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RESUMEN

Esta tesina se centro en el andlisis de los nudos problematicos de los profesionales del
servicio de Internacion Domiciliaria Pediatrica de la Secretaria de Salud Publica
Municipal, en relacion a la implementacién de los cuidados paliativos pediatricos en el
domicilio.

La estrategia metodologica elegida se inscribe en la ldgica cualitativa de tipo
exploratorio-descriptivo. La técnica de recoleccion de datos consistio en la realizacién
de entrevistas en profundidad con una guia semi-estructuradas. Entrevistamos a un
profesional por cada disciplina como informante clave del equipo.

Se adoptdé el programa Ethnograph v 6 para analizar y codificar los datos de las
entrevistas desgravadas textualmente.

Resultados: Se destacan como hallazgos que los Cuidados Paliativos son una
especialidad reciente y representan, ademas de un derecho para la poblacién, un amplio
campo de accion profesional. Esto exige la necesidad de una constante capacitacion y
actualizacion para los profesionales de la salud, para una implementacion adecuada de
los mismos. Hoy los Cuidados Paliativos Domiciliarios funcionan en términos de
desconcentracién de las instituciones hospitalarias. La “calidad de vida” de los
pacientes/familias termina siendo una consecuencia de esa necesidad de
desconcentracion, transfiriendo a las familias responsabilidades para las cuales pueden
no estar preparadas, mas alla de los dispositivos para su entrenamiento. Los Cuidados
Paliativos Domiciliarios se realiza con improvisacién y escaso rigor, exponiendo a los

profesionales a una excesiva sobrecarga de sus funciones.



INTRODUCCION
Nada humano me es ajeno.

Anonimo

Nuestro trabajo aborda la problematica del cuidado pediatrico domiciliario. La eleccion
del tema propuesto surge a partir de la experiencia vivenciada durante el proceso de
insercion en el Servicio de Internacion Domiciliaria pediatrico de la Secretaria de Salud
Publica de la ciudad de Rosario, durante el periodo 2011-2013, en el marco de las
practicas profesionales de la carrera de Licenciatura en Trabajo Social de la
Universidad Nacional de Rosario.

Durante ese periodo comenzamos a profundizar los conocimientos sobre el campo,
recurriendo a lecturas especificas, participando en distintas jornadas de capacitacion, y
observando a los profesionales del mencionado servicio en su labor cotidiana. Es asi,
gue surge la inquietud de investigar aspectos referentes a las estrategias de
implementacion de los Cuidados Paliativos en los domicilios llevadas adelante por el
equipo de internacion domiciliaria pediatrica de la Municipalidad de Rosario; para lo
cual creemos necesario, considerar los elementos teéricos que den cuenta del problema,
en articulacion con la perspectiva y voz de los profesionales.

El punto de partida tedrico de referencia sera la conceptualizacion que la OMS establece
sobre los Cuidados Paliativos. Dichos Cuidados Paliativos fueron definidos en términos
generales, como el cuidado total y activo de los pacientes con enfermedades terminales
que no responden a los tratamientos disponibles con fines curativos. Su objetivo
principal es el control de los sintomas que generan sufrimiento en especial en la fase
terminal de la enfermedad, bajo una perspectiva biopsicosocial. Estas préacticas
contienen tanto al paciente como a su familia, revalorizando especialmente sus
necesidades espirituales y/o emocionales.

En relacion al area pediatrica la OMS plantea que:

“Los cuidados paliativos para los nifios representan el cuidado total y activo en el
cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y también implica dar apoyo a la familia.
Comienzan cuando se diagnostica la enfermedad, y siguen sin tener en cuenta si un nifio
recibe o no tratamiento dirigido a la enfermedad. Los profesionales de la salud deben
evaluar y aliviar el fisico de un nifio, como también la angustia psicoldgica y social. Los
cuidados paliativos requieren un enfoque multidisciplinario amplio que incluye a la
familia y hace uso de los recursos disponibles en la comunidad; se pueden implementar
con éxito incluso si los recursos son limitados. Pueden suministrarse en centros de
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atencion terciaria, en centros de salud de la comunidad e incluso en los hogares de los
nifios”. (Connor, Sy Sepulveda Bermedo, M. C. 2014)
Uno de los rasgos distintivos de la medicina paliativa es su caracter interdisciplinar.
Los equipos de trabajo necesariamente deben estar conformados por profesionales de
distintas disciplinas a fin de poder brindar una asistencia integral, ya que los sintomas
ocasionados por una enfermedad terminal en sus diferentes aspectos y dimensiones

dificilmente puedan ser abordados desde una sola perspectiva profesional.

La practica profesional de atencion de Cuidados Paliativos requiere necesariamente de
una coordinacién interna entre los integrantes del equipo para fortalecer la construccion
de un fin Gnico compartido por el conjunto del equipo de trabajo. Es decir, superar la

mirada parcial de cada una de las disciplinas.

La importancia de este proceder excede lo organizacional para convertirse en una
decision metodoldgica. En efecto, las tensiones generadas por las exigencias del tipo
particular de asistencia que brindan, y la frustracion constante que puede generar la
proximidad con la muerte, puede producir un alto grado de desgaste® fisico, psiquico y

emocional que los lleve a necesitar a ellos mismos un tipo de cuidados particulares.

De lo expuesto hasta aqui, es apreciable la complejidad de la tarea que realiza el equipo
de internacion domiciliaria en pacientes con Cuidados Paliativos, tanto en la puesta en

marcha del proceso como en el mantenimiento del mismo.

En base al recorrido tedrico y a la experiencia de las practicas como estudiante en el
servicio de internacion domiciliaria, se plante6 como interrogante de conocimiento de esta

investigacion lo siguiente:

¢ Cuales son los nudos problematicos en la implementacion de Cuidados Paliativos en el
servicio de internacion domiciliaria pediatrica de la Secretaria de Salud Publica de la

Municipalidad de Rosario?

"Varios autores mencionan que el desgaste que ocasionan ciertas actividades laborales y profesiones
generan enfermedades relacionadas con el stress una de las cuales recibié el nombre de Sindrome de
Burnout, o sindrome del quemado, el cual se caracteriza por presentar un alto grado de deterioro causado
por la demanda de recursos fisicos psiquicos y emocionales que conlleva una préctica laboral. Esta es una
afeccion encontrada muy frecuentemente en profesionales relacionados con la medicina.
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Objetivos generales:

Explorar los nudos probleméaticos en la implementacion de los Cuidados
Paliativos, en el servicio de internacion domiciliaria pediatrico de la Secretaria de Salud

Publica de la Municipalidad de Rosario.

Objetivos especificos:

1-Conocer las rutinas organizativas del Servicio de Internacion Domiciliaria
Pediatrica del Sistema de Salud Municipal de la ciudad de Rosario, en relacion al
tratamiento de aquellos pacientes que requieren Cuidados Paliativos

2-Describir las practicas implementadas por cada area profesional en la
aplicacion de Cuidados Paliativos en el servicio de Internacion Domiciliaria.

3-Analizar, desde la perspectiva de cada profesion, los principales nudos
probleméaticos emergentes en el proceso de atencion en el domicilio de pacientes
pediatricos en Cuidados Paliativos.
Se infiere que esta investigacion puede colaborar aportando nuevos conocimientos que
sirvan para la visualizacion y comprension del tema, asi como para la problematizacién
y discusion critica, tanto para nuestra profesion como para otras.
En este sentido, esta investigacion tiene relevancia porque no hemos encontrado
antecedentes con respecto al objeto de estudio a investigar, tal como fue verificado en

la revision bibliografica consultada.



ASPECTOS METODOLOGICOS

A partir de los objetivos de este estudio y por el tipo de problema de investigacion,
consideramos pertinente una perspectiva cualitativa, con un disefio metodoldgico de
tipo Exploratorio-Descriptivo.

La inquietud a explorar sobre este tema es por la presencia in situ en el campo de
investigacion a través de las practicas realizada como estudiante de la carrera de trabajo
social. EIl contacto directo con los diferentes profesionales que intervienen
cotidianamente con pacientes pediatricos con tratamiento en Cuidados Paliativos,
determind la seleccion del objeto de estudio para la elaboracion de la tesina de grado.

El primer paso, consistié en la recuperacion bibliografica sobre la tematica, para su
tratamiento tedrico, lo cual contribuy6 al descubrimiento y construccién de elementos
que contribuyeron al desarrollo del escrito.

Nuestro universo de estudio quedo circunscripto al servicio de internacién domiciliaria

pediatrico de la Municipalidad de Rosario.

Como herramienta metodologica de recoleccion de datos, recurrimos a la realizacion de
entrevistas en profundidad con una guia semi-estructuradas a diferentes profesionales
del area pediatrica de dicho servicio, en las cuales indagamos en relacién a los
siguientes topicos: conocimientos y formacion sobre el campo, préctica especifica,

trabajo interdisciplinario e impacto emocional.

La eleccion de la técnica se justifica por la manera en que se puede ordenar la
informacidn que no restringe ni dificulta la profundidad de los ejes tratados en la pauta,
ni de otros que puedan surgir en el transcurso de la entrevista. Son entrevistas flexibles

pero a la vez focalizadas sobre el tema a tratar.

Por definicidn, la entrevista permite una interaccion entre entrevistadora y entrevistados,
con encuentros cara a cara para comprender sus conocimientos, rutinas organizativas,
impactos emocionales en relacién a la atencién de pacientes pediatricos con tratamiento

de Cuidados Paliativos en sus domicilios.

Las entrevistas fueron desgrabadas textualmente y procesadas con el programa

Ethnograph v 6 para analizar y codificar los datos hallados.
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En el marco de la delimitacion de los profesionales a entrevistar, se seleccion6 a un
profesional por cada disciplina como informante clave del equipo de salud de
Internacion Domiciliaria Pediatrica. Este equipo esta compuesto por cuatro pediatras,
dos enfermeros, dos kinesidlogos, una trabajadora social y un coordinador pediatrico.
Surgio también la necesidad y la posibilidad de entrevistar a la psicéloga que supervisa
al equipo de salud. Nos parecio pertinente conocer esta mirada ya que agrega un punto
de vista distinto de los definidos como informantes clave.

Por otra, tuvimos la oportunidad de realizar una entrevista a un experto en Cuidados
Paliativos, que paraddjicamente, es parte de la bibliografia que trabajamos a lo largo de
la Tesina. En efecto, el Doctor Hugo Fornells, de él se trata, esta presente en este escrito
por partida doble.
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CAPITULO |

Antecedentes historicos, contextos y practica profesional

1.1Recorrido historico y contextos de época

Establecer un recorrido historico del inicio de los Cuidados Paliativos, nos remite
necesariamente a repasar la historia de una serie de instituciones que se inicia en la

antiguedad con los denominados Hospice.

En efecto, los Hospice como institucidn reconocen su origen en los hospicios de la edad
antigua (siglo 1V) cuando Fabiola, una matrona romana, abrié su casa a los
“necesitados” poniendo en practica “obras de misericordia cristiana”. El vocablo
hospicio, derivado del latin hospitium, fue designado para significar tanto anfitrion
como huésped e incluia en su definicion el sentimiento calido y reciproco entre el
anfitrion y el invitado, como el lugar donde se daba esa hospitalidad. Sin embargo estos
hospicios, que siguieron surgiendo hasta en el medioevo, no estaban dedicados a atender

a los moribundos; al respecto Cortés y Gonzales comentan que:

“En ellos se atendia a todo tipo de personas necesitadas: viajeros, huérfanos, peregrinos
etc. Se proporcionaba alojamiento y comida a los que estaban enfermos. Curar a lo que
estaban enfermos era l6gicamente el primer objetivo, pero como lamentablemente a
veces no habia mucha ciencia que ofrecer, muchos morian sin remedio, siendo cuidados
hasta su muerte, poniendo especial énfasis en su bienestar espiritual” (1998, p. 236).

Los Hospice creados con la finalidad de alojar a enfermos terminales son un fenémeno
mucho mas reciente. El primero establecido para alojar a moribundos se cred en Francia
en la ciudad de Lyon en 1842 por Madame Jeanne Garnier, que abrio lo que ella llamo
hospicios o calvarios a través de la Asociacion de Mujeres del Calvario y continud
abriendo otros, algunos de los cuales existen en la actualidad. Mas tarde, en 1899, se
fund6 en la ciudad de Nueva York el Calvary Hospital el cual sigue siendo una
acreditada institucion, dedicada a los tratamientos paliativos de personas enfermas con

cancer avanzado.

Por otro lado, las Hermanas Irlandesas de la Caridad fundaron en Dublin el Our Lady’s
Hospice en 1879 y en Gran Bretafia el hospicio St Joseph en 1905. Por esos tiempos se
abrieron en Londres otros hogares para atender a enfermos de tuberculosis y cancer,
incluyendo el hospicio St Columba en 1885, el Hostal de Dios en 1892 y el St Luke’s
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Home para pobres moribundos. Este ultimo, fue el Gnico fundado por un medico,
DrBarret, y en el que Cicely Saunders trabajé como enfermera voluntaria desde 1941
hasta 1948, jugando un rol destacado.

Como Robert Twycross expresa:

“Quiz4 el siguiente evento con mas significado fue el creciente interés de una asistente
social en las necesidades de los pacientes moribundos del hospital St Thomas, en
Londres. Su nombre era Cicely Saunders y su interés habia sido gatillado en 1948 por su
encuentro con Davis Tasma, un judio refugiado en Polonia que estaba muriendo de
cancer. Juntos habian discutido sobre el tipo de institucion que mejor podria satisfacer
sus necesidades. Ademas del alivio del dolor, él queria la cercania de alguien que lo
considerara como persona. Este paciente le dejé a Cicely la suma de 500 libras
esterlinas en herencia “para ser una ventana en tu hogar™ (2000, p. 33).

Pero el camino recorrido por Saunders hasta abrir su Hospice no fue sencillo. Ella, habia
estudiado enfermeria pero, por dificultades de salud y recomendacién médica, dejo de
lado esa tarea, aun asi, en su afan de estar cerca de los enfermos decidio estudiar para
graduarse como trabajadora social sanitaria. Mientras realizaba su labor como
trabajadora social en St Thomas y ayudaba como enfermera voluntaria en St Luke’s por
las tardes; prestd atencion a las lecturas de las memorias anuales donde se reflejaba el
tipo de trabajo realizado en la institucion, basado en el interés del Dr Barret por la
situacion de los pacientes y sus familias. Esos escritos fueron reconocidos por Cicely
como una fuente de inspiracion a la hora de planificar las bases y los objetivos a trabajar
en su hospicio. Fue alli donde asimilo6 la importancia de administrar opioides fuertes por

via oral, en especial morfina, para el alivio del dolor en un esquema de horario regular.

Mas tarde, siguiendo los consejos del Dr Barret, ingreso a la escuela de medicina para
dar otras respuestas a las necesidades de los enfermos. Una vez graduada, fue la
primera médica dedicada a trabajar tiempo completo en el Hospice de St. Joseph, alli
practico el uso sistematizado de analgésicos orales en lugar del uso de inyecciones a
demanda de los pacientes, y se dedic6 también al desarrollo del control de otros
sintomas generadores de disconfort para ellos. Fue el momento donde comenzd a

planear su propio hospicio.

Como desde siglos atras el término “Hospice” daba la idea de lugar de reposo para
necesitados, y su significado sobrevivio en conexion con hospitales o asilos, Cicely

Saunders mantuvo ese nombre, ya que lo que aspiraba era brindar un tipo de cuidado
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que combinara la capacidad cientifica de un hospital, con la hospitalidad y la calidez

humana de un hogar.

1.2 El inicio de los Cuidados Paliativos

En 1967 finalmente inaugurd el Hospice St Christopher en Londres. Dos afios después
anexdé cuidados domiciliarios dependientes de la institucion, iniciando asi, esta
alternativa de cuidado. La importancia de la labor de Saunders, atrajo el interes desde el
exterior y se convirtio en el puntapié inicial de un movimiento social de protesta que
aspiraba a lograr un mejor trato para los pacientes moribundos; cautivos de un sistema
de salud que hacia abuso de la tecnologia, la medicalizacién de las terapias curativas y

la institucionalizacion deshumanizante de los pacientes terminales.

En relacion a esta época, Wainer plantea que se produjo una “revolucion” en lo que
respecta a la atencion a moribundos, donde destaca la labor de dos mujeres médicas,

Cicely Saunders y Elisabeth Kibler-Ross.

En efecto, Saunders con la creacion del St Christopher’s Hospice (1967) en Londres,
marco el inicio del movimiento de los hospice; por su lado Kibler-Ross con la
publicacién del libro “Sobre la Muerte y los Moribundos” (1969) en Estados Unidos, da
cuenta del resultado de sus entrevistas realizadas a pacientes moribundos; ambas
delinearon el inicio del desarrollo de lo que luego se llamaria “Cuidados Paliativos” en

el sentido que lo conocemos actualmente.

Entrada la década del 80, con el avance del SIDA y las consecuentes necesidades fisicas
y emocionales de éstos pacientes, se crearon en Estados Unidos los primeros
establecimientos con cuidados especiales para ellos. Al mismo tiempo, en la mayoria de
estos servicios se brinda atencion a pacientes con cancer o enfermedades terminales en

estadios avanzados.

También se crearon, con sus caracteristicas propias, varios hospicios para nifios, siendo
el primero de ellos el que funcionaba en un convento de la ciudad de Oxford, Inglaterra,
en 1982. Estos establecimientos por general cuentan con un nimero reducido de camas,
pero ademas, como muchos de los nifios tienen enfermedades degenerativas

neuroldgicas congénitas, la mayoria de las internaciones estan destinadas a brindar un
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descanso a las familias. Por otra parte, los nifios con enfermedades terminales,

generalmente son mantenidos en los servicios pediatricos de los grandes hospitales.

1.3 El debate en torno al “final de la vida”

Los avances de la medicina y la tecnologia generaron cambios sustantivos en las
practicas médicas, posibilitando no sélo la prevencion, sino también el tratamiento
exitoso y la cura de enfermedades que en otras épocas eran consideradas incurables. La
contracara de esta situacion es que en muchas ocasiones los tratamientos se
transformaron en procedimientos crueles que no generaban grandes beneficios para los
pacientes, exponiéndolos a ellos y a sus familias a una agonia prolongada, en lugar de
generarles expectativas de mejoria. Al respecto Vilma Tripodoro nos dice:

“Estos procedimientos que podemos llamar desproporcionados se conocen con el
nombre de obstinacion o encarnizamiento terapéutico, no se eligen con el objetivo
explicito de dafar al paciente, pero se aplican incluso sabiendo que no seran Utiles para
curar ni para mejorar la calidad de vida. A esto se le llama futilidad terapéutica. Los
cuidados paliativos aceptan el final natural de la vida, por lo tanto, cualquier
procedimiento que solo logre prolongar una agonia es considerado futil, es decir, no
atil” (2011, p. 154)
Fue en este contexto de utilizacion indiscriminada y deshumanizada de tecnologia de
soporte vital, que el trabajo de Saunders dio impulso a los debates en torno al final de la
vida desde fines de la década del 60; su desarrollo se dio al calor de la efervescencia
social que se vivia en Europa, Estados Unidos y otros paises, donde predominaban
movimientos sociales reivindicatorios de las minorias y segmentos poblacionales
postergados en demanda de derechos civiles sociales y econdmicos igualitarios. En esos
movimientos fueron involucrados también los pacientes que hasta ese momento eran
miembros pasivos en las practicas médicas. Dichas practicas abusaban de la tecnologia,
la institucionalizacion, la medicalizacion y el paternalismo del enfermo. Asi, desde
distintos ambitos (ético, religioso, médico, social, juridico), se generaron posiciones
criticas que interpelaron al accionar biomédico y que, de alguna manera, dinamizaron el

movimiento de los Hospice.
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1.4 El concepto de Cuidados Paliativos desde la perspectiva de la atencion medica

El término paliativo deriva del vocablo pallium, que en latin significa manto o cubierta.
De este modo, la expresion nos remite, entonces, a la nocion de abrigar, cobijar,

preservar a ese otro que esta sufriendo.

Trasladado a la practica médica se entiende como la asistencia continua e integral (en
todos los aspectos que constituyen al ser humano como sujeto) del paciente, lo cual
requiere de la formulacion de propuestas terapéuticas exclusivas, que contemplen los

aspectos tanto objetivos como subjetivos que la expresion “calidad de vida” contiene.

Asi, los Cuidados Paliativos implican un tipo especial de asistencia tendiente a generar
confort y bienestar, brindando un acompafiamiento profesional interdisciplinario,
calificado y personalizado. El objetivo principal de los Cuidados Paliativos es crear
condiciones que logren mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias,
teniendo en cuenta tanto el componente fisico como el aspecto social, psicoldgico y

espiritual del concepto.

En este marco, es preciso sefialar que si bien, el principal objetivo médico durante las
etapas iniciales de cualquier padecimiento es el control o la curacion de la enfermedad;
cuando el paciente no responde a los tratamientos curativos debido a la evolucién
natural de la enfermedad, puede llegar el momento en que sean necesarios los Cuidados

Paliativos.

Este conjunto de premisas a priori conlleva a entender al paciente y su familia en su
singularidad. Es decir, cada situacién es Unica e irrepetible y como tal debe ser
abordada.

Asimilar este supuesto tedrico implica concebir a las practicas médicas como reflexivas
y siempre desde una perspectiva de derechos, lo cual no es otra cosa que un respeto
riguroso por los deseos del paciente y guiados por los principios de la bioética.? Esta

conceptualizacion ubica a los Cuidados Paliativos en el campo de la bioética.

2 Etimoldgicamente significa ética de la vida, compuesto de los términos, Bios: vida Ethike: ética. Su nombre fue

acuiiado por primera vez en 1970 por el médico oncdlogo Van Rensselaer Potter
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1.4.1 Eticadelavida

La bioética es una tematica compleja, y su intervencion, muchas veces es necesaria en la
toma de decisiones en el final de la vida. Natalia Luxardo define a la bioética como; una
nueva disciplina que intenta aportar herramientas para reflexionar racional y
criticamente sobre los problemas éticos generados en el contexto de la medicina y de las

ciencias bioldgicas. (2011, p. 45)
Por su parte Merizalde plantea que:

“la bioética es una rama de la ética, que nacio en la segunda mitad del siglo XX como
resultado de los répidos cambios cientificos y sociol6gicos que vividé el mundo...su
principal eje fue en sus inicios, la medicina, donde el andlisis sistematico y critico de
problemas del orden moral como el origen y el final de la vida, la relacion médico
paciente y la distribucion de recursos en salud ha permitido a lo largo del mundo abrir
un debate en torno a la libertad, la autonomia personal y las responsabilidades
individuales de estado. Por otra parte, cada vez son mas las disciplinas que incluyen la
Bioética como herramienta de toma de decisiones, indispensable en areas de
investigacion, ecologia y medio ambiente, entre otras.” (2010, p. 82,83)

En torno a las practicas medicas, la bioética plantea cuatro principios:

1. La no maleficencia; que obliga a no dafiar a los demaés, orientando el trabajo
profesional médico a proporcionar mas beneficio que riesgo para el paciente.

2. Lajusticia; que exige brindar a todos los enfermos las mismas oportunidades y a
establecer una correcta administracion de los recursos sanitarios publicos.

3. La autonomia; que se relaciona con el derecho que tienen las personas a ejercer
actos con conocimiento de causa, informacion suficiente y en ausencia de
coacciones internas o externas. Pudiendo asi un paciente, rechazar o aceptar un
tratamiento y aun delegar esa decision a alguien.

4. La beneficencia; que obliga a hacer el bien en relacién a los criterios de bien del
posible beneficiado, de esta manera, el médico deba ayudar al paciente a

sobrellevar su enfermedad y a reducir su impacto.

Estos cuatro principios se aplican a los Cuidados Paliativos, e incorporarlos puede
facilitar no sélo a lograr un mejor tratamiento clinico, sino también a optimizar la
comunicacion con el paciente y los cuidadores ya que, “un cuidado competente

entregado con compasion con una buena comunicacion honesta y empatica sobre la
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situacion clinica que se esta viviendo, es lo que esperan basicamente la mayoria de los
pacientes” (Astudillo, Mendinueta. 2003 p. 17).

Esta suerte de norma, exigen practicas médicas y cientificas reflexivas y de justificacion
que resalten el caracter ético de las mismas. Cuando entran en conflicto, es probable que
sea necesario jerarquizar un principio sobre otro siendo analizado el caso en cuestion en
comités de ética, teniendo necesariamente en cuenta sus particularidades especificas y

las opiniones de todos los implicados.

En este marco creemos preciso sefialar, que si bien el principal objetivo médico durante
las etapas iniciales de cualquier padecimiento es el control o la cura de la enfermedad,
cuando el paciente no responde a los tratamientos curativos debido a la evolucién
natural de la enfermedad, puede llegar el momento en que sean necesarios los Cuidados

Paliativos.

1.5 El juego de la diferencias

Continuando con esta linea de reflexion, nos resulta importante realizar una breve
exposicion para identificar caracteristicas y diferencias entre tratamientos curativos y
Cuidados Paliativos; lo cual es también una introduccion para abordar posteriormente
las implicancias practicas de los Cuidados Paliativos.

Los tratamientos curativos tienen por objetivo principal curar la enfermedad, analizando

el proceso de la misma a traves de los sintomas y evaluando todo tipo de informacién
considerada objetiva como las pruebas de laboratorio o los diagnosticos por iméagenes.
En los tratamientos convencionales®, el paciente generalmente es considerado en su
aspecto organico, dejando de lado cuestiones subjetivas y tratando cuerpo y mente en

forma separada.

La muerte del paciente es considerada como el fracaso maximo de la medicina, lo cual
hace que sea dificil de ser afrontada para los profesionales de la salud. Muchos

tratamientos curativos, para ser exitosos, frecuentemente tienden a ser agresivos, en

¥ Son llamados tratamientos convencionales aquellos que basan su tratamiento en la medicalizacion de los
sintomas que se intenta combatir.
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especial por recurrir, casi sistematicamente, a cirugias, radioterapia, quimioterapia y/o

polimedicacion.

No obstante, estas practicas son justificadas cuando existen posibilidades de curacion o
prolongacion de la vida o en caso de realizar ensayos clinicos con tratamientos nuevos

potencialmente efectivos que van surgiendo al ritmo del avance de la medicina.

Sin embargo, muchas veces estos tratamientos curativos, como mencionamos
anteriormente, pueden ser practicas de “encarnizamiento terapéutico”. Al decir de
Luxardo (2011) en ocasiones se plantean situaciones de abuso de la biomedicina
(medicacidén y tecnologia) que s6lo permiten el mantenimiento artificial de las funciones
vitales, lo cual trae aparejado la prolongacion de la vida en pacientes terminales. En
realidad, dicha prolongacion de vida es, desde otras miradas, continuidad de
sufrimiento. Es en este marco que esta practica se define como ensafiamiento o

encarnizamiento terapéutico.

Esta situacion instala de alguna manera, una suerte de “limite” en el orden de formal y
al mismo tiempo en lo practico. En efecto, el avance natural de la enfermedad torna
inefectivos a los tratamientos curativos, lo cual abre la puerta a la implementacion de

los Cuidados Paliativos.

En este sentido, Twycross sefiala que “la decision de limitar la terapia curativa y ofrecer
Cuidados Paliativos es una decision crucial, los intentos por curar lo incurable no van en

el mejor interés del paciente que realmente necesita Cuidados Paliativos” (2000, p. 36).

En sintonia con lo expresado, Sanson, Vivanco e Ibarra (2006) plantean que, de lo que
se trata, es tomar la decision conceptual de no causar sufrimiento innecesario al paciente
que esta muriendo, o por lo menos reducirlo al maximo; para lo cual en muchas

ocasiones deben tratar de evitarse las llamadas “medidas extraordinarias”*.

Efectivamente, la presencia de un paciente con una enfermedad incurable en estado
avanzado o terminal, plantea un desafio y obliga a cambiar la vision médica en la que la

incurabilidad genera en el saber médico la idea de que “ya no queda mas nada que

* Las medidas extraordinarias, también llamadas medidas desproporcionadas, son aquellas que no
significan un beneficio esencial para el paciente sino que sélo sirven para prolongar el proceso de morir.
La prescripcion de estas medidas varia de acuerdo al estado del paciente, el criterio del equipo de salud y
la opinién del paciente. Entre dichas medidas se mencionan: el monitoreo constante y masivo, la
alimentacion parenteral, los trasplantes de drganos incluyendo sangre, los drganos artificiales, la
asistencia respiratoria mecanica, o la admision a unidades de cuidados intensivos.
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hacer”. Cuando ya no es posible curar, se hace necesario y siempre es posible aliviar,
paliar, atenuando los sintomas y acompafiando de manera de mejorar la calidad de vida
de los pacientes durante todo el transcurso de su enfermedad.

Desde esta perspectiva los tratamientos paliativos tienen por objetivo principal aliviar

los sintomas generadores de sufrimiento y dolor de un proceso de enfermedad,
analizando y evaluando informacion objetiva y subjetiva, y teniendo en cuenta aspectos
que contemplen las necesidades de la familia en su conjunto las cuales pueden estar
condicionadas por cuestiones sociales, culturales, econémicas y religiosas y
fundamentalmente, evaluando la experiencia que el paciente tiene de su enfermedad y

sus propias necesidades.

El paciente es considerado como un ser complejo dotado de dimensiones fisicas,
sociales emocionales y espirituales, de manera que el tratamiento ademas de brindar
confort y calidad de vida, trata de identificar y controlar los diversos factores respetando
los valores y las creencias del paciente y su familia. Esta practica reafirma la vida
incluyendo las esperanzas de vivir con paz y dignidad durante el proceso del fallecer;
procurando informar, orientar y asistir al paciente y a la familia para que puedan
participar en el tratamiento y tomar las decisiones que les permitan conseguir sus
ideales en el curso de la enfermedad. Asimismo es importante aclarar que si bien los
Cuidados Paliativos reconocen y revalorizan la voluntad de los pacientes y la muerte es
considerada como un proceso natural, se diferencian y contraponen a practicas como la

eutanasia o el suicidio asistido.

1.6 Eutanasia, y, muerte digna en proceso

Cerrando esta presentacion conceptual, cabe aclarar en este punto, las diferencias
profundas entre la eutanasia y los Cuidados Paliativos en el contexto de una muerte

digna.

En relacion a esto Twycross dice: “la medicina paliativa afirma la vida y reconoce que

el morir es un proceso normal. No busca ni acelerar ni posponer la muerte. No esta
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dominada por la ‘tiranfa de la curacién’ y se opone también firmemente a la eutanasia®”
(2000, p. 31)

Si bien sabemos que el término eutanasia, que significa “buena muerte” (derivado del
griego, eu: buena, Thanatos: muerte), resume el ideal de una muerte digna, y que
ademaés el tema es motivo de debates aun no saldados; consideramos que en términos
concretos, para la labor médica cotidiana, implican practicas muy diferentes de las

hacen referencia a una muerte digna, y sobre las que se centra esta tesina.

De acuerdo a lo planteado, acordamos con Gustavo de Simone cuando enuncia que la
eutanasia es: “la terminacion intencional de la vida de una persona por parte de un
médico a traves de la administracion de drogas que provocan la muerte, por pedido
voluntario de esa persona competente, en el contexto de su sufrimiento en el final de la
vida” (2011, p. 163). Esto implica que debe existir un pedido voluntario de una persona
mental y emocionalmente competente que se encuentre en la fase final de su vida, y en

estado de sufrimiento debido a la enfermedad que padece.

Sin embargo, aun aceptando que la eutanasia es, prioritariamente, un modo de decidir
con autonomia, encierra una justificacion casi con arreglo a fines que nos situaria en el
concepto de “eutanasia preventiva”. En efecto, en ausencia de sufrimiento una persona
podria, para evitar que el mismo aparezca en el futuro, solicitar que se administre un
farmaco que le quite la vida, y de ese modo decidir su propio final. Como sea, en
cualquiera de los casos el pedido parte de modo auténomo y voluntario de la persona
misma que decide morir anticipadamente, y esta es una condicion esencial y
determinante para comprender la eutanasia. Por el contrario, una muerte digna como
proceso, se enmarca en el respeto por la evolucion natural de la vida, ain en el contexto
de padecimiento de una dolencia terminal. Es en este escenario, donde toman relevancia
los Cuidados Paliativos. Bajo estas condiciones; a) interrumpir la vida de un paciente
administrandole drogas sin que exista un pedido voluntario, b) interrumpir medidas de
soporte vital en el contexto del proceso de morir, ¢) interrumpir tratamientos médicos
que no logren revertir la enfermedad, d) interrumpir tratamientos meédicos con

consentimiento del paciente, No son conductas que puedan relacionarse con la

*Etimoldgicamente, eutanasia significa buena muerte natural. La eutanasia ha ingresado en el campo de la
medicina e implica actualmente la intervencion voluntaria del hombre.

21



eutanasia, ya que en este trabajo, entendemos a la misma, como un acto voluntario,

activo y directo.

Ademas, si la muerte de un paciente ocurre por la administracion de farmacos con el
objetivo de aliviar sintomas refractarios a los tratamientos paliativos; tampoco se
incluye dentro del concepto de la eutanasia. Estos casos se los considera en los textos de
bioética dentro del “principio de doble efecto”. Es decir, el objetivo de la administracion
del farmaco es buscar el alivio del paciente, su administracion fue correctamente

indicada, pero el efecto final fue la toxicidad letal (muerte del paciente).
Para decirlo en palabras de Astudillo y Mendinueta, (2003)

“la eutanasia es aquella conducta dirigida intencionalmente a terminar con la vida de
una persona afectada por una enfermedad terminal o irreversible que le provoca
sufrimiento que considera intolerable y a peticion expresa suya por un motivo
compasivo y en un contexto médico. El suicidio médico asistido es aquel por el que un
paciente competente en fase terminal pide al médico que le proporcione los medios
médicos para que cometa suicidio®” (p. 35).

Frente a estas opciones para interrumpir la vida, son apropiados los Cuidados Paliativos
al momento del diagnéstico de una enfermedad grave o compleja, y sea cual sea la edad

del paciente.

SAl igual que con el término eutanasia, cabe aclarar a que se refiere el suicidio asistido. El concepto hace
referencia a la ayuda hacia una persona competente para que se suicide, por medio de la provision de
drogas o farmacos, para su auto-administracion. Para que una persona cometa suicidio, no debe ser
necesariamente el médico quien proporcione los medios, la pelicula “Mar adentro” es un buen ejemplo.
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CAPITULO 1

La esencia de los Cuidados Paliativos

2.1Conceptualizacion formal e implementacion

Como seflalamos en el apartado 1.3 del presente trabajo, los antecedentes cercanos de
los Cuidados Paliativos se encuentran en la segunda mitad del siglo pasado, tiempo en
el cual algunos profesionales de la salud y de las ciencias sociales comenzaron a
cuestionar el tipo de tratamiento que recibian las personas cercanas a la muerte.
Paralelamente se fue generando una reaccidon “espontanea” en contra a la excesiva
tecnologizacion y deshumanizacién en la practica médica de los casos terminales, lo
cual no se expresaba en las ciencias biomédicas, por el contrario, se observaba en

diversos campos de la vida social como el juridico, econémico, y religioso.

En linea con lo planteado por Wainer (2005) podriamos decir que se produjo un giro
importante sobre la condicion del “muriente”. En efecto, desde una perspectiva de
indiferencia simbdlica donde el sujeto no tenia ningun valor por que “no habia nada que
curar” (visién hegemonica de la biomedicina), se pasd progresivamente a una mirada

que lo ubica en el centro de la escena y como protagonista principal de la atencion.

En ese contexto, los Cuidados Paliativos, apropiados al momento del diagndstico de una
enfermedad grave o compleja, y ante una situacion en que tanto el muriente, como su
familia, pueden presentar diferentes necesidades que dicten el plan de tratamiento, el
cual debe ser proporcionado por un equipo interdisciplinario que puede incluir médicos,
enfermeros, asistentes sociales, capellanes, psicélogos, nutricionistas, farmacéuticos,
terapeutas, otras profesiones de salud y los voluntarios; el objetivo del equipo sera
proporcionar los mejores cuidados para que el paciente y su familia puedan vivir con la

enfermedad de la manera mas humana posible.

Como sea, la necesidad de los Cuidados Paliativos fue aumentando a un ritmo acelerado
debido al envejecimiento de la poblacion y el aumento de céancer. Por otra parte, el
avance de la ciencia y de la medicina, posibilitaron la sobrevida de pacientes que por su
patologia, o las secuelas de su enfermedad, necesitan de Cuidados Paliativos. Desde

principios de la década de 1980, estos avances cientificos y tecnoldgicos, fueron
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reconocidos progresivamente en todo el mundo, al tiempo que se incrementa la
conciencia de la necesidad de Cuidados Paliativos para enfermedades cronicas o

condicionantes para la vida.

Aun asi, sigue habiendo un gran vacio no satisfecho para problemas cronicos de salud
que limitan la vida en la mayor parte del mundo. Una mirada a escala mundial, da
cuenta de que los Cuidados Paliativos estdn poco desarrollados fuera de Estados
Unidos, Europa y Australia, a lo que se suma, que el acceso a los Cuidados Paliativos de
calidad es complejo. Con todo, lenta pero progresivamente se estdn expandiendo, a

pesar de los mitos y malentendidos sobre su naturaleza y objeto.

En este contexto, en 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), (citado por
Barcel6 y Marrufo, 2010) define en forma general a los Cuidados Paliativos como: "el
cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo.
El control del dolor y otros sintomas y de los problemas psicologicos, sociales y
espirituales es primordial. La meta de los cuidados paliativos es lograr la mejor

calidad de vida para el paciente y sus familiares".

Mas tarde, en 2002, la OMS establecio una definicion revisada de los Cuidados
Paliativos y dispuso una diferencia entre adultos y nifios, los cuales desarrollaremos més

adelante.

En sintesis esta especialidad médica (en general) queda definida en el Atlas Mundial de

Cuidados Paliativos como:

"un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencién y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacién
temprana y la impecable evaluacion sobre el tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales.” (Connor, y Sepulveda Bermedo. 2014)

Los cuales disponen diversos principios y objetivos basicos, a saber:

- Proporcionan un alivio del dolor y otros sintomas angustiantes;

- Afirman la vida y consideran a la muerte como un proceso normal,

- No tienen la intencidn ni adelantar ni posponer la muerte;
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- Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de la atencion al paciente;

- Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a que el paciente viva lo mas activamente

posible hasta la muerte;

- Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a enfrentar la enfermedad de los

pacientes en su propio medio;

- Utilizan un enfoque de equipo para atender las necesidades de los pacientes y sus

familias, incluyendo pérdida de seres queridos, si se indica;

- Mejoran la calidad de vida, y también puede influir positivamente en la curso de la

enfermedad;

- Son aplicables tempranamente en el curso de la enfermedad, en combinacién con otro
tipo de terapias que estan destinadas a prolongar la vida, tales como la quimioterapia o
terapias de radiacion, e incluye, investigaciones necesarias para comprender y gestionar

mejor complicaciones clinicas angustiantes. (Connor, y Sepulveda Bermedo. 2014)

Los Cuidados Paliativos de adultos incluyen pacientes con la enfermedad de Alzheimer
y otras demencias, céncer, enfermedades cardiovasculares, cirrosis del higado,
enfermedades pulmonares obstructivas cronicas, diabetes, VIH / SIDA, insuficiencias
renales crénicas, esclerosis multiple, enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide,
tuberculosis resistente a los farmacos, enfermedades neuroldgicas evolutivas o
degenerativas, enfermedades metabdlicas, genéticas etc., potencialmente letales a corto
0 mediano plazo, que no respondan a tratamientos disponibles en la actualidad con
finalidad curativa. En el marco de este extenso corpus de enfermedades se excluye la

muerte sUbita.

Cabe sefialar, que los Cuidados Paliativos, se instrumentalizan de acuerdo a la patologia
y las necesidades de cada paciente/familia, plantedndose a partir de alli, una propuesta
terapéutica que contemple sus particularidades. De esta manera, los Cuidados Paliativos
se configuran en cuidados apropiados. Como las circunstancias de cada caso son

distintas, decisiones que en un caso pueden ser apropiadas, no lo serian en otro caso.
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Estos cuidados pueden ser administrados con otros procesos prolongadores de la vida y
como el principal motivo del cuidado. Sin embargo, no todas las personas que padecen
de estas enfermedades requieren Cuidados Paliativos, por lo tanto, la prevalencia de
dolor, uno de los sintomas mas comunes en las personas que mueren de una enfermedad
cronica evolutiva, se ha usado como un indicador de la necesidad de cuidados paliativos
en el final de la vida. Este aspecto hace que en muchas ocasiones, los cuidados
paliativos queden reducidos al tratamiento del dolor, dejando de lado los aspectos

emocionales, sociales y psicoldgicos que tanto afectan al paciente como de su familia.

Un rasgo distintivo de la medicina paliativa es el caracter interdisciplinar. Se entiende,
los equipos de trabajo necesariamente deben estar conformados por profesionales de
distintas disciplinas a fin de poder brindar una asistencia integral, ya que los sintomas
ocasionados por una enfermedad terminal en sus diferentes aspectos y dimensiones

dificilmente puedan ser abordados desde una sola perspectiva metodologica.

La practica profesional de atencién de cuidados paliativos requiere necesariamente de
una coordinacion interna entre los integrantes del equipo para fortalecer la construccion
de un “fin Unico” compartido por el conjunto del equipo de trabajo. Es decir, superar la

mirada parcial de cada una de las disciplinas.

La importancia de este proceder excede lo organizacional para convertirse en una
decision metodoldgica. Las tensiones generadas por las exigencias del tipo particular de
asistencia que brindan y la frustracion constante que puede generar la proximidad con la
muerte, puede producir un alto grado de desgaste’ fisico, psiquico y emocional que los

Ileve a necesitar a ellos mismos un tipo de cuidados particulares.

Planteado esto, cobra una dimension relevante lo expresado por Cecily Saunders

“Estamos aqui no para ayudarte a morir sino para ayudarte a vivir hasta que te mueras.”

"Varios autores mencionan que el desgaste que ocasionan ciertas actividades laborales y profesiones
generan enfermedades relacionadas con el stress una de las cuales recibié el nombre de Sindrome de
BurnOut, o sindrome del quemado, el cual se caracteriza por presentar un alto grado de deterioro causado
por la demanda de recursos fisicos psiquicos y emocionales que conlleva una préctica laboral. Esta es una
afeccion encontrada muy frecuentemente en profesionales relacionados con la medicina.

26



2.2Cuidados Paliativos Pediatricos

Todas reflexiones anteriormente expuestas, dan cuenta de la nocion historica y
conceptual de los cuidados paliativos, pero alcanzan otra dimension cuando se aplica a

la poblacion pediatrica como veremos a continuacion.

La OMS (2002) plantea que:

“Los cuidados paliativos para los nifios representan el cuidado total y activo en el
cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y también implica dar apoyo a la familia.
Comienzan cuando se diagnostica la enfermedad, y siguen sin tener en cuenta si un nifio
recibe o no tratamiento dirigido a la enfermedad. Los profesionales de la salud deben
evaluar y aliviar el fisico de un nifio, como también la angustia psicoldgica y social. Los
cuidados paliativos requieren un enfoque multidisciplinario amplio que incluye a la
familia y hace uso de los recursos disponibles en la comunidad; se pueden implementar
con éxito incluso si los recursos son limitados. Pueden suministrarse en centros de
atencion terciaria, en centros de salud de la comunidad e incluso en los hogares de los
nifios”. (Connor, y Sepulveda Bermedo. 2014)

En sintonia con esta logica la OMS establece una definicion de Cuidados Paliativos para
nifos y la cataloga como una especialidad, aunque sea un campo relacionado a los

Cuidados Paliativos para adultos.”(http://www.who.int/cancer/palliative/es/)

Tomando los aportes de la Dra. Rut Kiman, los Cuidados Paliativos pediatricos son:

“la respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades de los nifios con
enfermedades amenazantes y/o limitantes para su vida. El objetivo esta
encaminado a cuidar y paliar los sintomas que provocan las enfermedades
cronicas, progresivas y avanzadas, y a dar una respuesta a los problemas
psicosociales provocados por las mismas”. (2011, p.194).

Barcelé y Marrufo (2010) mencionan que en 1993, el Children’s Hospice Internacional
(Londres, Inglaterra) establece normas para los Cuidados Paliativos, planteando que la
admision en cuidados paliativos pediatricos no impide al nifio y a la familia continuar
con elecciones de tratamiento o terapia de apoyo, aceptando al mismo tiempo el
tratamiento curativo y el paliativo, evitando una distincion rigida entre ambos

tratamientos, y no considerando que sean mutuamente excluyentes.

En relacion a los pacientes que pueden recibir atencion de Cuidados Paliativos

pediatricos, podemos considerar basicamente a dos grandes universos:
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1. Los nifios que padezcan una enfermedad crénica.

2. Los nifios que padezcan una enfermedad cronica evolutiva terminal.

Entre las enfermedades que requieren Cuidados Paliativos para los nifios podemos
mencionar: el cancer, enfermedades cardiovasculares, cirrosis del higado, anomalias
congeénitas, trastornos de la sangre y sistema inmune, el VIH / SIDA, meningitis,
enfermedades renales, trastornos neuroldgicos y afecciones neonatales, fibrosis quistica,

paralisis cerebral, quemaduras cronicas, etc.

El Atlas Mundial de Cuidados Paliativos (2014) sefiala que en el mundo existe una gran
masa de nifios (alrededor de 7 millones) que padecen enfermedades que van desde VIH
hasta el cancer; e indica que los mismos podrian beneficiarse con los cuidados
paliativos pediatricos; menciona también, que los Estados, empresas privadas,
fundaciones caritativas, organizaciones no gubernamentales, hospicios y los programas
de Cuidados Paliativos proporcionan recursos a algunos de estos nifios y sus familias.
Ademas hace referencia a que se publicaron en las ultimas dos décadas directrices,
definiciones y el ambito de los Cuidados Paliativos pediatricos por varias
organizaciones nacionales e internacionales. En este sentido se pueden destacar la
sistematizacion de conferencias profesionales y la construccion de mddulos de
formacion para enfermeras y médicos. También remarca, que estudios hechos en
paralelo, entre cuidados paliativos para adultos y para nifios, demuestran que la
disposicion de la atencion a los nifios con enfermedades que limitan la vida difiere en
algunos aspectos importantes de los cuidados paliativos para adultos. Por otra parte hace
referencia a que, al ser los nifilos mas resistentes y su pronostico méas incierto, los
enfoques de tratamientos son a menudo mas agresivos. En otro orden sefiala que, al
igual que los Cuidados Paliativos para adultos, la prestacion de Cuidados Paliativos a

los nifios se limita actualmente a los paises de altos recursos.

En relacion a lo planteado, Alberti, Lores, Menchaca (2008) afirman que los Cuidados
Paliativos pediatricos son un modelo integral de atencion de insercion tardia en las
politicas de salud, independientemente de que estén cobrando cada vez mas importancia

a nivel mundial. Por otra parte, tal como plantean los autores

“el cuidado de los nifios criticamente enfermos es una de las areas méas duras de la
medicina en tanto implica una carga emocional muy fuerte tanto para el equipo de salud
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como para el paciente y su familia. Esto tiene consecuencias importantes ya que desde
el principio debe prestarse atencién a la salud y estabilidad emocional de las partes
actuantes”(p. 51)

Como sea, los Cuidados Paliativos pediatricos, son una filosofia de asistencia, un
sistema organizado y altamente estructurado para la atencion del enfermo. Sus metas
son prevenir y aliviar el sufrimiento y apoyar la mejor calidad de vida posible para los
pacientes y sus familias, sea cual sea la etapa de la enfermedad o la necesidad de otras
terapias. Ampliaron el modelo médico tradicional, ayudandoles al proceso de toma de
decisiones y a sobrellevar las enfermedades.

2.2.1 Especificidad de los Cuidados Paliativos Pediatricos

Retomando los aportes de Kiman los Cuidados Paliativos pediatricos consisten en:

“Identificar las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales del nifio y su
familia o entorno significativo (por ejemplo, la familia ampliada); brindar informacién
diagnostica y de prondstico, veraz, progresiva y soportable al nifio adaptando la misma
a su nivel de desarrollo cognitivo y emocional, y del mismo modo, brindar informacion
a su familia o entorno significativo, previniendo el cerco de silencio, valorar el dolor y
otros sintomas que producen malestar, capacitar a la familia potenciando sus recursos de
cuidado, identificar los recursos familiares para afrontar el duelo, y realizar un plan de
seguimiento luego del fallecimiento del nifio” (2011, p.196).

Es decir, esta descripcion implica una estrategia de implementacion practica que

conlleva un plan de trabajo concreto.

Por lo expuesto hasta aqui sobre los Cuidados Paliativos pediatricos y sus objetivos, se
desprende que el equipo debe acompariar al nifio enfermo y a su familia durante un
proceso que puede culminar con el final de la vida. En este contexto es preciso tener en

cuenta las vivencias de las dos entidades involucradas: el nifio enfermo y su familia.

El nifio enfermo: intuye lo que ocurre porque su propia experiencia le da conocimiento.
Observa a los adultos y se da cuenta que “algo esta pasando en su cuerpo” con el
tratamiento en su casa y en el hospital, por lo cual quiere saber como, por qué y qué
pasa con él y sus seres queridos. El engafio o el ocultamiento de la verdad pueden
transformarse en una fuente de sufrimiento y miedo y contribuir a la falta de aceptacion

del proceso que debe transitar.
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En relacion al nifio enfermo terminal, Gémez-Sancho afirma:

“el nifio que sabe que va a morir tiene tal conciencia, no tanto por su intelectualidad
como por su intuicién. Al haber sufrido todos los padecimientos de su enfermedad,
comprenden mucho mejor lo que otros no pueden. Se hace asi mas fuerte en sabiduria
interna y en conocimiento intuitivo.” (p, 1138)

Esto hace que sea ineludible crear las condiciones necesarias para que el nifio y su
familia sientan que pueden expresar sus emociones. Es decir, crear un ambito “sano” de
franqueza y lealtad. Para construir dicho espacio es necesario revalorizar la relacion
médico-paciente y ubicarla en un nivel de importancia clave, partiendo de que lo
principal es hacer hincapié en las necesidades emocionales y espirituales.

En esa linea que Kiman (2011) plantea que:

“se trabaja para identificar los miedos del paciente y su familia, se conversa sobre ellos,
se les asegura que no seran abandonados, se evalUa la situacion de los hermanos y la
familia ampliada. También se reconocen los deseos, suefios, valores, sentido de la vida,
lugar de la religion, rituales y creencias del nifio a medida que se aproxima la muerte”
(p, 198)

Cuando esta relacion no se lleva a cabo de manera satisfactoria puede generar para los
involucrados distintos conflictos a lo largo del proceso, (abandono de los tratamientos,
dificultades en la adherencia terapéutica, exceso terapéutico).

Es importante esta relacion, porque es frecuente que los adultos (familia), consideren
que los nifios gravemente enfermo no se den cuenta de lo que sucede, minimizando sus

capacidades de comprension y asimilacion con respecto a lo que viven dia a dia.

La familia: los padres y los hermanos son también sustancialmente vulnerables. Para
lograr una atencion integral de Cuidados Paliativos, es importante tener en cuenta que
desde el mismo momento del diagnostico, la familia atraviesa por diferentes momentos,
que impactan no so6lo en su estado emocional sino también en la forma de organizacion
de su vida cotidiana que obstaculiza el normal desempefio de sus actividades y su forma
de relacionarse. Aun asi, el reconocimiento temprano de la situacion, por parte de la
familia, permitird una mejor integracion del manejo al final de la vida y menor
sufrimiento del nifio. Andreatta (2013) sefiala:

“El momento del diagndstico es uno de los momentos mas dolorosos, donde los padres
y la madre en particular, inician y transitan por un recorrido de reacciones emocionales
como el shock que se produce al enterarse del diagnéstico. Transitan por un proceso de
aturdimiento, incredulidad, en que no pueden oir verdaderamente lo que le dicen de su
hijo” (p.96)
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Las reiteradas y prolongadas internaciones del nifio enfermo, provocan en ocasiones el
“descuido” de los hermanos, que asumen la responsabilidad de las tareas domésticas y
el autocuidado, produciéndose asi, un cierto cambio de roles. En estos casos, 10s nifios
quedan expuestos a todo tipo de peligros que pueden ir desde los accidentes domésticos
hasta riesgos propios de chicos en situacion de calle. En ocasiones el cuidado de los
hermanos queda a cargo de vecinos o familiares, generandose asi la atomizacion
familiar. Ademés, la frecuente imposibilidad de coordinar horarios de comidas y
traslados, repercute en la falta de rendimiento, la inasistencia y hasta el abandono
escolar. Del mismo modo la relacion de la pareja de padres puede verse afectada, no
solo por el fuerte cambio de sus funciones sino también, por la falta de tiempo y
condiciones para la intimidad, las discrepancias en la forma de cuidar a los hijos, la
busqueda de un responsable por el hijo enfermo, los reproches, etc. En esta situacion, la
familia en su conjunto, como institucion, puede caer en la falta de encuentros para la
recreacion, la escucha y las demostraciones de afecto generando un fuerte impacto en la
subjetividad de cada sujeto. La situacion se complejiza ain mas para los padres. En
efecto, ademas de soportar las vivencias descriptas atraviesan lo que se denomina como
un duelo anticipatorio®. Todos estos aspectos, ademas de los factores econémicos,
sociales y culturales, deben ser contemplados por el equipo tratante, para poder brindar

el mejor acompafiamiento y asesoramiento a la familia en cuestion.

2.3 La practica profesional en acto

Los de Cuidados Paliativos representan la mejor, y a veces, la Unica opcién en casos
donde el tratamiento curativo no resuelve la patologia del paciente. Sin embargo, la
decision de dejar de intentar la curacion en un nifio y elegir los Cuidados Paliativos
puede ser dificil para el equipo meédico, es que aceptar la muerte y permitir su evolucién
natural puede llegar a generar “sentimientos de culpa”. Se entiende, “La pediatria es una
especialidad orientada al estudio del crecimiento y el desarrollo de una nueva vida lo

que influye en que el pediatra contemple a sus pacientes con una perspectiva de vida y,

8 Esta expresion pone de manifiesto que la muerte es un proceso, en el que el diagndstico es el puntapié
inicial para comenzar a asimilar la pérdida futura. Durante el transcurso de una enfermedad terminal, la
familia se enfrenta a diversos duelos, como la pérdida de diferentes funciones y o capacidades del
paciente. que permiten ir vivenciando lo que llamamos un duelo anticipatorio del evento final, que es la
muerte bioldgica total. Por eso, ante una enfermedad incurable evolutiva y terminal, el duelo no se
inicia con el fallecimiento, sino desde el momento mismo del diagnéstico.
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raras veces, valore la posibilidad de muerte” (Rincon-Martino-Cata-Montalbo, 2008
p.433).

La complejidad de la situacion se aprecia mejor sabiendo que en las escuelas de
medicina, por lo general, no se trabaja la nocion de muerte como un proceso natural e
inevitable, ni tampoco aceptarla cuando el tratamiento terapéutico no alcanza los
resultados esperados, y menos aun en un nifio. La resultante de estas carencias
“tedricas” es por ejemplo, continuar el tratamiento, a veces sin tomar en cuenta la
opinidn del nifio y su familia. De cualquier modo tal como expresa Suchecki:

“El desarrollo contemporaneo de la ciencia y la tecnologia ha contribuido a fortalecer la
creencia a esperar imposibles. Nadie debiera enfermar. Nadie debiera envejecer, nadie
debiera morir. Esta negacién de la muerte y de la naturaleza humana, no logra
sostenerse en la realidad. En consecuencia se asocia la muerte al fracaso de la
tecnologia y la ciencia”. (2007 s/p.).

Si bien es cierto que las cuestiones éticas pueden ser particularmente dificiles de
trasmitir e incorporar a la practica profesional y que, al mismo tiempo, sea mas fécil
ceder ante dilemas filosoficos o discusiones religiosas, podemos poner de manifiesto la
necesidad de una formacion médica especifica acerca de los cuidados al final de la vida
en lo que respecta al control de los sintomas, aspectos éticos y destrezas necesarias para
la toma de decisiones. Sanson, et al. (2006) mencionan que

“No es raro que con la buena intencion de ayudar al nifio, o por el temor de ser
participes de una eutanasia, sean los médicos residentes quienes tomen decisiones que
interfieren con la progresién natural de la muerte. EI médico debe entender que cuando
no existe opcion curativa, las medidas extraordinarias como alimentacion parenteral,
empleo de antibidticos de amplio espectro y en ocasiones la misma intubacion, sélo
prolongaréan la agonia” (p.288).

Lo que se trata de poner de manifiesto es que, cuando el médico persiste en continuar el
tratamiento, de algin modo privilegia sus propios deseos y necesidades; dejando de
ver al nifio como un sujeto con derechos para mirarlo como un cuerpo que no funciona.
Esta actitud, puede derivaren la obstruccion de una posible comunicacion franca y
directa con el paciente y su familia, lo cual produce distanciamiento afectivo explicito.
Aun asi, Sanson, et al. (2006) sefialan que:

“En algin momento de su practica médica es muy posible que el profesional se enfrente
a un paciente cuya muerte es inevitable. Cuando esto ocurre en un nifio, la situacion es
particularmente dificil de aceptar y no es raro que el médico opte por lo que se ha
Ilamado obstinacién terapéutica o distanasia, recurriendo a un exceso de medidas en el
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tratamiento, que lejos de contribuir a aliviar el sufrimiento del paciente, deterioran su
calidad de vida, y en ocasiones sélo prolongan la agonia e incrementan el dolor.”
(p. 287)

Es que la muerte, y mucho mas la de un nifio, puede genera una fuerte frustracion en el
personal de salud lo cual es dificil de sobrellevar. Ademas, influye la presion de los
padres, quienes pueden requerir mas tiempo para aceptar que el nifio no tiene una
posibilidad real de curacién. No obstante, las autoras mencionan que “cuando se
produce la obstinacién terapéutica, es comin que después del fallecimiento, la familia
muestre insatisfaccion y se cuestione con culpa el haber permitido tantos intentos e
intervenciones médicas que le ocasionaron mas sufrimiento a su ser querido”. (Sanson,
et al. 2006, p. 290)

Asi, el afrontamiento de la muerte supone un desgaste para los profesionales que,
dependiendo de como se desempefien, pueden ocasionar un dafio emocional para los
pacientes y sus familias. En este sentido, es importante mencionar la existencia de
programas de entrenamiento especifico en habilidades de relacién, lo cual desarrolla el
nivel de competencia y eficiencia con el menor costo emocional para todos los sujetos
intervinientes. El rol del personal de salud es vital ya que de algin modo encarna el
nexo entre el paciente, la familia y la ciencia médica en su conjunto. En buena medida,
de su desempefio, depende que una situacion de por si traumatica no se complejice mas
aan.

Las alternativas instrumentales no son numerosas pero tampoco son del orden binario.
De lo que trata en definitiva es entender que estamos ante la presencia un de complejo

proceso, que por doloroso que sea, también puede y debe ser humanizado.

2.4 Cuidados en el domicilio

Desde nuestra perspectiva, entendemos que la cronicidad de las enfermedades, el dolor
y la muerte, deben ser abordadas desde una mirada social integral, que contemple al
paciente en su entorno sociocultural y afectivo. Los cuidados en el domicilio brindan
esta posibilidad y, de acuerdo a cada situacion particular, pueden ser muy beneficiosos

tanto para el paciente y su familia como para el sistema de salud:
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Es pertinente tener en cuenta entonces como impacta esta alternativa en cada uno de los

actores:

El paciente; estar en un ambiente conocido, rodeado de sus afectos e intereses, logra
mantener su rol social y formar parte de las rutinas cotidianas de su familia. Ademas,
puede disponer de su tiempo y distribuir sus tareas con mayor libertad, y mantener asi
su intimidad. También, la interaccion y el carifio que puede brindarse mutuamente con
sus familiares y amigos, puede aumentar la calidad de vida en relacion a los pacientes

hospitalizados.

La familia: estar en un ambiente conocido les da mayor libertad y facilidad de
movimiento permitiéndoles, participar activamente en el cuidado y el acompafiamiento
del familiar enfermo, como asi también conservar habitos y costumbre de su vida
cotidiana. Por otra parte, mas alla de la adaptacion necesaria de sus rutinas diarias, de
colaborar en el cuidado del familiar enfermo, puede facilitar el proceso de duelo

posterior y contribuir a evitar el duelo patolégico®.

El sistema de salud: Se implementa una atencion médica de alta calidad y paralelamente

disminuye la inversion comparado con el sistema de internacion tradicional.

No obstante, los cuidados domiciliarios implican entender a cada paciente, en sus
aspectos Unicos, considerando no sélo todo lo relativo a su enfermedad, sino también lo
referente a su medio; historia y organizacién familiar, recursos materiales y simbolicos,
historia personal, vinculos existentes, valores, deseos y proyectos. Asimismo, asimilar
los cambios producidos a partir del diagndstico de la enfermedad. Todos estos aspectos,
pueden ser la base de un trabajo del equipo interdisciplinario.

En relacion a los Cuidados Paliativos, Fornells (2000) plantea:

“La atencién domiciliaria en el area de los Cuidados Paliativos requiere una
coordinaciéon entre el sistema de salud regional, las instituciones de internacion
hospitalaria y el equipo de trabajo domiciliario. Existen requisitos indispensables para
que el paciente pueda permanecer en su casa, cumpliendo un rol principal la familia y su
entorno social. No solo se benefician el paciente y su familia sino también el sistema de

°El duelo patoldgico, es una reaccién de sufrimiento extremo en el duelo, que genera en quien lo
padece un gran impacto en su vida,El que sufre de duelo patol6gico no logra alcanzar la aceptacion de
una pérdida lo cual se constituye en un obstaculo para seguir adelante con su vida sin un tratamiento
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salud, ya que se evitaran internaciones hospitalarias largas y de alto costo en hospitales
que estan mas preparados para curar que para cuidar a sus pacientes” (p. 63).

Entre los requisitos indispensables para que un paciente pueda permanecer en su
domicilio podemos mencionar: que el paciente desee estar en su casa, y que la familia
quiera y tenga las condiciones materiales para atender al paciente, que la familia reciba
educacion sanitaria para que pueda brindar los cuidados necesarios. En este sentido
podemos mencionar las formas de higiene, y el uso y cuidado de los accesorios y/o

instrumental médico (traqueostomo, sonda vesical, sonda nasogastrica etc).

Ademés, es vital la instruccion en pautas de alarmas™, como asi también la
potenciacion de sus recursos personales. La planificacion de los cuidados, evaluando los
recursos fisicos y simbolicos de las familias y su entorno; la existencia de una
comunicacion agil, rapida y abierta entre los miembros del equipo y la familia; que
pueda ser brindada la atencion integral domiciliaria por un equipo interdisciplinario y

que exista coordinacidn con servicios de atencion primaria.

Por su parte Natalia Luxardo, en su libro “Morir en Casa”, da cuenta de la preferencia™
de los pacientes en permanecer en el domicilio, siendo éste el lugar que les brinda
mayor sensacion de seguridad, confort e intimidad al enfermo, al tiempo que les
posibilita continuar en conexion con sus afectos e intereses de su vida cotidiana.
Asimismo, aclara que la decision de atender a un enfermo en su casa depende de
diversos factores, entre los que menciona: “la voluntad del enfermo, la disponibilidad de
la familia, la evolucién de la enfermedad, los servicios sociales y si se cuenta con un
equipo de soporte domiciliario para afrontar las diversas complicaciones que se puedan
presentar” (2011, p. 115).

Dadas las condiciones materiales y simbdlicas necesarias para poder brindar Cuidados
Paliativos en el domicilio, es preciso tener presente que la enfermedad, en ocasiones se
convierte en el eje articulador de las rutinas familiares cotidianas, ocupando el grupo

afectivo y familiar, un rol fundamental en el contexto de tratamiento. Estos roles,

0 | a expresion hace referencia a sefiales que indiquen la necesidad de atencién o intervencion
especializada y diferente a la implementada hasta el momento.

1 “en una encuesta realizada en el Instituto de Investigacion Médicas Alfredo Lanari de la Universidad de
Buenos Aires (Vilma Tripodoro, 2004) se concluyo que para el 86 por ciento de los encuestados la casa
resulta el lugar de eleccion donde pasar los ultimos dias de vida. Hay que tener presente que si bien los
resultados coinciden, con otras encuestas realizadas en otros paises, estan hechas sobre poblacion sana
que expresa el deseo de no medicalizar su muerte o de apropiarse de ella. (Grance, 2011 p. 143)
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generan una expectativa de comportamiento, que sustentan y ayudan a direccionar la

practica profesional.
En este punto, resultan interesantes las reflexiones de Liliana Diuorno cuando plantea:

“Los pacientes y sus familias antes de aparecer la enfermedad, luchan por lograr su
subsistencia diaria, poseen roles sociales que cumplen o desarrollan en su familia y otras
instituciones donde se desempefian a nivel laboral, solidario religioso etc. La
enfermedad irrumpe en sus vidas generando desequilibrio, desarticulacion, sufrimiento,
asumen el dolor y la congoja del enfermo, y tratan de establecer un orden a sus vidas
respondiendo a los requerimientos del paciente, de la enfermedad (segun estadio de la
misma), el equipo de salud y las responsabilidades adquiridas socialmente intra y extra
familiar.... realizan arreglos domésticos desde el momento del diagndstico hasta el
momento de la muerte y ain después, los mismos pueden ser desde la incorporacion de
un cuidados externo, hasta el traslado del paciente o de un integrante familiar a otro
domicilio, la modificacion de mobiliarios dentro del hogar etc. Todo esto con una gran
carga emocional para todos los involucrados” (s/d)

En ese contexto, creemos necesario rescatar y revalorizar el saber de la familia y del
propio enfermo, en su singularidad la cual es construido a través de su historia, en sus
relaciones cotidianas, y en base a sus experiencias, valores y tradiciones. Reflexionar
sobre estas cuestiones, poniendo la mirada no solo en la enfermedad sino en la persona,
su medio, familia, creencias religiosas etc.; puede permitir amalgamar el sentido moral,
el deber ser y social de la medicina, con las necesidades reales de los enfermos y sus

familias.

“Si bien el apoyo la contencioén y los cuidados pueden haber comenzado desde el
diagnostico mismo de la enfermedad (esto es lo deseable), deben reforzarse en la
ltima etapa con mayor presencia del equipo, reconociendo a la familia los
cuidados dispensados a su ser querido y la importancia de ello, y reconociendo
que los familiares pueden estar cansados e incluso, a veces, presentar
sentimientos ambivalentes que son normales frente a la situacion que
atraviesan.” (Grance, 2011 p.142)

Mas alla de las factibilidades materiales y simbdlicas de los cuidados en el hogar, puede
presentarse en los cuidadores emociones fluctuantes y dificultades en la organizacion
familiar. Ademas, la presencia de otras personas vulnerables en el grupo familiar como
por ejemplo nifios, personas muy mayores u otras personas enfermas que necesitan

asistencia, complejizan el cuadro de situacion.
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“Estar atentos a todos estos aspectos es lo que en Cuidados Paliativos se Ilama atender
las necesidades centradas en el paciente y su familia y no simplemente condicionada por

una enfermedad.”, afirma Grance. (2011, p. 139)

Asi los Cuidados Paliativos pueden ser pensados como un trabajo artesanal, en el
sentido de unico e irrepetible, donde se decodifiquen e integren las expectativas que se
establecen del proceso del tratamiento, tanto para el equipo, como para el paciente y su

familia; y donde el paciente pueda convertirse en actor social de su propio proceso.

2.5 Cuidados Paliativos y Trabajos Social

A lo largo del escrito hemos definido, tanto en un sentido amplio como restringido, que
entendemos por Cuidados Paliativos. En este apartado, intentaremos establecer de qué
modo la intervencidn del trabajador social se relaciona con esta especialidad, razonando
gue poder aproximarse al desarrollo de este punto le da relevancia en esta tesina,
debido a la poca bibliografia existente sobre este campo de intervencion.

Consideramos pertinente mencionar que la Ley 27.072'2, define al Trabajo Social

como:

“...la profesion basada en la practica y una disciplina académica que promueve el
cambio y el desarrollo social, la cohesion social, y el fortalecimiento y la liberacion de
las personas. Los principios de la justicia social, los derechos humanos, la
responsabilidad colectiva y el respeto a la diversidad son fundamentales para el trabajo
social. Respaldada por las teorias del trabajo social, las ciencias sociales, las
humanidades y los conocimientos indigenas, el trabajo social involucra a las personas y
estructuras para hacer frente a desafios de la vida y aumentar el bienestar.”

Intentando lograr un acercamiento al entramado conceptual de la disciplina del trabajo
social, creemos necesario precisar que los roles y funciones, como los contextos de
actuacion atribuidos al trabajador social, son tan variados que hacen dificil una
conceptualizacion unica de la profesion. Al respecto, Esperanza Agrafojo Betancor
dice:

Se trata de una profesion de dificil definicion, porque ha incluido el trabajo en una gran

variedad de sectores: publicos, privados, voluntarios, independientes; en una
multiplicidad de establecimientos: centros residenciales, oficinas de distrito, proyectos

12 |_ey Federal de Trabajo Social sancionada el 10 de diciembre de 2014.
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de desarrollo comunitario, con trabajadores que llevan a cabo diferentes labores:
asistencia, control, soporte, capacitacién, asesoramiento, gestion, para alcanzar varias
finalidades: redistribucion de recursos para personas necesitadas, prevencion de
problemas sociales, rehabilitacion del inadaptado. (1999, p. 951)
Con todo, concebimos el Trabajo Social como una profesion que tiene su razén de ser
en la practica, la cual se materializa en una intervencion directa en los distintos y
maultiples puntos de conflicto de los sujetos y su entorno social. Esta l6gica redundara en
la elaboracion e implementacion de tacticas y estrategias de accidon concreta, con la
intencionalidad manifiesta de cambio en un estado de cosas (statu quo) que logre el
acceso a los derechos tanto civiles y politicos, como los socio-econémicos y culturales
de la poblacidn; tanto en el plano individual como colectivo. En este sentido, se apunta
al empoderamiento de los sujetos con los que trabaja, de forma que puedan transitar de

manera autbnoma sus propias vivencias.

Por otra parte, la OMS, en 1948, la define a la salud como el estado de bienestar fisico,
psicoldgico y social, y no s6lo a la ausencia de enfermedad. Esta concepcién del ser
humano como una unidad biopsicosocial, exige que los tratamientos médicos sean
abordados desde las dimensiones mencionadas; en este contexto, la labor del trabajador

social en palabras de Ander Egg E (1992) sera la siguiente:

El trabajador social es el profesional que asume, dentro del sistema de Salud, la
investigacion de los factores psicosociales que inciden en el proceso Salud-Enfermedad,
asi como el tratamiento de los problemas psicosociales que aparecen en relacion a la
situacion de enfermedad, bien sea como aspectos que tienen que ver con el
desencadenamiento de dicha situacion (aspectos previos a la enfermedad), bien como
consecuencia de ella (aspectos derivados de la enfermedad). (p 10)

Estas consideraciones de indole general y expuesta en apretada sintesis, tienen su
correlato especifico en relacién a los Cuidados Paliativos.

Efectivamente, la intervencion profesional, al permitir conciliar las disposiciones
generales de las politicas publicas y los recursos instituciones con las necesidades de los
sujetos, en el ambito de los Cuidados Paliativos adquiere una trascendencia especial; ya
que los sujetos involucrados (el paciente y su familia) estan atravesados por el horizonte
de la muerte, el presente de un padecimiento fisico subjetivo o material, y el duelo

posterior del entorno familiar.

Todas estas circunstancias constituyen que cada caso adquiera un formato unico y de

caracter singular y torna muy dificil la posibilidad de establecer algun tipo de
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generalidad que nos permita construir una suerte de manual de operaciones en la

implementacién instrumental de los Cuidados Paliativos.

Asi, la familia se constituye en el eje principal de la tarea del trabajador social, ya que,
en ocasiones, representa los deseos del paciente, vela por su la calidad de vida, es
depositario de la estructura organizativa de los cuidados especificos y también
contribuye a generar las condiciones necesarias de relacion del sujeto con su entorno;

todo lo cual se expresa en su vida cotidiana.

2.5.1 El Trabajador Social en accion

En relacion a las intervenciones del trabajador social en medicina paliativa, Agrafojo
Betancor (1999) sefiala que una de las principales demandas de éstos pacientes y sus
familiares es el apoyo emocional, ya que el calor humano manifestado a través de la
escucha y la atencion puede ser la Unica medicina que necesite alguien para curar o
morir en paz. Sin embargo, aclara que un enfermo dificilmente pueda expresar sus
necesidades sin no ven en el trabajador social una persona con capacidad de

comprension empatica; al respecto expresa que:

Estos profesionales han de ser capaces de tener una actitud empética. Es decir, es la
disposicion de una persona de ponerse en la situacién existencial de otra, comprender su
estado emocional, tomar conciencia intima de sus sentimientos, meterse en su
experiencia y asumir su situacion. Es caminar con los zapatos del otro, durante una parte
del trayecto. (p 952)

Asi mismo aclara que lo importante es no sélo comprender, sino también transmitir
comprension, de manera que sea capaz de situarse emocionalmente cerca del paciente y
su familia, y a la vez, mantenerse lo suficientemente distante como para ofrecer

alternativas para enfrentar su situacion.

Otra de las demandas que mayor relevancia cobra es lo que ella llama “recursos
técnicos” refiriéndose con esto a todos los dispositivos necesarios que faciliten el
cuidado del enfermo en su domicilio. Entre los mismos podemos mencionar; sillas de

ruedas, camas ortopédicas, colchones anti escaras, nebulizadores, etc.

Ademas, menciona la solicitud de ayudas econdémicas, asesoramiento y

acompafiamiento en la tramitacion de pensiones por invalidez y ayuda alimentaria;
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trabajo de coordinacién con diferentes instituciones como escuelas, iglesias, centros de
salud etc. como asi también el ingreso a centros de internado en los casos en que el
paciente enfermo no cuente con una familia que quiera o pueda hacerse cargo del
mismo. También hace referencia al pedido de la tramitacion funeraria, para personas

fallecidas que no cuenten con los recursos econdmicos para costear el entierro.

Con todo, ademas de realizar una minuciosa y detallada lista de posibles intervenciones

del trabajador social aclara que:

Generalmente el paciente y/o su familia acuden al trabajador social, porque, de alguna
manera, se ha roto el equilibrio familiar y se han visto desbordados, por lo que requieren
lo antes posible, una solucion que alivie la situacion que atraviesan. Es fundamental que
seamos cautos y sepamos entresacar la demanda latente, que es la que se convertird en
nuestro objeto de intervencion. (p 954)
En ese contexto, mas alla de las disposiciones generales de la institucion para la que
trabaje y de las funciones atribuidas al trabajo social en lo referente a Cuidados
Paliativos, consideramos de vital importancia la constante y minuciosa evaluacion de
cada situacion particular en la que intervenga el Trabajador Social. Esta evaluacion,
puede ser realizada a través de sucesivas entrevistas abiertas establecidas a lo largo de
todo el transcurso de actuacion, de modo tal que el paciente y sus cuidadores, puedan
brindar toda la informacion necesaria y oportuna para ser utilizada como insumos de

estrategias de intervencion.

2.5.2 La entrevista como técnica de actuacion

Entendemos a la entrevista como técnica en la intervencion profesional, en este sentido
Travi, plantea:

“una herramienta, un camino de acceso, el medio privilegiado para conocer y a la vez
producir el cambio al que apuntan los objetivos profesionales (...) implica que se trata
de “ver entre” al menos dos sujetos, los cuales, aunque se encuentren en posiciones
diferentes tienen plena participacion en su desarrollo. En este sentido, desde hace ya
unos afios, se instald con fuerza la nocién de la entrevista como una “relacién social”,
como forma en superar una visén que limitaba a una mera técnica para “obtener
informacién”. (2006. p 67-68).

En esta linea, consideramos que la entrevista es parte de un proceso de intervencion, en
el cual los involucrados logren construir un vinculo que habilite la participacién, en un

encuadre de confianza, respeto y solidaridad.
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En este marco, es substancial a través de entrevistas, profundizar en la conformacion
familiar, la informacion que la misma tiene respecto a la enfermedad del paciente y el
rol que ocupa el paciente respecto de ésta; su habitat, sus vinculos mas cercanos
existentes antes de enfermar, su historia personal y familiar, y el recorrido realizado a

partir del diagnostico de la enfermedad, sus miedos, deseos y proyectos.

Del mismo modo es importante conocer los recursos simbdlicos de la familia (situacion
emocional, predisposicion, creencias religiosas etc.), como asi también los recursos
econdmicos y materiales con los que cuenta. Todas estas particularidades seran insumos
que guiaran y alumbraran un plan de accion. Ademas es necesario considerar que con el
avance de la enfermedad, las mismas pueden verse modificadas, lo cual exige una

reevaluacion constante.

Finalmente, si bien remarcamos el valor de la entrevista como técnica de intervencion
del trabajo social, consideramos también de importancia otras técnicas e instrumentos,

en el ejercicio profesional como son el registro, la observacion y el informe social.

2.5.3 Una propuesta de trabajo

En un maro complejo, donde la singularidad es moneda corriente, Gabriela Pastorultti,
propone en un texto elaborado en la Facultad de Ciencias Médicas de la UNR, como

funciones del trabajador social en Cuidados Paliativos las siguientes pautas:

Evaluar el grado de impacto que produce la enfermedad en el paciente, la familia
entorno significativo con el fin de arribar al diagnostico social.

Realizar un abordaje familiar de los casos de riesgo. Evaluar el contexto y la
organizacion familiar o entorno (convivencia, disponibilidad horaria y predisposicion
para los cuidados, etc). Evaluacion de la situacion social para el disefio de diferentes
estrategias, por ej. Busqueda de cuidadores alternativos, recursos institucionales,
distribucion de roles, etc.

Conocer cuéles son los lazos sociales existentes, instituciones con los que se cuenta para
el abordaje de la situacion del paciente y su familia.

Contener a las familias durante el proceso anticipatorio de duelo y facilitar la resolucion
de los problemas sociales inherentes al mismo.

Evaluar el estado actual de la vivienda (en los casos requeridos) las condiciones
ambientales, los servicios basicos de habitabilidad de la vivienda y del barrio. Propiciar
estrategias de mejoras de las condiciones de vida de su entorno.
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Informar y brindar asesoramiento con respecto a los recursos posibles de gestionar y
prioritarios para el grupo familiar (por ej. Subsidios de subsistencia, movilidad, etc).

Utilizacién de herramientas de registros y valoracion de resultados.

Realizacion de entrevistas individuales o grupales de soporte social en el proceso de
cuidados y de duelo anticipatorios y el duelo posterior al fallecimiento del paciente.

Integrar los equipos interdisciplinarios, con el objetivo de realizar un tratamiento
terapéutico de abordaje Unico y comun para el paciente, desde las diferentes disciplinas
que lo atiende.

Informar, asesorar y preparar al grupo familiar y/o a su entorno mas significativo en la

organizacion del sepelio y del entierro (tramites, donde acudir ante el fallecimiento,

referentes familiar que pueda ocuparse, etc). (2011, s/p.)
A modo de sintesis, podemos sefialar que el emergente instrumental para la
implementacién de estos cuidados activos e integrales que implican los Cuidados
Paliativos se materializa en el equipo interdisciplinario de trabajo, el cual debe articular
los objetivos propuestos con la situacion particular que se les presenta. En ese marco, el
trabajador social puede desempefiar la tarea de articulador y mediador entre los distintos
profesionales intervinientes, las necesidades y las demandas de los sujetos, y los
recursos disponibles para la resolucion de conflictos. Del mismo modo, puede poner en
juego una articulacion con diferentes instituciones, con el fin de establecer un trabajo en

red que contribuya a paliar la situacion del paciente y su familia.

En esta Ultima apreciacion se encuentra implicita el rol del Estado y la produccion de
Politicas Publicas pensadas desde una perspectiva de derecho. Lejos de ser una
consigna, el trabajador social también deposita alli su mirada y reflexion critica para
poner en relacion armoénica teoria y practica, de manera que los derechos formales se

conviertan en derechos reales de los sujetos.

En este contexto, son insoslayables las rutinas de trabajos y las practicas concretas de
los profesionales en cada una de sus areas especificas, sistematizadas y expuestas en
detalle en la Norma de Organizacién y Funcionamiento en Cuidados Paliativos®.
Ademaés, la capacitacion academica constante, asi como el aprovechamiento del saber
propio, tanto formal como empirico; son factores de implicancia decisiva para la

resolucion exitosa de la problematica.

PResolucién 934/01. Cabe aclarar que en la misma se hace referencia a tres niveles ascendentes de riesgo de los
pacientes, y en base a dichos niveles se estipulan funciones y actividades de las distintas areas. Asimismo, tal como
reza el documento, “el nivel de riesgo esta basado en el grado de sufrimiento o deterioro de la calidad de vida en
relacion a la patologia padecida y no a la probabilidad de morir.”
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De cualquier manera el funcionamiento de lo instrumental nunca es en términos de
blanco o negro, por el contrario, los matices y los grises abundan en cualquier

intervencion profesional en el &mbito social y esta, de ningin modo, es la excepcion.

2.6 Cuidados Paliativos en Argentina

En nuestro pais, los Cuidados Paliativos comenzaron a ser ofrecidos desde principio de
la década del 80, a través de iniciativas aisladas e individuales vinculadas a grupos de

voluntarios, profesionales y ONG.

Hugo Formells y Eduardo Pérez (1999) destacan que el cuidado paliativo domiciliario,
fue iniciado por el Dr. Wenk en 1982 en la localidad de San Nicolas, provincia de
Buenos Aires. Sefialan ademas, que el primer programa de Cuidados Paliativos en la
Argentina comenzd en 1985 con el trabajo de la Fundacion Prager — Bild, quiénes
incorporaron los lineamientos de la OMS. Médicos, enfermeros, trabajadores sociales y
psicologos se formaron en esta fundacion hasta que en 1989, producto de la crisis
econdmica que experimentaba el pais, tuvo que cerrar. A esto le siguio, en 1989, la
creacion del Programa Pallium de Cuidados Paliativos dependiente de la Fundacion
Mainetti de La Plata. En la actualidad funciona como una entidad independiente sin

fines de lucro con el nombre de Instituto Pallium.

En 1990, se funda informalmente la Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados
Paliativos (AAMCP) y en 1994, obtiene la figura legal de Sociedad Cientifica sin fines
de lucro y con Personeria Juridica, con el objetivo de capacitar a profesionales y crear
equipos de trabajo en todo el pais. Por esta época estas modalidades de atencién
comienzan a captar la atencion de distintas autoridades sanitarias. Desde entonces, esta
asociacion realiza congresos nacionales de Medicina y Cuidados Paliativos, en los

cuales se recibe también a concurrentes de otros paises.

En relacion a la legislacion, Natalia Luxardo (2010) en su libro Morir en Casa,
menciona los siguientes decretos, resoluciones y legislaciones sobre Cuidados Paliativos

en Argentina.

1) A través de la resolucion 643/00 del Ministerio de Salud aprueba la Norma de
Organizacion y Funcionamientos de Cuidados Paliativos y se incorpora al Programa
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Nacional de Garantia de Calidad de Atencion Médica. Se aprueban los Estandares
Nacionales para la Organizacion y Operacion de los Cuidados Paliativos.

2) La aprobacion del Ministerio de Salud de la Nacién (octubre de 2000) del
reconocimiento de los cuidados paliativos como préctica médica. Se los incluye en
las prestaciones médicas minimas obligatorias y en los planes nacionales.

3) A nivel nacional, la resolucion 931/01 cita los lineamientos de los cuidados
paliativos para contenerlos en las politicas gubernamentales de salud. El informe de
la Defensoria del Pueblo de la ciudad de Buenos Aires sefiala que los cuidaos
paliativos fueron incluidos en el Programa Meédico Obligatorio (PMO) del
Ministerio de Salud de la Nacion, descripto como una modalidad de asistencia
activa y total del paciente y de sus cuidadores; es brindada por equipos
multidisciplinarios y se establece- en la mayor parte de las casos- cuando la
expectativa de vida del paciente no supera el lapso de doce meses por no responder
al tratamiento curativo que le fue suministrado en los centros oficiales de salud. Los
agentes del seguro tienen obligacion de ofrecer el %100 de cobertura, llevando
adelante programas en los que se considere el derecho a una muerte digna,
privilegiando desinstitucionalizar a estos pacientes cuando sea viable y/o la atencion
de los mismos en lugares donde se vele por el cuidado, el confort y la contencién de
ellos y su ndcleo vincular. Los equipos que estan llevando adelante estas tareas
mencionan la necesidad de la formacion de profesionales dentro del area médica,
enfermeria, trabajo social, psicologia y otras, para impulsar y multiplicar esta
particular forma de asistencia.

4) El Ministerio de Salud de la Nacién en su resolucién 201/02 realiza algunas
modificaciones que derivan en el Programa Médico Obligatorio de Emergencia
(PMOE) e integra un conjunto de prestaciones basicas esenciales. En ellas incluye
la necesidad de desarrollar programas que contemplen el derecho a una muerte
digna, buscando la desinstitucionalizacion de estos pacientes cuando sea posible.
Entre las modificaciones realizadas, se restringe la cobertura a una expectativa de
vida menor de seis meses y no ya de doce meses.

Los lineamientos anteriores descriptos sobre la cobertura de Cuidados Paliativos se
extienden a las empresas de medicina prepaga a través de la ley nacional 24.754
estableciendo que éstas deben incluir en sus planes de cobertura médico- asistencial las

mismas prestaciones obligatorias exigibles a las obras sociales.

Por otra parte, en la provincia de Santa Fe el 5 de enero del 2011 es sancionada la Ley

Provincial 13.166 de Cuidados Paliativos.

2.6.1 Cuidados Paliativos y su relacién con la Ley de Muerte Digna

En el plano nacional luego de la sancién de la Ley de Muerte Digna 26.742 el 24 de
Mayo del 2012, al decir de Carolina Danal e Isabel Pincemin (2012)

" Ley sancionada el 28 de noviembre de 1996 y promulgada el 3 de diciembre del mismo afio.
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“surgio en la Comision de Salud de la Nacién la discusion de la necesidad de
impulsar una Ley Nacional de Programas de Cuidados Paliativos que pueda
garantizar, o al menos legislar, sobre la obligatoriedad de programas de cuidados
paliativos en todo el pais. El 4 de julio del afio obtuvo media sancién en la camara
de Senadores, faltando el debate en la cAmara de diputados. El texto del proyecto
de ley votado en senadores tiene como objetivo garantizar la existencia de la Ley
Nacional de Programas de Cuidados Paliativos en todas sus modalidades: atencion
primaria de salud, atencion hospitalaria, domiciliaria, y en hospices; con la
cobertura de obras sociales, medicinas privadas y el Estado en cualquiera de sus
niveles”. (p. 78)

La Ley de Muerte Digna incluye el derecho de toda persona a recibir Cuidados
Paliativos integrales en el proceso de atencion de su enfermedad o padecimiento.
Ademas, regula el derecho de las personas a aceptar o rechazar tratamientos y dejar
asentada una voluntad anticipada.

Sin embargo, en la actualidad, si bien no existe una Unica ley Nacional de Cuidados
Paliativos, varias provincias argentinas tienen su propia legislacion. Por otra parte, falta
media sancion de la Camara de Diputados de la Nacion, para aprobar el proyecto de ley

y crear el Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

Asi mismo, tal como se describe en el Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos
(2012), existen a lo largo y a lo ancho del pais, instituciones de diferentes niveles, tanto
en el ambito publico como en el privado, que cuentan con servicio/unidades de
Cuidados Paliativos. Los mismos presentan una gran heterogeneidad en relacion a los
recursos con los que disponen y las prestaciones que brindan. En consecuencia, si bien
todas las personas tienen derecho a recibir Cuidados Paliativos, el acceso a los mismos
no es sencillo debido a factores de diversa indole; por un lado el tipo de cobertura del
qgue se disponga, publica, privada o de obra social. Por otra parte, los factores
econdmicos, la distancia de los centros asistenciales que brindan Cuidados Paliativos,

limitan el acceso a dicha prestacion.
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CAPITULO I1I

Marco Institucional del estudio

3.1 Marco Institucional y Salud Publica

Hablar del Marco institucional es hacer referencia, en términos generales, a la estructura
organica y al funcionamiento de cualquier organizacion incluida las publicas. Es sin
mas, el soporte abstracto de una compleja red de estamentos de distintas jerarquias, con
objetivos comunes pero con funciones especificas y parciales. En este sentido, el poder
publico no escapa a esta logica desde la conformacion del estado “moderno”

Asi, cada area de trabajo (salud, educacién, transporte, etc.) tendrd su “propia”
organizacion pero, no podria ser de otro modo, en el marco de una estructura general

que la contiene.

En linea con lo expresado, el Area de Salud de la provincia de Santa Fe, que nos

compete especialmente, posee su propia estructura interna.

En este contexto es preciso sefialar que el sistema de salud de la Argentina en general y
de Santa Fe en particular estd segmentado, lo cual implica en la practica un nivel de
complejidad por este fendmeno, pero ademas por las distintas articulaciones posibles.

En efecto, la estructura sanitaria de la provincia estd compuesta por servicios publicos,
servicios privados y por el sector de las obras sociales, con lo cual puede caracterizarse

a dicha estructura como mixta.

En la ciudad de Rosario, la Atencion Médica Municipal, se impulsa desde la
organizacion en tres niveles de complejidad creciente: Atencion Primaria de la Salud
(APS), CEMAR™, Hospitales de mediana y alta complejidad.

1“E] CEMAR es un centro asistencial creado para el diagnéstico, tratamiento y atencién del segundo
nivel, al cual sdlo se accede por referencia del primer nivel o por emergencia. Apuntd a resolver el
crecimiento de la demanda del servicio de diagnéstico y tratamientos de interconsultas del segundo y
tercer nivel. Este centro fue creado para intervenir sobre la nueva demanda publica de especialidades en
los servicios de salud generada por la crisis de las obras sociales y prepagas.” (Jiménez, 2009. p. 215)
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El primer nivel estd compuesto por los centros de salud APS y algunas vecinales,
distribuidos estratégicamente en todo el municipio y organizados desde los diferentes
distritos.

El segundo nivel de atencién esta constituido por tres hospitales: “Dr Roque Saenz
Pefia”, “Intendente Gabriel Carrasco”, “Juan Bautista Alberdi”, un servicio de
Internacion Domiciliaria pediatrica y de adultos, dos maternidades, un Instituto de
Rehabilitacion (ILAR) y el “Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias de
Rosario” (CEMAR).

El tercer nivel esta conformado por las areas de mayor tecnologia y alta complejidad
con el Hospital de Nifios “Victor J. Vilela” y el Hospital de Emergencias “Dr.
Clemente Alvarez” (HECA)

Este sistema de salud, a lo largo de la historia, fue experimentando cambios que se
vieron reflejados en avances y retrocesos de sus prestaciones brindadas tanto a nivel

cualitativo como cuantitativo.

Consideramos que la incorporacion del servicio de internacion domiciliaria se articula
con el proceso de innovacion en salud llevada adelante desde la Secretaria de Salud
Publica de Rosario y que ademaés aporta al fortalecimiento del punto de vista integral de

la salud

3.2Internacion Domiciliaria

El servicio de internacion domiciliaria de la ciudad de Rosario, se crea en el afio 1992
en el marco de la intendencia del Dr. Héctor Cavallero, durante la cual el Dr. Hermes

Binner era secretario de salud publica.

Tal como reza la resolucién n° 704/2000 del decreto n° 1269/62, que normatiza la
organizacion y el funcionamiento del servicio de internacion domiciliaria, el &rea se

define como:

“Una modalidad de atencién de la salud, mediante la cual se brinda asistencia al
paciente-familiar en su domicilio, realizada por un equipo multiprofesional e
interdisciplinario, cuya misién es: promover, prevenir, recuperar rehabilitar y/o
acompafiar a los pacientes de acuerdo a su diagnostico y evolucion en los aspectos
fisico, psiquico, social, espiritual, manteniendo la calidad, el respeto y la dignidad
humana.”
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Y plantea los siguientes objetivos:

1-Brindar asistencia en el domicilio del paciente, interactuando con los establecimientos
asistenciales de diferentes niveles de categorizacién, con quienes deberd mantener

adecuados mecanismos de referencia y contrarreferencia.
2-Favorecer la reincorporacion del paciente a su entorno natural: familia y comunidad.

3-Recuperar la dimensidon social del problema salud/enfermedad, dentro de la

comunidad.

4-Evitar la institucionalizacion del paciente y familia atendiendo los multiples efectos
negativos, aislamiento psico-fisico del paciente, desestabilizacion econdmica,

desintegracion familiar y de su entorno comunitario.
5-Acompaniar y asistir al paciente de acuerdo a su diagndstico y evolucion.

6-Facilitar la participacion activa de la familia o responsable del paciente mediante su

capacitacion adecuada y aceptada.

7-Optimizar la eficiencia del servicio en aquellos pacientes que por su patologia es

posible su asistencia con esta modalidad de atencién.

8-Disminuir el promedio de dias de internacion por patologias y aumentar la

disponibilidad de camas para patologias mas complejas.
9-Disminuir la posibilidad de afecciones intrahospitalarias.

10-Contribuir al mejoramiento de la calidad de asistencia sanitaria en todos sus

componentes: Equidad, eficiencia, efectividad, y accesibilidad a los servicios de salud.

En otro orden establece las pautas de admision de pacientes en internacion domiciliaria;
a saber:

-El paciente debe presentar una patologia cuyo tratamiento continuo o discontinuo
pueda ser efectivizado en su domicilio.
-El paciente y/o familiar a cargo del mismo deben brindar su consentimiento escrito

para esta modalidad de atencion.
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-El paciente y la familia deben tener condiciones habitacionales adecuadas, conducta
sanitaria familiar, ausencia de problemas obstaculizadores del proceso de tratamiento y
recuperacion.

-La familia debe poseer un nivel de alarma adecuado, capacidad de contencion y
resolucion frente a situaciones de desestabilizacion, capacidad de interaccion y
cooperacion con el equipo de salud.

-Debe tener mecanismos adecuados de derivacion con establecimientos asistenciales
con internacion.

Por su parte, la pagina web de la Municipalidad de Rosario al respecto expresa que:

“La Internacion Domiciliaria es una alternativa asistencial de salud integral ligada a
valores como la convivencia familiar, el entorno, el afecto y la responsabilidad
participativa. ES una préactica que apunta a estar mas cerca de los ciudadanos que
necesitan ser atendidos. Se trata de una concepcion de salud moderna que combina la
eficiencia de un equipo de salud interdisciplinario con recursos técnicos de actualidad
para lograr una prestacién ambulatoria cuyo objetivo fundamental es resguardar la
autonomia y la calidad de vida”.

En un principio, el servicio estaba destinado s6lo a pacientes adultos, cuya oficina
administrativa funcionaba en el Hospital de Emergencia Clemente Alvarez (HECA). A
partir de 1994 comienza a funcionar en el Hospital de nifios Victor J. Vilela el servicio

pediatrico al cual desde el afio 1995 fueron ingresando pacientes neonatos.

Luego en 1998 se crea el Departamento de Internacién Domiciliaria, y se unifican las
dos areas, adulto y pediatria, no solo en referencia al espacio fisico sino también en lo
administrativo; el mismo comienza a funcionar en el primer subsuelo del Centro de
Especialidades Médicas Ambulatoria de Rosario (CEMAR), a cargo de un jefe de
departamento. A su vez, cada area, adultos y pediatria esta coordinada por médicos que
tienen a su cargo la organizacion, coordinacion, funcionamiento y supervision de los

profesionales que conforman cada equipo.

El equipo del area adultos estda compuesto por médicos clinicos, enfermeros,
trabajadores sociales, y medicos de diferentes especialidades que realizan visitas

domiciliarias.

El equipo del area pediatrica esta compuesto por pediatras, uno de ellos neonatélogo,
kinesiélogos, enfermeros, fonoaudidlogos, trabajadores sociales, quienes realizan visitas

domiciliarias segun lo diagramado y requerido por cada paciente. La tarea cotidiana del
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equipo, se centra en la educacion de la familia para el cuidado del nifio que de acuerdo
al diagnostico y pronostico de la enfermedad, abarcan aspectos fisicos, psiquicos,
sociales y espirituales del grupo familiar. Las visitas son programadas por cada
especialista, con frecuencia sujeta a los requerimientos de cada paciente. En pacientes
con enfermedades crénicas evolutivas terminales, el seguimiento se realiza de manera

conjunta con la Unidad de Cuidados Paliativos de Hospital de Nifios Vilela.

El traslado se realiza una ambulancia del SIES (Sistema Integrado de Emergencia) en
vehiculos particulares con choferes contratados por la Secretaria de Salud, realizdndose

los recorridos de lunes a sabados de 7 a 19 hs.

Con respecto a los pacientes pediatricos, segun expresO la jefa del area, “en el
comienzo eran pacientes con patologia agudas y sub agudas. En 1995 comienzan a
ingresar neonatos para recuperacion nutricional y predominando respecto a los
pediatricos hasta 1998, afio en que se equipa ambos grupos. Desde el afio 2000 se
produce un punto de inflexion y la totalidad de los pacientes ingresados tienen
patologias cronicas complejas. Son pluripatologicos, polimedicados, con dos 0 mas
interconsultores de diversas especialidades en su seguimiento, con re internaciones
frecuentes ya sea por agudizacion de su patologia de base o para realizar estudios mas
complejos, etc. Son pacientes que necesitan frecuencia en el seguimiento en el
domicilio, y por lo general requieren alimentacion por sonda naso gastrica por medio de

bomba infusora, oxigeno, estan traqueostomizados, o gastrostomizados, etc.”

Los pacientes son menores de 18 afios y de acuerdo a los registros estadisticos

realizados por el equipo de internacion domiciliaria y los principales diagnésticos son:

- Malformaciones congénitas: cardiopatias, malformaciones intestinales, Sme. De
Moebius, de Appert, Cornelia de Lange, de Down, de Poland, Hepatopulmonar,

Inmunodeficiencia.

- Enfermedades del sistema nervioso: ECNE, ECE, Epilepsia criptogenética,

lisencefalia, hidrocefalia, Sme. De West-

- Enfermedades del sistema respiratorio: DBP, EPOC, asociados a enfermedades

neurologicas.

- Enfermedades endocrinas, nutricionales, metabdlicas, lipofuscinosis, desnutricion.
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- Otras: enfermedades neuromusculares, neoplasias, Sida, etc

De acuerdo a su patologia, cada nifio puede requerir en su domicilio de uno 0 mas de los

siguientes soportes tecnologicos:

- Bomba de infusion: su objetivo de los sistemas de infusion es el control y la
administracion de fluidos dentro del organismo de forma parenteral (ej. via intravenosa

IV) o enteral (ej. via nasogastrica) de forma automatizada, confiable y segura.

- Aspiradores: se utilizan para extraer las secreciones de las vias aéreas en los pacientes

con afecciones respiratorias. Requieren de luz eléctrica.
- Nebulizadores: dispositivos para liberar vias aéreas.

- Mochila de oxigeno: Fuente de oxigeno gaseosos portéatil, permite recibir oxigeno
mientras se realizan actividades laborales, o sociales fuera del domicilio. Los cilindros
gaseosos, hay que recargarlos cuando se agotan. Brinda la serie mas accesible
econdmicamente de sistemas de oxigeno portatiles del mercado. Vienen disponibles en

varios tamafios para los distintos requerimientos de los pacientes.

- Tubo de oxigeno: Cilindros de aluminio de diferentes capacidades para adaptarse a las
necesidades de cada usuario. Los cilindros de aluminio son un 40% mas liviano que los

de acero.

- Bi-PAP: es una modalidad de ventilacion no invasiva que proporciona una presion
positiva a la via aerea facilitando la mecénica respiratoria del paciente; es decir aumenta

la ventilacion alveolar sin requerir la creacion de una via artificial.
- Camas ortopédicas: las mismas posibilitan una mejor movilidad del paciente.

- Colchones antiescaras: éstos mejoran el confort en pacientes que no se pueden
movilizar, evitando la formacion de escaras. Requieren luz eléctrica para su

funcionamiento.

- Monitor de apnea: es un instrumento que se utiliza para controlar los latidos y la

respiracion del nifio.
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El ingreso de los pacientes se realiza a través de®®

Pacienteslngresados

OHNJV
B Maternidades

6%

14% o
O H Provinciales

O Centro Salud
2% W Privado

3.2.1 Los sujetos y actores que intervienen en el Servicio de Internacién
Domiciliaria
Consideramos actores fundamentales a quienes intervienen en el servicio para

llevar a cabo el tratamiento de los nifios en su situacion de enfermedad.

Trabajadora Social del area pediatrica: entre las funciones que realiza, las visitas

domiciliarias son la herramienta fundamental para llevar adelante su intervencion, a
partir de las mismas, la profesional evalta las condiciones sociales y econdémicas de
cada caso, lo cual le permite, entre otras cosas, poner en funcionamiento mecanismos y
estrategias con el fin de brindarles los recursos que necesita la familia para llevar
adelante una adecuada atencidon del nifio enfermo (ej: certificado de discapacidad,
pensiones, capacitaciones, mejoras habitacionales, subsidios etc.)

La profesional mantiene un contacto permanente con las familias y los pacientes
lo cual le permite realizar un seguimiento de cada caso en funcion de preservar los

derechos del nifio, a su vez intenta brindar apoyo y contencion a lo largo del proceso de

®power Point. Internacion Domiciliaria Pediatrica
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enfermedad. Es, ademas, la encargada de realizar las admisiones, esto es, evaluar en el
domicilio condiciones habitacionales, la conducta sanitaria familiar, informar a la
familia sobre el funcionamiento del servicio, entrevistar al adulto responsable
acordando consentimiento y las pautas de alarma.

También, realiza informes sociales sobre los avances o posibles retrocesos de la

situacion de cada paciente.

Jefa del Servicios: su funcion es evaluar a cada profesional y llevar a cabo la toma de
decisiones del servicio. Programa reuniones con todo el equipo de profesionales de
manera conjunta o por separado, para llevar un control del rendimiento de los mismos, y

tratar de solucionar los problemas mas urgentes que se presentan.

Pacientes y familiares: colaboran con los profesionales en llevar adelante el tratamiento,

sabiendo que la recuperacion es lenta y compleja (en algunos casos). Tratan de confiar
en sus profesionales que le brindan desde contencion hasta los recursos bésicos para su

pronta evolucion.

Médicos: su rol es asistencial y educador, realizan la valoracion clinica del nifio,
evalUan el espacio terapéutico y el contexto familiar. Toman decisiones en cada

encuentro. Articulan con distintos efectores de la red de salud.
Enfermeros: su rol es asistencial y educador. Realizan procedimientos terapéuticos,
medicacion parenteral (IM-Ev), recambio de traquedstomos, de sonda nasogastrica,

control de peso, manejo de bomba infusora, aspirador, curaciones.

Kinesiologos: Actldan mediante técnicas terapéuticas y preventivas, educando al

paciente y su familia. Realizan practicas para mantener la via area permeable:
percusiones, movilizacion del térax, aspiraciones de secreciones, drenaje postural, tos
kinésica, ejercicios para fortalecimiento de los musculos respiratorios. Mejoran la

funcién respiratoria, lo que disminuye las hospitalizaciones.

Neuro-kinesiélogo y Fonoaudidlogo: su rol es, intervencién temprana, neuro

rehabilitacion, estimular succidn- deglucion. También realizan adaptaciones adecuadas

al medio para facilitar el proceso de rehabilitacion, acomparian al paciente a realizar la
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videoglucion. También ayudan a articular con: escuela de estimulacion temprana, Ilar,
sala de rehabilitacion de los hospitales Roque Saenz Pefia y Alberdi, Centro de Salud
San Martin.

Las visitas médicas son programadas por los pediatras, de un dia para otro y la de los
especialistas se establecen semanalmente al igual que las de enfermeria.

El equipo en su conjunto mantiene reuniones semanales (los dias lunes y jueves) donde
se intercambia informacion de cada caso, se tratan problemas surgidos en el
departamento y/o se realizan charlas de capacitacion.

Por su parte, la Jefa de Departamento, mantiene reuniones con los representantes de
cada una de las disciplinas segun lo considere necesario o al ser solicitadas.

Ademas, un enfermero y un médico del servicio realizan la cobertura para el tratamiento
del dolor, atendiendo pacientes que pueden ingresar en el servicio bajo los
requerimientos de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Nifios Vilela, en
domicilio.

La coordinacién con esta unidad consiste en realizar visitas domiciliarias conjuntas,

para la evaluacion y establecimiento de pautas de tratamiento.

3.2.2 Articulacion de Internacion Domiciliaria Pediatrica con distintos efectores de
la Red de Salud Publica Municipal

SegundoNivel

Internacion
Domiciliaria,
HospitalRoque Saenz

o

Primer Nive Tercer Nivel

Centros de salud Hospitales: Vilela,
Provincial,
Centenario,

Baigorria, Sies

l I Paciente l I
Cuidador

Formal

Municipal y

Provincial.
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La politica de salud que ésta promueve se basa en una mirada segun la cual salud y
calidad de vida guardan una estrecha relacion con el medio ambiente fisico, social,
laboral y con los factores socioeconémicos y culturales
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CAPITULO IV

Analisis de las entrevistas

4-1 Presentacion de resultados

A partir de un exhaustivo analisis de las entrevistas realizadas, ordenamos la
informacién obtenida en cuatro categorias consideras como relevantes, a saber:
conocimiento y formacion en Cuidados Paliativos en cada disciplina, rutinas
organizativas en el trabajo cotidiano, incumbencias por especialidad profesional,
impacto emocional ante la tarea en Cuidados Paliativos pediatricos domiciliarios. Las
entrevistas realizadas permitieron lograr un acercamiento a la perspectiva que cada
profesional tiene sobre su practica y la del equipo en su conjunto. Como un agregado al
razonamiento de este complejo tema, sumamos una reflexion en salud mental en
relacion al equipo de internacion domiciliaria proveniente de un profesional externo al

equipo.
A continuacion se presenta el anlisis de los datos recolectados de cada entrevistado.

El profesional de enfermeria, al que llamaremos D, es formado en la educacién publica
y cuenta con una especializacion en Oncohematologia (parte de la Hematologia que
atiende los procesos oncologicos que se originan en los 6rganos encargados de formar la
sangre y en los ganglios linfaticos). Desempefia sus funciones tanto en la medicina
privada como en salud publica. En relacién a este Gltimo, trabaja en el SID de la
Secretaria de Salud de la Municipalidad de Rosario con nueve afios de experiencia.

La kinesidloga C tiene mas de quince afios de experiencia en su profesion y su
especialidad es en aparato respiratorio y neuro desarrollo, fundamentalmente en chicos
con discapacidad motriz. Acredita experiencia en ILAR, y segun manifiesta en su relato

llega a Internacion Domiciliaria después de rendir un concurso por oposicion.

G, pediatra, manifiesta que su arribo al servicio de Internacion Domiciliaria Pediatrica
data de 1994 cuando se cred dicho servicio y sus tareas, ademas de la cuestiéon médica

especifica, era la de organizar el servicio y construir una estructura para la “gestion”.
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M, trabajadora social, trabaja desde el afio 2008 en internacion domiciliaria. Su ingreso
al servicio fue por concurso. Estudio ademas de la Licenciatura en Trabajo Social,
Psicologia Social y una Maestria en Salud Mental.

4-2 Rutinas organizativas

Las tareas organizativas que forman parte de las rutinas de trabajo del Servicio de
Internacion Domiciliaria comienzan en las instituciones de salud y constan de diferentes

practicas:

1- Los pacientes, atendidos en las instituciones de salud, son evaluados
clinicamente por la jefa y coordinadora del Servicio de Internacién Domiciliaria
(SID) y el equipo médico del hospital con el fin de decidir si pueden ser
derivado a internacion domiciliaria.

2- La trabajadora social del servicio realiza un primer acercamiento con la familia
para establecer las posibilidades que tiene la misma de atender al paciente en el
domicilio. Este trabajo incluye la evaluacion de la dinamica familiar y las

condiciones socio economicas. Al respecto, los profesionales expresan:

“Hay todo un trabajo previo hospitalario, de conocimiento, de reconocimiento de la
familia, del paciente,... de los participantes en el cuidado, de quienes van a estar en el
cuidado principal, todo este trabajo previo que es fundamental.” Comenta G (pediatra)

“Por eso hace un trabajo la trabajadora social previo al ingreso del paciente donde
evalla, no sélo el domicilio, las condiciones habitacionales, que sino también la
familia, si nosotros no contamos con una familia responsable, el paciente no se va de
alta a su casa. Si no contamos con un familiar que se va a hacer responsable de los

cuidados en el domicilio, el paciente no se va.” Expresa D (enfermero)

“eso tiene que ver con trabajo social, ¢Cuales son mis incumbencias dentro de

internacién domiciliaria? Hacer una valoracién, primero ver que en el domicilio tenga,
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agua, luz, que estén dadas, minimamente, las cuatro paredes de manera que no lleguen

a infectar al nifio...”’seflala M (trabajadora social)

3- La familia, para ingresar al SID firma un documento, que expresa el
“consentimiento informado” El mismo, al no estar actualizado, y al no brindar
una informacion detallada de la prestacion que brinda el servicio, puede
representar un nudo problemético en la atencion. En relacion a esto la

trabajadora social comento lo siguiente:

““nosotros cuando ingresa un paciente, se firma un consentimiento informado que es re
antiguo, hay que actualizarlo, un consentimiento que estd armado hace quince, veinte
afos jte imaginas!, cuando comenzaron a ingresar pacientes agudos, no esta
actualizado; se hace un consentimiento informado, pero en ese consentimiento
informado no se pone que tipo de atencidn va a recibir ese enfermo y su familia en el
domicilio, entonces como que queda a libre criterio de interpretacion, uno interpreta

una cosa, la familia interpreta otra, entonces ahi comienzan los conflictos.”

4-3 El trabajo del equipo del servicio en la fase en que se concretd la Internacion
Domiciliaria
1- La practica profesional; los distintos integrantes del equipo, las tareas que

realizan de acuerdo a las necesidades del paciente y a su especificidad
profesional.

Al respecto G (pediatra) comenta: ““cada uno tiene un rol que tiene que ver con la
especificidad y con la especialidad que le compete, vos sabés que es un equipo
interdisciplinario, estan los médicos, kinesidlogos, enfermeros, la trabajadora social,
no tenemos psicologos que pertenezca al area pero si trabajamos con distintos

psicologos que pertenecen a la red, ya sea de los distintos centros de salud o del

YEl consentimiento informado es un instrumento legal que sirve para proteger el derecho del paciente a
participar en la toma de decisiones sobre su salud, al tiempo que genera obligaciones para los
profesionales tratantes. Debe ser obtenido y otorgado mediante una decision voluntaria (libre de cualquier
tipo de coercién), y después de haberle proporcionado a la persona informacion adecuada, accesible y
comprensible, en una forma y un lenguaje que ésta entienda. El proceso de consentimiento informado
debe iniciarse siempre de modo previo al tratamiento ofrecido, y debe ser continuo a lo largo del mismo,
con lo cual la persona puede retirar su conformidad al tratamiento en cualquier momento.
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hospital, (...) lo que se hace aca es compartir las disciplinas en el trabajo, que
habitualmente lo hacemos en el ““pase”, ahi intercambian las opiniones desde las
distintas miradas. El pediatra evalla la condicion clinica, lo que es el abordaje del
paciente; también de la familia; el kinesiélogo esta en el rol de lo que tiene que ver con
todo lo respiratorio, lo neurologico; en cuidados paliativos apostamos
fundamentalmente a todo lo que tiene que ver con las posturas antalgicas, a
favorecer... todo lo que tiene que ver con el dolor, uno apunta a lo que tiene que ver
con favorecer la calidad de vida del paciente, desde lo paliativo. Y bueno, vos sabes,
todo lo que se aborda desde trabajo social para alcanzar los objetivos en cuanto a lo
habitacional, para que se pueda lograr mejorar la atencion en el domicilio, con todos
los recursos que se puedan obtener desde distintas prestaciones y desde los distintos
servicios, el trabajo intersectorial fundamentalmente que se hace desde trabajo social.
Y enfermeria también, es un trabajo codo a codo con el médico, por supuesto con
alguna intervencion puntual que tiene que ver desde la disciplina especifica, desde la
colocacion de una via; cambio de sonda, de gastro, manejo del oxigeno, y todo lo que

podamos hacer desde el domicilio lo hacemos desde ahi™.

2- Realizacion de. reuniones semanales de equipo, donde se debate la situacion de
cada paciente y se establece el “proyecto terapéutico”. En este sentido, cabe
aclarar que cada paciente y familia requiere intervenciones particulares, lo cual

implica que no pueda generarse un esquema de trabajo estandar.

En relacion a esto D (enfermero) expone: ““las decisiones siempre son en equipo.
Nosotros hacemos en la parte de pediatria dos pases semanales y en la parte adultos es
un pase semanal, que se llama pase de carpeta, porque no se llama pase de sala porque
nosotros no vemos los pacientes sino vemos las carpetas ese dia; entonces ahi se
decide, que intervenciones y cuantas visitas se van a programar por cada paciente por
semana, y después el trabajo digamos, obviamente cada uno sabe, de acuerdo a su
especialidad, que es lo que tiene que hacer con cada paciente, eso por supuesto es
individual de cada profesional; pero después las decisiones son siempre en conjunto;

siempre.”

Por su parte G (pediatra) sefiala: ““se va evaluando periddicamente, todos los pacientes,
y en el caso de un paciente terminal con la gente de cuidados paliativos, en estos
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pacientes el trabajo es codo a codo con el equipo de los paliativistas, del hospital de
nifos, y es permanente, es permanente, no hay una cosa que planificamos... porque en
realidad es jtan dinamico! jtan cambiante! jy tan hecho a la medida de cada paciente!

Que uno lo va viendo sobre la marcha, no existe algo estipulado.”

4-4 Limites del trabajo de equipo: el deber ser y el trabajo real.

Si bien el conjunto de los profesionales destaca el valor de las reuniones de equipo vy el
aporte que las distintas miradas significan a la labor de conjunto, en algunas entrevistas
quedo expuesto que en ocasiones se establecen diferencia de criterios a la hora de la
toma de decisiones. Entre los puntos en conflicto podemos mencionar la
sobrevaloracién de la mirada médica en la planificacion del proyecto terapéutico
(modelo médico hegemonico), lo cual condiciona la autonomia de los demas
profesionales. Esto puede ser pensado como un nudo problematico en la dindmica de
trabajo. A su vez, este aspecto puede contradecir el derecho de los pacientes a ejercer su

autonomia y participar en la toma de decisiones.

Con respecto a esto M (area de trabajo social) plantea: ““jes todo médico! Yo puedo a
veces opinar, algunas veces llegué a unas diferencias pero, los que deciden son ellos.
iEn todos! ElI médico pediatra, sobre los kinesidlogos los enfermeros o el trabajador

social, deciden ellos.”

4-5 La mirada del fendbmeno desde cada especialidad profesional sobre ¢{Qué son
los Cuidados Paliativos?

En este punto vamos a ver la relacion entre los Cuidados Paliativos vistos
conceptualmente a lo largo de este escrito, y lo expresado por los propios actores del

equipo.

Al respecto, profesional de enfermeria sefiala claramente aspectos abordados en el

apartado teorico cuando menciona:

“los Cuidados Paliativos digamos es, brindarle los cuidados apropiados, por la

diferente problematica de salud de determinado paciente. Cuidados apropiados se
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entiende por ejemplo a una muerte digna, a no al ensafiamiento terapeutico, y los

cuidados apropiados es brindarle, en ese momento, lo que necesita ese paciente™,

Y agrega: “Es brindar la parte biol6gica psicoldgica y social, por eso nosotros siempre
trabajamos en equipo, hay un equipo interdisciplinario, que lo abarcamos desde todos
los puntos de vista, obviamente en cuanto a los sintomas lo bioldgico, en cuanto a lo
psicologico contamos con una psicologa que los acompafa, mas todo el
acompafamiento que le hacemos nosotros y la familia que en este caso es fundamental,
y lo social en cuanto a trabajo social que se le brinde todas las cosas que se necesiten
para poder brindarle los cuidados que necesite esa persona. Pero siempre el abordaje
tiene que ser interdisciplinario, ningun paciente vos lo podes tomar ni desde una
disciplina, ni digamos enmascararte solamente desde los cuidados fisicos, no tiene

sentido, tiene que ser siempre biopsicosocial™.

En el relato de C, (kinesiologia) aparece una asociacion casi como sindénimo, entre

Cuidados Paliativos y cuidados apropiados, en este sentido afirma:

“ahora se empiezan a llamar hace poco, ““cuidados apropiados’; en realidad, uno no
tiene una informacion demasiado correcta, a 1o mejor no es correcta, pero bueno, la
idea es acompafarlos en casa; hasta que se mueran; de la mejor forma posible, sin
dolor, con la mejor calidad de vida posible para esa criatura... bueno creo que en
cuanto a lo médico, que no me compete demasiado, creo que tiene orden de no

resucitar... si fallecen, porque bueno, ya se sabe que tampoco va a ir a un respirador”

Como podemos ver, no aparece una distincion entre Cuidados Paliativos y cuidados
apropiados y se reduce a un aspecto de nomenclatura. Tampoco aparece con nitidez que
son los Cuidados Paliativos ni tampoco que son los cuidados apropiados. Aun asi, se

asocia a los Cuidados Paliativos a la calidad de vida hasta el momento de fallecer.

En relacion a la nocién de Cuidados Paliativos G (pediatra) sefiala que: “importante es
pensarlos como una disciplina que acompafia a los pacientes con enfermedades
terminales, porque la idea es acompafiarlos realmente”. Y agrega: “Creo que
acompanar a los nifios, a transitar la enfermedad, y mucho mas, la etapa final de su
vida, en su hogar, rodeado de sus afectos, en su espacio, es fundamental en Cuidados
Paliativos, es fundamental, o sea, apuntamos a lo que es calidad de vida, al buen

morir”.
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Observamos que aparece con nitidez una concepcién de los Cuidados Paliativos que lo
relaciona directamente con la “calidad de vida” y “el buen morir”. Pero no sélo eso:
remarca puntualmente la importancia de que dicho acompafiamiento se realice en “su
hogar”. Este aspecto creemos que es importante porque pone de manifiesto dos
cuestiones: En primer lugar define por accion la inherencia y razon de ser del SID, y en
segundo término establece como supuesto verdadero que “el hogar” es el mejor espacio
para asegurar “la calidad de vida” del paciente, independientemente de las condiciones
del mismo; lo cual dispara la fuerte implicancia que se le asigna en esta logica al rol de

la familia. Aspecto que desarrollaremos més adelante.

En el segundo encuentro G lo resume: “Es esto; poder acompafar, es lo que decimos
siempre, nuestro rol no es s6lo curar, no es siempre curar, jojala fuera siempre curar!
¢No? Pero no, también es acompafar, cuidar, y creo que fundamentalmente lo
podemos resumir en esto, la internacion domiciliaria permite un acompafiar un cuidar
de esta etapa de la vida, y apuntando a la calidad de vida de los pacientes y de la

familia; eso es basicamente”.

En relacion a la esencia de los Cuidados Paliativos M (Trabajo Social) sefiala que “los
médicos, ellos trabajan o se centran mucho en tratar el dolor, digamos sobre algunas
persona que estan enfermas; pero desde que surge, (los Cuidados Paliativos) el fin es
otro, que tiene que ver con un abordaje hacia el paciente enfermo, tomando muchas
aristas que es, no solamente lo clinico sino cuestiones que tenga que ver con lo social,

con lo econémico, lo espiritual, para poder paliar un poco el sufrimiento™.

Lo expuesto da cuenta que todos los profesionales tienen la nocién de Cuidados
Paliativos. Es decir, una conceptualizacién general en términos formales, que en su
hacer cotidiano supera lo expresado en el discurso. En este sentido cabe remarcar que,
como veremos en el siguiente punto, todos los profesionales realizan tareas tendientes a
aliviar las dolencias de los pacientes y lograr mejor calidad de vida, tanto en los
aspectos fisicos como sociales. Sin embargo, reconocen como una carencia del servicio,
la falta de apoyo psicologico al equipo y a las familias. Ademés, como veremos mas
adelante, algunos profesionales plantean que la falta de recursos y las falencias de la red

de salud dificultan la calidad en la asistencia y sobrecargan la labor profesional.
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4-6 Tareas por especialidad profesional:

En este apartado vamos a observar las tareas que realiza cada uno de los miembros del
equipo de salud en relacion a los nifios de internacion domiciliaria que requieren
Cuidados Paliativos. Si bien esta mirada es parcial, es decir, es la mirada del sujeto
desde su especialidad profesional, ayuda a entender el rol de cada uno dentro del equipo

de salud.

Con todo, analizaremos luego el funcionamiento del equipo como un todo, también en

relacion a Cuidados Paliativos e internacion domiciliaria.

4-6-1 Area de Enfermeria:

En el analisis de la entrevista al profesional de enfermeria, sobre salen con nitidez
algunos de los aspectos abordados a lo largo del apartado conceptual del presente

trabajo.

El &rea de enfermeria, trabaja codo a codo con el médico cumpliendo el rol de cuidado
y educacién de los pacientes y las familias; para lo cual elaboran y administran planes
de atencion de convalecencia de acuerdo a las necesidades de cada nifio y ensefian a las

personas a cargo de su cuidado cémo realizar las tareas que pueden hacer ellos mismos.

En cuanto a su practica profesional D sefiala que: ““el enfermero lo que hace
generalmente digamos es cuidar, cuidar que va desde... la educacion en la higiene
personal de la persona; desde controlar los sitios de venopuncién o vater subcutaneo,
muchos pacientitos tienen vatercitos subcutaneo para la medicacion porque no pueden
tragar; cuidados de la sondita vesical, educacion a la familia para que pueda brindar
todo, absolutamente todo, desde como hablarle, como escucharlos, como
movilizarlos,... eso es en realidad ... Y agrega: ““Lo nuestro es... nuestros roles es el

cuidado y la educacién al paciente y a la familia”.

En relacién a los Cuidados Paliativos, aclard que los mismos son administrados de

acuerdo a las necesidades de cada paciente.
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“Por ejemplo, control del dolor, control de los sintomas, por ejemplo disnea®®; si no
puede orinar le ponemos una sondita, si no puede tragar le ponemos una gastrostomia
o lo alimentamos por diferentes vias que no sea la enteral; y bueno, eso es en realidad
los Cuidados Paliativos, es brindar los cuidados apropiados segun las diferentes
patologias por la que llegan a Cuidados Paliativos, es brindar los cuidados apropiados

a la persona.”

Las préacticas descriptas dan cuenta de la importancia de su labor en lo que refiere al
control de sintomas, ademas, en su relato subyace una fuerte combinacion entre su
practica profesional (enfermeria) y el Cuidado Paliativo domiciliario, lo cual arroja
como resultado un constante nuevo hacer. Esta relacion nos parece importante ya que se
observa a lo largo de toda la entrevista como se articulan estos dos planos: la practica
profesional y el contexto.

4-6-2 Area de kinesiologia:

En cuanto a su practica especifica, C, como especialista en trabajar en la mantencion y
recuperacion de la capacidad fisiologica de los pacientes, realiza con estos nifios dos
tareas fundamentales: por un lado, tratamientos respiratorios destinados a la eliminacién
de secreciones y el aumento de la capacidad pulmonar, con el fin de evitar que los
pacientes desarrollen complicaciones como neumonias 0 que se bronco aspiren son sus
secreciones. Por otra parte, realiza tratamientos para evitar las complicaciones
ocasionadas por la pérdida de la movilidad, como la aparicion de escaras y fracturas;
apuntando de esta manera, a favorecer la calidad de vida de los pacientes. Con respecto

a su préctica C relata:

“las dos areas se instrumentaliza, por ejemplo en respiratorio, lo que yo voy a hacer, la
mayoria de estos chicos son broncopléjicos, que significa que: al tener tanto... al estar
como rigidos, duros, para decirtelo de una forma que se entienda, no se expanden bien
lo pulmones, y al no poder moverse, al no poder moverse se le llenan de secreciones
permanentemente, entonces una de mis funciones, es ir todos los dias a la casa, a
sacarles las secreciones para que no les hagan (...) una neumonia o; en el peor de los

casos, no se bronco aspiren , 0 se mueran por la cantidad de secreciones ....”

18 Ahogo o dificultad en la respiracion
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Su especializacion le incorpora un valor agregado a su practica en la atencién a

pacientes con Cuidados Paliativos. En este sentido, C comenta:

“no lo hice especialmente para los Cuidados Paliativos especificamente, sino lo hice
para trabajar con chicos con discapacidad; lo que pasa es que los chicos que estan en
Cuidados Paliativos es un chico que tiene discapacidad, que es cronico, que tiene a lo
mejor otras patologias que van a hacer que no se recupere, 0 que no se recupere como

a uno le gustaria... entonces sirve, para mejorar”

4-6-3 Area de Pediatria; G

A la pediatra se le realizaron dos entrevista con una diferencia aproximada de cinco
meses. En este anélisis vamos a cruzar los dichos de G en los dos momentos de su relato

sobre los tdpicos que emergen de la entrevista.

Con respecto a su rol especifico dentro ser Servicio de Internacion Domiciliaria, G
sefiala que una de las primeras medidas fue construir un equipo (Interdisciplinario) que

contara con Pediatras, Enfermeras/os y Trabajadores Sociales.

Al respecto G sefiala: “Yo habia terminado mi residencia, estaba ya terminando y
desde la Secretaria de Salud y del equipo que estaba trabajando la internacién
domiciliaria de adultos, me convocaron para armar la internacion domiciliaria en el
area pediatrica. Y ahi comenzamos, y a mi me nombran jefa o coordinadora de esta
area, con otros dos pediatras, que hacen mas la tarea asistencial yo estaba mas en el

area de organizacion y la gestion,

Y agrega: “... no es comun que yo tenga un recorrido asignado; el rol basicamente
tiene que ver con el trabajo en los distintos hospitales, evaluando a los pacientes que
tiene que ser asistidos para ser ingresado al sistema; basicamente tiene que ver con las
re internaciones, todo lo que es la interdisciplina en las instituciones, acompafiando si
hay alguna situacién, a cualquiera, al enfermero, al medico o al trabajador social en
las determinaciones, en alguna situacion de desborde o no, en alguna situacion

particular.”

Queda claro, que la funcién de G se establece en dos planos: la coordinacion del trabajo
interdisciplinario e interinstitucional, y por otro lado, como coordinadora general del
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servicio de internacion domiciliaria pediatrico, donde interactia con los otros
profesionales del equipo de salud para tomar las decisiones instrumentales adecuadas a
cada paciente

4-6-4 Area de Trabajo Social:

Desde el &rea de trabajo social se realizan tareas de asistencia, seguimiento y evaluacion
permanente de las condiciones y capacidades materiales y simbolicas de las familias;
facilitando los recursos que les permitan desarrollar sus potencialidades. De este modo
se apunta a lograr el fortalecimiento de la autonomia familiar lo cual redunda en la

generacion de bienestar para las mismas y los pacientes.

Dice M: “¢Cuales son mis incumbencias dentro de internacion domiciliaria? Hacer
una valoracién, primero ver que en domicilio tenga, agua, luz, que estén dadas

minimamente, las cuatro paredes de manera pero que no lleguen a infectar al nifio;

Y en relacion a su especificidad M sefiala: ““Las incumbencias de mi trabajo tiene que
ver con tratar de establecer un habitat digno para el paciente en la casa. Ese habitat
digno tiene que ver con que minimamente no le falten algunos recursos, digamos, si ya
hay un padecimiento que tiene que ver con un dolor fisico, que no se sume un dolor que
tiene que ver con un recurso material. Por ejemplo un chico que se tiene, que lo tienen
que aspirar porque se puede morir ahogado, tratar de ver que tenga, desde un
respirador, hasta la luz para que lo puedan aspirar, porque si no se puede morir,
entonces son funciones que tienen que ver con mi especificidad. Pero aparte yo me fui
formando en otras cosas y trabajo mucho lo que tiene que ver el abordaje de los padres
en el tema de la aceptacion de la muerte con ellos. Lo que se llama en psicologia los
duelos anticipatorios, como nosotros no tenemos psicologo por ahi uno lo aborda con

ellos”.

Aparece como evidente, que la tarea desde el trabajo social, tiene que ver con
proporcionar los recursos necesarios para la correcta atencion del nifio en su domicilio,
de manera que, el contexto socioeconémico no impacte negativamente en la aplicacién
eficiente de su tratamiento. Esto tiene directa relacion con las practicas del equipo, ya
que sus intervenciones proveen los medios que contribuyen a facilitar el rol de cada

profesional. Ademas, surge por primera vez en el conjunto de las entrevistas, un trabajo
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vital en el area de Cuidados Paliativos, el duelo anticipatorio, lo cual es fundamental
para un correcto abordaje familiar de la situacion. Como vimos en el apartado
conceptual, esta tarea conlleva un profundo compromiso en el trabajo con las familias, y

puede ser generadora de altos grados de estrés.

4-7 Sobre la Formacion.
En este punto vamos a abordar desde la mirada del equipo, la relacion que existe entre
la formacidn especifica y la practica profesional realizada.

4-7-1 Area de Pediatria:

En relacién a esto, para G existe cierta aceptacion que la misma es “sobre la marcha”, se
reconoce falta sistematicidad, como asi también esfuerzo e iniciativa individual y una

indudable voluntad.

Dice G en relacién a la formacion sobre Cuidados Paliativos: “(es) de manera
individual, hemos estado (...) siempre que hay un curso de cuidados paliativos estamos
presentes, también por supuesto que uno va leyendo alguna cosa que son pertinente
para cada caso en particular... quizas se podria sistematizar algo mas, tanto de la
parte del médico como del enfermero para poder hacer algunas préacticas como lo
hacemos con otras disciplinas; hoy por hoy tenemos pacientes con respirador, estamos
con pacientes con nutricion parenteral, que son practicas de alta complejidad... y
bueno uno se va entrenando en el manejo..., lo que si hay ciertas cosas que si o si las
tienen que las maneja el paliativista; por ejemplo la medicacion particular, eso lo sigue

sosteniendo... .Pero si, creo que seria bueno sistematizar nuestra formacion.”.

La reflexion alterna entre lo diacronico y lo sincronico. Es mas, en general la
preocupacién mayor se posa en un diagnéstico coyuntural de la situacion general, lo
cual puede generar conclusiones al menos sesgadas.

Cuando G comenta: ““creo que estamos como preparados como para asumir con
responsabilidad esto...” quizd no esté evaluando la necesidad de una formacion
especifica y sobrevalue la indudable responsabilidad y el esfuerzo del equipo para

abordar problematicas por demas complejas.

67



Por otra parte, G admite un conocimiento tangencial, ““si, las escuché” de las leyes de
Derechos del Paciente, Muerte Digna y Cuidados Paliativos. Este desconocimiento
puede desembocar en errores de implementacién sobre un aspecto crucial como la
autonomia del paciente y/o la familia a la hora de tomar decisiones sobre el proyecto

terapéutico. Al respecto sefiala:

“Yo creo que ellos (familias) tiene que participar en la decisiones... pero hay, es algo
complejo; hay que tener muy presente a la familia, no nos olvidemos que estamos
trabajando con nifios y siempre tenemos que preservar los derechos del nifio. Las
familias; hay familias que estan en condiciones de poder asumir responsabilidades y
otras que... el dolor los limita muchisimo y como te decia, a veces trabajamos con
casos de gran marginacion social y hay que ser muy cuidadosos. Yo creo que siempre
tiene que estar una mirada superior, digamos en el sentido del equipo de salud, de
manera interdisciplinaria tratando de acompafar esto, y si bien la familia tiene que

tener autonomia en unos aspectos, creo que hay que ser muy cuidadoso™.

Sin pretender establecer un juicio de valor sobre la buena fe del accionar de los
profesionales, es dificil de entender una practica justa en el marco de una problematica
social por demas compleja, sin que exista un verdadero reconocimiento de derechos; y
mas aun si se asume el escenario desde lo médico y no, como creo deberia plantearse,

desde lo social.

4-7-2 Area de Trabajo Social

En este punto la mirada critica de M es contundente: “Depende de cada uno (la
capacitacion), yo creo que tiene que haber una exigencia y una supervision, tanto a
nivel institucional de donde trabajan los profesionales o de los colegios de los
profesionales, de brindar o de exigir una capacitacién o formacion permanente de los
profesionales que estan trabajando en ciertos campos™.

Y agrega en el mismo tono: “El que esta trabajando con cuidados paliativos tiene que
estar actualizandose siempre; porque se pueden cometer muchos errores y en esos

errores, los que terminan perjudicandose son el enfermo y la familia™.
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Subyace en la reflexion sobre la cuestion de la formacion, al menos dos aspectos: por un
lado cierta responsabilidad de exigencia y supervision a nivel institucional en relacion a
la capacitacion permanente, y por otro lado, la correlacion que la formacion especifica
tiene en la atencion a los pacientes. Ademas surge a lo largo de toda la entrevista, la
hegemonia del accionar médico y una marcada tendencia a la instrumentalizacion de las
practicas. Esta situacion, que percibimos en otras entrevistas, tienden a cristalizar no

solo un hacer, sino y fundamentalmente, un entender de la préactica profesional.

Si bien M plantea la necesidad de una “exigencia” en la capacitacion, también expresa
cierta obligacion en el interés de los profesionales ya que los mismos estan atravesados
por “politicas pablicas”. Y en este marco lo que se desnuda es otro aspecto singular:
“Nadie conoce las leyes”, sefiala categdrica. Y agrega: ““Las leyes estan pero después no
hay nadie que te digan que las tenés que cumplir, las leyes estan para regular pero

después no se cumple nada de eso”.

Como sea, se instala la sensacion de una formacion que no se condice con las
necesidades del siglo 21, una formacion un tanto instrumental, sesgada, en
compartimentos estancos y con escaso espiritu critico, lo cual entra en contradiccion
con el desarrollo de una medicina integral con una concepcion biopsicosocial de las

practicas.

Este aspecto, se repercute en el funcionamiento del equipo, en este sentido M es
concluyente: “Estoy en un equipo, que es internacion domiciliaria pediatrica, donde
parte de la poblacién que nosotros atendemos esta con cuidados paliativos, ¢Qué es
estar con cuidados paliativos? Los cuidados paliativos propiamente dicho es una
especialidad dentro de la medicina, entonces hay pediatras que estan especializados en
cuidados paliativos, esos estan en el hospital Vilela, entonces cuando ingresan a
cuidados paliativos y requieren que ese nifio no esté en el hospital y esté en su
domicilio, tiene que haber un seguimiento de los profesionales, por lo que tiene que ver
con la patologia, con la enfermedad del nifio, pero también tiene que haber un
seguimiento con todo lo que es los cuidados paliativos. EI gran inconveniente que se
presenta en mi servicio es que, al estar cuidados paliativos en el hospital, y el nifio en el
domicilio, no hay ningun seguimiento de profesionales que estan capacitados en

cuidados paliativos”.
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Y agrega: “¢Qué es lo que esta produciendo? (en el equipo) al no tener esa
herramienta, y esa formacién, produce en los profesionales un efecto, un impacto, que

tiene que ver con la angustia, con las ansiedades™.

Como podemos observar el funcionamiento del equipo pone de manifiesto las carencias
en formacién, pero ademas, saca a la luz al menos otro aspecto fundamental que
menciona M y tiene que ver con lo que dimos en Ilamar Impacto Emocional. (Que luego

desarrollaremos)

4-7-3 Area de Kinesiologia

Continuando con la cuestion de la formacion, al respecto C (kinesiologia) expresa lo
siguiente: “la formacion siempre estd buena.... La formacion siempre es importante
para mi, siempre yo me formo permanentemente, siempre salen cosas nuevas; en
realidad los Cuidados Paliativos en estos catorce quince afios fueron transformandose

de Cuidados Paliativos a cuidados apropiados...”

De acuerdo a lo sefialado, podemos observar que hay una alta valoracion por la
formacion académica. Con todo, si bien hay una valoracion de la formacion, en relacién
a las leyes que encuadran su desempefio profesional, esto es; Ley de Derechos del
Paciente, Muerte Digna y Cuidados Paliativos, aparece cierto desconocimiento, en este

sentido C explica:

““Las tendria que conocer. (Las leyes) jCreo! que las tendria que conocer, pero bueno,
me las deben haber dado en algiin momento imagino, no asi que nos dieron un curso ni
algo, a lo mejor se las dieron a los pediatras y no, a los kinesidlogos. Sé que existen,
pero no exactamente lo que dice la ley.”

4-8 Lo interdisciplinar, la tarea del equipo y el rol de la familia.
En este punto abordaremos la relacion familia- equipo y el trabajo interdisciplinar, visto

desde la perspectiva de los profesionales.
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4-8-1 Area de Enfermeria

En relacion a la tarea interdisciplinar, (en terminos conceptuales) no queda claro como
funciona en la cotidianidad y de algin modo se formaliza en una consiga. Asi se expresa

en los dichos de D.

““Las decisiones siempre son en equipo. Nosotros hacemos en la parte de pediatria dos
pases semanales y en la parte adultos es un pase semanal, que se llama pase de
carpeta, porque no se llama pase de sala porgue nosotros no vemos los pacientes sino
vemos las carpetas ese dia; entonces ahi se decide, que intervenciones y cuantas visitas
se van a programar por cada paciente por semana, y después el trabajo digamos,
obviamente cada uno sabe, de acuerdo a su especialidad, que es lo que tiene que hacer
con cada paciente, eso por supuesto es individual de cada profesional; pero después las

decisiones son siempre en conjunto; siempre”

Sobrevuela la idea que lo interdisciplinar es una suerte de ambito horizontal “donde las
decisiones son siempre en conjunto”. En relacion al rol de la familia del paciente, se la

ubica como parte del equipo sin definir como cumpliria dicha funcién.

D: (la familia) “forma parte del equipo interdisciplinario ()...el eslabon mas

importante dentro del equipo interdisciplinario es la familia.”

Desde nuestro punto de vista, aparece cierta mirada idilica del funcionamiento del
equipo, y se expresa en el discurso un rol asignado a la familia dificil de ser sostenido
en la practica; ya que la misma, es un sujeto sin capacidad profesional para decidir, lo
cual no implica que no tenga derecho a manifestar de manera explicita su punto de vista

y articular un plan de accion consensuado con el equipo profesional.

La afirmacion “la decision de los padres es fundamental, y se respeta siempre”,
contrasta con lo real y no por mala fe o ineficiencia, sino por lo inaplicable del absoluto.
La autonomia de la familia, si de eso hablamos, implica poder entender el rol de dicho
sujeto social como poseedores de derechos que deben ser respetados y cuidados. Y en
ese contexto, deben ser participes necesarios e insoslayables en la toma de decisiones de

los tratamientos.
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4-8-2 Area de Kinesiologia

Por su parte C, respecto del funcionamiento del equipo afirma: “En realidad lo que
hacemos en la reunién de equipo,... cada uno, informa lo que estd haciendo con ese
paciente, y/ o, pregunta y propone; 0 sea... yo me siento una mas, no me siento en
ningin momento en desventaja porque mi profesion no es médica, en cuanto a los
pediatras; ellos realmente me escuchan muchisimo, y bueno, yo creo que, que,

trabajamos si, realmente en equipo interdisciplinario y transdisciplinario”

Finalmente comenta: “Nosotros trabajamos todos juntos, todo el tiempo, y le damos de
alta a un monton de pacientes que andan bien, y acompafiamos hasta el final a

pacientes que no se van a recuperar...”

En relacidon al funcionamiento del equipo, a través de afirmaciones como “todos juntos”,
y en un intento de explicar esto en la dinamica de las reuniones de equipo, se simplifica
la puesta en préactica de un funcionamiento interdisciplinario, entendiendo que el mismo
hace referencia a un conjunto de disciplinas vinculadas entre si con el fin que sus

actividades no se produzcan en forma aislada o segmentada.

Como dijimos; lo que no queda claro mas alla de lo formal, es el rol de la familia; en

este punto C plantea:

“Hay familias y familias, y hay personas y personas, como en todo. Hay con familias
que se puede trabajar muy bien... hay algunas familias méas colaboradoras hay algunas

menos”

En su discurso hace referencia a las tareas que se asignan a las familias de manera

vertical, al afirmar que:

““...a veces hay chicos que tienen doce o quince prescripciones diarias, ¢y quién se las

da? No se las da el equipo, se las da la familia...”

En la entrevista realizada a C podemos observar que la evaluacion de la familia esta en
relacién directa con las tareas que le asigna el equipo de salud, y que seran mejores o
peores en tanto y en cuanto cumplan con el plan trazado, lo cual difiere con una mirada
mas amplia del denominado rol de la familia y su participacion directa en la toma de

decisiones.
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4-8-3 Area de Pediatria

En el segundo encuentro G hace hincapié en el trabajo Interdisciplinario emparentado

con las rutinas organizativas y en este sentido sefiala:

““Cada uno tiene un rol que tiene que ver con la especificidad y con la especialidad que
le compete, vos sabés que es un equipo interdisciplinario, estan los médicos,
kinesiologos, enfermeros, la trabajadora social, no tenemos psicologos que pertenezca
al area pero si trabajamos con distintos psicologos que pertenecen a la red, ya sea de
los distintos centros de salud o del hospital, ... o que se hace aca es compartir las
disciplinas en el trabajo, que habitualmente lo hacemos en el pase, ahi intercambian las

opiniones desde las distintas miradas”.

Como hemos puntualizado lo Interdisciplinario aparece con frecuencia en el discurso

pero cuesta conceptualizar la practica misma.

En relacion a la familia, G asume que su rol es fundamental en la practica de la

Internacion Domiciliaria, y sefiala:

“La familia tiene un rol protagonicol...creo que es categdrico, son los protagonistas,
siempre hay un cuidador principal pero también existen otros cuidadores que es la
familia ampliada...que también colaboran, ... ellos tiene una responsabilidad que es
asumir y tomar decisiones y para eso también se los entrena ...(...) ellos, completan y
sustituyen los cuidados institucionales...jes asi!”. Y agrega: “‘Es fundamental que estén
entrenados, no solamente en las practicas que tiene que ver con la instrumentacion, con
una bomba infusora, con el manejo de un de un sistema de provision de oxigeno, (...)

sino con el cuidado particular que requieren...”

Finalmente sefiala: ““Puede haber alguna diferencia...sobre todo en los momentos que
tienen que ver con la indicacion de una hospitalizacion: suponete, estéa en el domicilio
y... surge alguna situaciéon organica o familiar de desborde o lo que fuere que... el
equipo tratante, ve como que debe ser hospitalizado, institucionalizarlo, vy,... puede

haber esta diferencia, porque la familia prefiere estar en el domicilio™.

Si bien G aclara que la funcion de la familia no debe ser sélo “instrumental” en el relato
aparece casi como lo Unico, es decir, el nucleo familiar, incluso el ampliado, se instala

desde la concepcion del servicio como soporte del equipo de salud, como un auxiliar y
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no como un par en igualdad de condiciones, en especial a la hora de la toma de

decisiones.

A nadie escapa que las cuestiones médicas son inherentes a los médicos y en ese marco
es indudable que el rol asignado a la familia sera de soporte a los distintos aspectos de la
salud. Pero esto instala una funcion especifica al conjunto familiar que pone en cuestion

Su autonomia.

4-8-4 Area de Trabajo Social

Retomando el funcionamiento del equipo, M plantea que “Nosotros todas las semanas
tenemos reuniones de equipo, donde se plantea lo que se llama el proyecto terapéutico
de cada paciente, yo dentro de mi especificidad profesional tengo que ver cudl va a ser

mi proyecto hacia ese paciente™.

Y agrega: “Este es un modelo muy médico hegemonico. Yo puedo a veces opinar,
algunas veces llegué a unas diferencias pero, los que deciden son ellos (los médicos)”.

Esta reflexién nos dice de la necesidad de construir un discurso que contenga a todos los
actores, de manera que se pueda lograr un verdadero consenso a la hora de la toma de

decisiones.

Al respecto M agrega: “Tambiéen (sucede) en el hospital, en el mismo hospital Vilela
hay algunos desacuerdos internos que tiene que ver con cuidados paliativos y los
pediatras que estan en el hospital, que tiene que ver con esto de la adecuacién
proporcional del tratamiento, (...) entonces los cuidados paliativos quieren presentarse
ante una familia, a plantear la adecuacion de tratamiento y los especialistas no lo
aceptan, es como que siguen prolongando la vida de alguien donde no se tiene que

prolongar”.

Por otra parte, cada uno de los entrevistados sefiala la vital importancia de la familia del
paciente, incluso se menciona “la familia ampliada” como sujeto importante en el
armado de una compleja estructura de atencion. Con todo, quedan opacados los aportes

en el supuesto entramado virtuoso en relacion a lo expresado por M.
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Asi, M sefala: “los que realmente tienen el valor de poder hacerlo son la familia.
Porque nosotros de todo lo que es el proceso de atencién del paciente, solamente
hacemos el veinticinco por ciento, un treinta de lo que es la atencion, todo lo otro es la
responsabilidad de la familia. Entonces ahi hay una diferencia, se responsabiliza
mucho a la familia, y son los grandes debates (...) porque es mucho el desgaste que
hay, vos imaginate un cuidador principal de un nifio que esta en fase terminal tiene que
asumir practicas en el domicilio que lo hace todo un equipo de alta complejidad como

es una terapia intensiva de un hospital”’.

¢Cual es el verdadero rol asignado a la familia? Una cuestion con varias aristas que no
encuentra un comdn denominador. Es que otra vez surge, no podia ser de otro modo,

cual es la concepcion primera sobre el reparto de tareas en un contexto determinado.

En este marco, se observa una cosificacion sobre el sujeto Familia y asi, se la entiende
como un depositario de tareas instrumentales necesarias para el equipo de salud. No
aparece, a no ser en términos formales, la cuestion de los derechos, que sélo se

mencionan en clave de demanda.

Una marca de como se entiende la problematica es la cuestion de la Autonomia del
paciente. La falta de formacion, el desconocimiento de leyes basica y la complejidad de
la practica hacen desconocerla por impracticable. O en el mejor de los casos como una
utopia para un futuro imperfecto.

Al respecto M afirma: “El tema de la autonomia, si bien todas las leyes te hablan de la
autonomia, de los derechos del paciente, de los cuidados paliativos, la ley de muerte
digna que el paciente es autbnomo, tiene que tomar sus propias decisiones; en el nifio,
digamos no es asi, la responsabilidad esta en el tutor, y en el codigo civil que, hay todo
un tema con eso que ahora se va a ver (en) la modificacion del cédigo civil, por mas
que un adolescente de dieciséis afios o diecisiete decida , ‘yo no quiero que me hagan
mas practicas’, por ejemplo un oncoldgico, si lo padres deciden que le tiene que seguir

haciendo lo van a hacer, digamos ahi no se respeta la autonomia del paciente”.

A modo de atenuante M explica que “En la moralidad del médico hay una obstinacién
terapéutica, en la moralidad de los padres se podria hablar de una obstinacion

afectiva, de no aceptar las adecuaciones proporcionales del tratamiento™.
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4-9 Impacto emocional: una problematica de doble entrada, la familia y el equipo
de salud.

Tomando los aportes de Andreatta (2013) hemos definido Impacto Emocional como
una fuerte repercusion psicobiosocial, producida por un estado afectivo intenso de breve
desarrollo (emocion). Este proceso es iniciado por diversos factores que estan
interrelacionados en la situacion, como ser; el contexto socio-econdémico de la familia 'y
el paciente, el hébitat, habitos y tramas culturales que tienen una incidencia, positiva o
negativa, en la subjetividad de las personas. Suman ademas en la constitucion subjetiva
de los profesionales, marcos de referencias establecidos por disposiciones del Servicio
de Internacion Domiciliaria, es decir, todos estos elementos atravesados e hilvanados
por la practica especifica del Equipo de salud.

En este sentido, es preciso sefialar que nos interesa particularmente el procesamiento
subjetivo de ese conjunto de factores que mencionamos mas arriba. El planteo no es
antojadizo: partimos del supuesto que la préctica profesional no es ni pura ni abstracta,
se instala en un aqui y ahora donde el equipo debe desarrollar su tarea. Esta mediacién
tiene un impacto objetivo en los sujetos que componen dicho equipo. De la manera que
se resuelva este “conflicto” sera la calidad de la atencion al paciente y su desarrollo

profesional.

Esta situacion nos lleva a reflexionar en el Impacto Emocional como un obstaculo o

generador de obstaculos en la practica profesional.

En este punto se ponen de manifiesto los conflictos que genera en la practica, la
carencia de formacion especifica. Por otra parte, queda expuesto que la falta de recursos

genera dificultades en la correcta implementacion de Cuidados Paliativos.

4-9-1 Area de Enfermeria

En efecto, al decir de D sobre el trabajo con la familia, ““nosotros contamos con una
psicologa, una psicéloga para todo el equipo que son muchos los paciente, van a los
casos que a nosotros nos sobre pasan, nosotros tratamos de abarcar ese vacio que
tenemos que por ahi, nos falta mas psicologia, entonces nosotros brindamos el apoyo

emocional al paciente pero cuando nos supera, ahi va... la psicologa digamos™.
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Y mas adelante agreg6: “Me parece que haria falta, un apoyo mas emocional a las

familias, en estos momentos, desde el area, desde el equipo hacia ellos.”

Con respecto al impacto emocional de la tarea, toma relevancia la particularidad del
trabajo domiciliario y el contexto en el cual se desempefia: “... es un combo en
realidad; porque cada paciente es particular, estan los pacientes donde...por su
enfermedad lo limita fisicamente, entonces lo vas a ver que cada vez se va postrando
mas, cada vez se va deformando mas... entonces eso digamos; te genera mucho, mucho
impacto. Después, la mayoria, la gran mayoria de nuestros pacientes tienen muchos

problemas, econdémicos, sociales y culturales, entonces es un combo de cosas.”

Y en relacion a la tarea a realizar sefiala: ““Haciamos nuestro trabajo perfectamente;
creo, o lo tratdbamos de hacer lo mas correctamente posible, pero bueno cuando

saliamos...ahi nos llordbamos todo porque era; era terrible”.

En este marco, no es detalle menor la circunstancia de trabajar con chicos y el impacto
particular que esto genera en algunos profesionales como vimos en el desarrollo de este
trabajo. Al respecto D remarca: “...yo personalmente no lo puedo asimilar, no lo puedo
entender, porgue un chiquito tiene que sufrir, porque un chiquito tiene que morir,... es
algo que yo no... no puedo.” Y agrega: ““con adultos uno no sé por que, pero lo asimila
de otra manera o lo entiende de otra manera que se yo, pero con los chiquitos es muy

dificil, muy dificil.

En ese contexto, pone de manifiesto la importancia de contar con la intervencién del
area de salud mental: “Y bueno, por eso contamos, hace tiempo contamos con una
psicologa en el equipo que nos ayuda... nos ayuda a tratar de entender y a canalizar un

poquito también todas estas cosas”, afirma D.

Sin embargo, la cuestion del impacto emocional atraviesa toda la practica profesional y
se vislumbra en el relato cierta carencia de componentes de contencién tanto para la
familia como para el equipo. En este sentido, se percibe una fuerte demanda de parte del

equipo para resolver integralmente la cuestion.

En relacion a las familias D comenta: ““yo creo que... la parte de psicologia haria falta,
tanto para los paciente como para la parte de las familias; creo que es un vacio que

tenemos en este servicio...”
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Y especificamente refiriéndose a los profesionales de la salud: ““¢Quién cuida al

cuidador?”, reclama D con contundencia.

Como se puede observar aparece en la descripcion de D un fuerte compromiso del
equipo con la tarea, al tiempo que se ponen de manifiesto carencias de formacion, de

implementacion y también de recursos.

Como sea, existen un conjunto de cabos sueltos que no logran hilvanarse lo cual le resta
eficiencia a la préactica profesional y los profesionales lo pagan con altas dosis de

angustia.

4-9-2 Area de Kinesiologia

Por su parte, C establece una diferenciacion entre el trabajo en el consultorio y la tarea

realizada en el contexto de una internacion domiciliaria.

“...nosotros vamos a la casa. Vemos todo. Ves todo, ves si trabaja, si no trabaja, de
hecho por ahi, cuando lo ves mucho al padre “;y te quedaste?” (sin trabajo) ... y si me
quedé sin trabajo...”

Ademas, deja expresado, las dificultades que representan la confrontacién con la

realidad que encuentran en el domicilio

““...la pobreza a veces es muy complicada porque... a veces uno... tiene la buena

intencion de decirle ““si porque tenés que hacer tal cosa” y la pobreza es complicada.

“Y si... se podria trabajar mejor, se podria trabajar de otra manera; hay lugares que
no se puede acceder a la tarde, hay lugares que ya no se pueden ir, hay lugares que

tenés que irte...”

Con la expresion “vemos todo” aparece en el relato el modo en que impacta en el
equipo el contexto social, lo que hace emerger no solamente la falta de recursos de las
familias sino también las del propio equipo.

En relacion a su tarea, manifiesta una clara imposibilidad de atencién adecuada a los
pacientes, lo cual es adjudicado puntualmente a la falta de recursos humanos. Respecto

a esto C expresa: “la realidad es que me supera la cantidad de chicos respiratorios
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entonces, ante la urgencia de lo respiratorio, lo que es la movilizacion,

lamentablemente queda en segundo lugar.”

Y mas adelante agrega: ““si, de recurso humano en este caso ¢no? Si porque, lo Unico
gue se necesita es,... manos. Y bueno, y 0jo que por ahi también otro falta de recursos a
veces es, es el chofer, porque al no tener forma de quien te lleve; vos habras visto que
tenemos, a veces salimos dos grupos y...se trata de mejorar lo que se pueda, sea,
optimizar los recursos lo maximo que se pueda pero... la verdad es que con a veces que
hay ochenta pacientes internados, con ocho autos y... que se yo, cuatro kinesidlogos,
pero ni siquiera, somos tres, en realidad, dos y medio, porque hay otra gente que tiene

medio cargo... es complicado.”

Ademas, hace referencia a cuestiones propias del sistema de salud que dificultan su
tarea profesional y ponen en evidencia las fallas en la politica publica al sefialar lo
siguiente: ““Y las frustraciones vienen, desde... a veces la inoperancia de algunos
colegas, no desde el equipo por lo general, pero a veces, qué se yo, te doy un caso; a
veces, para hacer un estudio la madre espera quince o veinte dias, después se rompe el
equipo, despues se traspapela, y despues va y viene y a lo mejor estamos ocho meses
para hacer un estudio; o sea, y eso es una frustracion porque vos estas y todo tu
tratamiento y todo lo que sea, por ahi pendiente de ese estudio que nunca se hace, que
nunca llega, que siempre hay algun problema, esas situaciones son tremendas en

algunos casos...”

Es decir, surge un cuestionamiento por la falta de mejores condiciones de trabajo para
una aplicacion mas eficiente de la tarea especifica, y este emergente se plantea en clave
de demanda.

“...recursos humanos, recursos de chofer, si materiales en cuanto a chofer... porque en
realidad no se necesita mas que las manos pero... siempre sondas todo (y) lo que uno
necesita, esta (...) Pero si, porque para que uno pueda trabajar bien, si vos salis a la
mafiana con nueve paciente, ¢Qué calidad de atencion le podés dar a los nueve

pacientes?..... Pero bueno realmente yo creo que si, que se necesitan mas recursos.

Todo lo expresado da cuenta del contexto social, las condiciones y los recursos
limitados con los que cuenta el equipo para abordar la problematica. Este cuadro de
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situacion genera un fuerte impacto en el equipo, el cual lo reconoce y demanda

respuestas de la institucion:

Dice C:*“...ver estas cuestiones de la muerte que a veces no las tomabamos tan bien, y
estas cuestiones problematicas que; ya te digo pero que son muchas veces mas sociales,
mas que... de ver tanta pobreza todo el tiempo y enfermedades, también se puede

resentir el equipo...”

En este sentido, revaloriza la intervencion del area de salud mental con el servicio, para

trabajar el impacto subjetivo por el que atraviesan los profesionales.

““...a Veces Uno, se pone ansioso con estas cuestiones que no sabe cémo tratarlas, y la
psicologa, nos ayuda a nosotros, y ayuda a veces a elegir las palabras correctas para
hablar con los padres también.”

De acuerdo a lo expresado por la profesional, podemos decir que este impacto tiene
diferentes corrientes de alimentacion, por un lado, la carencia de recursos humanos
profesionales e instrumentales; por otro lado la cuestion social general, y finalmente, las
exigencias que genera la préctica en un contexto social particular establecido en el
domicilio, el cual requiere habilidades y experiencia.

4-9-3 Area de Pediatria

Dice G: ““Siempre se trata de acompafiar, siguiendo un proyecto terapéutico... que lo
establecemos en conjunto desde el hospital, antes del ingreso, y eso es con todos los
nifios que ingresan. Por supuesto que al tener diagndsticos con situaciones clinicas
diferentes, es diferente, quiza lo que mayor repercusion es la implicancia que tiene para
todos los actores que trabajamos, sobre todo, porque no es sencillo para nosotros,
porgue no somos paliativistas. Entonces la... impronta que deja el acompariar un chico

a morir o la etapa terminal no es sencillo”.

No obstante, ante la necesidad de conceptualizar posibles obstaculos en la practica
profesional G descarta esta cuestion: “No se genera obstaculo... creo que estamos como
preparados como para asumir con responsabilidad esto, y no he visto en nadie que se

genere algun obstaculo para la atencion™.
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Nuevamente emerge la confusion de los planos de andlisis. No se trata de cuestionar el
esfuerzo y la responsabilidad en la tarea asignada al equipo de salud; de lo que si trata
es poder dilucidar cual es el costo emocional del equipo y como repercute en el

funcionamiento instrumental.

Sin embargo, al mismo tiempo, G reconoce la necesidad de un profesional de la salud

mental que trabaje con el equipo del Servicio de Internacion Domiciliaria.

“... estamos trabajando ahora con una psicéloga en el equipo, que viene
esporadicamente,... y algunas veces los temas que hemos tratado tienen que ver con
esto....Son situaciones particulares y no siempre tienen que ver con los pacientes en
Cuidados Paliativos, hay situaciones que tienen una mayor repercusion por la
complejidad, por la gravedad, y no siempre tiene que ver lo organico, hay situaciones
familiares, sociales, y a veces se suma todo; y a veces estan todos los condimentos

juntos. No es facil trabajar con la enfermedad, con la pobreza, con la marginacién™.

En el segundo encuentro G agrega: “Cuando nosotros arrancamos habia una psicologa
que hacia las entrevistas previo a los ingresos, y se trabajaba con ella, y era la
psicologa del hospital de nifios. Después en algin momento hubo la intervencién de
una psicologa que trabajaba en el equipo, pero fueron tiempos acotados que estuvo,
después estuvo la psicologa que esta en el area de adultos en este momento, o sea...
histéricamente reconocimos la necesidad de... y hoy mismo reconocemos la necesidad

de un psicologo”.

En este marco, también aparece el rol de Psiclogo/a en relacion con la familia, lo cual

constituye otra arista del mismo fenomeno.

Asi, sobre una atencion desde el area de salud mental hacia la familia G sefala:
“Algunos tienen algin acompafamiento en el hospital... muchos padres se niegan a
este acompafiamiento. Es dificil sostenerlo después en el domicilio porque, digamos
que ellos, al tener tanto protagonismo en el cuidado disponen de muy poco tiempo.
Convengamos que la internacion domiciliaria le brinda la posibilidad de estar en la
casa con su hijo enfermo, pero también este cuidador principal tiene otras funciones,
que tienen que ver con el nifio sano, que son los hermanitos eso, o0 sea no queda mucho

tiempo para eso; lamentablemente porque seria una pata,... que seria muy importante”.
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Y agrega a modo de sintesis general: ““Las situaciones de salud,... la cuestion fisica, es
como que, uno lo puede manejar mejor porque existe otra instancia que es el
hospitalario con otra complejidad... quiza las cuestiones sociales, familiar vinculares...
0 pensar de que hay... otros hermanos que estan sufriendo, quiza son las situaciones
sociales que todo el mundo esta atravesando y que resulta dificil porque como que
estamos como mas limitados para poder resolverlo ... pero como te dije antes... a veces

estan los combos, todos los condimentos juntos; creo que esa es la mayor dificultad”.

Como podemos observar se plantea una falsa disociacion entre la tarea y el contexto
como si no fueran parte del mismo fendmeno. Esta situacion conlleva una distorsion en
el diagnostico (social) que del algin modo repercute en la préctica profesional y en los

sujetos (familia y equipo).

“A veces estan los combos....”” Entender que no son las excepciones sino lo habitual es

superar la mirada del sentido comun sobre el acontecimiento.

En relacién a la cuestion del impacto emocional, no hay ninguna explicacién sélida para
dar cuenta de la ausencia dentro del equipo de salud de un psicélogo, tanto para atender
a los profesionales como al entorno familiar del paciente. Sin embargo, si bien se
reconoce como una falta tampoco se instala como una condicidn basica necesaria para

el funcionamiento eficiente y de calidad del conjunto de profesionales.

4-9-4 Area de Trabajo Social

Para M es una “falla del sistema de salud”, pero también coexisten aspectos culturales
en relacién a la salud mental a la cual no le asigna la envergadura que tiene. Como sea,
“falta” que muta o se origina en una “falla”, construyen uno de los obstaculos mas

complejos de desarticular.

Efectivamente, existen obstaculos mas evidentes que logran el consenso de todos los
profesionales como los denominados “recursos materiales”, lo cual genera también

impacto emocional pero en otro registro.

Dice M: ““Las grandes exigencias en este momento pasan; por los recursos materiales,
gue son pocos Yy que eso perjudica la atencién y pone mayor responsabilidad en los
profesionales y la exigencia... ante la falta ellos se sienten que no estan cumpliendo con
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su responsabilidad de poder llegar a todos; no pueden llegar a todos porque es mucha
la poblacién y son pocos los recursos, entonces es una de las grandes situaciones de
malestar que hay”.

Una combinacion cadtica, como la vida misma, de relaciones y subjetividades en una
practica cotidiana que tiene por objeto generar bienestar en un paciente que requiere
cuidados especiales. Pero ademés, como es logico, ese paciente tiene un entorno: la

familia; otro sujeto clave en una mezcla, que por momentos, se torna detonante.
Otro aspecto poco trabajado con la familia es lo denominado “Duelo anticipatorio”.

M sefiala en su relato que no hay respuestas en este sentido no sélo para la familia sino

gue tampoco para el propio equipo de salud.

Dice M: “jEstaria bueno, que el equipo también vaya haciendo duelo
anticipatorio!jporque si vos no lo hacés, después hay algo que te queda dando vueltas
después de muerto el nifio! Algunos lo resuelven trabajandolo en sus distintos espacios.
Yo, el pibe se murid y te queda la tranquilidad, porque uno lo va trabajando durante el
proceso eso. (...) las grandes contradicciones que hay en la comunidad médica, nunca
se llega a tiempo con el prondstico para poder trabajar los duelos anticipatorios,

siempre se espera hasta ultimo momento
A modo de dar algunas pistas para generar respuestas M arriesga sefialar:

“Primero es un trabajo de nosotros los que conocemos las leyes, de animarnos,...
animarme a trabajar con las familias y los pacientes, diciendo cuales son sus leyes.
Animarse en qué sentido, esperando que no venga la critica por parte de tus
supervisores con que ‘jestas cosas no las tenés que hacer, yo soy tu jefe, vos no tenés
gue hacer esto!’, porque si vos le das una herramienta a la familia para que reclame,
digamos que estas interpelando al otro. El tema aca, lo que tiene que ver con los
cuidados paliativos pediatricos es que; los padres no aceptan las leyes, volvemos a esta
cuestion de la moral digamos j‘como yo voy a aceptar que se tiene que morir mi hijo’!

0 sea, vos las tenés pero el otro no las quiere tomar”.

Surge a priori que no se podran abordar cuestiones tan complejas solo desde esfuerzos
aislados con fuerte tono paternalista, tal vez el eje deba plantearse en la reformulacion,

mediante un amplio debate, de fuertes politicas publicas que tiendan a la inclusion real.
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Porque sucede que aun los recursos materiales mas basicos contintan siendo el déficit
por excelencia. Ese es el contexto donde los profesionales deben poner en préacticas sus
saberes.

Seflala M: -Esta habiendo algunas situaciones, aparecieron un poco mas de recursos

pero no... a afos luz”.

Y agrega: “Y mientras tanto padece la familia... y uno tiene que acompafiar no solo en
ese padecimiento de que estas viendo a alguien morir, sino acompafar también en
esto... de la falta de recursos; y buscar las estrategias porque el dolor no pasa
solamente por el que estd padeciendo; también hay dolores econémicos. Si vos no
tenés, te faltan recursos, eso te produce dolor también, a los padres le produce dolor,

porqgue no pueden estar dando una respuesta que tiene que ver con el hijo”.

Aparece de esta manera otra forma de impacto emocional en el equipo de salud que por
transitada tantas veces se ignora. No por desconocimiento, sino por naturalizacion de un

estado de cosas que lo excede.

4-10 Salud mental y Servicio de Internacién Domiciliaria.

A continuacion, expondremos el relato de la psicéloga L que comenzé a trabajar a
comienzos de 2014 enviada a través de la Direccién de Salud Mental de la Secretaria de
Salud de la Municipalidad de Rosario, respondiendo a un reclamo (demanda) del

Servicio de Internacion Domiciliaria.

A lo largo de la entrevista es recurrente, en el relato de L, la relacion “Impacto
Emocional” con ciertas dificultades (obstaculos) de los Equipos de Salud de poder

abordar la tematica.

Si bien la tarea especifica de los Equipos de Salud no se pone en cuestion, surge del
relato que dicho “Impacto Emocional” atraviesa la “subjetividad” de los profesionales y

gue, mas tarde o mas temprano, alguna incidencia ocasionara en las rutinas de trabajo.

“La idea era digamos, poder armar un espacio grupal de trabajo con el equipo de

internacion; con los equipos digamos los dos, de pediatria y de adultos de internacion
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domiciliaria, en relacion a las dificultades subjetivas que plantea; justamente el trabajo

de ellos™, sefiala L.

En relacidn a dificultades para abordar la tematica agrega: “Me parece que tiene que
ver con... con un modo de conformacion del equipo... {no?... a mi me parece digamos
que ellos reconocen la importancia de hablar de estos temas... jde hecho lo hacen!; a
lo mejor no lo hacen en una instancias grupales de todo el equipo entero, pero ellos
justamente lo que plantean digamos, es que ellos han ido encontrando a lo largo de
todos los afios, un modo de sobre llevar estas cuestiones; aungue no existiese un lugar

para hacerlo.”

Aqui se instala una dificultad concreta de una actividad que, paraddjicamente, habian

solicitado los miembros de ambos equipos de salud.

En relacion a las dificultades especificas del funcionamiento del servicio, L menciona
aspectos del discurso de los integrantes de los equipos, (adultos y pediatricos) que

ponen en evidencia las fallas organizativas institucionales y/o de gestion de recursos.

“Lo primero que aparece digamos... como sobrecarga te diré... son las cuestiones...
estructurales, las condiciones estructurales del servicio... las dificultades operativas
como vos decias, que se yo; desde la movilidad hasta... el material hasta... los recursos
humanos, ¢entendés? Hay toda una serie de elementos, que yo considero que; en la
complejidad del trabajo; lo que hacen es sobrecargar; en vez de alivianar digamos; de
tener unas cosas allanadas para que el trabajo pueda darse con otra dinamica; lo que
hacen es... sobrecargar. Entonces ellos por ejemplo, dicen cosas como “jbueno no! las
dificultades subjetivas las aprendimos a sobrellevar, es parte del trabajo, jpero encima
esto!”. Y cuando dicen ““esto” es, es eso; salir en la ambulancia porque no hay
movilidad, y entonces los paran en el barrio porgque ven una ambulancia porque esto,
porque lo otro, y se les complican méas los tiempos; atender a diez chicos cuando el

tiempo que tengo es para atender a cinco....”, afirma L.

En este marco, las dificultades de todo orden se expresan en los “recursos”, con lo cual,
consiente 0 no, se simplifica el marco de los obstaculos y se pone el foco en las

falencias de la politica de salud. Con respecto a eso L sefiala:

“Ahi de nuevo aparece la traba de “la red” como la llaman ellos, es decir, bueno;

cuando se intenta empezar a articular, para que algo se pueda mover desde otro lado,
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aparecen las trabas; como nos pasa a todos.... Uno se encuentra con algo que deberia
estar funcionando de determinada manera, podriamos estar haciendo con este paciente
en particular tal cosa; pero lo que se puede es esto, porque los recursos disponibles son

estos.”

Y remarca: “Yo creo que si pudiéramos... dar un salto, de poder dejar de poner en el
centro la cuestion de los recursos y la cuestion de las falencias de la red, que insisto, es
muy importante, pero es interesante poder pensar, hacia que, o por qué medios
gestionar eso; y correrlo un poco del eje para poder realmente utilizar este espacio,

para laburar cosas que ademas ellos tienen encima; jy tiene encima de sus cuerpos!

En cuando a la formacidn profesional para afrontar situaciones complejas L manifiesta
que no encuentra en el relato del equipo una demanda de capacitacion, mientras que es
recurrente la referencia a los recursos, el contexto social y la problematica de las

distintas familias.

“Nunca escuche algo en relaciona a la formacion... pero si las cosas que fueron
apareciendo, que no en desarrollos extensos, si tenian que ver por ahi con la dificultad
de... de estar en una casa con un chico en esa situacion; y lo que le pasa al padre; 0 a

los padres; y como de alguna manera acompanar ese proceso...”

Y agrega: “si dicen cosas como ““bueno, yo después veo lo que hago con eso” ese tipo
de frases aparecen, ““yo después veo que hago con eso” o esto de que te decia antes ““yo
después lo hablo con mi terapeuta™ o ““después me tiene que aguantar mi marido o mi

esposa cuando llego™”’.

Casi naturalmente emerge el impacto por la practica profesional pero el atajo elegido es
la cuestion de los recursos materiales sin advertir que los mismos son parte indisoluble
de una politica publica explicita. Sin juicio de valor se separa artificialmente lo general

de lo particular.

Otro aspecto de la misma problemaética es la cuestion, como llama L, de la “Dinamica
Familiar”, aqui emerge la particularidad del trabajo domiciliario, la cual se constituye en

uno de los ejes conflictivos.

“Una de las cosas que mas trabajamos con ambos equipos, es que ellos... quedan

incluidos en la dinamica familiar; esto de lo domiciliario digamos, que ellos ingresen al
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domicilio y tengan una sistematicidad, que vayan que se yo; los marte y jueves, o lunes
miércoles y viernes, y siempre a la misma hora, o sea, eso en algin punto los deja
incluidos... en lo que estd pasando. Ahi hay una exterioridad que no se da. Cuando vos
vas al hospital, o al centro de salud, vos vas y hay una institucion visible que
referencia, y que hace una terceridad entre el profesional y vos y a la vez habilita la
transferencia, hay como esa doble via; y aca es... jestas personas entrando a tu casal
Digamos; y de despues de determinado momento que sigue entrando a tu casa jes como
uno mas! Con todos los pro que eso tiene, y con todas las contra que eso tiene; porque
la dindmica familiar tiene de las dos cosas; tienen lazos, o catexias podriamos decir,
afectivas, y tienen también cuestiones conflictivas entonces... ellos quedan muy

entrampados ahi”’, sostiene categorica L.

Esta cuestion no es menor, ya que segun la perspectiva de L es donde se materializan las
dificultades, y al mismo tiempo, un generador de las dificultades subjetivas del equipo.

Concretamente la profesional plantea:

“Al equipo le cuesta mucho, en esto del involucramiento, poner algunos limites ¢no?,
entonces esto de ¢hasta donde yo, con este paciente? O ¢hasta donde con esta
familia?; Hasta donde yo como vengo y hago mi laburo de médico y; dejo de ser

también... de ocuparme de la comida... o si tienen trabajo...?”.

Y agrega: ““La dificultad de poner limites... ejemplo; “me llamd y me pidio tal cosa y yo
como, ¢como le digo que no?” vy, le decis que no porque vos sos el médico no sos el
primo, o el hermano. Pero a la vez uno lo dice desde este lugar con mucha facilidad,
pero con la dificultad que ellos lo plantean a vos te hace dar cuenta de esto digamos...
la misma dificultad que cuando genera decirle a tu vieja, 0 a tu hermano, no! a algo
porque... (Risas). Eso es algo que todos coincidimos que seria muy interesante que
pudiera ser laburado siempre digamos, en el momento que aparece alguna de esta
dificultad, que sea trabajado, conmigo o con alguien, porque eso también empieza
como a empastar toda la cuestion; y carga mas costo encima del profesional....”.La
importancia de esta cuestion radica no sélo en el impacto subjetivo soportado por los
profesionales, sino y fundamentalmente porque también trasciende en el funcionamiento

del equipo.

En relacion a esto dice L: “Ahi aparece al menos lo que ellos; han planteado al menos

aparecen algunos conflictos dentro del equipo; conflictos no digamos, pero algunas
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diferencias de criterios... entonces... hay una... como una cierta uniformidad entre
algunos miembros de los equipos, donde pueden conversar, y donde pueden tomar
alguna decision y definir algin criterio; y después aparecen... alguna que otra figura
que digamos... trabajan mas de otro modo o0 que... establece otro criterio
independientemente de lo que haya pensado un, o el compafiero. Esto aparece... a
veces... y es algo que me parece que todavia esta pendiente ahi del laburo de ellos que
en realidad necesitan poder comunicarse mejor o poder plantearse o decirse algunas
cosas Y tener algunos acuerdos; pero en general... digo, esto aparece en el enunciado,

pero en lo operativo... el trabajo se hace y ellos van encontrando modos de acordar.

Y agrega: Después si, aparecen quejas como esto de que ““yo fui e hice tal cosa y
después me Ilamaron y me preguntaron ¢Por qué?, y lo hice porque soy quien viene
viendo a esa persona todo el tiempo y me doy cuenta que lo que necesitaba era eso y no
otra cosa”. Viste estas cuestiones eternas digamos, del que esta adentro y el que esta
afuera, como los que trabajamos en el barrio y cuando alguien que no esta yendo al
barrio todos los dias y te dice; ““y porque no estas haciendo esto” y porque no! Porque
no se puede! Digamos, vos lo pensas como idealmente desde aca pero alla en este

momento es imposible...

Con todo, en el discurso formal el tema de los recursos adquiere una importancia
primordial, tal vez por qué es percibido por el equipo como aquello con posibilidades

reales de cambiar.

““Lo que te puedo decir es lo que mas, lo que mas lugar ocupa en el discurso es esto, de
los recursos y lo operativo, lo otro aparece por debajo, y es muy dificil que se explayen
sobre eso porque esto otro, esto que te decia, es como la gota que rebalsa el vaso,
entonces lo primero que se ve es la gota, y es muy dificil salirse de eso porque a la vez
son esas dificultades que ellos ven en lo cotidiano; y a la vez también, son con lo que
ellos no pueden operar directamente. Sobre su dolor... insisto, cada uno busca el modo,
digamos, o no, y le queda sobre el cuerpo, esta como ahi”, expresa L.

En relacion a esto Gltimo planteado por L, cabe destacar la mirada y la importancia que
la profesional le da a la problematica, ya que advierte, no sélo las dificultades que
conlleva eésta actividad profesional, las cuales hemos desarrollado a lo largo de éste
escrito, sino también las posibles consecuencias de las mismas. Con respecto a esto L

sefiala:
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“insisto, méas alla de que ellos lo naturalizan, y saben que es parte del trabajo, jestaria
bueno que no! que no se tengan que ir (...) cada vez que ocurre algo... que los
conmueve demasiado digamos, que no se tengan que ir asi, con el cuerpo asediado por;
por emociones negativas. Pero me parece que esto, como que va quedando en segundo
plano, jporque se lo van bancando! O encuentran modos de ir bancandosela, y yo
considero digamos... y no es ninguna ciencia; que en realidad bancértela tiene fecha de
vencimiento, en algin momento eso explota, no hay mucho mas, no hay mucha mas

vuelta”.

Esta entrevista tiene la virtud del relato de un sujeto “externo” que conoce la
problematica pero que puede abordarla desde “afuera”. Observar (escuchar) e
interpretar lo dicho y lo no dicho. Una pelicula que es procesada desde una mirada
distinta y complementaria, sin la urgencia de respuestas rapidas de la préactica
profesional y al mismo tiempo encontrar puentes entre dicha practica y el contexto
social concreto. Sobre todo si aceptamos como valido que el punto de vista de cada

sujeto construye una realidad.

89



ALGUNAS REFLEXIONES

Nunca es triste la verdad, lo que no tiene es remedio.
Juan Manuel Serrat.

Antes de desarrollar las conclusiones provisorias de este trabajo, creemos necesario
mencionar que el mismo constituye el puntapié inicial para posibles trabajos futuros,
reconociendo que el mismo tiene las limitaciones propias del marco de estudio y que
ademas se trata de la mirada del fenémeno de un segmento poblacional acotado, esto es;
algunos integrantes del equipo de salud, y quienes desarrollamos el escrito. Quedan para
futuros trabajos incluir a otros miembros del equipo, como asi también a los
responsables del sistema de salud en la implementacion de Cuidados Paliativos, quienes

podrian dar cuenta de otros aspectos no abordados en esta tesina.

Mas alld de las limitaciones, creemos contar con elementos que nos permiten arribar a
algunas reflexiones. La complejidad del tema estudiado nos lleva a incluir en nuestras
reflexiones una amplia gama de situaciones y dimensiones que lo conforman, a saber:
los pacientes/familias, los profesionales/ equipos de salud, el Sistema de Salud, el rol
del Estado y la sociedad en general.

Los Cuidados Paliativos son una especialidad reciente y representan, ademas de un
derecho para la poblacion, un amplio campo de accion profesional. Esto exige la
necesidad de una constante capacitacion y actualizacion para los profesionales de la

salud, para una implementacion adecuada de los mismos.

Los equipos de salud dedicados a esta tarea, deben comprender las diferentes
situaciones en la sociedad en general y el de las familias en particular y a partir, de alli
incorporarlos en la toma de decisiones del proyecto terapéutico, tal como lo expresan las
normas vigentes. SOlo asi se puede establecer un trabajo interdisciplinario sin que el
mismo quede expresado en una formalidad siendo las decisiones eminentemente
médicas, y evitar una atencion biologista basada en la tecnificacion de las practicas. En
este sentido, no queda claro cudl es el verdadero rol asignado a las familias responsables
de una tarea harto compleja, quedando velado que el mismo esta atravesado por
cuestiones instrumentales. Del mismo modo, luego de nuestro trabajo de campo, no

podemos dar cuenta de cémo logran transitar el duelo una vez fallecido el paciente.
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Desde nuestra mirada, esto significa ignorar uno de los aspectos familiares de la

enfermedad, uno de los pilares fundamentales de los Cuidados Paliativos.

Tal como menciona Natalia Luxardo en su libro “Morir en casa”, los gobiernos se
enfrentan a la disyuntiva de tener que abaratar costos, por lo cual en ocasiones, cuando
se establece una internacion domiciliaria en términos de costo-beneficio, sin establecer
las alternativas necesarias que apuntalen la tarea de las familias, transfiriendo a las
familias responsabilidades para las cuales pueden no estar preparadas, mas alla de los

dispositivos para su entrenamiento.

Es por eso que consideramos que hoy por hoy los Cuidados Paliativos domiciliarios
funcionan en términos de desconcentracion de las instituciones hospitalarias. La
“calidad de vida” de los pacientes/familias termina siendo una consecuencia de esa
necesidad de desconcentracion.

Es de remarcar que la falta de recursos materiales y simbdlicos, condiciona la calidad de
vida adquirida por los pacientes/familias como asi también la labor de los profesionales.
En este sentido, debemos mencionar la responsabilidad del Estado en el otorgamiento
de recursos para la correcta implementacion de las Politicas Sociales en el marco de las
Politicas Publicas. Sabemos que esto parte de una decision politica y entendemos que la
eficiente atencidn al paciente terminal en su domicilio es un reto para el sistema de

salud.

El paciente tiene el derecho a la mejor atencidn y uso personalizado de los mejores
recursos sanitarios y sociales. Como vimos, dentro del sistema de salud se dan
paradojas, es decir, no siempre se emplean los mejores recursos y de la manera mas
eficiente y en este marco, el Cuidado Paliativo domiciliario se realiza con improvisacion
y escaso rigor, exponiendo a los profesionales a una excesiva sobrecarga de sus
funciones. En efecto, ¢Donde deposita el personal de la salud la angustia y el dolor que
la familia/paciente le transfiere? Esto nos exige reflexionar sobre la necesidad de cuidar
al personal de salud para prevenir el burn-out profesional, ofreciéndole los mecanismos

necesarios y pertinentes para la resolucion de los conflictos que conlleva la tarea.

Por otra parte, de acuerdo con los dichos del Dr Hugo Fornells, ““aproximadamente el
sesenta por ciento de la poblacion va a requerir cuidados paliativos; porque un cuarenta por

ciento va a morir de una muerte subita, un infarto, un accidente de transito o lo que sea, y un
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sesenta por ciento va a padecer una enfermedad cronica progresiva, un grupo de esas
enfermedades es el cancer pero también hay otras enfermedades que van a requerir cuidados

paliativos™

Esta reflexion nos instala la necesidad de considerar proyectos que garanticen la promocion e
implementacién de Cuidados Paliativos de calidad, lo cual es a nuestro entender,
responsabilidad de la sociedad en su conjunto, para lo cual los profesionales de la salud

deben poner en la agenda publica esta cuestion.

En funcion de esto podemos decir; que la existencia de Cuidados Paliativos no solo dan
cuenta de la eventual eficiencia de un determinado sistema de salud, sino que de algun
modo ponen de manifiesto la madurez de una sociedad que instalo como parte de la

agenda publica esta aspecto de la salud como razon de estado.

Con todo, sera preciso recordar, que no existe ninguna posibilidad de torcer rumbos
naturales (vida-muerte), pero si de madurez hablamos, todo esfuerzo es incuestionable
siempre que contribuya a reducir el costo que padecen las personas y favorezca a

mantener su dignidad.
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ANEXO

Entrevista realizada

1-

2-

3

4

5

6

8

10-

11-

12-

13-

14-

15-

16-

¢Cual es tu titulo profesional o especialidad? ¢Cuanto hace que trabaja en el
Servicio? ;Como llegaste a trabajar en el Servicio?

¢En qué consideras que consisten los Cuidados Paliativos?;Qué manifestacion
instrumental practica tiene eso a la hora de trabajar?

¢Cual es la formacion que tienen para abordar problematicas de pacientes que
requieren Cuidados Paliativos? ¢Esta formacion la considera suficiente? En qué
aspecto considera que hay carencias en la formacion?

¢Qué impacto tiene esas carencias a la hora de trabajar? ;Me podrias relatar
algin ejemplo?

En Cuidados Paliativos, ¢qué reflexion le merece el trabajo interdisciplinario?
¢Como se articula en el equipo el proceso de la toma de decisiones para
alumbrar un plan de accion?

¢Puede articularse un proyecto terapéutico de atencion con el paciente y la
familia desde las distintas disciplinas? ¢;Hay acuerdos o desacuerdos? ¢En qué?
¢Cual es el rol de la familia a la hora de la toma de decisiones?

¢Como se da el acompafiamiento emocional al paciente/familia que requieren
Cuidados Paliativos?;Hasta donde se extiende este acompafiamiento una vez
fallecido el nifio?

¢Qué intervenciones se realizan (una vez fallecido el nifio)? ¢Quiénes las
realizan?

¢Considera que hay un costo emocional para ustedes al momento de trabajar el
proceso de fallecimiento de un/los pacientes? ¢Se siente preparado desde lo
psicoldgico y emocional para eso?

¢ Qué situaciones consideras que son las mas estresantes a la hora de trabajar con
estos pacientes/familias? ;Y las gratificantes?

¢Evalla que es necesario disefiar mecanismos de prevencion y atencion de estos
costos emocionales? ¢ Conoce si existen pautas 0 mecanismos ya disefiados para
abordar estos costos emocionales? ;Como son?

¢Conoce las leyes de Cuidados Paliativos, Derechos del paciente y Muerte
Digna?

¢ Qué entiende por, derechos del paciente? Y dentro de esos derechos, ¢qué rol
tiene la autonomia del paciente y/o la familia?

¢ Considera que la familia tiene autonomia a la hora de la toma de decisiones en
el tratamiento?

¢Que considera necesario para lograr una mejor implementacién de Cuidados
Paliativos en el Servicio?

Ademas de lo que conversamos.... ¢Quiere abordar alguna otra cuestion sobre el
tema?
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