimientos, esto debido a que
cada historia de vida y contexto social, econémico, cultural de las personas es diferente, un

ejemplo de ello:

“En el sentido de si es una persona que ya esta desempleada, a lo mejor le hablas de
los trabajos que se ofertan de la Secretaria del Trabajo y Prevision Social, en estas
bolsas de trabajo y si te metes a la pagina te va dando a nivel nacional dénde puede
existir algun empleo”

Entrevista TSo03
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“Hay muchas mamas asi, soy la tinica persona que puede estar con mi hija entonces
son personas que no se pueden mover. Entonces, tienes que identificar la necesidad
que tiene ella [...] Entonces es buscar ese tipo de apoyo, vas con los chicos de la
cocina no seas malo, apéyame tengo a esta paciente asi, asi, ast, y le llevan comida”.

Entrevista TSo06

En la misma medida, una de las funciones poco abordadas es cuando se rompe el
vinculo entre institucion-paciente (cuando este tltimo fallece) se menciona que hasta ahi
culmina la labor del hospital. Sin embargo, la tarea del o la trabajadora social continua, esto
a través del proceso administrativo y contencion en crisis que se realiza en egresos por
defuncion. Después que el médico da la noticia del deceso, se canaliza a las madres, padres
o tutores al area de trabajo social para continuar con los tramites, es decir, la entrega del
certificado de defuncion y el cuerpo del NNA. Actividad que no aparece en los manuales de
procedimientos.

“La informacioén se las dan los médicos en relaciones hospitalarias, pero nosotros
regularmente intervenimos dando la contencion emocional, orientar al familiar,
ya sabemos que va a fallecer el familiar, pues desde antes sobre el servicio
funerario, sobre los tramites que tiene que realizar en el instituto a lo mejor de que
si nada mas se encuentra la mama, apoyarla en hacer una llamada telefonica, en
contactar a sus familiares”.

Entrevista Tsooy

La funciéon menos abordada por nuestra profesion es la entrega de cadaveres, incluso
en el proceso formativo no se encuentra este tema en los planes de estudios de la Escuela
Nacional de Trabajo Social y del Instituto Politécnico Nacional. Es hasta en el ejercicio
profesional cuando se ve la necesidad de llevar a cabo esta funcién que forma parte de sus
actividades laborales, a través de las entrevistas se logré identificar que se van aprendiendo
y generando habilidades con base en la intervencion cotidiana.

“En una entrega de cadaver, pues primero, st nunca lo has hecho, primero te fijas
como lo hace el de la funeraria. Es muy importante que nosotros, por ejemplo,
identifiquemos que se les pone un sello en la sabana, un sello en el pecho,
identificamos que ese sea el nombre correcto, que si corresponde a su paciente,
bueno, entonces, lo primero es que no le tienes que destapar todo el cuerpo porque
hay quienes lo reconocen y traen, no sé, a lo mejor al momento de quitarle la
venoclisis, lo rasgufiaron, y traen una herida. Tienes que aprender a saber como
hacerlo, eso es parte de tus habilidades y las tienes que ir adquiriendo conforme vas
entregando cadaveres igual, cuando entregas un certificado, pues nadie te dice solo
a ti te dicen, tienes que entregar el certificado porque asi lo dice la normativa y la
normativa no dice cémo le tienes que decir al paciente. Entonces, ya con los chicos
de la funeraria, tit puedes llegar a preguntar o leer en el mismo certificado para
donde va cada hoja son cuatro hojas y explicarle al paciente qué es como tu plus.
Si, si, si esto no lo va a tener siempre, esto se lo van a cambiar por un acta de
defuncion que ya va a mostrar estos datos. Si usted tiene un seguro de vida o un
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seguro de escuela, saquenle una copia pero lo mas fiel que se pueda porque les van
a pedir, un certificado médico ya nadie se los va a dar, éste va a ser su tinico
certificado entonces, saquenle su copia y usted verifiquelo eso es lo que va a
entregar. Entonces, eso nadie te dice, lo aprendes porque en algiin momento viene
algun despistado a preguntar por un certificado, entonces, es como vas
adquiriendo tus habilidades”.

“En el momento en el que suceda algtin deceso o cualquier situacion, la orientacion,
tienes que saber como moverte en el hospital y fuera del hospital, debes conocer
funerarias a la medida de la economia de todos los pacientes para que puedas
apoyarlos en ese momento y el apoyo emocional, principalmente”.

Entrevista TS006

Para ello, se considera primordial contar con una preparacion en especifico sobre
tanatologia y cuidados paliativos para no caer en la ignorancia del tema y replicarlo con las
y los pacientes y su familia. A veces la falta de conocimiento puede llevar al personal a usar
definiciones erréneas que pueden generar confusiéon, rompiendo ese vinculo entre
institucion-paciente-familia.

“Alguna vez me tocé llevar a una seniora que la trabajadora social le habia dicho
que su hijo tenia cancer, ya sabia que su hijo tenia cancer, pero la trabajadora
social le dice que pues por el cancer de su hijo se vaya preparando que hasta su casa
va a tener que perder”.

Entrevista TSoo1

“Es una zona o es un area muy virgen o desconocida para muchos profesionales,
aungque alli estd y siempre vamos a algunos cuidados paliativos, pero no sabemos
qué son los cuidados paliativos, siempre lo relacionamos con que me voy a morir,
igual que la tanatologia, pero pues no entendemos que es parte de una vida digna
o una digna vida”.

Entrevista TSoo4

“Primero conocer y saber qué son cuidados paliativos [...] como dejar bien clara,
esa parte de la tanatologia, no es eutanasia, primero para el personal’.

Entrevista TSoos

“Las consecuencias de ello, que ya tan solo los usuarios visualizan el cuidado
paliativo como un servicio que es al final de la vida, entonces de forma inmediata
les dicen cuidados paliativos y ya entran en crisis por completo”.

Entrevista TSoo8

Al respecto se cuestiond a las y los entrevistados sobre su formacién o su
participacion en educacion continua del tema en especifico. En su mayoria respondieron que

les han proporcionado capacitacion de temas diversos relacionados. El area de ensenanza o
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jefatura de trabajo social les envia un catalogo de los cursos, diplomados o talleres a los que
pueden inscribirse, es el mismo personal quien escoge a cual incorporarse.

“Si, aunque la oferta es muy limitada o es muy poca ¢Por parte de la institucion si
se recibe? Podria decir que no, pero pues estaria mintiendo, pero si se recibe y
también depende del interés que uno como profesional tenga de tomar, porque
como se llama, son temas a libre albedrio o sea la institucién nos manda un
catdlogo de capacitacion y pues ya uno decide lo que mas le conviene, pero en
cuanto a cuidados paliativos si es muy limitada la oferta”.

Entrevista TSoo4

“Soy la jefa de trabajo social, entonces, mis funciones son bien diferentes a la de
operativa, es mds administrativa entonces me encargo de hacer, pues la
coordinacioén con los compaiieros, de organizar los recursos, la capacitacion”.

Entrevista TSoos

Un solo caso en el tema menciond que en los afios de experiencia laboral no habia
recibido capacitacién alguna, sobre todo por la falta de tiempo, por la carga laboral. Subray6
que los conocimientos adquiridos habian sido sobre la marcha y algunos libros que habia

leido.

“Cuando ya estamos en el servicio, sobre todo en oncologia, el mismo servicio te va
pidiendo, porque si tii entras sin una capacitaciéon, no sabes nada, ni qué vas a
hacer, ni qué situaciones, como manejar cierto caso, entonces la misma dinamica
de servicio te va pidiendo que te actualices, el mismo servicio, la misma gente”.

Entrevista TSo05

“iHijole! Es muy dificil que tenga una capacitacion, en este hospital especificamente
llevo cuatro afios en este hospital y he tenido solamente una induccién”.

Entrevista TSo06

En particular, se hace énfasis que durante su formacién profesional no tuvieron una
materia sobre tanatologia o cuidados paliativos que los forme para la intervencion en esta
area. Sin embargo, la mayoria considera que seria indispensable contar con una materia
dentro del plan de estudios, no solo en trabajo social, sino en el resto de las profesiones que
conforman el equipo multidisciplinario, con la intencion de ser empéticos con lay el paciente

y su familiar que se encuentra en vulnerabilidad.
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“Si todos supiéramos o todos conociéramos o tuviéramos tanatologia o cuidados
paliativos actuariamos diferente con ellos y con los papas. Es indispensable, pero
no solo a trabajo social, sino a todas las carreras, si o si deberiamos tener
tanatologia por lo menos, ya no digo cuidados paliativos, pero tanatologia”.

Entrevista TSoos

“Claro, si. Muy importante y yo siempre cuando estuve en la escuela y que estoy
segura que no a todos, no podemos generalizar, pero a las personas que estamos
mas apegadas al area de salud es un requisito tener este tipo de materia, es un
requisito, porque hay que saber tratar a las personas cuando estan en esta
situacion y detectar todas sus necesidades”.

Entrevista TSoo2

“Definitivamente si, seria como una materia, no solamente para los que agarramos
como el campo de la salud, sino como una materia como fija. Si hablamos de
tanatologia, siempre vamos teniendo pérdidas, pérdida de la salud, pérdida del
novio, pérdida de patrimonio. Siempre estamos como en estas pérdidas y a veces
mucha gente se queda como con esa pérdida, vive con ello, entonces, si nosotros
como trabajadores sociales vamos teniendo los elementos teoricos y metodolégicos
para poder hacer una intervencién en cuidados paliativos o hacer una intervencion
en aspectos tanatologicos”

Entrevista TSoo03

“Los cuidados paliativos es importante y deberia ser obligatorio esa materia yo
diria que desde el inicio de la carrera para poderlo naturalizar y una vez ya
nosotros naturalizando esa materia de cuidados paliativos pues considero que ya
la podemos socializar con los familiares y explicarles que no es sinénimo de muerte”.

Entrevista TSoo4

Existe una contraparte que estima que el tema de cuidados paliativos y tanatologia
no sea obligatorio, debido a que no todas las personas tienen la capacidad de enfrentarse
con personas proximas a la muerte, ya que es un desafio que incluye valores éticos y morales.

“Te decia yo si creo que debe de ser de manera optativa porque no todos tenemos

cierta sensibilidad o cardacter para atender ese tipo de problemas”.

Entrevista TSoo2

Del mismo modo se considera que a pesar de que una materia en tanatologia sea
importante, con el simple hecho de ser un profesional en trabajo social, tienen la misma
oportunidad de intervenir en el area de cuidados paliativos, por la cantidad de habilidades y
conocimientos que se adquieren en la formacion profesional. Buscando la identidad propia

de la carrera no habria la necesidad de mirar otras profesiones o igualarlas.
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“Yo no digo que la tanatologia no sea importante y no sea una herramienta que
necesitas, pero no necesariamente tienes que ser tanatologo, o sea, con que seas
trabajador social con sentido comiin, con conocimientos cientificos, con amor a tu
profesion, con ganas de querer hacer cosas diferentes, con eso tendrias el 50% de
las cosas que necesitas para ser algo mas trascendente de tu intervencion con el
area de la salud”.
Entrevista TSoo1
Pese a la dedicacion y esfuerzo que la y el trabajador social preste a su intervencion,
es probable que debido al constante encuentro con problematicas sumamente sensibles
como la pérdida de la salud, que con ella involucra una gran cantidad de necesidades
sociales, econdmicas, de redes de apoyo, entre otras, provoca en el personal de salud una
tension empatica o trauma vicario que de acuerdo a Rodriguez Lara (s.f.) “es un tipo de
trauma terciario por impacto acumulativo y microtrauma, derivado de la practica
profesional cotidiana que ocurre en clinicos, terapeutas o todo personal de ayuda que
conocera el suceso traumatico a través del relato, narracion o escritos de la victima primaria”
(p- 4)- Por ello las y los trabajadores sociales consideran que es importante contar con un
proceso de contencién emocional o sesiones individuales de terapia psicologica que les
permita externar sus sentimientos.

“Yo creo que en un proceso de contencion o sea que tendria que tomar sesiones
individuales de terapia o grupales [...] y creo que es algo que el sistema de salud le
debe a sus usuarios”.

Entrevista TSoo1

“Por anos hemos pedido como grupo, como gremio, que al trabajo social, al
trabajador social, se le brinde un espacio para poder sacar todo aquello que la
gente nos expresa, nos comparte todas las experiencias [...] st somos trabajadores
de la salud, somos trabajadores sociales, pero st sentimos”.

Entrevista Tsoo3
“Deberia de tener como toda su descarga emocional, porque todas esas emociones,
que los papas nos cuentan, nos transmiten, se las quedan, nos las quedamos y es

raro. Que yo sepa creo que ninguno de mis compaineros tiene apoyo psicologico
emocional’.

Entrevista TSo05

“Pues es que asi como que recibas un apoyo emocional tit no. Ahora ya tenemos a
nuestra psicéloga, éno? Pero la pobre psicéloga esta tan saturada de trabajo que te
da una cita un mes y mientras tit ya pasaste por tres crisis emocionales”.

Entrevista Tsoo6
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El ser profesional de la salud no te exime de las emociones ante situaciones que se
escapan de las manos, porque somos seres humanos vulnerables expuestos a todas las
emociones y cambios que se presentan ante la vida. En el contexto hospitalario, como
profesional del area de la salud, la ética profesional es el respaldo o proteccion para evitar
un desborde de emociones ante el paciente o familiar, ya que para ellos te vuelves el soporte
y red de apoyo, no obstante, es importante considerar poner limitaciones para evitar

involucrarte ante las problematicas que se presenten.

“Hay ninos que por una extrana razén haces cierta empatia con ellos y cuando ya
se van si te afectan, [...] tu veias a las enfermeras llorando, el médico haciéndose
fuerte pero tu veias su cara de que le esta doliendo, también trabajo social estaba
llorando”.

Entrevista Tsoos

“Yo soy de la idea que no puedes llorar frente a un paciente, ni con los familiares. A
lo mejor te pega, porque los conoces, pero no puedes llorar enfrente de ellos.
Enciérrate en tu oficina y una vez que se vayan, llora, patalea, haz lo que tii quieras,
pero con ellos no, porque ti eres su apoyo emocional mas fuerte, tii eres la que debe
estar mas centrada y debes de agarrar fuerza de donde la sientas en ese momento
porque hay quienes se tiran, en verdad se nos han desmayado y hay mamas que
conoces desde hace mucho tiempo y te duele, te duele lo que ellas estan sintiendo,
entonces si es dificil”.

Entrevista TS006

“Por eso es muy importante poner también limites, porque si no el sobre
involucramiento te genera una situacién dificil para ti como profesional, y pues
esto si requiere de terapia.”

Entrevista Tsoo7

Una disciplina como el trabajo social en su intervencion en el sector salud
esta expuesto a diversas areas de oportunidad o desafios debido a los diferentes
contextos, sociales, econémicos y culturales de las/ os pacientes y sus familias. La
intervencion en cuidados paliativos pediatricos es uno de ellos, ya que no todas las y
los trabajadores sociales tuvieron o tienen una formacion profesional o capacitacién
en el tema, sino que esta fue adquirida a través de las experiencias laborales que
tienen dia con dia.

Siendo este un desafio profesional, ya que el desconocimiento del tema puede
llevar al personal a definir los cuidados paliativos de manera erréonea, generando

confusion en las y los pacientes. Por ello se sugiere una formacion profesional de
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manera obligatoria en el tema de cuidados paliativos para la intervenciéon oportuna

en el area.

4.4 Intervencion de las y los profesionales en trabajo social con las y los
pacientes y su familia

Una de las caracteristicas que hace la diferencia del trabajo social con otras disciplinas es la
intervencion que parte de una metodologia para identificar las necesidades sociales en un
contexto determinado y una poblacidon en especifico. Para ello, es necesario realizar
diferentes técnicas y hacer uso de los instrumentos que permitan obtener la informaci6on
esencial del caso, técnicas que se han explicado a lo largo de esta investigacion, la entrevista
que es la mas utilizada en el ambito hospitalario y que permite que el profesional conozca
mas alla del padecimiento, es decir, los aspectos sociales que se involucran ante una
enfermedad terminal.

Anteriormente se mencionaba que detrds de una enfermedad se presenta una
dimension social que nos involucra como trabajadores sociales; el conocer los contextos
permitirdA dar un panorama para identificar las necesidades existentes adversas a la
enfermedad, asi como visualizar si el paciente y su familia cuentan con las condiciones
adecuadas para el cuidado del enfermo.

A través de la entrevista, la observacion, la visita domiciliaria, los estudios sociales y
socioeconomicos la y el trabajador social obtiene la informacion deseada, dejando claro que
detras de un paciente pediatrico con una enfermedad existen una infinidad de necesidades

y problematicas que afectan el entorno y dinamica familiar.
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Red estructural 3. Intervencion de las y los trabajadores sociales en cuidados
paliativos pediatricos
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Elaboracion propia, octubre 2023.
Refiriéndose a las respuestas dadas por las y los entrevistados una de las necesidades

que mas predomina en las y los usuarios es su situacion econémica, que desencadena una

serie de problematicas, principalmente por solventar las necesidades béasicas tanto del

paciente como del resto de la familia.
La falta de recursos econ6micos es una limitante para continuar con un tratamiento
hospitalario, ya que no alcanzan a cubrir los insumos médicos o los traslados necesarios para

el o la paciente. Existen casos donde la familia, en su lucha constante por preservar la salud

del NNA, limita todos los recursos en otras areas de la vida familiar como en la recreacion,
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alimentacion, entre otros. En ocasiones pierden su casa, su auto u otros bienes en bsqueda
de alternativas para un tratamiento idéoneo para la o el enfermo. Las familias migran
principalmente a la Ciudad de México, situaciéon que les impone otro reto, como la basqueda
de un espacio en donde la o el cuidador primario puedan quedarse durante el tratamiento.
Este tipo de necesidades implican pérdidas que se acumulan en el duelo del cuidador
primario.

“No tenemos albergue, no hay donde quedarse es un problema de cualquier

servicio, pero en especifico ellos, por la estancia prolongada [...] luego se cambian

de domicilio para que sean atendidos aqui [...] y tienen que estar aqui todos los dias

y no saben dénde quedarse”.

Entrevista TSo005

Otra de las consecuencias mas visibles de la vulnerabilidad econ6mica de estas
familias, se refiere a la posibilidad de seguir las dietas alimenticias, ya que en ocasiones el
ingreso es muy limitado y no pueden comprar alimentos por el precio elevado, por lo que
s6lo compran lo que esté a su alcance, provocando un descontrol en la alimentaciéon y
tratamiento del paciente.

“Las dietas. Un nifio oncolégico termina la quimio tiene nduseas, tiene ganas de
vomitar. Llega a la casa y le van a dar frijoles y pues no. El nifio no quiere eso, ni
quiere carne, ni quiere a lo mejor, no sé, una ensalada, quiere lechuga. Aqui, por
ejemplo, los yogurts de alpura, los congelan y los usan como paleta, para que les
enfrie, les refresque. Entonces, hay cosas que los papdas no pueden, no les puedes
mandar una dieta, porque no pueden. Su dieta de ellos es a base de verduras, por
ejemplo, leche, huevo y ellos ¢huevo? [Expresion de asco] no quiero”

Entrevista TSo005

“Por ejemplo, el decir que coman el plato del buen comer. La gente no tiene los
recursos econémicos a partir de toda la informacién que nosotros recuperamos en
el estudio social, dando como elementos para decir, ¢sabes qué onda? A lo mejor
este no puede comer salmoén, pero puede comer a lo mejor atiin o puede comer
sardina”.

Entrevista TSoo03

Como se menciond, la mayoria de los usuarios vienen de otros estados y debido a las
estancias prolongadas buscan migrar para tener una mejor atenciéon hospitalaria y ser
constantes en las citas médicas. Ocasionalmente la familia completa se cambia de domicilio.
En otros casos, solo la o el enfermo y el cuidador primario. La pérdida de empleo es el
impacto de este desplazamiento, por lo que se buscan alternativas para que la o el proveedor

econOmico busque conseguir ingresos y solventar a la familia.
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“Mucha gente va a las obras de ayudantes de albaiiil y pues logran obtener como
un recurso para solventar ahi algunos gastos [...] si es una persona que ya esta
desempleada, a lo mejor le hablas de los trabajos que se ofertan de la Secretaria del
Trabajo y Prevision Social en estas bolsas de trabajo y si te metes a la pagina te va
dando a nivel nacional como dénde puede existir algiin empleo o les vamos
sugiriendo que puedan ingresar al seguro social donde les garantizan el
tratamiento”

Entrevista TSoo3

La o el trabajador social busca alternativas o redes de apoyo que contribuyan a la
causa de estas familias, como en el caso de las fundaciones, quienes de alguna u otra manera
son la red de apoyo de las familias y las instituciones. Ademas del acompafiamiento
constante que brindan a las y los pacientes y sus familias, también apoya con insumos a las
instituciones, principalmente a través de aligerar los gastos médicos.

Una de las alternativas de intervencion que se identificaron en algunas entrevistas
fue la constante comunicacién con los integrantes del equipo multidisciplinario. Lo que
permitia platicar sobre los contextos de cada paciente. Esto pasaba con los dietistas, donde
se les sugeria buscar sustitutos accesibles para la familia para que todas y todos puedan
integrarse a la misma dieta. Otra alternativa es la busqueda de ofertas de empleo adecuadas
al contexto y conocimientos de las madres o padres de familia para lograr un ingreso y
solventar las necesidades basicas de sus seres queridos.

Mas alla de las disyuntivas que se puedan sugerir, el personal de trabajo social busca
que la o el paciente cuente con redes de apoyo que sean un soporte social, emocional y
econdmico ante cualquier situacion, considerando que el resto de la familia materna o
paterna, como abuelos, tios, primos, compadres, vecinas, amigos, brinden este tipo de
soporte y acompafiamiento al paciente. Desafortunadamente no siempre se cuenta con ese
respaldo, ya que en la mayoria de los casos es la madre quien se encarga del cuidado del
paciente y al mismo tiempo est4 al pendiente del resto de la familia y del trabajo.

Frente estas situaciones se afiaden que uno de los sentimientos que predomina en
ellas y ellos durante este tiempo, es la culpa (como parte de las etapas del duelo) la familia,
las madres o padres no aceptan el diagndstico, Kiibler-Ross (1983) sefiala que “se reprochan
el no haber hecho todo lo posible [...] Ese sentimiento de culpabilidad solo les resta energia
y les impide vivir con plenitud y ayudar a los que se enfrentan a pérdidas semejantes” (pag:
26).

Se identificé que ante la adversidad se pueden construir redes de apoyo dentro del

mismo hospital, con el resto de las madres o padres, que a través de grupos de WhatsApp
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logran entablar una comunicacion estrecha y apoyo. Entre ellas y ellos mismos, se brindan
apoyo econdémico o emocional.

Alaluz de este enorme panorama en el que se encuentran las familias con pacientes
pediatricos y las distintas repercusiones en las relaciones familiares y la estructura de la
misma, genera una fragmentacion en las relaciones. Se da el caso de familias nucleares
donde uno de los integrantes es el enfermo y el resto de los hermanos tienen que estar en
casa cuidados por el padre o algtin otro familiar, situaciéon que las/os hace sentir excluidos y
desprotegidos.

“Los integrantes de las familias, sobre todo si hay mas hijos, se sienten excluidos y
muchos por ejemplo nos decian que, yo quisiera estar enfermo como mi hermano
para que, si asi me ponen la misma atencion, porque la mama se la pasa en el
hospital, el papa también [...] pero esto desgasta mucho a las familias [...] las
familias se vinculan o se refuerzan casi siempre alrededor de la necesidad del
paciente”.

Entrevista Tsoo1

“Experiencias con niftos que estan en casa y dicen, pues yo también quiero tener
cancer, para que me hagas caso”.
Entrevista TSoos

“Estan con el paciente y resulta que la familia se quedé alla en Guerrero, en
Chiapas, en Sonora, en Hidalgo. Entonces la gente esta pensando, ¢Y quién va a ver
a mis hijos? ¢Van a la escuela? ¢Comieron, no comieron? ¢Quién les va a dar el
recurso econémico para continuar con una vida normal?”.
Entrevista TSo03
También se logro6 identificar (con mayor frecuencia) que, al momento de dar algin
diagnostico, cuando la familia integrada por mama y papa e hijos si es el caso o solo el
paciente (nuclear) inicia junta y conforme avanza el tratamiento se va fragmentando y
empieza la separacion de los padres, quedandose solo una persona a cargo del cuidado de la
o el enfermo.

“La familia puede empezar integrada, puede encontrar papa o mama hijos, y como
evoluciona el paciente, la familia evoluciona y muchas veces el 90% de la familia
termina desintegrada y la mamd, sobre todo, que es la principal cuidadora
primaria con una carga [...] No faltaban papas alegres que le echaban ojito a las

otras sefioras y entonces se hacia mucho problema”.
Entrevista TSo005
La o el cuidador primario se encuentra en un desgaste fisico y emocional, a pesar del
constante apoyo que se le pueda brindar. Se encuentra en un proceso de duelo por las
diversas problematicas que presenta, proceso que solo él o ella como ser humano aceptara
conforme la situacion mejore y las necesidades sean satisfechas. Si retomamos las

problematicas mencionadas anteriormente, tenemos una persona que estd pasando por
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pérdidas constantes e incertidumbre. Que se encuentra en un contexto de vulnerabilidad,
por ello no logran aceptar o asimilar la situacion por la que estan pasando.

Si bien hemos abordado que las nifias, nifios y adolescente tienen una perspectiva
totalmente diferente de la muerte, para las madres, padres sucede todo lo contrario quienes
no logran aceptarlo facilmente, situacion que los mantiene en un duelo anticipado incluso o

en constante duelo.

“Logran aceptar que tarde que temprano va a morir una parte de ellos. La cuestion
esta con la familia, con la mama, con el papa porque muchas de las veces hasta los
interrumpen, porque me ha tocado escuchar que los nifios dicen -pues me voy a
morir, voy a ir con mi abuelito o con mi abuelita- y los papds entran en choque, es
como una palabra tabti [...] y la familia esta en la no aceptacion y la negacion™.

Entrevista TSoo3

“Los papas entran en choque, son como una palabra tabii [...] y de la familia esta
como la no aceptacion y la negacion. Podriamos decir éno? [...] luego hay veces en
las cuales si la familia ya va entendiendo y hay familia que puede pasar todo el
tiempo y no hay ese proceso de la aceptacion como tal, de entender que realmente
es un padecimiento crénico, degenerativo y terminal, tarde que temprano van a
fallecer.”

Entrevista TSoo3

(3

asos que llegan conmigo, pacientes con enfermedades cronico-degenerativas con
muchos anos inclusive ya de tratamiento, en los que las familias ni siquiera han

podido completar el proceso de duelo por la pérdida de la salud de los pacientes”.
Entrevista Tsoo8

Paradojicamente algunas de las problematicas detras de un paciente pediatrico con
enfermedad terminal, en cierto modo son para la o el trabajador social areas de oportunidad
que requieren del dominio de temas como duelo, muerte, bioética y cuidados paliativos, la
interculturalidad, asi como la diversidad de contextos ideologicos (espiritualidad) de las y
los pacientes y sus familias. Para ello es trascendental que al momento de intervenir la y el
trabajador social tengan la empatia necesaria para no incidir ante estos pensamientos,
independientemente de los valores éticos y morales que tengan.

La UNESCO, en su Articulo 4.8 de la Convencion sobre la Proteccion y Promocion
de la Diversidad de las Expresiones Culturales, define la interculturalidad como “La
existencia e interaccidon equitativa de diversas culturas y a la posibilidad de generar
expresiones culturales compartidas a través del didlogo y el respeto mutuo”. Sin embargo, a
pesar de que la interculturalidad tiene el objetivo de respetar y tener un enriquecimiento

mutuo, como sehalan Almaguer, Vargas y Garcia (2014) éstas pueden involucrar barreras
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culturales que limitan y dificultan una interaccion, principalmente la comunicacion (Lengua

e idioma):
Existen una serie de barreras que dificultan y limitan el acceso a los servicios de
salud. Las barreras de acceso en general se pueden identificar en barreras
econOmicas, geograficas y culturales [...] Las principales barreras que se presentan
son: ubicacién social y status de las personas, su capacidad y habilidades de
comunicacion, la capacidad de comprension de codigos culturales de los usuarios y
las usuarias, valores, prejuicios, condiciones de trabajo, formas de ejercer el poder,
el idioma y la lengua. (pag. 25)

Ante estas circunstancias, el equipo multidisciplinario busca alternativas de respuesta. Sin

embargo, no deja de ser una barrera para brindar el derecho a las personas de recibir

atenciéon médica.

“El dia de ayer nos lleg6 un paciente de Oaxaca. El idioma que habla es el mixteco,
entonces hay que buscar un traductor, ver quién nos puede ayudar para que se
puedan entender”.

Entrevista TSoo03

“Hemos tenido papas que solo hablan nahuatl (Cémo los atiendes? Asi nos hemos
encontrado con papas migrantes que solo hablan inglés”.

Entrevista TSo06

Otros aspectos que forman parte de la interculturalidad es la ideologia, las
costumbres, creencias y religion. En este contexto, la familia busca encontrar consuelo y
refugio en éstos. Se apegan a actos de fe y esperanza en buasqueda de la recuperacion de la
salud de los NNA. De alguna u otra manera buscan opciones o bien recurren a la medicina
alternativa que puedan contribuir al tratamiento y salud de sus hijas e hijos, esto a través de
recomendaciones de otro miembro de la familia o de familiares de otros pacientes,
provocando en los padres indecision sobre seguir con el tratamiento médico o buscar
alternativas.

Quintero (s.f.) refiere que la espiritualidad “es una fuerza que da sentido a la vida.
Busca respuestas a aquello que no podemos explicar con la razén y con el conocimiento. En
determinados momentos y circunstancias de la vida adquiere una mayor importancia o

significado, como en situaciones de enfrentar la enfermedad y la muerte”. (pag. 186)
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“Depende totalmente de toda su trayectoria, de su educacion, de su entorno, de sus
costumbres, hasta de su religion. Por ejemplo, algo que yo puedo decir, yo no soy
religiosa y yo creo que la mayoria de las personas que estan en esta situacion
sabiendo que van a morir, se apegan mucho a sus creencias, demasiado y es un
consuelo para ellas, es algo que las hace sentir bien y es real”.
Entrevista TSoo2
Asi mismo, Quintero sefiala que la espiritualidad va de la mano con los valores que
guian la vida de las personas; “crece una necesidad espiritual, la necesidad que siente la
persona de mantener, fortalecer o recuperar creencias y fe; de encontrar respuestas al
sentido y finalidad de la vida. Muchas veces a través de actos religiosos, ritos, plegarias y el
perdon” (pag:187). También buscan otras opciones en la medicina alternativa o tradicional,
la OMS (2023) define como: “La suma de los conocimientos, habilidades y practicas basadas
en las teorias, creencias y experiencias indigenas de diferentes culturas [...] que se utilizan
en el mantenimiento de la salud y la prevencion, el diagnostico, la mejora o el tratamiento
de enfermedades fisicas y mentales”.

“Porque mucha gente se va con el chaman o con el brujo porque les dijeron que hay
qué hacer. Pacientes que se van de alta porque los papas dicen ésabes qué? yo voy
por una segunda opinién. Pero van por una segunda opinién no con un médico,
sino van con el brujo de no sé dénde”.

Entrevista Tsoo3

“Y no falta la abuelita, no mira vamos a llevarlo con el chaman que le va a ayudar
y la mama, no, no, no. Y si algo le pasa al paciente, ya ves, te dije, es tu culpa que
no aceptaste el tratamiento. O la tia, la suegra, la cufiada, todo el mundo opina’.

Entrevista TSoos

Este tipo de practicas en materia de salud implica el uso de plantas, partes de
animales o minerales, terapias espirituales, asi como técnicas y ejercicios manuales
aplicados para prevenir, tratar y aliviar enfermedades y sintomas; el uso de esta medicina
ha tenido impacto en enfermedades terminales. La OMS describe que el uso de medicina
tradicional en cuidados paliativos ha podido controlar los efectos secundarios de los
tratamientos convencionales, mejorar el bienestar mental y emocional y aumentar la

satisfaccion del paciente. (2023)

“Una ocasion unos gusanos que eran como pues como escamoles o chinicuiles una
cosita asi y se los comian vivos y entonces, a ver, a ver -¢Qué estan comiendo?, pero
todos los ninos, asi en un trastecito, ¢no?,- ¢Qué estan comiendo?-, -este gusanitos,
¢y para qué? -para que nos quiten el cancer équién dijo eso?, -la mama de Juanito,
iay ies que yo lo lei, le dije ipero estdn vivos ientonces, eso les va a curar, pero eso
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no esta bien sefiora écomo los metio?, écomo ingreso?, écomo se los dio? Pero al
final de cuentas son sus creencias”.

Entrevista TSo05

Como se abordo, el area de trabajo social tiene un amplio panorama de intervencion,
tomando en cuenta que no solo es la o el paciente y la enfermedad como ente aislado, sino
que detras de cada enfermedad e intervencion médica existe un contexto y relaciones
sociales con patrones de comportamiento diferentes que seran la base para que la o el
paciente y su familia tengan un seguimiento médico. Por ello la aplicacion de la bioética es
fundamental durante la intervencion del TS.

La Comisién Nacional de Bioética (2024) la define la como “la rama de la ética
aplicada que reflexiona, delibera y hace planteamientos normativos y de politicas ptiblicas
para regular y resolver conflictos en la vida social, especialmente en las ciencias de la vida”.

La bioética es un campo multi e interdisciplinario, ya que se ha formado una red de
disciplinas involucradas. De acuerdo a Ruiz y Del Valle (2014) esta:

Permite abarcar temas y conflictos éticos muy diversos y cambiantes, ya que las
discusiones bioéticas se renuevan constantemente y a medida que se aprenden
estrategias para identificar y analizar dilemas bioéticos, se gana en la experiencia de
defender las propias razones y escuchar las ajenas, aun cuando las otras expresen
puntos divergentes a los propios. De manera fundamental, la bioética es un ejercicio
de tolerancia, reflexion y preservacion de toda forma de vida. (pag:55)

En conclusion, se observa como la intervencion social de la o el trabajador social es
sustancial para el abordaje de las diferentes problematicas y necesidades que el paciente y
su familia presenten durante el tratamiento médico, como el duelo, la falta de recursos
economicos, la falta de redes de apoyo, los diversos contextos interculturales como la lengua,
el idioma que impide una atencion médica, siendo un desafio para las y los profesionales en

salud, sin dejar a un lado la bioética.
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Consideraciones finales

De acuerdo con las enfermedades que caracterizan actualmente a nuestra sociedad, la
necesidad de incluir cuidados paliativos sera vital para la existencia humana. La reciente
aparicion del tema de cuidados paliativos para las diferentes areas de salud da la
oportunidad de vislumbrar la importancia de un soporte y calidad de vida enfocado en los
diferentes rangos de edad; un control y monitoreo de sintomas y signos por parte de un
equipo multidisciplinario donde el acompanamiento social permita la culminacion del ciclo

de vida de la y el paciente sea digna y respetada.

Formacion profesional en trabajo social

Las universidades formadoras de profesionales del equipo multidisciplinario en salud estan
en deuda con las y los alumnos y egresados/as debido a la falta de una asignatura de caracter
obligatorio sobre el tema de duelo/muerte y cuidados paliativos. Hasta el momento en el
anélisis de diferentes planes de estudios de medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social
en la Universidad Nacional Auténoma México, Instituto Politécnico Nacional, Universidad
Auténoma del Estado de Morelos, Universidad Auténoma de Nuevo Lebn, no se cuenta con
esta asignatura dentro del mapa curricular apareciendo sélo como optativa para estas
disciplinas. En el caso de la Facultad de Medicina de la UNAM tiene como especialidad el
tema de cuidados paliativos, sin embargo, se considera que es necesaria una preparacion
profesional en el tema, debido a que son circunstancias que como seres humanos estamos
expuestos en cualquier ambito de nuestra vida, no sélo en el area de salud, no se nos exime
de las enfermedades, padecimientos cronicos, accidentes, pérdidas, duelos.

Los cursos, diplomados, talleres y especialidades disponibles para dar a conocer el
tema y llevarlo a la practica, la mayoria estan centrados en la atencién al paciente, para
generar un trato empatico y con profesionalismo.

A pesar de la importancia en la intervenciéon de trabajo social con pacientes con
enfermedades cronicas/terminales o cuidados paliativos especialmente en poblacién
pediatrica, existe una escasez de investigaciones en el contexto mexicano abordadas desde
la disciplina. Tomando en cuenta que este grupo en particular tiene diferentes lineas de
intervencion social, que afecten a la y el paciente (nifia, nifio y adolescente), la madre o padre
de la o el enfermo quien esté a cargo de la toma de decisiones para cualquier intervencion

médica, asi como al resto de su familia (hermanos/as, abuelos, tios, primos).
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Funciones y actividades de las y los trabajadores sociales en la atencién a pacientes
pediatricos con cuidados paliativos.

Esta investigacion cumplié con el objetivo general y objetivos especificos que dieron la
oportunidad de traslucir las diferentes funciones y actividades de trabajo social estipuladas
en las diversos manuales de procedimientos de distintas instituciones del sector salud, que
van desde solicitar la informacién y documentacion necesaria para un registro del o la
paciente en la institucion; la valoracién socioeconémica o valoracién social que identifica las
necesidades y problematicas del paciente y su familia; la intervencion y participacion con el
equipo de salud en la atencion de la problematica social que presenta el usuario: para dar un
seguimiento de casos a través de los métodos, técnicas e instrumentos; la de brindar todas
las facilidades y la orientacion de acuerdo a las necesidades del paciente y la normatividad
aplicable.

Se identifico que una de las principales funciones a realizar es el constante
acompanamiento que permite ir lado a lado del paciente, su familia y el resto del equipo
multidisciplinario.

Parte de este acompafiamiento se puede visualizar cuando el area médica es la
encargada de comunicar malas noticias o diagnosticos negativos, donde es responsabilidad
de trabajo social conocer el contexto en que la o el paciente se encuentra, ya que después de
la noticia, trabajo social gestiona los tramites necesarios. Durante este proceso la y el
profesional realiza una escucha activa, orientacion y en la mayoria de los casos una
contencion emocional. Este acompanamiento tiene la posibilidad de identificar en las y los
pacientes los cambios antes-durante-después de un diagnéstico y tratamiento médico.

De las acciones que se consideran poco abordadas en la formacién académica de
trabajo social es la entrega de un cadaver, la orientacion durante los procesos
administrativos de defuncion, la informacién sobre funerarias y el mantener la calma ante
el dolor ajeno, el decir, las palabras correctas ante una persona que acaba de presenciar la

pérdida de la vida de un ser querido.

Conocimientos y habilidades de las y los trabajadores sociales

Las y los trabajadores sociales han logrado intervenir a través del conocimiento empirico
adquirido en su practica laboral. Conocimientos que se han reforzado por medio de
diferentes cursos, diplomados o talleres que abordan el tema en particular. Sin embargo,
para cursar este tipo de educacion continua es necesario que sea de interés para el
profesional y que éste cuente con la disponibilidad para una capacitacion.
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Debido a la constante exposicion de circunstancias negativas, sucesos emocionales a
través de la narrativa de las familias, se identific6 una repercusion o trauma vicario para el
personal de salud, en donde las instituciones estin en deuda con su personal, ya que
consideran que debido a la exposicion de estos casos y emociones es necesario contar con
terapia psicologica que les permita realizar una descarga emocional. En la mayoria de los
casos, las y los trabajadores sociales procura no involucrarse emocionalmente con la familia
y el paciente, situacion que es imposible debido a las estancias prolongadas de las y los
usuarios provocando un vinculo afectivo con ellos y cuando el paciente es dado de alta o
fallece provoca nostalgia para el personal, en otros casos generan una barrera o escudo para

evitar comprometerse emocionalmente y esto afecte su vida diaria.

Necesidades y problemas sociales de las nifias, nifios, adolescentes y sus familias ante
una enfermedad terminal

Se logro identificar que las principales necesidades y problematicas sociales que enfrentan
las familias de pacientes con algiin padecimiento crénico, son: falta de recursos econémicos,
la ausencia de espacios en donde cubrir sus necesidades basicas, principalmente de
alimentacion, techo e higiene personal, la escasez de albergues, la falta de redes de apoyo, la
desintegracion familiar, el desgaste fisico y emocional del cuidador primario (que en la
mayoria de los casos es la madre quien asume este rol), la toma de decisiones sobre las
intervenciones hospitalarias de su hijo/a es una reto y una situacion imposible de
sobrellevar, no sélo para el familiar, sino también para el personal de salud involucrado;
ademas de los contextos culturales que se entretejen con la esperanza de madres y padres,
quienes buscan a través de la medicina alternativa o tradicional curar, sanar o recuperar la
salud de su hija/o.

Respecto de la y el paciente pediatrico, ademéas de las constantes intervenciones
hospitalarias y de los efectos secundarios de medicamentos y tratamientos, su vida social se
ve afectada, ya que no tienen la oportunidad de realizar las actividades que como ninas,
nifios y adolescentes ven necesarias para su crecimiento y desarrollo. Su formacion
académica se pausa, ya que por las citas médicas o hospitalizaciones no pueden tener una
continuidad en su aprendizaje. Cabe resaltar que en diversas instituciones de salud cuentan
con un plan educativo que permite que las y los pacientes tengan regularizacion y sigan
estudiando.

Los pacientes pediatricos se caracterizan por la resiliencia y perseverancia ante su

enfermedad, sus anhelos de sanar para continuar su vida y cumplir sus suefios y metas son
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inexplicables. Los NNA tienen una perspectiva distinta de la muerte en comparacion con las

personas adultas, esto depende también del rango de edad en el que se encuentren.

Desafios de la intervencion de trabajo social en la atencion de pacientes pedidatricos con

cuidados paliativos

No obstante que diferentes leyes y normas estipulan la conformacién de un equipo
multidisciplinario en la atenciéon en cuidados paliativos o un soporte y calidad de vida, la
realidad en las instituciones no se cuenta con un equipo multidisciplinario en especifico
encargado de la atencion de pacientes terminales. Si bien, el area médica, de enfermeria,
psicologia y trabajo social intervienen de manera directa con la y el paciente y su familia, no
tienen una retroalimentacién como equipo para aportar alternativas de acuerdo a su expertis
con los casos, manteniendo un acompafnamiento por cada area de manera individual. En el
caso del Instituto Nacional de Pediatria, cuenta con el area de cuidados paliativos el cual
lleva por nombre drea de soporte y calidad de vida, asi mismo dispone de un equipo
multidisciplinario, sin embargo, éste no cuenta con la participacion de trabajo social. Por su
parte el Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” Centro Médico Nacional Siglo
XXI cuenta con el area de cuidados paliativos, pero no con un equipo multidisciplinario. Es
decir, hay una escasez de un equipo multidisciplinario so6lido para la intervencién con

pacientes pediatricos con periodo corto de vida.

La teoria fundamentada permiti6, mas allad de la informacién necesaria para la
investigacion, vislumbra una serie de desafios, nuevas lineas de investigacion como: la
vinculacién e importancia de Fundaciones u Organizaciones de la Sociedad Civil con las
instituciones. Temas bioéticos, la proximidad al dolor en las y los trabajadores sociales y el
desgaste emocional al que se ven sometidos. El impacto social de la familia, la falta de
capacitacion constante en diferentes temas que involucren el area de la salud.

Si bien, la participacion de trabajo social en el area de salud es de suma importancia
para la intervencion o acompanamiento con pacientes terminales (con un periodo corto de
vida) y sus familias, donde ambos se encuentran en un proceso de duelo, la necesidad de
profundizar en conocimientos y habilidades sobre el tema de cuidados paliativos, sigue
siendo un reto para el profesional inserto en esta area.

Por ello es indispensable una formacién profesional sobre el tema de duelo,
tanatologia y cuidados paliativos para futuras generaciones de trabajadoras y trabajadores

sociales y otras disciplinas, no con la intencién de que los futuros profesionales tinicamente

92



laboren en el sector hospitalario, sino que al generar esas habilidades y capacidades en temas
particulares obtengan mas oportunidades de intervencion, laborales y de investigacion, sin
olvidar que la profesionalizacion en el tema es beneficiar en su totalidad al paciente con
cuidados paliativos y brindar un acompanamiento tanatologico a sus familias durante y
después del proceso de duelo.

El tema de cuidados paliativos es definido por algunos profesionales, pacientes y
familiares de manera errénea o asociandolo con la muerte inmediata, estigmatizando el
area. Sin embargo, una educacién continua en la formacion profesional permitira llegar a la
muerte con paz y tranquilidad, de manera digna, respetuosa, escuchando las voluntades,
suenos y anhelos del paciente, con el acompanamiento de un equipo multidisciplinario que
evitara el sufrimiento y agotamiento fisico, social, psicoldgico y espiritual del paciente y su

familia.

“Ti importas por ser Ti. Importas hasta el lltimo momento de tu vida y haremos todo lo
que esté a nuestro alcance, no sélo para ayudarte a morir en paz, sino también a vivir
hasta el dia que mueras.”

Cicely Saunders

93



Referencias

Aegon. (20 de octubre de 2020). Zonas Sanitarias: ¢Qué son y para qué sirven?

https://blog.aegon.es/enfermedades/zonas-sanitarias/

Alameda, A y Barbero, J. (2009). El duelo en padres del nifio oncolégico. Psicooncologia
[Archivo PDF]. Servicio de Hematologia y Hemoterapia.Hospital Universitario La

Paz. https://core.ac.uk/download/pdf/38819974.pdf

Allende, S., Montes de Oca, B & Nakashima, Y. (2011). Atlas de cuidados paliativos en
latinoamérica Meéxico [Archivo PDF]. https://paliativossinfronteras.org/wp-

content/uploads/ATLAS-CUIDADOS-PALIATIVOS-LATIN-MEXICO.pdf

Almaguer, J., Vargas, V., Garcia, H. (2014). Interculturalidad en salud: Experiencias y
aportes para el fortalecimiento de los servicios de salud. Biblioteca Mexicana Del
Conocimiento [Archivo PDF].
http://www.dged.salud.gob.mx/contenidos/dged/descargas/docs/Interculturalida
dSalud.pdf

American Academy of Pediatrics. (2000). Palliative Care for Children. Committee on
Bioethics and Committee on Hospital Care [Archivo PDF].
https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/5049612/mod_resource/content/1/ame
rican%20academy%20pediatric%202000.pdf

Anguiano Goémez, B. (2022). Manual de politicas y procedimientos de trabajo social.
Hospital Regional de alta Especialidad de Ciudad Victoria. [Archivo PDF].
http://www.hraev.salud.gob.mx/contenidos/2023/manual_de_polticas_y_proced

imientos_de_trabajo_social_20230209_0825.pdf

Ardila Suarez, E. E., & Rueda Arenas, J. F. (2013). La saturacién teérica en la teoria

fundamentada: su delimitacién en el analisis de trayectorias de vida de victimas

94


https://core.ac.uk/download/pdf/38819974.pdf
http://www.dged.salud.gob.mx/contenidos/dged/descargas/docs/InterculturalidadSalud.pdf
http://www.dged.salud.gob.mx/contenidos/dged/descargas/docs/InterculturalidadSalud.pdf
https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/5049612/mod_resource/content/1/american%20academy%20pediatric%202000.pdf
https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/5049612/mod_resource/content/1/american%20academy%20pediatric%202000.pdf
http://www.hraev.salud.gob.mx/contenidos/2023/manual_de_polticas_y_procedimientos_de_trabajo_social_20230209_0825.pdf
http://www.hraev.salud.gob.mx/contenidos/2023/manual_de_polticas_y_procedimientos_de_trabajo_social_20230209_0825.pdf

del desplazamiento forzado en Colombia. Revista Colombiana de Sociologia, 36(2),
93-114.

Ayala, F. (2013). Procedimiento para la intervencién de Trabajo Social en unidades
hospitalarias 2660-003-028.
http://reposipot.imss.gob.mx/normatividad/DNMR/Procedimiento/2660-003-

028.pdf

Barbero Biedma E, Oliva Arias C, Lopez Maestro M, Rodriguez Garcia MC. (2020). Med
Paliat. La funcién del trabajo social “sanitario” durante la pandemia por COVID-19
[Archivo PDF]. https://www.medicinapaliativa.es/la-funcion-del-trabajo-social-
%E2%80%9Csanitario-durante-la-pandemia-por-covid-19542

Barreiro, R. (2019). Lineamientos para la organizacion del servicio de trabajo social en
unidades hospitalarias.
http://data.salud.cdmx.gob.mx/manuales/Trabajo_ Social.pdf

Canal TV UNAM. (28 de octubre del 2020). Enfermedades Croénico-Degenerativas.
[Archivo video]. YouTube.

https://www.youtube.com/watch?v=IL3nROVJTxY&t=35s

Centro de Estudios Sociales y de Opinion Piblica. (2006). Temas en la agenda nacional, en

Salud [Actualizacion: 19 de junio de 2006]. www.diputados.gob.mx/cesop/

Chavarroa, C; Trianab, L. & Garcia, X. (2017). Cuidado paliativo pediatrico. Revista
pediatria. https://revistapediatria.org/rp/article/view/89

Colom, D. (2008). El trabajo social sanitario, Atencion primaria y atencién especializada:
teoria y practica. Consejo General de Colegios de Diplomados en Trabajo Social,
Siglo XXI de Espaiia.

Comision Nacional de Bioética. (2024). ¢Qué es Bioética? Gobierno de México.

https://www.gob.mx/salud/conbioetica/articulos/que-es-bioetica?state=published

95


https://www.youtube.com/watch?v=IL3nROVJTxY&t=35s
http://www.diputados.gob.mx/cesop/
https://revistapediatria.org/rp/article/view/89
https://dialnet.unirioja.es/servlet/editor?codigo=1973
https://dialnet.unirioja.es/servlet/editor?codigo=312

Constituciéon Politica de los Estados Unidos Mexicanos [Const]. Art.4. Ultima reforma

publicada DOF 08-05-2023. Estados Unidos Mexicanos.

Corbin, J. (2013). La Teoria Fundamentada: una metodologia cualitativa. Universidad
Autonoma de Aguascalientes. (Pp: 13-54).

Covarrubias, A; Otero, M; Templos, L y Soto, E. (2019). Antecedentes de la medicina
paliativa en México: educacion continua en cuidados paliativos. Revista mexicana
de anestesiologia, 42(2), 122-128.
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_ arttext&pid=S0484-

79032019000200122&Ing=es&tlng=es.

Cunat, R. (2007). Aplicacién de la teoria fundamentada (grounded theory) al estudio del
proceso de creacion de empresas. [Archivo PDF].

https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=2499458

D Urbano E. (2021). Trabajo Social y cuidados paliativos un aporte para los equipos de
salud. [Archivo PDF] https://cuidadospaliativos.org/uploads/2021/trabajo-
social/Trabajo%20Social%20y%20Cuidados%20%20Paliativos%20Un%20aporte%

20para%20los%20equipos%20de%20salud.pdf

De Souza, A., Fonseca., De Oliveira, L y Resende, M. (2020). Dor social e servico social no
contexto brasileiro. Scielo. [Archivo PDF].
https://preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534

Del Rio, M y Palma, A. (2013). Cuidados paliativos, Historia y desarrollo. Pontificia
Universidad Catolica de Chile. [Archivo PDF].

https://cuidadospaliativos.org/uploads/2013/10/historia%20de%20CP.pdf

96


http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0484-79032019000200122&lng=es&tlng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0484-79032019000200122&lng=es&tlng=es
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2021/trabajo-social/Trabajo%20Social%20y%20Cuidados%20%20Paliativos%20Un%20aporte%20para%20los%20equipos%20de%20salud.pdf
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2021/trabajo-social/Trabajo%20Social%20y%20Cuidados%20%20Paliativos%20Un%20aporte%20para%20los%20equipos%20de%20salud.pdf
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2021/trabajo-social/Trabajo%20Social%20y%20Cuidados%20%20Paliativos%20Un%20aporte%20para%20los%20equipos%20de%20salud.pdf
https://preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534
https://preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2013/10/historia%20de%20CP.pdf

Di Maio Campos Toledo, L. (2015). “El tema del duelo en la practica del trabajador social”.
Trabajo Social 17: 239-252. Bogota: Departamento de Trabajo Social, Facultad de
Ciencias Humanas, Universidad Nacional de Colombia.

Diario Oficial de la Federacion Mexicana. (2008). Proyecto de Norma Oficial Mexicana
PROY-NOM-011-SSA3-2007, Criterios para la atencion de enfermos en fase
terminal a través de cuidados paliativos. Gobierno de México. Secretaria de Salud.
https://www.dof.gob.mx/normasOficiales/3579/SALUD1/SALUD1.htm

Diario Oficial de la Federacion Mexicana. (2016). Acuerdo por el que se declara la
obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos, asi como
los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el
Paciente Pediatrico. Gobierno de México. SEGOB.
https://www.dof.gob.mx/nota_ detalle.php?codigo=5465444&fecha=14/12/2016#g
sc.tab=0

Diario Oficial de la Federacién Mexicana. (2022). ACUERDO que modifica el Anexo Unico
del diverso por el que el Consejo de Salubridad General declara la obligatoriedad
de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos, asi como los procesos
seftalados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente
Pediatrico, publicado el 14 de diciembre de 2016. Gobierno de México.
SEGOB.https://www.dof.gob.mx/nota_ detalle.php?codigo=5664215&fecha=13/09

/2022#gsc.tab=0

Diccionario Panhispanico del Espanol Juridico. (s.f.). Formacion profesional. En
Diccionario panhispanico del espaiiol juridico y Diccionario de la Real Academia
Espaiiola. Recuperado el 23 de abril de 2023,

https://dpej.rae.es/lema/formaci%C3%B3n-profesional

97


https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5465444&fecha=14/12/2016#gsc.tab=0
https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5465444&fecha=14/12/2016#gsc.tab=0
https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5664215&fecha=13/09/2022#gsc.tab=0
https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5664215&fecha=13/09/2022#gsc.tab=0
https://dpej.rae.es/lema/formaci%C3%B3n-profesional

Escuela Nacional de Enfermeria y Obstetricia. (2022). Mapa curricular Licenciatura en
Enfermeria. = UNAM,  https://web.eneo.unam.mx/index.php/licenciatura-en-

enfermeria/mapa-curricular/

Escuela Nacional de Trabajo Social. (2019). Plan de Estudios 2019. UNAM.

https://www.trabajosocial.unam.mx/plan2019/index.php

Facultad de Medicina. (2010). Mapa curricular del Plan de estudios 2010. UNAM.

http://www.facmed.unam.mx/fm/pa/

Facultad de Medicina. (S/A) Posgrados de Alta Especialidad en Medicina. Division de
estudios de posgrado UNAM.
http://www.sidep.fmposgrado.unam.mx:8080/fmposgrado/Cursos.jsp?medicallev

el=CPAEM

FUNDASIL; UNICEF. (2020). Manual de Capacitacion para Acompanamiento y Abordaje
de Duelo [Archivo PDF].

https://www.unicef.org/elsalvador/media/3191/file/Manual%20sobre%20Duelo.p

df
Funes, J y Alonso, 1. (2009). El acompanamiento social en los recursos socioeducativos

[Archivo PDF]. https://redined.educacion.gob.es/xmlui/handle/11162/28810

Garcia, M & Munar, F. (2012). Peculiaridades del Paciente Pediatrico. Hospital Materno
Infantil Vall d'Hebron [Archivo PDF].

https://www.scartd.org/arxius/pedia1_2012.pdf

Gonzalez, A; Pérez, J; Nieto, C; Vazquez, A & Gaytan, E. (1986). Importancia de las

enfermedades cronicas degenerativas, dentro del panorama epidemiol6gico actual

98


https://www.trabajosocial.unam.mx/plan2019/index.php
http://www.facmed.unam.mx/fm/pa/
http://www.sidep.fmposgrado.unam.mx:8080/fmposgrado/Cursos.jsp?medicallevel=CPAEM
http://www.sidep.fmposgrado.unam.mx:8080/fmposgrado/Cursos.jsp?medicallevel=CPAEM
https://www.unicef.org/elsalvador/media/3191/file/Manual%20sobre%20Duelo.pdf
https://www.unicef.org/elsalvador/media/3191/file/Manual%20sobre%20Duelo.pdf
https://www.scartd.org/arxius/pedia1_2012.pdf

de Meéxico. Salud Publica Méx [Archivo PDF].

https://saludpublica.mx/index.php/spm/article/download/384/373

Hernindez K. y Enrimar V. (29 de agosto de 2022). Desafios educativos en cuidados
paliativos. [ Discurso principal]. Seminario de Estudios sobre la Globalidad (SEG) de
la Facultad de Medicina de la UNAM.

Hernandez, K y Lesmes, A. (2018). La escucha activa como elemento necesario para el
didalogo [Archivo PDF].

https://www.fesc.edu.co/Revistas/OJS/index.php/convicciones/article/view/272

Hernandez, R; Fernandez, C & Baptista, L. (2014) Metodologia de la investigacion Sexta

edicion. Mcgraw-Hill / Interamericana Editores, S.A. DE C.V. [Archivo PDF].

Hernandez, S., Carrillo, A., Augusto, C., Katherine I., Enciso, C y Gomez, M. (2020).
Perspectiva de los profesionales de la salud sobre cuidados al final de la vida en
unidades de cuidados intensivos. Elvesier [Archivo PDF].
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-142-articulo-perspectiva-

profesionales-salud-sobre-cuidados-S1130239920300298?referer=buscador

Indeed. (2023). Experiencia  profesional.  Sitio web. Recuperado de:
https://mx.indeed.com/orientacion-profesional/como-encontrar-

empleo/experiencia-profesional

INEGI. (2023). Estadistica de defunciones registradas de enero a junio de 2022 [Archivo
PDF].
https://www.inegi.org.mx/contenidos/saladeprensa/boletines/2023/DR/DR-Ene-

jun2022.pdf

99


https://saludpublica.mx/index.php/spm/article/download/384/373
https://www.fesc.edu.co/Revistas/OJS/index.php/convicciones/article/view/272
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-142-articulo-perspectiva-profesionales-salud-sobre-cuidados-S1130239920300298?referer=buscador
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-142-articulo-perspectiva-profesionales-salud-sobre-cuidados-S1130239920300298?referer=buscador
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-142-articulo-perspectiva-profesionales-salud-sobre-cuidados-S1130239920300298?referer=buscador
https://mx.indeed.com/orientacion-profesional/como-encontrar-empleo/experiencia-profesional
https://mx.indeed.com/orientacion-profesional/como-encontrar-empleo/experiencia-profesional

Iniciativa de Ley. (2002) Ley de los Derechos de los Enfermos Terminales. (Expedir la Ley
que regule los derechos de los enfermos terminales y las obligaciones para con ellos

del Sistema Nacional de Salud) No. de Reg: 847/1P0O3/02

Instituto de Investigaciones Juridicas- UNAM. (2011). Protocolo de contencion emocional
para profesionales que atienden a mujeres victimas de violencia de género [Archivo
PDF].
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/50323/Protocolo_de_ Contenc

ion_emocional_para_profesionales.pdf

Instituto Mexicano del Seguro Social. (S/A). ¢Qué son los cuidados paliativos? Centro
Médico Nacional Siglo XXI. Hospital de pediatria.
http://edumed.imss.gob.mx/pediatria/nueshosp/unipaliativos/pagpaliativos.htm

Instituto Politécnico Nacional. (2009). Programa Académico/ Licenciatura en Trabajo
Social. CICS Unidad Milpa Alta. https://www.ipn.mx/oferta-educativa/educacion-

superior/ver-carrera.html?lg=es&id=43&nombre=Licenciatura-en-Trabajo-Social

Julio V, Vacarezza M, Sosa A. (2011). Niveles de atencion, de prevencion y atencion
primaria de la Salud. Arch. Med Int.

http://www.scielo.edu.uy/pdf/ami/v33n1/v33niaos.

Kiibler Ross, E y Kessler, D (1983). Los nifios y la muerte [Archivo PDF]. Barcelona

Kiibler Ross, E y Kessler, D (2005). Sobre el duelo y el dolor [Archivo PDF]. Barcelona

Ley General de Salud [Ley]. TITULO TRES. Publicada en el DOF 24-03-2023, entrara en

vigor el 20 de septiembre de 2023.

100


https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/50323/Protocolo_de_Contencion_emocional_para_profesionales.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/50323/Protocolo_de_Contencion_emocional_para_profesionales.pdf
http://edumed.imss.gob.mx/pediatria/nueshosp/unipaliativos/pagpaliativos.htm
http://www.scielo.edu.uy/pdf/ami/v33n1/v33n1a03

Loncan, P; Gisbert, C; Fernandez, R; Valentin, A; Teixido, R; Vidaurreta, I y Saralegui, I.
(2007). Cuidados Paliativos y Medicina Intensiva en la atencion al final de la vida

del siglo XXI [Archivo PDF]. https://scielo.isciii.es/pdf/asisna/v30s3/original8.pdf

Martino Alba, R. (2007). El proceso de morir en el nifio y en el adolescente [Archivo PDF].

https://www.aeped.es/sites/default/files/pediatr_integral_2007_xi10926-934.pdf

Montes de Oca Lomeli G. (2006). Historia de los cuidados paliativos [Archivo

PDF].https://www.revista.unam.mx/vol.7/numg4/art23/abr_art23.pdf

Organizacion Mundial de la Salud. (2023). Medicina tradicional. Preguntas y respuestas.
https://www.who.int/es/news-room/questions-and-answers/item/traditional-

medicine

Organizacion Mundial de la Salud. (1948). Preadmbulo de la Constitucion de la Organizacion
Mundial de lIla Salud. https://www.who.int/es/about/frequently-asked-
questions#:~:text=%C2%BFC%C3%B3mo%20define%20la%200MS%20la,ausenci

a%20de%20afecciones%200%20enfermedades%C2%BB.

Organizacion Mundial de la Salud. (20 agosto de 2020). Cuidados paliativos.
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail /palliative-care

Organizacion Panamericana de la Salud. (2020). Planificacién e implantacién de servicios
de cuidados paliativos: Guia para directores de programa [Archivo PDF].
https://iris.paho.org/bitstream/handle/10665.2/52784/9789275322871_spa.pdf?s

equence=1&isAllowed=y

Organizacion Panamericana de la Salud. (2021). Calidad de Vida para Ninos y Ninas con
Cancer: Mboédulos sobre Cuidados Paliativos Pediatricos [Archivo PDF].

https://iris.paho.org/handle/10665.2/55219

101


https://scielo.isciii.es/pdf/asisna/v30s3/original8.pdf
https://www.aeped.es/sites/default/files/pediatr_integral_2007_xi10926-934.pdf
https://www.revista.unam.mx/vol.7/num4/art23/abr_art23.pdf
https://www.who.int/es/news-room/questions-and-answers/item/traditional-medicine
https://www.who.int/es/news-room/questions-and-answers/item/traditional-medicine
https://www.who.int/es/about/frequently-asked-questions#:%7E:text=%C2%BFC%C3%B3mo%20define%20la%20OMS%20la,ausencia%20de%20afecciones%20o%20enfermedades%C2%BB
https://www.who.int/es/about/frequently-asked-questions#:%7E:text=%C2%BFC%C3%B3mo%20define%20la%20OMS%20la,ausencia%20de%20afecciones%20o%20enfermedades%C2%BB
https://www.who.int/es/about/frequently-asked-questions#:%7E:text=%C2%BFC%C3%B3mo%20define%20la%20OMS%20la,ausencia%20de%20afecciones%20o%20enfermedades%C2%BB
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://iris.paho.org/handle/10665.2/55219
https://iris.paho.org/handle/10665.2/55219

Organizacion Panamericana de la Salud. (2021). Moédulos sobre Cuidados Paliativos

Pediatricos. :/ /www.paho.org/es/modulos-sobre-cuidados-paliativos-pediatricos

Ortiz, J & Escobar, M. (2011). Hablemos de...Cuidados paliativos pediatricos. Elsevier
[Archivo PDF]. https://www.elsevier.es/es-revista-medicina-clinica-practica-5-pdf-

S1696281811700488

Pastrana T, De Lima L, Sanchez-Cardenas M, Van Steijn D, Garralda E, Pons JJ, Centeno C
(2021). Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica 2020 (22 ed.). Houston:

TAHPC Press.

Pérez, M. (2021). Trabajar con la muerte desde el trabajo social. Implicaciones
antropolégicas, psicolégicas, bioéticas y legales. Dialnet [Archivo PDF].

https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8160450

Pizarro, R. (1981). Los equipos interdisciplinarios [Archivo  PDF].

https://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/cupula/v8n17/art3.pdf

Pozo Brito Y. (2017). El papel de la trabajadora social en la Unidad de Cuidados Paliativos
(UCP) del Hospital Nuestra Seniora de Candelaria. [Trabajo de Fin de Grado 4°
Grado de Trabajo Social, Facultad de Ciencias Politicas, Sociales y de la
Comunicacion].
https://riull.ull.es/xmlui/bitstream/handle/915/6457/El%20papel %20de%20la%2
otrabajadora%2osocial%20en%20la%20Unidad%20de%20Cuidados%20Paliativos
%20%28UCP%29%20del%20Hospital%20Nuestra%20Senora%20de%20Candelari

a.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Quintero, M. (s.f.). Espiritualidad y afecto en el cuidado de enfermeria [Archivo PDF].

http://biblio3.url.edu.gt/Publi/Libros/CyPdeEnfermeria/03.pdf

102


https://www.paho.org/es/modulos-sobre-cuidados-paliativos-pediatricos
https://www.elsevier.es/es-revista-medicina-clinica-practica-5-pdf-S1696281811700488
https://www.elsevier.es/es-revista-medicina-clinica-practica-5-pdf-S1696281811700488
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8160450
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=8160450
https://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/cupula/v8n17/art3.pdf
http://biblio3.url.edu.gt/Publi/Libros/CyPdeEnfermeria/03.pdf

Raimundi, M; Molina, M; Gimenez, M y Minichiello, C. (2014). £Qué es un desafio? Estudio
cualitativo de su significado subjetivo en adolescentes de Buenos Aires. SciELO.
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1692-

715X2014000200002

Real Academia Espanola. (s.f.). Funciéon. En Diccionario de la lengua espafiola. Recuperado
en 14 de enero de 2024, de https://dle.rae.es/funci%C3%B3n

Rodriguez, F. (S/A). Trauma vicario [Archivo PDF].
https://www.cedhnl.org.mx/pdf/por%2otemas%20especificos%20copia/02%20sal

ud/presentaciones/Trauma_Vicario.pdf

Sanchez Rodriguez, M. (2020). Intervencion social desde el Trabajo Social [Archivo PDF].
Pensando la Intervencion Social. (pp. 67-73). Cali, Colombia: Editorial Universidad
Santiago de Cali.

https://libros.usc.edu.co/index.php/usc/catalog/download/131/346/5318?inline=1

Sanchez, P; Corbellas, C y Camps, C. (S/A). Depresion y duelo anticipatorio en el paciente
oncolégico [Archivo PDF].
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/sociosyprofs/document

acion/manuales/duelo/duelo19.pdf

Secretaria de comunicaciones y transportes. (s.f.). Direccion de Hospitales Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado. ISSSTE [Archivo
PDF]
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/178094/DIRECTORIO_DE_C

LINICAS_DEL_ISSSTE.pdf

Secretaria de salud. (2021). Sistema de informacioén de la secretaria de salud. Datos de

salud. Gobierno de México. http://sinaiscap.salud.gob.mx:8080/DGIS/

103


https://dle.rae.es/funci%C3%B3n
https://libros.usc.edu.co/index.php/usc/catalog/download/131/346/5318?inline=1
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/sociosyprofs/documentacion/manuales/duelo/duelo19.pdf
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/sociosyprofs/documentacion/manuales/duelo/duelo19.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/178094/DIRECTORIO_DE_CLINICAS_DEL_ISSSTE.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/178094/DIRECTORIO_DE_CLINICAS_DEL_ISSSTE.pdf
http://sinaiscap.salud.gob.mx:8080/DGIS/

Secretaria de Salud. (s.f). Clinicas. Gobierno de México.

https://www.salud.cdmx.gob.mx/unidades-medicas/clinicas

Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria-SenFyC. (2011). La enfermedad
terminal, el paciente y su familia. Ferrer Grupo.
http://2011.elmedicointeractivo.com/formacion_acre2004/tema16/herramientass

6.php

Solarte, M., Sanchez, L. y Moreno, M. (2023). Significados acerca de la muerte construidos
por ninos y ninas con diagnoéstico oncolégico. Reflexiones para profesionales en
Trabajo Social en equipos de cuidados paliativos. Prospectiva. Revista de Trabajo
Social e intervenciéon social, (35), €21512220.
https://doi.org/10.25100/prts.voi35.12220.

Solarte-Cardozo, M. A., Sanchez-Valencia, L. M., y Moreno-Camacho, M. A. (2023).
Significados acerca de la muerte construidos por ninos y ninas con diagnostico
oncolégico. Reflexiones para profesionales en Trabajo Social en equipos de
cuidados paliativos. Prospectiva. Revista de Trabajo Social e intervencion social,
(35), e21512220. https://doi.org/10.25100/prts.voi35.12220.

Tirado, I y Zarate, A. (2018). Clasificacion de la Association for Children's Palliative Care
(Act) en una institucion pediatrica de referencia en el Caribe colombiano [Archivo

PDF]. https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=42258458017

UNESCO. (s.f.). Interculturalidad. Glosario. Recuperado el 25 de enero del 2024.

https://www.unesco.org/creativity/es/glossary

Urbalejo, C. (2020). La intervencién del trabajo social contempordneo: una apuesta por el

sujeto [Archivo PDF].

104


https://www.salud.cdmx.gob.mx/unidades-medicas/clinicas
http://2011.elmedicointeractivo.com/formacion_acre2004/tema16/herramientass6.php
http://2011.elmedicointeractivo.com/formacion_acre2004/tema16/herramientass6.php
http://2011.elmedicointeractivo.com/formacion_acre2004/tema16/herramientass6.php
https://doi.org/10.25100/prts.v0i35.12220
https://doi.org/10.25100/prts.v0i35.12220
https://doi.org/10.25100/prts.v0i35.12220
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=42258458017
https://www.unesco.org/creativity/es/glossary

Valero, A. (2009). Desarrollo histérico del Trabajo Social [Archivo PDF]. ENTS-UNAM.

Sistema de Universidad Abierta.

105



Anexos

Anexos 1.Flyer

{AYUDAME A TERMINAR MI TESIS!

"Desafios de la intervencion de trabajo socialen la
atencion de pacientes pediatricos con cuidados
paliativos”

4  TRABAJADORA O TRABAJADOR SOCIAL
QUE INTERVIENES CON PACIENTES PEDIATRICOS
EN CONTEXTOS DE ENFERMEDADES TERMINALES *

Solicito de su valioso apoyo para brindarme una entrevista
(presencial o virtual) para recuperar tu experiencia
2 profesional en el drea de cuidados paliativos pediatricos.

Para mayor informacion:
Jacqueline Estrada Pérez
jacqueline.estrada766@ents.unam.mx
0
Ingresa tus datos en el siguiente enlace
o escanea el cédigo QR y en breve me
comunicare contigo.

https://forms.gle/iAsAL6VGEiU8PcoZ6

*Enfermedades terminales como: Cancer, pardlisis cerebral infantil severa, enfermedades neurodegenerativas, cardiopatias
congénitas complejas, VIH-sida, enfermedades metabdlicas, fibrosis quistica, malformaciones congénitas graves.

i B

iTU COLABORACION ES IMPORTANTE!
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Anexos 2. Oficio de Solicitud

Universidad Nacional Auténoma de México
Escuela Nacional de Trabajo Social

Secretaria de Apoyo y Desarrollo Escolar
Departamento de Tesis y Examenes Profesionales
Oficio ENTS/DTyEP/447/2023

Asunto: Constancia de proceso de titulacion

Lic. Araceli Argueta Morales

Jefa de Departamento De Trabajo Social
Instituto Nacional De Pediatria

Presente

Por medio de la presente, solicitamos atentamente su apoyo para la egresada Jacqueline
Estrada Pérez, con numero de cuenta 418055766, actualmente se encuentra en
proceso de titulacidon con una modalidad de tesis, con el proyecto: Desafios de la
intervencion de Trabajo Social en el proceso de atenciéon multidisciplinaria de cuidados
paliativos en el area pediatrica, bajo el folio Al-036-2023, con la direccién de la Mtra. Norma
Cruz Maldonado.

Que tiene como objetivo general el recuperar las experiencias profesionales
de Trabajadoras y Trabajadores Sociales adscritos en areas de cuidados
paliativos pediatricos para identificar los desafios en su formacion profesional respecto a
las necesidades de atencidon a pacientes pediatricos con enfermedades terminales; asi
como reconocer los conocimientos y habilidades que requieren las y los Trabajadores
Sociales para la atencion de cuidados paliativos pediatricos; distinguir las actividades e
Identificar las necesidades y problematicas sociales de pacientes pediatricos y sus
familiares en el area de cuidados paliativos.

Por lo cual considera que en el Instituto Nacional de Pediatria (INP) es idéneo para
recuperar las experiencias necesarias para su investigacion a través de la técnica de
entrevista estructurada, que le permitira abordar de manera amplia los temas a preguntar
y recuperar experiencias significativas del tema.

Por lo que solicita el apoyo de Trabajadoras y Trabajadores Sociales adscritos en el
Instituto Nacional de Pediatria (INP), que acepten a través de un consentimiento

Escuela Nacional de Trabajo Social, Circuito Escolar exterior s/n Ciudad Universitaria, Col. Copilco
Universidad, Alcaldia Coyoacan, C.P. 04510, Tel. 56 22 87 67, Fax. 55 50 19 57
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informado ser entrevistados por C. Jacqueline Estrada Pérez con fines de
investigacién apelando los derechos y obligaciones marcadas por la institucion y la ley de
proteccién de datos personales.

Al mismo tiempo la C. Estrada se compromete a que una vez que la tesis sea sustentada en
el examen profesional, se le hara llegar a usted una copia de ésta a su correo electrénico
con la finalidad de hacer de su conocimiento los resultados de la investigacion.

Sin otro particular, aprovecho la ocasién para enviarle un cordial saludo.

Atentamente

“POR MI RAZA HABLARA EL ESPIRITU”
Ciudad Universitaria, Cd. Mx.,27 de julio de 2023
Jefa del Departamento

Mtra. Martha Matilde Ramirez Rodriguez

e ek, S L
? "l.'.'l.

MMRR*fhc

Escuela Nacional de Trabajo Social, Circuito Escolar exterior s/n Ciudad Universitaria, Col. Copilco
Universidad, Alcaldia Coyoacan, C.P. 04510, Tel. 56 22 87 67, Fax. 55 50 19 57
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Anexos 3. Guia de entrevista

Universidad Nacional Auténoma de México
Escuela Nacional de Trabajo Social
GUIA DE ENTREVISTA

“Desafios de la intervencion de trabajo social en la atencién de pacientes
pediatricos con cuidados paliativos”

Objetivo: Recuperar las experiencias de Trabajadoras y Trabajadores Sociales que brindan
atencion a pacientes pediatricos para identificar los desafios en la formacion profesional del
Trabajador Social en el proceso de atencion de cuidados paliativos en el area pediatrica.
Entrevistador: Estrada Pérez Jacqueline

Datos del entrevistado

Fecha: Folio:
Hora de inicio: Hora de término:
Edad:

Institucion de adscripcion:

Formacion profesional

¢En donde estudio6 Trabajo Social?
¢Cuenta con alguna especialidad, maestria o doctorado? si la respuesta es si En caso de que
su respuesta sea correcta ¢De qué es ésta y donde la curs6?

Trabajo Social en el Area de salud

¢En qué institucién labora?

¢Cuénto tiempo tiene laborando en el area de la salud?

¢Por qué decidio trabajar en el area de la salud?

¢Le gusta trabajar en el area de salud? ¢Por qué?

¢Cuales son las principales actividades que usted realiza como trabajador/a social?
¢Qué importancia tiene el trabajador social en el area de salud?

Capacitacion o extension de conocimientos en cuidados paliativos
¢En su trabajo ha recibido alguna capacitacién en cuidados paliativos o enfermedad
terminal?

¢Usted ha cursado algun taller, diplomado, seminario que le permita realizar procesos de
intervencion con estos pacientes?
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Intervencion del Trabajador Social en el area de cuidados paliativos

¢En su lugar de trabajo existe un area especifica para llevar a cabo cuidados paliativos
pediatricos?

¢Ha tenido la oportunidad de estar en un area de cuidados paliativos pediatricos o en la
atencion de ninas, ninos o adolescentes con enfermedades terminales?

¢Como fue que empez6 a intervenir con pacientes con pronostico corto de vida?

¢Cuénto tiempo ha estado en dicha area?

¢Qué tipo de pacientes se atendian o se atiende en este espacio?

¢En qué consiste la intervencion de Trabajo Social con estos pacientes?

Para llevar a cabo la atencion a pacientes pediatricos con enfermedades terminales ¢Cuenta
con alguna guia 0 manual, para llevar los cuidados o acompafiamiento con las NNA y sus
familias?

¢Existe alglin requisito para intervenir en el area de cuidados paliativos? ¢Cual?

Contexto de niinas, nifio y adolescentes en cuidados paliativos

¢Qué tipo de acompafiamiento reciben los nifos, nifias y adolescentes durante su proceso
de atencion en cuidados paliativos?

¢Qué necesidades y problematicas sociales presentan los NNA durante su tratamiento?
¢Como se le explica a un nino o nifia que requiere cuidados paliativos?

¢Quién es el especialista encargado de dar esta noticia?

¢En su experiencia como perciben la muerte las nifias, nifos y adolescentes?

Contexto de las madres, padres o tutores de NNA en cuidados paliativos

De acuerdo a su intervencion familiar ¢Cuéles son las principales problematicas y
necesidades que enfrentan los padres de familia ante esta situacién? ¢De qué manera se les
puede brindar un apoyo?

¢Tiene alguna intervencidon Trabajo Social al momento que le comunican a la familia del
deceso del NNA o en la entrega del cuerpo?

¢Se les da un seguimiento de caso a los familiares después del deceso de su familiar con CPP?
¢Qué pasa cuando la familia decide llevar a cabo los cuidados paliativos en domicilio? ¢Se
capacita a la familia o cuidador/a primario para ello? ¢Se da un seguimiento?

Equipo multidisciplinario

¢Existe un equipo multidisciplinario dentro del area de cuidados paliativos?

¢Cual es su principal funciéon dentro del equipo multidisciplinario en el area de CPP?

En el equipo multidisciplinario ¢Quién es el encargado de comentar a la familia que el
paciente tiene una enfermedad terminal?

¢Qué tan importante es el aprender a comunicar malas noticias? ¢Por qué?

¢Qué funcion tiene el o la trabajadora social después de que el especialista comunica una
mala noticia?

¢El tema de cuidados paliativos o enfermedades terminales es abordado por otros
profesionales para alguna investigacion o una futura intervencién?

Habilidades y capacidades de los Trabajadores sociales dentro de los cuidados
paliativos

Para realizar intervencion en este tipo de casos éDe qué conocimientos requieren las y los
trabajadores sociales?
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¢Con qué habilidades tiene que contar un trabajador social para laborar en el area de
cuidados paliativos?

En su experiencia en cuidados paliativos pediatricos ¢éQué habilidades laborales ha logrado
adquirir?

¢De qué manera tiene que estar preparado (psicolégica/emocionalmente) un trabajador
social para enfrentar este tipo de situaciones?

Areas de oportunidad

¢Considera que deberia de ser importante tener una materia de cuidados paliativos y
tanatologia durante su formacion profesional? ¢Por qué?
¢Considera que el area de CPP tiene areas de oportunidad para el TS? ¢Cuales?

Experiencias personales

Esta cercania con la muerte de NNA éle ha llegado a afectar emocionalmente? éPor qué?
¢Qué hace para aliviar este malestar?

¢El estar con pacientes pediatricos en cuidados paliativos ha repercutido en su vida
personal? ¢De qué manera?

¢Cuél ha sido su experiencia mas significativa en la intervencion en CPP? ¢Por qué?
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Anexos 4. Consentimiento informado

ﬁwsmu NALIDNAL AVTONTHA g
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VNIVERSDAD NACIONAL Ciudad de México de del 2023
AVEN"MA DE

MEXICO

“Desafios de la intervencion de trabajo social en la atencion de pacientes
pediatricos con cuidados paliativos”

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La presente investigacion es conducida por Jacqueline Estrada Pérez, egresada de la Escuela
Nacional de Trabajo Social de la Universidad Nacional Auténoma de México, ésta tiene el
objetivo de recuperar la experiencia profesional en el area de cuidados paliativos pediatricos.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en una
entrevista. Lo que conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que el
investigador pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado en total
anonimato.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informaciéon que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningan otro proposito fuera de esta investigacion.
Una vez transcritas las entrevistas, las grabaciones seran destruidas.

Sus respuestas a la entrevista seran codificadas usando un namero de identificaciéon
y por lo tanto, seran an6nimas. Una vez que la tesis sea sustentada en el examen profesional,
haré llegar a usted una copia de ésta a su correo electrénico con la finalidad de hacer de su
conocimiento los resultados de la investigacion.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la
entrevista le parece incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o
de no responderlas.

Agradecemos su participacion.

Estrada Pérez Jacqueline
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en esta investigaciéon, conducida por la egresada
Jacqueline Estrada Pérez. He sido informado (a) de que el titulo de la investigacién es:
“Desafios de la intervencién de Trabajo social en el proceso de atencidon multidisciplinaria
de cuidados paliativos en el area pediatrica” con el objetivo de recuperar la experiencia
profesional en el area de cuidados paliativos pediatricos.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas en
una entrevista, lo cual tomara aproximadamente 80 minutos.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro propdsito fuera de este estudio
sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto
en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto
acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este
estudio, puedo contactar a Jacqueline Estrada Pérez al teléfono: 55-39-34-27-46 o al correo:
Jacqueline.estrada766@ents.unam.mx

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que
puedo pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido.
Para esto, puedo contactar a Jacqueline Estrada Pérez al teléfono anteriormente
mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante
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