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Derechos del paciente
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A ser informado verazmente sobre la enfermedad.

A rechazar informacion sobre la enfermedad.

Al alivio al dolor.

A ser respetado en sus valores y creencias.

A ser escuchado.

A ser atendido como una persona y no como un cuerpo.
A tomar decisiones sobre su enfermedad y el tratamiento.
A recibir cuidados paliativos.

A gue su intimidad sea respetada.

A gue la familia sea incluida en la atencién brindada.
A mantener la esperanza.

A respetar su autonomia.

A vivir y morir con dignidad.

Manual de Cuidados Paliativos para la atencién primaria de la salud.

Instituto Nacional del Cancer. Ministerio de Salud. Presidencia de la Nacion Argentina



Resumen

La presente Tesina de Graduacion de la Licenciatura en Trabajo Social, aborda la
tematica de los Cuidados Paliativos como un Derecho Humano, en tanto el lugar que ocupa el
Trabajo Social en el &mbito de la Interdisciplina en Cuidados Paliativos, desde una metodologia

de investigacion exploratoria-descriptiva.

La misma tiene como proposito realizar una descripcion de las unidades de analisis para
luego responder al interrogante sobre el rol que ocupa el Trabajo Social como disciplina, dentro
de un equipo interdisciplinario en Cuidados Paliativos, para lo cual desarrollaremos desde lo
tedrico metodologico, las variables: Interdisciplina; Calidad de vida; Derechos Humanos;

Intervencion profesional desde el Trabajo Social, entre otras.

Para la elaboracion de la presente tesina se tiene en cuenta el marco legal que sostiene
el Programa Nacional de Cuidados Paliativos, el Programa Nacional de Garantia y Calidad de
la Atencion Médica; La Ley Federal de Trabajo Social N°27.072; la Ley de Ejercicio

Profesional Provincial Ley X N° 10 y como marco regulador los Derechos Humanos.

Se concluye en el abordaje desde el Trabajo Social en el proceso de intervencién con
las personas que transitan una enfermedad con periodo corto de vida, sus familias y el abordaje

en las etapas de duelo del proceso de salud-enfermedad.



Introduccion

El presente trabajo de investigacion aborda la tematica de los Cuidados Paliativos como
Derecho Humano, en tanto ello, como es el avance de la enfermedad del cancer a nivel mundial
y especialmente en Argentina. A su vez, se hace énfasis en el abordaje desde la intervencion
integral de pacientes oncologicos que se encuentran en Cuidados Paliativos, teniendo presente
la relevancia del Trabajo Social en los equipos interdisciplinarios en el sistema publico
sanitario, conservando como horizonte los Derechos Humanos y en el marco de las
incumbencias profesionales que otorga la Ley Federal de Trabajo Social N°27.072 y la Ley

Provincial N°10 de ejercicio profesional.

Dadas las caracteristicas del trabajo, se llevaron a cabo entrevistas a profesionales que
se desempefian en el Hospital de Dia Oncologico con Cuidados Paliativos y profesionales que
se desempefian en la Direccion del Hospital Regional de Comodoro Rivadavia. Obteniendo la
rigueza de las mismas, realizamos el analisis de las variables con la actuacion profesional en la
actualidad del sistema publico de salud. A su vez, se analizaron datos recolectados de medios

audiovisuales, periodisticos tanto locales como nacionales.

Cabe destacar, que teniendo en cuenta el recorte temporal que presentamos, periodo
2.019-2.020, no podemos dejar de mencionar las consecuencias que la pandemia por covid-19,

ha acarreado a la atencion de los cuidados paliativos integrales en pacientes oncolgicos.

El hecho de encontrarse con escaso material tedrico y un reciente Programa Nacional
de Garantia y Calidad de la Atencion Médica y Programa Nacional de Cuidados Paliativos, en
el cual la provincia de Chubut adhirio a fines de 2018 hace que el tema resulte un desafio a la

hora de investigar sobre la tematica. Ademas de encontrarnos con un proyecto de Ley Nacional



de Cuidados Paliativos (2.020) con media sancion por parte del Senado, a la espera de ser

aprobada y sancionada por la Camara de Diputados.

En el primer capitulo se describen las caracteristicas principales de la formulacion del
problema, el avance del cancer en el mundo y en nuestro pais, abordando los factores que llevan
a la enfermedad, posibles causas, teniendo en cuenta que el cancer es una enfermedad
multifactorial. A su vez, se hace hincapié en el marco legal que sostiene el derecho a la salud
desde los Tratados Internacionales, nuestra Constitucion Nacional, el Codigo Civil y Comercial

de la Nacion, hasta el Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Conclusiones del capitulo.

En el segundo capitulo se aborda el Surgimiento de los Cuidados Paliativos, sus
objetivos, abordaje integral de pacientes en cuidados paliativos; origenes del Trabajo Social

Argentino y su vinculacion con la tematica. Conclusiones del capitulo.

En el tercer capitulo se hace énfasis en la Intervencion del Trabajo Social
Interdisciplinario, herramientas y técnicas especificas de la disciplina. Las necesidades de los
pacientes en Cuidados Paliativos y abordaje familiar. Interdisciplina en salud e intervencion
desde la singularidad. Comunicacién y herramientas de intervencion. Conclusiones del

capitulo.

Por ultimo, el capitulo cuatro se refiere al impacto del diagndstico en las personas con
enfermedades con periodo corto de vida, siguiendo con las etapas del duelo y abordaje
interdisciplinario. Analisis de la intervencion social en el duelo, del abordaje de los cuidados

paliativos en el sistema publico de salud en Comodoro Rivadavia. Conclusiones del capitulo.

Para finalizar la investigacion, se realiza una propuesta de intervencion social desde una
Optica integral con los aportes y herramientas del Trabajo Social y conclusiones finales

referentes al desarrollo de la tesina de grado.



Delimitacion del Problema

El avance de las enfermedades oncoldgicas en el mundo no se detiene, el cancer es la
segunda causa de muerte a nivel mundial (Instituto Nacional del Cancer: 2018). Cuando la
enfermedad, ya no responde a los Tratamientos Curativos, se abre paso al Tratamiento Paliativo
a fin de brindarle al paciente un alivio al dolor mediante el suministro de opioides y llevando a
cabo un abordaje psicosocial y espiritual para ¢l y su entorno familiar. “El dolor social es
necesario abordarlo ya que, de no hacerlo, no habria control sintomatolégico; el paciente y su
familia seguirian experimentando dificultades y carencias que interferian en el proceso,

impidiendo que este se desarrollara de forma satisfactoria.” (Betancor: 2015:7).

El Trabajo Social ha estado histéricamente implicado en al ambito de la salud y mas
aun en el surgimiento de los Cuidados Paliativos, donde la filosofia que mantiene, incluye la
figura del Trabajador Social como parte esencial de la atencion integral a todas las esferas de

la unidad paciente-familia, desplegando su rol profesional en el contexto interdisciplinar.

Resulta necesario destacar que el principal objetivo de los equipos interdisciplinares en
Cuidados Paliativos, es el alivio del sufrimiento, elevando al maximo posible la calidad de vida
de los pacientes, llevando a cabo la atencion del mismo y su familia, teniendo en cuenta las
necesidades que se presentan y las potencialidades de ellos. Se interviene también, abordando
la muerte en su desmitificacion y preparando a la familia para el proceso de duelo. Cada una
de las disciplinas que conforman el equipo, desempefia un rol especifico teniendo en cuenta la
propia formacion y experiencia, pero con el objetivo en comun que es brindar una atencién
integral y asistencia eficaz al final de la vida, por ello interesa conocer como es el Abordaje en
toda su Integralidad en Pacientes Oncoldgicos que asisten al Hospital de Dia Oncolégico del
Hospital Regional de Comodoro Rivadavia en el periodo 2019-2020, a fin de problematizar

como es el abordaje integral de los pacientes oncologicos en la ciudad de Comodoro Rivadavia,
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teniendo en cuenta la conformacion de los equipos interdisciplinares. Ademas, indagar sobre
la reciente adhesion de la provincia de Chubut al Plan Nacional de Cuidados Paliativos, en el
cual se establece que las cuatro disciplinas que deben conformar dichos equipos de trabajo son
la medicina, enfermeria, psicologia y el trabajo social y haciendo hincapié en el marco legal
que regula la Ley Federal de Trabajo Social 27.072 y Ley Provincial N°10 de ejercicio

profesional, teniendo eje regulador los Derechos Humanos.
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Preguntas de Investigacion

¢De qué manera se ha incrementado la enfermedad del cancer en nuestro pais?

- ¢Como es el Abordaje Interdisciplinario de pacientes oncoldgicos en Cuidados
Paliativos en Comodoro Rivadavia?

- ¢Como interviene el Trabajo Social en un equipo interdisciplinario en el sistema
publico sanitario?

- ¢Como es el abordaje del duelo desde lo social?

- ¢De qué manera se podria recuperar el Programa de Cuidados Paliativos en pos del

beneficio de la poblacién?

Objetivo General

Indagar sobre el abordaje integral de pacientes oncolégicos que se encuentran en Cuidados
Paliativos en el area del Hospital de Dia, dependiente del Hospital Regional de Comodoro

Rivadavia en el periodo 2019-2020.

Objetivos Especificos

Indagar sobre el avance del cancer.

- Indagar como es el abordaje integral en los Cuidados Paliativos.

- Identificar la vinculacion del Trabajo Social con los Cuidados Paliativos.

- Conocer sobre la importancia del abordaje en los procesos de duelo, desde el area social.
- Recuperar el Programa Nacional de Cuidados Paliativos y relacionarlo con las

incumbencias profesionales del Trabajo Social.
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Fundamentacion

El cancer es considerado como una de las enfermedades més temidas por encontrarse
ligada con la muerte y el sufrimiento, porque tal como lo define la Sociologia de la Salud, se
contempla dentro de las “enfermedades cronico-terminales” (Strauss et al), lo que implica
indefectiblemente que su tratamiento requiere una forma de organizacion apropiada para una
interaccion reiterada durante meses y afios entre pacientes y profesionales de la salud para las
complejas relaciones que se desarrollan entre ellos a lo largo de la enfermedad, afectando con
ello no solo al individuo sino también al contexto en el que éste se desenvuelve y también

modificando la relacion médico-paciente (Buchaman:2012).

El cancer es una coleccion de enfermedades relacionadas que pueden ocurrir en
cualquier lugar del cuerpo. En su forma maés simple, el cancer es una enfermedad de los genes
en las células de nuestro cuerpo. Los genes controlan como funcionan nuestras células. Pero,
cambios en estos genes pueden causar que las células no funcionen, lo que hace que ellas
crezcan y se dividan cuando no deberian hacerlo—o impedirles que mueran cuando deberian
morir. Estas células anormales pueden convertirse en cancerosas (Instituto Nacional del

Cancer, 2018).

Segun las ultimas estimaciones realizadas por la Agencia Internacional de Investigacion
sobre Céncer (IARC) en 2018, Argentina presenta una tasa de incidencia de 212 casos por
100.000 habitantes, cifra que la posiciona dentro de los paises del mundo con incidencia de
cancer media-alta (rango 177 a 245,6 por 100.000 hab.), ubicandola a su vez en el septimo
lugar en Latinoamérica. La IARC ha calculado para Argentina una incidencia de 269 casos

nuevos de cancer por afio por cada 100.000 varones y 290 por cada 100.000 mujeres.
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En Argentina, segun las estimaciones de incidencia del Observatorio Global de Cancer
de la OMS, el cancer de mama es el de mayor magnitud en cuanto a ocurrencia para 2018
representa el 17% de todos los tumores malignos y casi un tercio de los canceres femeninos.
En los varones, la mayor incidencia esta dada por el cncer de prostata, que representan el 20%
de todos los tumores malignos en varones y 9% de la totalidad de canceres del pais (Instituto

Nacional del Cancer).

Entre los diversos factores que pueden derivar en la enfermedad del cancer u ocasionar
las mutaciones genéticas, se presentan el consumo de tabaco, radiacién, virus, quimicos,
obesidad, hormonas, entre otras, pero también es importante destacar el indiscriminado uso de
agrotoxicos en nuestro pais. Los pueblos fumigados, presentan un cambio en sus causas de

muerte.

Segun los datos de los registros civiles, encontramos que mas del 30% de las personas
gue mueren en estos pueblos fallecen por cancer, mientras que en todo el pais ese porcentaje
es menor al 20%. La mortalidad por cancer aument6 claramente en estas areas, siendo éste un
fenomeno nuevo (REDUAS, 2011; SERRANO, 2011; RAMIREZ, 2012; VERZENASSI,
2013; DIAZ, 2015). La fecha coincide con la expansion del consumo de glifosato y otros

agroguimicos que son masivamente aplicados en la zona (Vazquez & Difilippo: 2016).

En tanto, los Cuidados Paliativos son una especialidad dentro del campo de la salud, de
relativamente corta historia, ya que en Argentina recién en el afio 2000 se los incorporan al
Plan Médico Obligatorio, y en el afio 2016 mediante la Ley 27.285 se crea en Argentina, el
Instituto Nacional del Céancer, y a través de éste, se reglamenta el Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (Res.1253-E/2016 M.S.) teniendo como objetivo, implementar los
cuidados paliativos de calidad como estrategia de atencion durante la evolucion de la

enfermedad en pacientes oncoldgicos y sus familias, en todo el territorio nacional,
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desarrollando redes de asistencia de salud, con equipos de soporte interdisciplinario
especializados; mecanismos que aseguren una provision continua y adecuada de opioides y
medicamentos esenciales para la atencion paliativa en todo el pais. Siendo su objetivo principal,
mejorar la calidad de vida hasta el Gltimo momento de la vida, dando dignidad al proceso de

morir.

La intervencion en Cuidados Paliativos se da desde el momento del diagnéstico de una
enfermedad que es potencialmente letal como el cancer, a través de una evaluacion adecuada,
aplicando tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales,
considerando a la persona como un ser unico, y la calidad de atencién como un Derecho
Humano. El Plan Nacional de Cuidados Paliativos, se propone a su vez, la capacitacion dentro
de las distintas disciplinas que conforman los equipos interdisciplinarios de Cuidados
Paliativos, enfatizando en las 4 principales: Medicina, Enfermeria, Psicologia y Trabajo Social

(Resolucién 1253-E/2016).

Una de las caracteristicas mas importantes que presentan los Cuidados Paliativos, es
que requiere un abordaje interdisciplinario a través de un equipo formado por distintos
profesionales que trabajan con una misma metodologia comdn, compartiendo objetivos para la
atencion integral del paciente y la familia. EI Trabajo Social ha estado desde el nacimiento de
la disciplina, implicado en el area de la salud y justamente en la Medicina Paliativa, debido a
que la situacion social del sujeto, muchas veces se presenta como un determinante a la hora de
poder afrontar el tratamiento y esta realidad impacta en su proceso de salud-enfermedad, por
ello es indispensable la intervencion del trabajo social con el paciente y su familia a la hora de
buscar estrategias, garantizar derechos, manejar informacion, facilitar la comunicacion y

autonomia del sujeto, entre otros. Se trabaja también sobre la proximidad de la muerte,
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realizando comunicaciones de forma progresiva y soportable, siempre respetando las

decisiones del paciente y su familia.

En concordancia con Olga Pombo, resignificamos la importancia del trabajo
interdisciplinario, en cuanto a que una perspectiva interdisciplinaria permite que podamos abrir
nuevos niveles de comprension sobre diversas realidades que van mas alla de la mirada
disciplinaria y que muchas veces nos enfrenta a una realidad abismal delante de nosotros. A
su vez, en la medida en que cada disciplina es incapaz de agotar el problema que se analiza, la
interdisciplinariedad se traduce en la apertura de cada disciplina a todas las otras, en la
disponibilidad de cada una de las disciplinas involucradas en dejarse cruzar y contaminar por

todas las otras (Pombo: 2013: 38)

Desde la mirada del Trabajo Social, Carballeda nos dice que, al pensar a la
Interdisciplina en un escenario atravesado por la incertidumbre, el incremento de las
desigualdades y el crecimiento de la exclusién social, implica de alguna forma revisar una serie
de aspectos. Ademas la Interdisciplina se puede presentar como un escollo u oportunidad en
funcidn de desarrollar estrategias de intervencion en una sociedad fragmentada, con una fuerte
tendencia a la individuacion, donde la competencia individual desvaloriza el trabajo en equipo,
la interdisciplina se enfrenta a la complejidad que traen las nuevas demandas, a su vez, la
Interdisciplina se puede conformar como una oportunidad de acceso a lo nuevo y complejo de

aquello que interpela al campo de la Intervencion en lo Social.

Siguiendo la mirada interdisciplinaria en Cuidados Paliativos, la provincia de Chubut,
firma un convenio con el que adhiere al Programa Nacional de Cuidados Paliativos en Octubre
de 2018, por lo cual, siendo el Trabajo Social una de las 4 disciplinas principales que conforman
las Unidades de Cuidados Paliativos en Hospitales Publicos, es que resulta la importancia de

indagar sobre su implementacion en el &mbito local de la ciudad de Comodoro Rivadavia.
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Marco tedrico

La Asamblea General proclama la Declaracion Universal de Derechos Humanos
(1948) como ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben esforzarse, a fin de
que tanto los individuos como las instituciones, inspirdndose constantemente en ella,
promuevan, mediante la ensefianza y la educacidn, el respeto a estos derechos y libertades, y
aseguren, por medidas progresivas de caracter nacional e internacional, su reconocimiento y
aplicacién universales y efectivos, tanto entre los pueblos de los Estados Miembros como entre
los de los territorios colocados bajo su jurisdiccion. En su articulo 1 establece que todos los
seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan de razon y
conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros, en tanto que en el articulo
25, inciso 1 hace mencion a que toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido,
la vivienda, la asistencia médica y los servicios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a
los seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez y otros casos de pérdida
de sus medios de subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad. Es por ello

que el derecho a la salud, se encuentra intimamente relacionado a los demés derechos humanos.

En tanto que en la Observacion General N°14 del Comité D.E.S.C., entiende el
derecho a la salud como un derecho humano fundamental e indispensable para el ejercicio de
los demés derechos humanos. Todo ser humano tiene derecho al disfrute del mas alto nivel
posible de salud que le permita vivir dignamente, lo que significa que se tiene en cuenta tanto
las condiciones bioldgicas y socio-econdmicas esenciales de la persona como los recursos con

la que cuenta el Estado.

Los Cuidados Paliativos pueden ser definidos como el cuidado activo y total de los

pacientes con enfermedades que limitan la vida, el cual incluye a sus familiares, a partir de un
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equipo multiprofesional, cuando la enfermedad no responde a terapéuticas curativas o que
permitan prolongar la vida. El vocablo “paliativo” deriva de la palabra latina pallium: palio,
capa, manto. Con los cuidados paliativos los sintomas son cubiertos con tratamientos cuyo
objetivo central es proveer confort. Sin embargo, los cuidados paliativos se extienden mas alla
de los sintomas fisicos: buscan integrar las diferentes dimensiones del cuidado: fisica,
psicoldgica, social y espiritual, de tal modo de facilitar al paciente no solo morir en paz, sino

vivir tan activamente como sea posible hasta el momento final (D’ Urbano: 2016: 13)

En correspondencia con la O.M.S. (2002), entre las caracteristicas principales de los
Cuidados Paliativos, podemos destacar: Proporcionan control del dolor y otros sintomas.
Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal. No intentan adelantar ni
retrasar la muerte. Integran los aspectos psicologicos y existenciales de la atencion del paciente.
Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea
posible hasta la muerte. Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia en su adaptacion
durante la enfermedad del paciente y el periodo de duelo. Utilizan el trabajo en equipo para
satisfacer las necesidades de los pacientes y sus familias, inclusive durante el duelo. Aumentan

la calidad de la vida y también pueden influir positivamente en el curso de la enfermedad.

Los mismos, se pueden aplicar precozmente en el curso de la enfermedad, en
combinacion con otros tratamientos como la quimio o la radioterapia, e incluyen las
investigaciones necesarias para entender mas y manejar mejor las complicaciones clinicas. La
naturaleza y la importancia de los Cuidados Paliativos como un componente esencial de la
atencion son cada vez mas reconocidas por los profesionales de la salud, la comunidad y los
responsables de la planificacion sanitaria. En la Argentina, la evolucion de los Cuidados
Paliativos en los ultimos veinte afios ha sido muy significativa; sin embargo, se estima que solo

los reciben entre el 1 y el 5% de los pacientes que los necesitan. La mayoria de nuestra
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poblacion no tiene acceso adecuado a los Cuidados Paliativos, lo que se traduce en un
sufrimiento innecesario. La disponibilidad y la accesibilidad todavia son limitadas. Las causas
de este déficit son numerosas, pero una de ellas es que la mayoria de los servicios de Cuidados
Paliativos se encuentran en los centros de atencion de segundo y tercer nivel de complejidad,
y otra es la escasa formacion del nivel primario de atencion en esta tematica (Manual de

Cuidados Paliativos).

Los Cuidados Paliativos no asisten solo a personas con enfermedades oncoldgicas;
también a personas con enfermedades cronicas, evolutivas y avanzadas con pronostico de vida
limitado, pero para el desarrollo de la presente tesina se hard hincapié en los Cuidados

Paliativos en el &mbito de la Oncologia.

La unidad de tratamiento en Cuidados Paliativos es siempre paciente-familia (o entorno
significativo), por ello resulta indispensable entender a la Familia como el primer lugar en el
que aprendemos a relacionarnos con el mundo y donde construimos las bases de nuestra
subjetividad, es por esto que los miembros de una familia-donde uno de sus integrantes
atraviesa este tipo de enfermedades-son fundamentales para que puedan ayudarse a ellos
mismos a través de la comunicacion y de esta manera restablecer los vinculos, dado que son
producto y productores de subjetividades, por lo que toda conducta es comunicacion y debe ser

interpretada por los integrantes de la misma.

Conforme a la Organizacion Mundial de la Salud, se define como Enfermedades No
Transmisibles (ENT) o cronicas, a las afecciones de larga duracion con una progresion
generalmente lenta. Entre ellas destacan: las enfermedades cardiovasculares (por ejemplo, los
infartos de miocardio o accidentes cerebrovasculares); el cancer; las enfermedades respiratorias
cronicas (por ejemplo, la neumopatia obstructiva cronica o el asma); y la diabetes. Las

enfermedades no transmisibles (ENT) son la principal causa de mortalidad en todo el mundo y
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los datos disponibles demuestran que casi el 80% de las muertes por ENT ocurren en los paises
de ingresos bajos y medios. Se prevé que en el afio 2030 las ENT superarén a las enfermedades
transmisibles, maternas, perinatales y nutricionales como principal causa de defuncion (OMS,
2010). La epidemia de estas enfermedades se ve potenciada por factores criticos que afectan a
todas las regiones del mundo: el envejecimiento demogréfico, la urbanizacién répida y no
planificada y la mundializacion de los modos de vida poco saludables. Muchas enfermedades
cronicas evolucionan lentamente, pero los modos de vida y los comportamientos estan
cambiando a una velocidad y con un alcance sorprendente, y las consecuencias para las

sociedades y las economias son devastadoras en todas partes.

Para la presente investigacion, nos enfocamos en la enfermedad del Cancer, nombre
que se da a un conjunto de enfermedades relacionadas. En todos los tipos de cancer, algunas
de las células del cuerpo empiezan a dividirse sin detenerse y se diseminan a los tejidos de
alrededor. El cancer puede empezar casi en cualquier lugar del cuerpo humano, el cual esta
formado de trillones de células. Normalmente, las células humanas crecen y se dividen para
formar nuevas células a medida que el cuerpo las necesita. Cuando las células normales
envejecen o se dafian, mueren, y células nuevas las remplazan (Instituto Nacional Del Cancer:

2018).

Sin embargo, en el cancer, este proceso ordenado se descontrola. A medida que las
células se hacen mas y mas anormales, las células viejas o dafiadas sobreviven cuando deberian
morir, y células nuevas se forman cuando no son necesarias. Estas células adicionales pueden
dividirse sin interrupcién y pueden formar masas que se llaman tumores. Los tumores
cancerosos son malignos, lo que significa que se pueden extender a los tejidos cercanos o los
pueden invadir. Ademas, al crecer estos tumores, algunas ceélulas cancerosas pueden

desprenderse y moverse a lugares distantes del cuerpo por medio del sistema circulatorio o del
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sistema linfatico y formar nuevos tumores lejos del tumor original (Instituto Nacional del

Céncer: 2018).

De manera analoga, el Instituto Nacional del Cancer, al crear el Programa de Cuidados
Paliativos, tiene como principal objetivo, lograr que las personas con enfermedad oncoldgica
reciban una atencion adecuada a lo largo de toda su enfermedad y se les pueda asegurar una
atencion continua e integrada poniendo especial énfasis en disminuir su sufrimiento y mejorar
su calidad de vida y la de sus familias. Prevenir las complicaciones derivadas de la
fragmentacion de la atencion y asumir la responsabilidad de la atencién continua es a su vez
un desafio de los equipos de atencion primaria. En este sentido, se pretende que todo el equipo
de salud en todos los niveles asistenciales, tanto en el nivel publico como en el de la seguridad
social y en el sector privado, pueda consolidar sus conocimientos y habilidades para atender a
las personas que transitan los desafios de una enfermedad avanzada (Manual de Cuidados

Paliativos: 2014).

Se entiende, ademas, que atender a personas en el final de la vida requiere coordinar los
recursos disponibles para garantizar la continuidad. Para ello el primer paso es identificar a
estos pacientes y disefiar un plan de atencidén que tome en cuenta sus necesidades (paciente y
familia), su situacion (nivel de complejidad actual y complicaciones posibles) y su evolucion

(Manual de Cuidados Paliativos para la Atencion Primaria de la Salud: 2014).

Los cambios demograficos y de morbilidad de las sociedades desarrolladas y en vias de
desarrollo permiten pronosticar que en los proximos afios aumentara el nimero de muertes por
cancer, el numero de pacientes con enfermedades cronicas y degenerativas y el numero de
pacientes geriatricos. En consecuencia, cada vez serd mayor el nimero de personas que pueden

verse afectadas por el sufrimiento prolongado de una enfermedad cronica, evolutiva y avanzada
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con pronostico de vida limitado (Manual de Cuidados Paliativos para la Atencion Primaria de

la Salud: 2014).

Sostenemos el enfoque de familia como un sistema cuyos miembros, generalmente
comparten un modo de leer la realidad, en tanto que la enfermedad del cancer sucedera dentro
de una familia y no en el aislamiento de una persona, impactando al interior del sistema
familiar. En términos de De Jong (2010), el escenario familiar internalizado como trama de
vinculos en permanente movimiento, va a operar en los modos de ver los escenarios familiares,
pudiendo reproducir lecturas lineales y homogeneizantes, si no se intenta entender la familia
desde los significados que el otro, a partir de su propia vida, le asigne, significados que estaran

vinculados al mundo socio-cultural en el que desarrolla su vida, con similitudes y diferencias.

Entendemos a la Calidad de Vida como “lo que una persona dice que es”. Satisfaccion
subjetiva de un individuo con su propia viday es influenciada por todos los aspectos (dominios)
de la personalidad: fisico, psicoldgico, social y espiritual. Habra una buena calidad de vida
cuando las aspiraciones de un individuo son alcanzadas por la experiencia actual, mientras que
la calidad de vida serd mala cuando existe gran divergencia entre las aspiraciones y la
experiencia presente (Fundamentos de Cuidados Paliativos y Control de Sintomas. Pallium

Latinoamérica: 2004: 8)

Haciendo énfasis en nuestra disciplina, el Trabajo Social encarna un abordaje
especialmente relevante y necesario en el contexto de los cuidados paliativos donde la
enfermedad acarrea en su trayectoria un bagaje que implica ruptura o quiebre de los lazos
sociales, fragmentacion de la persona y los familiares que la padecen, desembocando en la

complejidad caracteristica del proceso de fin de vida (D’Urbano: 2016: 21).
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La formacion de grado desde el Trabajo Social aporta una mirada que contribuye con
herramientas puntuales de abordaje en los cuidados paliativos que facilitan la posibilidad de
llevar a cabo una cuidadosa evaluacion a fin de elaborar un tratamiento multidimensional.
Como disciplina propone una mirada diferente de la persona y su familia centrada en la
perspectiva de los recursos actuales y potenciales que cada uno de ellos posee, trascendiendo
de esa manera la atencion sobre los déficits. La intervencion profesional se centra en las
potencialidades que permiten que una persona y Su entorno atraviesen una crisis, con
habilidades diferentes en la resolucion de problemas, favoreciendo la construccion de su propia
calidad de vida. El aporte especifico del Trabajo Social se construye sobre una mirada de la
realidad que se nutre de un pensamiento complejo, sistémico, constructivista y
construccionista, orientado hacia el objetivo de promover la resiliencia o transformacion

superadora de esa realidad o problematica inicial (D’Urbano: 2016: 21:22).

Retomando a Carballeda, el dialogo implica comunicacién entre dos 0 méas personas,
ese mismo dialogo se va a convertir en Intervencion Social. Entendemos a la Interdisciplina
como una interrelacién de disciplinas que intentan ampliar panoramas respecto de algin tema
con el objetivo de ampliar definiciones o multiplicar miradas, .. .1a interdisciplina no es ni mas
ni menos que la confrontacién en el dialogo de distintas versiones de mundo, traducidas en

conocimiento” (Carballeda:1)

El autor nos dice que, al pensar a la Interdisciplina en un escenario atravesado por la
incertidumbre, el incremento de las desigualdades y el crecimiento de la exclusion social,
implica de alguna forma revisar una serie de aspectos. Ademas la Interdisciplina se puede
presentar como un escollo u oportunidad en funcién de desarrollar estrategias de intervencion
en una sociedad fragmentada, con una fuerte tendencia a la individuacion, donde la

competencia individual desvaloriza el trabajo en equipo, la interdisciplina se enfrenta a la
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complejidad que traen las nuevas demandas, a su vez, la Interdisciplina se puede conformar
como una oportunidad de acceso a lo nuevo y complejo de aquello que interpela al campo de

la Intervencién en lo Social.

Para el Abordaje del Duelo desde el &rea social, tomaremos el duelo como un proceso
que cada persona atraviesa de manera distinta. Duelo como un proceso natural y saludable de
reaccion frente a la muerte del ser querido, por lo tanto, implica una serie de tareas que el
“duelante” va recorriendo hasta alcanzar un nuevo equilibrio de su persona. Los estudios
demuestran que el cuidado y soporte apropiados a las personas que acompafian a un familiar
gravemente enfermo son un factor que permite reducir el riesgo de duelos complicados. Esto

es un ejemplo de una cita que cité6 D’Urbano (como se cita en D’ Urbano: 2016:75).
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Estado de Arte

Segun el estudio realizado por la Lic. Lorena Vanzini “El Trabajo Social en el ambito
de los cuidados paliativos” (2010) dice que la practica profesional de los Trabajadores Sociales
en el ambito de los cuidados paliativos esta integrada, generalmente, en la accion que
desempefian los equipos interdisciplinarios; nuestra atencion dirigida a pacientes y familiares
estd encaminada para atender las necesidades psicosociales que surgen en el proceso de morir.
La atencidén a familiares y pacientes, desde una perspectiva holistica, permite desarrollar
capacidades en el grupo familiar para enfrentarse al sufrimiento y adaptarse lo mejor posible a
esta experiencia tan trascendente y vital para cualquier persona. Dice ademas que es de suma
importancia situarse en el “ciclo vital de la familia” para comprender mejor la posicion en la
gue se encuentra un paciente paliativo. En este sentido, tal y como lo define José Antonio Rios
“entendemos como ciclo vital al proceso de evolucion esperable”. Cuando un miembro de
la familia se encuentra enfermo, surgen nuevas necesidades en el sistema y esto requiere de
una nueva adaptacion dentro del ciclo vital en el que se encuentra la persona”. No es lo mismo
para una paciente de 40 afios, que esta ain en un ciclo donde sus hijos estan en edad escolar,

que para un paciente de 80 afios en donde estas preocupaciones han dejado de existir.

Resalta también que el trabajo con familias requiere atender las necesidades de todos
sus miembros, asi como detectar e identificar los factores de riesgo, sin perder de vista las
amenazas a las que la familia debe hacer frente. De otro lado, igualmente es de suma
importancia, valorar las capacidades y potencialidades de la familia para hacer frente a la nueva

situacion.

Por otra parte, de acuerdo con el Lic. Luis Buchaman en su trabajo “No quiero que me
curen, quiero que me entiendan” (2012) afirma que la intervencion del Equipo es parte de los

procesos salud-enfermedad-atencion de las personas, entendiendo que son “una construccion
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individual y colectiva mediante la cual el sujeto elabora su padecimiento, que condiciona los
tipos de ayuda a buscar: La percepcion de este complejo proceso es personal y subjetiva y solo
puede comprenderse contextualizada en el universo de creencias, valores y comportamientos
del medio sociocultural de cada persona, asi como de las condiciones materiales de vida”
(Menendez:2004). Es un componente indisoluble de esos procesos, entendiendo la salud-
enfermedad no como momentos estancos, absolutos y excluyentes sino como un proceso
continuo y dindmico. Dentro de la concepcién de Cuidados Paliativos, se pueden incorporar a
este proceso dos momentos: el cuidado y la muerte. Ademas, dice que en el Equipo, el Trabajo
Social aporta una mirada amplia de la situacion social, del contexto familiar, cultural y barrial,
realizando una lectura profunda de los procesos de salud-enfermedad, ademas de las
articulaciones con diferentes instituciones, sujetos del entorno significativo y/o de la

comunidad.

Por otro lado, en la investigacion de Natalia Ayala Craving y otros “Interdisciplina en
Salud Publica: Imaginario social del equipo interdisciplinario de salud sobre el paciente
oncologico” (2016), afirman que en general la interdisciplina es vista como una instancia en la
gue se toma contacto con otros profesionales de la salud del hospital. Algunos consideran que
se restringe a un contacto puntual por consultas especificas, limitdndose a la figura de la
interconsulta; otros concluyen que tiene lugar un trabajo en equipo en el que se decide en
conjunto como proceder, un espacio en el que los profesionales se ponen de acuerdo. Los
autores coinciden ademas en que un trabajo es interdisciplinario cuando lleva a relativizar las
certezas, a interrogarse y a permitir que el pensamiento de un profesional cuestione los criterios
utilizados por los otros y de este modo posibilite la autocritica y el aprendizaje, conjugando
habilidades y conocimientos de diferentes especialidades ya que éste debe suponer una

formulacion conjunta.
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Para cerrar la idea, en el trabajo de la Lic. Elena D’ Urbano, “Trabajo Social y Cuidados
Paliativos” (2016), nos dice que el Trabajo Social encarna un abordaje especialmente relevante
y necesario en el contexto de los cuidados paliativos donde la enfermedad acarrea en su
trayectoria, un bagaje que implica ruptura o quiebre de los lazos sociales, fragmentacién de la
persona y los familiares que la padecen, desembocando en la complejidad caracteristica del
proceso del fin de la vida. Citando a Carballeda: “irrumpe un sujeto inesperado, constituido en
el padecimiento de la no pertenencia que se expresa en biografias donde sobresalen los
derechos vulnerados; emerge alli, donde la complejidad del sufrimiento marca las dificultades
o limites de los abordajes uniformes y preestablecidos. Es asi que la intervencién profesional
se centra en las potencialidades que permiten que una persona y su entorno atraviesen una
crisis, con habilidades diferentes en la resolucion de problemas, favoreciendo la construccion
de su propia calidad de vida. El aporte del Trabajo Social se construye sobre una mirada de la
realidad que se nutre de un pensamiento complejo, sistémico, constructivista orientado hacia
el objetivo de promover la resiliencia o transformacion superadora de esa realidad o

problematica inicial.

En entrevista mantenida con la Directora Asociada del Hospital Regional. Lic.
Margarita Opazo, nos comenta que Chubut adhirié al Plan Nacional de Cuidados Paliativos en
el aflo 2018, actualmente el servicio se encuentra en proceso de formacion y armado, dado que
se piensa en un servicio aparte al de oncologia. Hoy en dia y tal como lo vienen desarrollando,
lo esté trabajando el mismo Hospital de Dia Oncoldgico. Alli se aplican los cuidados paliativos
a determinados pacientes que entran en una etapa final de la vida. Se apunta a que sea un trabajo
integrador donde lo méas importante sea el cuidado hasta el final de la vida; desde los aspectos
patoldgicos, asistirlo para que el paciente no tenga dolor. Durante la totalidad del tratamiento,

se trabaja con la familia, en el proceso de duelo, con el paciente y su familia, teniendo en cuenta
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la patologia que esté atravesando, la conformacién de su familia, trabajo y vida cotidiana entre

otros aspectos.
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Metodologia

Para el desarrollo de la presente tesina de grado se considera desde el paradigma
interpretativo, utilizar una metodologia de caracter cualitativa que permita realizar una
comprension de la realidad desde la cotidianeidad, la rutina, los sentidos e interpretaciones

propias de las personas.

Se tomara como unidad de andlisis a la Interdisciplina.

El tipo de investigacion contara con un disefio exploratorio ya que buscara conocer a
partir de una investigacion mas profunda, datos aun no conocidos sobre la temética que nos
interesa. También es descriptiva porque permitird analizar acerca del fendmeno estudiado sobre
un area especifica de intervencidn, que en este caso se refiere a como es el abordaje integral de
los pacientes oncoldgicos en el &mbito de la salud publica, que son atendidos en el Hospital de
Dia Oncoldgico con Cuidados Paliativos en la ciudad de Comodoro Rivadavia. Se utilizaran
técnicas como entrevistas abiertas que permitan al entrevistado expresarse libremente y poder
captar informacion diversa; Observacion a fin de enriquecer la investigacion y el analisis de
materiales periodisticos y audiovisuales que permiten entender el abordaje local de la temética
de referencia. El tipo de metodologia que se llevaré a cabo, esta relacionada con los objetivos

de la investigacion.
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CAPITULO I: CANCER Y CUIDADOS PALIATIVOS

El avance de las enfermedades oncoldgicas a nivel mundial, no se detiene, el cancer es

la segunda causa de muerte en el mundo (Instituto Nacional del Cancer: 2018).

La palabra Cancer es segun la Organizacion Mundial de la Salud, un término genérico

que abarca un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del

organismo, también se habla de tumores malignos o neoplasias malignas. Una caracteristica

que define al cancer es la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla

de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros

organos, un proceso que se denomina metastasis. Las metastasis son la principal causa de

muerte por cancer.

Para conocer un poco mas:

>

El cancer es la segunda causa de muerte en el mundo; en 2015, ocasiono 8,8 millones
de defunciones. Casi una de cada seis defunciones en el mundo se debe a esta
enfermedad.

Cerca del 70% de las muertes por cancer se registran en paises de ingresos medios y
bajos.

Alrededor de un tercio de las muertes por cancer se debe a los cinco principales factores
de riesgo conductuales y dietéticos: indice de masa corporal elevado, ingesta reducida
de frutas y verduras, falta de actividad fisica, consumo de tabaco y consumo de alcohol.
El tabaquismo es el principal factor de riesgo y ocasiona aproximadamente el 22% de
las muertes por cancer.

La deteccion de cancer en una fase avanzada y la falta de diagndéstico y tratamiento son

problemas frecuentes. En 2017, solo el 26% de los paises de ingresos bajos informaron
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que la sanidad publica contaba con servicios de patologia para atender a la poblacion
en general. Mas del 90% de los paises de ingresos altos ofrecen tratamiento a los
enfermos oncoldgicos, mientras que en los paises de ingresos bajos este porcentaje es
inferior al 30%.

» Solo uno de cada cinco paises de ingresos medianos o bajos dispone de los datos
necesarios para impulsar politicas de lucha contra la enfermedad. (Organizacién

Mundial de la Salud, 2018)

1.1 Causas del Cancer

El cancer se produce por la transformacion de células normales en células tumorales en
un proceso en varias etapas que suele consistir en la progresion de una lesién precancerosa a
un tumor maligno. Estas alteraciones son el resultado de la interaccion entre los factores

genéticos del paciente y tres categorias de agentes externos, a saber:

» carcinogenos fisicos, como las radiaciones ultravioletas e ionizantes;

» carcindgenos quimicos, como el amianto, los componentes del humo de tabaco, las
aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) y el arsénico (contaminante del agua de
bebida), y

» carcindgenos bioldgicos, como determinados virus, bacterias y parésitos.

La OMS mantiene una clasificacién de los agentes cancerigenos a través de un érgano

especializado, el Centro Internacional de Investigaciones sobre el Cancer (CIIC).

El envejecimiento es otro factor fundamental en la aparicion del cancer. La incidencia
de esta enfermedad aumenta muchisimo con la edad, muy probablemente porque se van

acumulando factores de riesgo de determinados tipos de cancer. La acumulacion general de
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factores de riesgo se combina con la pérdida de eficacia de los mecanismos de reparacion

celular que suele ocurrir con la edad (Organizacion Mundial de la Salud, 2018).

1.2 Factores de riesgo de cancer

En primer lugar, es conveniente aclarar que el cancer es una enfermedad multifactorial,
sin embargo, podemos reconocer algunos componentes gque inciden en la misma. El consumo
de tabaco y de alcohol, la mala alimentacion y la inactividad fisica son los principales factores

de riesgo de cancer en el mundo, y lo son también de otras enfermedades no transmisibles.

Algunas infecciones cronicas particularmente frecuentes en los paises de ingresos
medios y bajos son también factores de riesgo de contraer un cancer. Cerca del 15% de los
casos de cancer diagnosticados en 2012 se atribuyeron a infecciones, especialmente las
causadas por Helicobacter pylori, los papilomavirus humanos, los virus de la hepatitis B y de

la hepatitis C y el virus de Epstein-Barr3.

Los virus de la hepatitis B y de la hepatitis C y algunos tipos de papilomavirus humanos
aumentan el riesgo de contraer cancer de higado y cancer de cuello uterino, respectivamente.
Asimismo, la infeccion por el VIH aumenta considerablemente el riesgo de contraer
determinados tipos de cancer, como el cervicouterino (Organizacién Mundial de la Salud:

2018).

Siguiendo con lo expuesto, entre los diversos factores que pueden derivar en la
enfermedad del cancer u ocasionar las mutaciones genéticas, se presentan, tal como haciamos
mencion, el consumo de tabaco, radiacion, virus, quimicos, obesidad, hormonas, entre otras,
pero también es importante destacar el indiscriminado uso de agrotdxicos en nuestro pais. Los

pueblos fumigados, presentan un cambio en sus causas de muerte.
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Segun los datos de los registros civiles, encontramos que mas del 30% de las
personas que mueren en estos pueblos fallecen por cancer, mientras que en todo el pais ese
porcentaje es menor al 20%. La mortalidad por cancer aumentd claramente en estas areas,
siendo éste un fendomeno nuevo (REDUAS, 2011; SERRANO, 2011; RAMIREZ, 2012;
VERZENASSI, 2013; DIAZ, 2015). La fecha coincide con la expansion del consumo de
glifosato y otros agroquimicos que son masivamente aplicados en la zona (Vazquez &

Difilippo: 2016)
1.3 Cancer en Argentina

Segun las ultimas estimaciones realizadas por la Agencia Internacional de Investigacion
sobre Céancer (IARC) en 2018, Argentina presenta una tasa de incidencia de 212 casos por
100.000 habitantes, cifra que la posiciona dentro de los paises del mundo con incidencia de
cancer media-alta (rango 177 a 245,6 por 100.000 hab.), ubicandola a su vez en el séptimo
lugar en Latinoamérica. La IARC ha calculado para Argentina una incidencia de 269 casos

nuevos de cancer por afio por cada 100.000 varones y 290 por cada 100.000 mujeres.

En Argentina, segun las estimaciones de incidencia del Observatorio Global de Cancer
de la OMS, el cancer de mama es el de mayor magnitud en cuanto a ocurrencia para 2018
representa el 17% de todos los tumores malignos y casi un tercio de los canceres femeninos.
En los varones, la mayor incidencia esta dada por el cancer de prostata, que representan el 20%
de todos los tumores malignos en varones y 9% de la totalidad de canceres del pais (Instituto

Nacional del Cancer).

Asi mismo, datos del Instituto Nacional del Cancer, en 2017 indican que la mortalidad
por cancer registrada en Argentina fue de 118 y 87 defunciones por cada 100.000 varones y

mujeres, respectivamente (tasas estandarizadas por poblacion mundial estandar). Con algo mas
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de 62.000 fallecimientos registrados con codigos C00-99, de la Clasificacidn Internacional de
Enfermedades (CIE-10° Revision) y sumados a las defunciones por tumores de
comportamiento incierto o benigno (D00-48), representaron el 19% del total de las
defunciones, precedidas por las enfermedades cardiovasculares (29%) y seguidas por las
respiratorias (19%). Esta enfermedad, junto a las enfermedades cardiovasculares y la diabetes,
integra el grupo de las ENT (enfermedades no transmisibles) mas relevantes; las cuales

concentraron el 50% de todas las defunciones registradas en 2017.

La importancia relativa de estas defunciones en cada region geografica es variable. En
la region Sur, concentraron el 24% de las defunciones — ubicandose en el primer lugar de
importancia en relacion al total. En Cuyo (20%) y NEA (19%), se registra en segundo lugar; y
en las regiones Centro y NOA, en tercer lugar de importancia con 19% y 16% del total de las

defunciones registradas en las mismas.
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Grafico 2: Mortalidad por cancer en varones y mujeres - todos los sitios - segun jurisdicciones.

. B |

La Pampa

Entre Rios

T. delFuege

Chaco

Rio Negro

San Luts

Chubut

Santa Feé

Santa Crux

Salta
Sgo. del Esters
La Ricia

Catamarcn

2
g
3
"

Jujuy

8
<
3
°

160,0

o]
o
N
o
°
s
°
I3
i
(]
8
o

100,0

TAE por 100.000 hab.

. Varones @ Mujeres

Fuente: elaborado por el SIVER-Ca en base a los registros de mortalidad de la DEIS,
Ministerio de Salud y Desarrollo Social de la Nacién. Instituto Nacional del Cancer (INC), Argentina 2019,

1.4 Politica Sanitaria en Argentina

En primer lugar, vamos a retomar la conceptualizacion de Estado, que hace el autor
Oszlack (1997), al definirlo como relacion social y aparato institucional, entendiendo que en
el proceso de construccion social, la conformacion del Estado Nacional supone a la vez la
conformacién de instancia politica que articula la dominacion en la sociedad y la
materializacion de esta instancia en un conjunto interdependiente de instituciones que permiten

su ejercicio, es asi que el Estado se define como instancia de articulacién de relaciones sociales.
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A su vez, entendemos que las politicas sociales como instrumento del Estado, son las
acciones que implementa un gobierno a fin de atender las problematicas sociales que surgen
en una sociedad. Dichas politicas sociales son sectorizadas, enfocadas a determinados sectores
sociales y tienen impacto directo en el bienestar de los ciudadanos, relacionado entre otros

aspectos, con el servicio sanitario.

Es por ello que, teniendo en cuenta al Estado como garante del Sistema Sanitario
Argentino, es oportuno retomar la premisa del Dr. Ramén Carrillo, quien fue precursor de dicho
sistema de salud publico. Es a partir de 1944 que se produce en Argentina un giro en torno a la
Salud, se comienza a custodiarlo a partir de que el Estado se apropia de este sistema. La
medicina comienza a concentrar un discurso progresista. EI cuerpo se convierte en un bien
social a custodiar y de este modo, la accion social comienza a orientarse definitivamente hacia

la esfera del Estado.

Siguiendo a Carballeda, las formas de la intervencion estatal a través de la politica social
de ese periodo, se caracterizan por un marcado centralismo, lo que implica una mayor presencia
del Estado en cuanto a disefio y ejecucion de politicas sociales, generando ademas un nivel de
operatividad alcanzado pocas veces. A partir de 1946, el Dr. Ramodn Carrillo ya a cargo del
recientemente creado Ministerio de Salud, llevara adelante politicas sanitarias que en principio
buscaban extender la cobertura de salud a practicamente todo el pais. Pero la elaboracion y

aplicacién de éstas son definidas por Carrillo como subsidiarias de la Politica Social.

“Los Problemas de la medicina como rama del Estado no

podran nunca ser resueltos si la politica sanitaria no esta respaldada
por una politica social. Del mismo modo que no puede existir una
politica sin una economia organizada en beneficio de la mayoria,

tampoco puede existir una medicina destinada a la proteccion de la
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colectividad sin una politica social bien sistematizada para evitar el
hambre, pauperismo y la desocupacion. De que le sirve a la medicina
resolver los problemas de un individuo enfermo, si simultdneamente
se producen centenares de casos similares por falta de alimentos, por
viviendas antihigiénicas, que a veces son cuevas, por salarios
insuficientes que no permiten subvenir debidamente las necesidades”.

(Carrillo Ramén, 1974 por A. Carballeda: 74)

Podriamos decir que, en este contexto, con la necesidad de tecnificar el sistema de salud,
se crea un ambiente propicio para el desarrollo de profesionales de la salud tales como médicos,
enfermeros y trabajadores sociales, pasando nuestra profesion a tener un espacio ocupacional

en el ambito de la Salud Pablica Argentina.

En nuestro pais, fue justamente el Dr. Ramén Carrillo, el iniciador de la Medicina
Social-asi lo plantea el Dr. Floreal Ferrara-, quien ademas asegura que fue él quien crea los
Centros de Salud con una concepcién total y absolutamente preventiva, que rompia con la

medicina tradicional.

Luego con los distintos procesos historicos que ha atravesado nuestro pais, diferentes
tipos de gobierno como fueron los procesos de dictadura civico militar y luego gobiernos
democraticos, podemos decir que, en materia de salud, en Argentina no hemos tenido politicas
de estado, sino que, surgieron politicas de estos distintos gobiernos. En la década de los 90’
marcada fuertemente por un Estado Neoliberal, se ha producido un debilitamiento del sistema
de salud publica, que produjo graves consecuencias para el escenario actual. Debemos insistir

con estas premisas de Estado como garante y protector de la Salud Pudblica, por lo que
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consideramos de suma importancia retomar a la salud publica en los términos que implanto el

Dr. Carrillo durante su paso por el Ministerio de Salud.

Analizando el contexto actual de la Provincia de Chubut, en el afio 2017, la segunda
causa de muerte en mujeres después de las enfermedades del sistema circulatorio (n=372) son
los diferentes tipos de tumor (n=322), de los cuales el tumor de mama constituye la primer
causa de muerte por cancer en mujeres a nivel provincial (n=56), seguida de los tumores de
traquea, de los bronquios y del pulmén (n=42) y tumor de colon , recto y de la porcion
rectosigmoidea y ano (n=29) (Anuario Estadistico de Salud. Ministerio de Salud Chubut,

2017).

1.5 Evolucion de los Hospitales en Argentina

Entendemos que los hospitales estan intimamente ligados a la historia de la sociedad.

En nuestro pais pueden reconocerse tres generaciones de hospitales:

e Primera generacién (1880-1925): Periodo en el que se reconoce como elementos

distintivos el aislamiento el paciente; la financiacion por medio de la beneficencia, la
construccién en pabellones separados entre si por espacios abiertos, escaso desarrollo
de asistencia ambulatoria, de los servicios intermedios y del cuerpo de profesionales no
médicos, internaciones muy prolongadas.

e Segunda generacion (1925-1955): Periodo que coincide con el desarrollo de las

especialidades , la aparicion de medios diagnosticos y terapéuticos, conformacion de
cuerpo médico institucional, atencion de patologias complejas, financiacion estatal,
internaciones prolongadas, construccion en monobloques, organizacion en salas segun

especialidad, mayor desarrollo de atencion ambulatoria, superposicion de servicios
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centrales con servicios propios de algunas salas (laboratorio, archivo de historias
clinicas) y la incorporacion de profesionales de nuevas disciplinas.

e Tercera generacion (1955 en adelante): Es un periodo que se concibe como efector que

forma parte de un sistemay es responsable de la atencién de la salud de la poblacion de
Su area programatica, organizacion por cuidados progresivos, concentracion de medios
diagnosticos y terapeuticos tendientes a alcanzar los objetivos de la internacion en el
menor tiempo posible (acortamiento de las estadias), horario prolongado de atencion;
dedicacion exclusiva, mayor desarrollo de la atencion ambulatoria, financiacion
multiple, desarrollo de la organizacion asistencial, residencias médicas;

descentralizacion administrativa, construccion modular flexible.

Resulta necesario aclarar que estas caracteristicas completas de cada una de las
generaciones suelen coexistir, muchas veces constituyendo un mosaico. En la segunda
mitad de la década del 50°, los hospitales argentinos presentaban falencias en cuestiones de
administracion y gerenciamiento, asi como insuficiente capacitacion de su personal de
conduccidn, en consecuencia, se dio impulso a la formacion de recursos humanos y se

generd la legislacion que permitid la organizacion de nuevos hospitales.

1.6 Hospital Regional de Comodoro Rivadavia

En el afio 1966 el gobierno militar dicta la Ley 17.102 de Hospitales de Comunidad y
con ella se permite la creacion de hospitales descentralizados con capacidad para integrar la
asistencia de personas con y sin recursos y cobertura. Cada uno de estos nuevos entes seria
denominado genéricamente Sistema de Atencion Médica de la Comunidad (SAMIC). Es en
este marco que se crea el Hospital Regional Victor Manuel Sanguinetti de Comodoro
Rivadavia, con una magnitud caracteristica. EI Hospital se inaugurd el 1 de Agosto del afio

1.968, donde rapidamente se habilitd su dotacion con 200 camas. Sus caracteristicas se basaban
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en la dedicacion exclusiva de la mayor parte de los profesionales de conduccion y de una
proporcion considerable del plantel medico; la conformacion de parte de los planteles en base
a un perfil profesional definido; horario extendido de atencion; proyeccion extramural de la
atencion como responsabilidad asumida de los servicios bésicos; desarrollo de residencias
médicas y especialidades basicas; arancelamiento; administracion descentralizada, agil y
eficiente. Su apertura gener6 una inmediata respuesta de la poblacién de Comodoro, quienes
acudian masivamente a obtener los servicios que tanto requeria la poblacion y ahora el hospital
publico lo brindaba. Con los afios se constituyo en el centro de derivacién para la Patagonia y
también resulta importante destacar el rol activo y fundamental que tuvo el Hospital durante la
guerra de Malvinas, brindando atencién a los soldados. EI Hospital Regional de Comodoro
Rivadavia lleva 52 afios al servicio de la comunidad. Actualmente es destacable el rol en la

atencion que tiene durante la pandemia por Covid-19.

Hospital Regional “Victor Manuel Sanguinetti” de Comodoro Rivadavia. Chubut
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La Provincia de Chubut esté ubicada al sur del pais y pertenece a la region patagoénica,
limita al norte con Rio Negro, al sur con Santa Cruz, al este con el Océano Atlantico y al oeste
con la Republica de Chile. Cuenta con una superficie de 224.686 km2 y es la tercera Provincia
en extension después de Buenos Aires y Santa Cruz. Geograficamente se divide en 15
Departamentos: Biedma, Cushamen, Escalante, Florentino Ameghino, Futaleufu, Gaiman,
Gastre, Languineo, Martires, Paso de Indios, Rawson, Rio Senguer, Sarmiento, Tehuelches y
Telsen y su Sistema Sanitario Provincial esta organizado por la siguiente distribucion de Areas

Programaticas, dependientes del Ministerio de Salud Provincial:

> Area Programatica Norte: abarca el Departamento de Biedma, Telsen y Gastre.

> Area Programatica Trelew: abarca los Departamentos de Florentino Ameghino,
Gaiman, Martires, Paso de Indios y Rawson.

> Area Programatica Esquel: abarca los Departamentos de Cushamen, Futaleufu,
Languifieo y Tehuelches.

> Area Programéatica Comodoro Rivadavia: abarca los Departamentos de Escalante,

Sarmiento y Senguer. (Ministerio de Salud de Chubut)
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Establecimientos Asistenciales Oficiales. Provincia del Chubut.
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1.7 Hospital de Dia Oncoldgico

El Hospital de Dia Oncologico con Cuidados Paliativos (HDDO) dependiente del
Hospital Regional de Comodoro Rivadavia, fue inaugurado en el afio 2015 y funciona dentro
del mismo Hospital Regional en el primer piso, brindando atencion gratuita para pacientes
oncologicos sin obra social y también a aquellos pacientes que poseen cobertura de obra social.
El espacio fisico fue equipado con la colaboracion de instituciones de la ciudad. En su
inauguracion, las autoridades destacaron la vocacién de servicio e impulso brindado por los
profesionales a cargo “brindan procesos de calidad y efectivos dentro de la salud publica”. El
espacio se cred pensado para trabajar de manera multidisciplinaria y brindar una mejor atencion
a quienes requieren un tratamiento oncoldgico. El Hospital de Dia cuenta con un consultorio y
espacio adecuado para realizar hasta seis tratamientos de manera simultanea, ademas aquellos
pacientes que requieran asistencia pueden ingresar con algin acompafiante durante su

tratamiento. Cabe destacar que en Comodoro hay un fuerte trabajo de instituciones, empresas,
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comercios y organizaciones voluntarias sin fines de lucro, que han colaborado brindando

aportes para poder adquirir el equipamiento que se instald en la sala.

En una de las entrevistas que se mantuvo con la Directora del Hospital de Dia
Oncoldgico, la Dra. Maria Laura Barrientos nos manifestoé que dicho Hospital de Dia funciona
como un centro ambulatorio para realizar tratamientos de oncologia, con un horario de 08 a 18
hs y se atiende a la poblaciéon de adultos. Més alla de que los Cuidados Paliativos pueden
aplicarse a cualquier enfermedad cronica, es indispensable aclarar que dentro del mismo
HDDO se brindan Cuidados Paliativos a aquellos pacientes oncologicos que lo requieren. A su
vez, la idea del Hospital de Dia es que el paciente nunca dejara de tener contacto con el
oncédlogo, su médico de cabecera sobre todo por la vinculacion y el apego que se establece del
paciente con su oncologo. Desde aqui se tiene una vision integradora donde se trabaja con el
paciente y su familia o entorno significativo, sobre los aspectos sociales, psicoldgicos

terapéuticos y médico.

Hospital de Dia Oncolégico del Hospital Regional de Comodoro Rivadavia
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1.8 Derecho a la Salud

La Constitucién de la O.M.S., afirma que el “grado maximo de salud que se pueda
lograr, es uno de los derechos fundamentales de todo ser humano. Este derecho exige un
conjunto de criterios sociales que propicien la salud de todas las personas, entre ellos la
disponibilidad de servicios de salud, ademas de trabajo seguro, vivienda digna y demas. Por
ello, se entiende que el goce del derecho a la salud se relaciona estrechamente con el de otros
derechos humanos tales como el derecho a la alimentacion, vivienda, trabajo, educacion, la no
discriminacion, el acceso a la informacion y a la participacion. Las politicas de Estado y los
programas que éste implemente en materia de salud deben promover el acceso a los derechos
humanos, tanto en su formulacién como en la aplicacion de los mismos. Asi, los DD.HH. son
pensados como un programa que puede guiar u orientar las politicas publicas de los Estados, a

su vez que contribuir a las estrategias de desarrollo e inclusién social.

Con la Reforma de la Constitucion Nacional Argentina, en el afio 1994 se asientan las
bases a partir de la cual el Estado establece los lineamientos y horizontes institucionales y
normativos fundamentando las politicas del Estado, y a su vez brinda otra cobertura a la
proteccién del Derecho a la Salud, con la inclusion de los Tratados Internacionales sobre los

Derechos Humano, los que gozan de jerarquia constitucional (Art. 75 inc. 22).

Tal como venimos desarrollando, entendemos el Derecho a la Salud como un derecho
humano basico, el mismo tiene intima relacion con los deméas derechos humanos por el cual
todas las personas deben tener acceso a los recursos sanitarios basicos y vitales; desde esta
perspectiva corresponde al Estado, instrumentar la implementacion efectiva del goce de este
derecho y para reglamentar los mismos, es que existe un conjunto de politicas publicas e

instrumentos tales como Leyes, Decretos, Resoluciones y una Autoridad de Aplicacion, el
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Ministerio de Salud de la Nacién, quien ejerce una rectoria del sistema por medio de las

reglamentaciones.

En Argentina la Ley 26.742 aprobada y sancionada en 2012 establece los Derechos del
Paciente en su relacion con los profesionales e instituciones de la salud. Cita la autonomia de
la voluntad del paciente en cuanto a su tratamiento médico cuando presente una enfermedad
irreversible, incurable o se encuentre en estado terminal. A su vez, en su articulo 5°inciso h,
establece “el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencion de su

enfermedad o padecimiento”.

Por otra parte, el Nuevo Cadigo Civil y Comercial de la Nacion que entrd en vigencia
en 2016, en lo extenso de todo su articulado se advierte la presencia del derecho a la salud. El
art. 59 trata sobre el consentimiento informado para actos médicos e investigacion en salud y
enuncia en su inciso h) el derecho a recibir cuidados paliativos integrales, en el proceso de

atencion de su enfermedad o padecimiento.

En el afio 2010 bajo el Decreto 1286/10 se crea en Argentina, el Instituto Nacional del
Cancer (INC) y ya en el afio 2016, en el marco de la Ley N°27.285, dicho Instituto pasa a
regirse por los términos de la presente ley, como organismo descentralizado de la
Administracion Publica Nacional con personeria juridica propia 'y con un régimen de autarquia
funcional, administrativa, econémica y financiera, en jurisdiccion del Ministerio de Salud de
la Nacion (Art. 1 Ley 27.285), cuyos objetivos principales son entre otros: Promover, apoyar
y coordinar proyectos de investigacion sobre el cancer; Apoyar la formacion y capacitacion de
investigadores en todas las areas relacionadas con el estudio del cancer; Promover un modelo
de atencion integral y continua de la poblacion en lo concerniente a las enfermedades tumorales
que comprenda la prevencion, el tratamiento oncologico y los cuidados paliativos; Desarrollar

una estrategia de capacitacion de recursos humanos en todos los niveles de atencion a fin de
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mejorar la calidad de la asistencia a las personas en términos de prevencion, deteccion,
diagnostico y tratamiento integral del cancer; Promover la articulacion del trabajo de las

instituciones asistenciales, académicas o de investigacion dedicadas al cancer.

En el marco de la presente ley, en la busqueda de dar respuestas a las necesidades de
los pacientes oncologicos, particularmente en lo que respecta a la prevencion y el alivio del
dolor y al mejoramiento de la calidad de vida mediante una atencion especializada a lo largo
de toda la enfermedad, es que el 30/08/2016, bajo la Resolucion 1253-E/2016 se crea el
Programa Nacional de Cuidados Paliativos en el ambito del Instituto Nacional del Cancer, con
el objetivo de implementar los cuidados paliativos en pacientes oncolégicos y sus familias en

todo el territorio nacional, de acuerdo a los fundamentos, objetivos generales y especificos.

Mediante el Art. 6to, se invita a las Provincias y a la Ciudad Autonoma de Buenos Aires
a adherir al Programa Nacional de Cuidados Paliativos, a partir de ello en el afio 2018, la
Provincia de Chubut adhiere a dicho plan con el fin de incorporar las unidades ya existentes a
las estructuras hospitalarias e impulsar la creacion de nuevos equipos en los establecimientos
gue aun no cuentan con ellos (www.politicachubut.com.ar). Aqui nos centraremos en la

presente tesina de investigacion.

“En nuestro pais existe una proporcion de pacientes que se
diagnostican tardiamente y fuera de chances curativas y existe
correlacion entre los diagndésticos tardios y el nivel de desarrollo
economico y socio sanitario regional. Si bien el objetivo fundacional
del Instituto es el de reducir la incidencia y la mortalidad por cancer,
no podemos dejar de reconocer que para estos pacientes, el inico

recurso de cuidado eficiente es tener un cuidado paliativo de calidad


http://www.politicachubut.com.ar/

46

que permita mejorar la calidad de vida hasta el ultimo momento de la

vida, dando dignidad al proceso de morir”

(Res. 1253-E/2016 Fundamentacion: 2)

En concordancia con lo expuesto, retomamos la Res. 357/16 del Programa Nacional
de Garantia y Calidad de Atencion Médica que en el afio 2016 elabord y aprobé las Directrices
de Organizacion y Funcionamiento de los Cuidados Paliativos reconociendo ampliamente la
aplicacion de los mismos y especificando las funciones y actividades de las areas que
componen el abordaje interdisciplinario: Medicina; Enfermeria; Trabajo Social y Terapia

Ocupacional.

A fin de brindar visibilidad y viabilidad a los objetivos del Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, nos enmarcamos desde la profesion del Trabajo Social, en la Ley Federal
de Trabajo Social N°27.072 la cual tiene como objeto establecer un marco general para el
ejercicio profesional de trabajo social en todo el territorio nacional, sin perjuicio de la
aplicacion de las normas locales dictadas por las provincias y la Ciudad de Buenos Aires, cuyos
objetivos promueven la jerarquizacion de la profesion de trabajo social por su relevancia social
y su contribucion a la vigencia, defensa y reivindicacion de los derechos humanos, la

construccién de ciudadania y la democratizacion de las relaciones sociales, entre otros.

El Trabajo Social se respalda por sus teorias, las ciencias sociales y las humanidades e
involucra a las personas y estructuras para hacer frente a desafios de la vida y aumentar el

bienestar.

Dentro de las Incumbencias que nos otorga la presente Ley, se respalda la intervencion

profesional en el area de la salud, ademas de ser una de las cuatro profesiones principales que
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se requiere para la conformacion de los equipos interdisciplinarios de Cuidados Paliativos

desde el Programa Nacional de Cuidados Paliativos (Res. 1253-E/2016).

Conclusion

En este primer capitulo, planteamos como la enfermedad del cancer, avanza a nivel
mundial. En nuestro pais, las cifras, marcan que Argentina se posiciona dentro de los paises
del mundo con incidencia media-alta; es por ello que resulta necesario hacer hincapié en las
politicas sanitarias que se han implementado en el pais y como se fue desarrollando la Salud
Pablica Argentina, dado que la presente tesina se centra en el abordaje de personas con cancer
gue se encuentran en Cuidados Paliativos dentro del Hospital Regional de Com. Rivadavia,
lugar que con los afios se fue constituyendo en el centro de derivacion para la Patagonia. Dicho
hospital cuenta con un Hospital de Dia Oncoldgico, donde justamente el sistema puablico de

salud brinda cuidados paliativos a pacientes oncologicos.

Todo ello enmarcado en el derecho de acceso a la salud, tal como lo establecen las
normas por las cuales se rige la Nacién Argentina, desde la Constitucion Nacional, los Tratados
Internacionales de DD.HH; el Nuevo Cédigo Civil y Comercial de la Nacion y demas leyes
que fuimos citando y que hacen a las obligaciones del Estado de generar y garantizar el acceso
a recibir Cuidados Paliativos Integrales en el proceso de atencion de una enfermedad como es

el cancer.



48

CAPITULO 1I: CUIDADOS PALIATIVOS Y TRABAJO SOCIAL

“Los Cuidados Paliativos son derechos humanos

en cuanto el alivio del dolor es un derecho humano”

(Organizacion Mundial de la Salud)

2.1 Surgimiento de los Cuidados Paliativos

A los fines de la presente tesina, no vamos a entrar en detalles sobre la historia de los
cuidados paliativos, pero si intentaremos desarrollar algunos aspectos y referentes que hicieron

a la disciplina hasta llegar al desarrollo de la misma tal como la conocemos hoy en dia.

Alrededor del siglo IV aparece la primera institucion cristiana bajo el nombre de
Hospice, primero en el territorio bizantino, luego en Roma y finalmente en Europa, asi estas
instituciones fueron considerados los primeros hospicios u hospitales. En la Edad Media los
hospicios fueron considerados lugares para recibir a peregrinos, quienes muchas veces venian
gravemente enfermos o moribundos. En 1842 Mme Jeanne Garnier fundo los llamados
Hospicios o Calvarios. En 1879 aparecen Our Lady’s Hospice en Dublin y en 1905 St Joseph’s

Hospice en Londres, ambos frutos del trabajo de las Hermanas de la Caridad irlandesas.

En 1967 se inicia el Movimiento de Hospicios con la fundacion del St. Christopher’s
Hospice en Londres, donde sus resultados como institucion demostraron que un buen control
de sintomas, la adecuada comunicacion junto con el acompafiamiento emocional, social y
espiritual logran mejorar de manera significativa la calidad de vida de las personas enfermas
terminales y a su vez la de sus familias. Aqui se realizé por primera vez, investigacion, docencia

y apoyo a las familias, en el momento del tratamiento como en el proceso del duelo.
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Dame Cicely Saunders es considerada la pionera en el area de los Cuidados Paliativos.
Cicely naci6 un 22 de Junio de 1918 en Barnet, Londres, se form6 como Enfermera, luego se
gradu6 como Trabajadora Social Sanitaria, siempre buscando hacer algo mas util para sus
pacientes, dedico su vida a los enfermos moribundos. Al tiempo que realizaba su labor como
trabajadora social, ayudaba por las tardes como voluntaria en St. Luke’s Home for the Dying
Poor, buscando que méas podria hacer para ayudar a los enfermos, es lo que la lleva a estudiar
Medicina, asi con 33 afios vuelve a las aulas, estudia en St. Thomas’s Hospital Medical School,
graduéndose como Medica a sus 40 afios. Entre 1958 y 1965 trabaja e investiga sobre el cuidado
de los enfermos terminales, escuchandolos, tomando notas, haciendo registros y monitoreando
los resultados de control del dolor y otros sintomas de los pacientes. En St. Lukes observo que
los enfermos tomaban opiaceos regularmente cada cuatro horas, lo que la lleva a ponerlo en
practica en St. Joseph asi ayuda a las religiosas a ser mas eficaces en el cuidado de estos

pacientes. De esta manera su método de trabajo y sus resultados comienzan a ser conocidos.

Es asi que en 1967, en Londres fue inaugurado el St. Christoper”s y dos afios mas tarde
incorpora los cuidados domiciliarios dependientes de la institucion. Esta filosofia o0 mentalidad
de trabajo, pronto fue replicada por otros Hospice en Reino Unido. Surgieron otros modos de
trabajar los cuales se exportaron a otros paises: el desarrollo de los equipos de atencion
domiciliario, de los Centros de Dia y la aparicion de los Equipos de Soporte Hospitalario. En
estos Centros de Dia, los pacientes acuden una o dos veces a la semana donde son atendidos
por equipos especificos, control de sintomas o reciben cuidados especificos (fisioterapia,

aromaterapia, terapia ocupacional, soporte psico-social y espiritual).

La integracion de los movimientos hospice dentro del Sistema Sanitario Publico ha
sido algo costosa, afios dificiles en la segunda parte de los ochenta, donde la crisis economica

puso en peligro a muchos Hospice. En 1987 la Medicina Paliativa fue establecida como
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especialidad en el Reino Unido, luego también fue admitida como especialidad en Canada,
Australia y Polonia. También en Estados Unidos el reconocimiento de los Cuidados Paliativos
dentro del Sistema Pablico de Salud, resulto dificultoso; aqui el movimiento de los cuidados

paliativos es pionero en la apertura hacia otras patologias como a jovenes enfermos de SIDA.

En América Latina los Cuidados Paliativos han surgido en la década del ochenta y se
fueron desarrollando progresivamente. Surgieron distintas iniciativas sobre todo en Argentina,
Colombia, Brasil y Chile. En nuestro pais, Argentina, se comenzaron a tomar medidas de
politica sanitaria orientadas a promocionar los Cuidados Paliativos. En casi todos los paises, la
baja disponibilidad y también los precios de los analgésicos mayores, dificultan su empleo en

la fase terminal (Secpal: 2017).

2.2 Cuidados Paliativos en Argentina

En Argentina el origen de los Cuidados Paliativos se remonta a 1982, cuando Roberto
Wenk comenz6 a prestar cuidado domiciliario. En 1985 surgio la Fundacion Prager Bild para
asistir a personas con enfermedad terminal. En ese mismo afio se cre6 el Programa Argentino
de Medicina Paliativa, luego Ilamado Programa Fundacion FEMEBA, y la Liga Argentina de
la Lucha contra el Cancer (LALCEC) en San Nicolas. A esto siguié en 1989 el Programa

Pallium de Cuidados Paliativos (Atlas Latinoamérica: 2013).

Asi mismo resulta relevante destacar que la O.M.S. desde mediados de los afios
ochenta, ha llevado a cabo una campafia de estimulacion hacia los paises para desarrollar
programas de control de cancer incluyendo la prevencion; la deteccion precoz y tratamiento
curativo y el alivio del dolor y cuidados paliativos e incorpora oficialmente el concepto de

Cuidados Paliativos promoviendo el Programa de Cuidados Paliativos como parte del
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Programa de Control de Cancer. Hacia el afio 2002 la O.M.S. realiza la Gltima definicién de
los Cuidados Paliativos definiéndolo como un cuidado activo e integral de pacientes cuya
enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Los Cuidados Paliativos asisten a personas
que presentan enfermedades graves, incurables, progresivas y que amenazan la continuidad de
la vida. Mientras algunas especialidades de la Medicina cuidan de la enfermedad, la Medicina
Paliativa cuida del sufrimiento del paciente y de su entorno. Muchos aspectos de los cuidados
paliativos pueden aplicarse en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos

especificos.

Tal como veniamos describiendo, los Cuidados Paliativos se empezaron a prestar en
Argentina de forma aislada y a través de centros privados en mediados de los ochenta, mas
tarde se integrd a los marcos normativos de salud en el afio 2000. EI 9 de Octubre de 2015,
bajo la Resolucion 1814/2015 se valida la Especializacion en Medicina Paliativa y se la agrega

a las reconocidas por la Res. MS 908/2012.

En el afio 2016, entra en vigencia el Nuevo Cddigo Civil y Comercial de la Nacién
dentro del cual, en lo extenso de todo su articulado se advierte la presencia del derecho a la
salud. El art. 59 trata sobre el consentimiento informado para actos médicos e investigacion en
salud y enuncia en su inciso h) el derecho a recibir cuidados paliativos integrales, en el proceso

de atencidon de su enfermedad o padecimiento. (C.C.y C.N : 2016)

En el afio 2010 bajo el Decreto 1286/10 se crea en Argentina, el Instituto Nacional del
Cancer (INC) y ya en el afio 2016, en el marco de la LEY N°27.285, dicho Instituto pasa a
regirse por los terminos de la presente ley, como organismo descentralizado de la
Administracion Publica Nacional con personeria juridica propiay con un régimen de autarquia
funcional, administrativa, economica y financiera, en jurisdiccion del Ministerio de Salud de

la Nacion (Art. 1 Ley 27.285). En el marco de la presente ley, en la busqueda de dar respuestas
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a las necesidades de los pacientes oncoldgicos, particularmente en lo que respecta a la
prevencion y el alivio del dolor y al mejoramiento de la calidad de vida mediante una atencion
especializada a lo largo de toda la enfermedad, es que el 30/08/2016, bajo la Resolucién 1253-
E/2016 se creael PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS en el &ambito del
Instituto Nacional del Céancer, con el objetivo de implementar los cuidados paliativos en
pacientes oncoldgicos y sus familias en todo el territorio nacional, de acuerdo a los
fundamentos, objetivos generales y especificos. Mediante el Art. 6to, se invita a las Provincias
y a la Ciudad Autonoma de Buenos Aires a adherir al Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, a partir de ello en el afio 2018, la Provincia de Chubut adhiere a dicho plan con el
fin de incorporar las unidades ya existentes a las estructuras hospitalarias e impulsar la creacion
de nuevos equipos en los establecimientos que ain no cuentan con ellos

(www.politicachubut.com.ar).


http://www.politicachubut.com.ar/
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2.3 ¢ Qué son los Cuidados Paliativos?

Los cuidados paliativos son un tipo especial de cuidados que intentan proporcionar

bienestar o confort y soporte a los pacientes. Segun la OMS (2002), los cuidados paliativos

(CP) son un modelo de atencion que mejora la calidad de vida de los pacientes con

enfermedades avanzadas de prondstico letal y la de sus familias, por medio de la prevencion y

el control del sufrimiento con la identificacion precoz, la evaluacion y el tratamiento adecuado

del dolor y otros problemas fisicos, psico-sociales y existenciales (Manual de Cuidados

Paliativos: 2016).

Entre sus caracteristicas principales podemos destacar:

vV V VYV VvV 'V

Proporcionan control del dolor y otros sintomas.

Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

No intentan adelantar ni retrasar la muerte.

Integran los aspectos psicologicos y existenciales de la atencién del paciente.

Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte.

Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia en su adaptacion durante la
enfermedad del paciente y el periodo de duelo.

Utilizan el trabajo en equipo para satisfacer las necesidades de los pacientes y sus
familias, inclusive durante el duelo.

Aumentan la calidad de la vida y también pueden influir positivamente en el curso de

la enfermedad.
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Se pueden aplicar precozmente en el curso de la enfermedad, en combinacién con
otros tratamientos que intentan prolongar la vida, como la quimio o la radioterapia, e incluyen

las investigaciones necesarias para entender mas y manejar mejor las complicaciones clinicas.

> La naturaleza y la importancia de los CP como un componente esencial de la atencion
son cada vez mas reconocidas por los profesionales de la salud, la comunidad y los responsables
de la planificacion sanitaria. En la Argentina, la evolucion de los CP en los ultimos veinte afios
ha sido muy significativa; sin embargo, se estima que sélo los reciben entre el 1y el 5% de los
pacientes que los necesitan. La mayoria de nuestra poblacion no tiene acceso adecuado a los
CP, lo que se traduce en un sufrimiento innecesario. La disponibilidad y la accesibilidad
todavia son limitadas. Las causas de este déficit son numerosas, pero una de ellas es que la
mayoria de los servicios de CP se encuentran en los centros de atencion de segundo y tercer
nivel de complejidad, y otra es la escasa formacion del nivel primario de atencion en esta
tematica.

> El modelo de atencién de los CP permite dar respuesta a las necesidades del paciente y
de su familia que surgen en muchas enfermedades, desde el diagnostico y durante su transcurso

y evolucion, haciendo hincapié en una atencion progresiva.

Las necesidades del paciente dependeran del grado de sufrimiento o del deterioro de
la calidad de vida en relacion con su patologia. Esto es variable de un momento a otro, por lo
que es indispensable la evaluacion sistematica y la flexibilidad en la atencién, a fin de resolver

las necesidades lo antes posible. (Manual de Cuidados Paliativos: 2016)

De acuerdo al Manual de Cuidados Paliativos (2016), las bases terapéuticas de los CP

son las siguientes:
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» Atencion integral e individualizada, realizando una evaluacion
multidimensional: valoracién de los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

»  Launidad de tratamiento est4 conformada por el paciente y su familia (o entorno
significativo), y el nacleo fundamental de apoyo reside tanto en el domicilio como en el
hospital. La familia necesita acompafiamiento especifico y educacion para el cuidado.

»  Latoma de decisiones esta basada en la autonomia y la dignidad del paciente.

»  Actitud terapéutica activa, readecuando los objetivos terapéuticos con el
transcurso de la enfermedad, con actitud esperanzadora.

»  El fomento del respeto, el confort y la comunicacion entre el paciente, la familia

y el equipo de salud.

Obijetivos en Cuidados Paliativos

“El objetivo fundamental del Programa de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional del
Cancer es lograr que las personas con enfermedad oncoldgica reciban una atencion
adecuada a lo largo de toda su enfermedad y se les pueda asegurar una atencion continua e
integrada poniendo especial énfasis en disminuir su sufrimiento y mejorar su calidad de vida

’

v la de sus familias’

(Manual de Cuidados Paliativos: 2016)

Dentro de los principales objetivos de los Cuidados Paliativos se encuentra el trato
hacia la persona que padece la enfermedad, como un ser integral, ademas se prioriza la
autonomia del paciente. Acompafiar, mejorar su calidad de vida hasta que llegue el momento

de partir. Se brinda un abordaje completo e integral de los sintomas que se van presentando a
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lo largo de la enfermedad, principalmente el dolor, pero también atendiendo a las necesidades

emocionales, sociales y espirituales.
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2.4 Origenes del Trabajo Social Argentino

Los inicios del Trabajo Social estan intimamente vinculados con la cuestion social, en
el proceso de constitucion del Estado Nacional, siendo una profesion que se explica en el
movimiento histérico de la sociedad y sus transformaciones societarias. En la consolidacion
del capitalismo y sus contradicciones de procesos sociales, politicos y econdmicos, se
configura la institucionalizacion de esta profesién que se asocia a la progresiva intervencion
del Estado en los procesos reguladores de las relaciones sociales. Si bien el Trabajo Social
como profesién reconocida surge en el S. XX en Argentina, existieron practicas e
intervenciones previas en el terreno de la asistencia y de los problemas sociales, lo que se
constituye como antecedente de la profesion. La incorporacion del pais al capitalismo mundial
como proveedor de productos agroganaderos y un Estado con fuerte contenido liberal,
restrictivo y limitado en su intervencion, hace necesario que repasemos los antecedentes de
intervencion en lo social (Parra:1999). La Beneficencia es el concepto que preside los primeros

intentos de intervencion del incipiente Estado Argentino en los asuntos sociales.

» La Sociedad de Beneficencia: Creada en 1823 y su actividad se extendié hasta 1947.
Primera institucion dedicada a la intervencion en lo social con caracteristicas muy
particulares dentro del contexto nacional y latinoamericano. Como caracteristica
principal fue su caracter eminentemente femenino, conducida por damas de la elite
portefia, ligadas a la clase dominante. Toma a su cargo las instituciones expropiadas a
las 6rdenes religiosas. Se constituye en una asociacion filantrépica privada con
autonomia tanto en las decisiones como en la administracién de los fondos, aunque
sostenida por el aporte estatal. La principal accion desarrollada fue la educacion de las
nifias pobres, dichas acciones tenian un fuerte contenido moralizante. Luego modifico

su eje de actuacion hacia la atencion de huérfanos, ancianos, madres desamparadas y
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pobres vergonzantes, creando numerosos hospitales, asilos, institutos de menores, etc.
Tuvo un caracter filantropico y limité el papel de la Iglesia, implicando un avance
considerable a la mera atencion caritativa cristiana. La Sociedad de Beneficencia fue
disuelta en 1947. (Parra: 1999)

» Médicos Higienistas: Desde fines del S. XIX los médicos higienistas desarrollaron una
intensa actividad no solo en el campo sanitario sino también social. Fueron uno de los
primeros grupos en advertir las consecuencias de la cuestion social en el pais y de
proponer medidas concretas para enfrentarla. Sus propuestas se basaban en un amplio
programa de profilaxis sanitaria, social y moral, privilegiando la prevencion.
Demandaban al Estado su intervencion y responsabilidad mediante acciones concretas.
Producto del crecimiento industrial y la inmigracién, los higienistas dirigieron su
atencion hacia las condiciones de vida como vivienda y alimentacion, asi como a las
condiciones de trabajo, salario, descanso, condiciones de higiene y seguridad en las
industrias, ademas de preocuparse por los habitos y costumbres. Detras de estas
inquietudes se hallaba el riesgo que representaba para la salubridad general y para el
mantenimiento del orden social las condiciones de las clases populares. Los reclamos
de los Médicos Higienistas recibieron respuestas parciales y fue en la década del 30’
producto de las consecuencias de la crisis del 29 y del crecimiento migratorio interno
que el Estado comenz6 a tomar algunas iniciativas mas sistematicas en relacion a la

asistencia social publica (Parra:1999).

Las estrategias de la asistencia social publica se debatieron entre la reivindicacién
de la dadiva de la filantropia, el racionalismo y la centralizacién de los higienistas
apuntando al disciplinamiento de la fuerza de trabajo, el nuevo ropaje que el

conservadurismo catélico adopto proponiendo reformas para enfrentar la cuestion social y
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algunos intentos, especialmente de socialistas, por universalizar los servicios (Parra:

1999:153)

De esta manera, ante el impulso de los Médicos Higienistas y con la creacién de
algunas instituciones como la Asistencia Publica de la Capital, la Liga Argentina contra la
Tuberculosis, el Hospital de Nifios, el Servicio Social Familiar municipal unido a las
repercusiones de las experiencias europeas y norteamericanas en el campo de la asistencia
social con un contenido mas cientifico y racional, se constituyen en el telon de fondo del

proceso de institucionalizacién de la profesion (Parra: 1999:156).

En primer lugar, se implementé un curso de Visitadoras de Higiene Social en 1924
con una formacion que apuntaba al terreno de la promocion y profilaxis. Mas tarde en 1927
el Ministerio de Justicia envia a funcionarios a Europa para estudiar la organizacion del
Servicio Social, con lo que se realiza un proyecto para la creacion de la 1° Escuela de
Servicio Social dependiente del Museo Gral. Argentino, donde gran parte del plantel
docente se componia de médicos. En los afios 40’ se crea la Escuela de Asistentes de
menores Y asistentes penales dependiente del Patronato de Recluidas y Liberadas y para
1945 cambia su denominacion por Escuela Argentina de Asistentes Sociales, luego en 1946
es incorporada a la Facultad de Derecho y Cs. Sociales de la UBA donde la formacion
estaba basada principalmente en aspectos juridicos, de esta manera podemos decir que el
Trabajo Social surge bajo un ideario para-médico y para-judicial con un fuerte caracter
auxiliar tal como lo sostiene la tesis de los autores Ander-Egg, Alayén y Barreix (Parra:

1999:160)

El Trabajo Social emerge como una actividad con bases mas doctrinarias que
cientificas, en el centro de un movimiento de cufio reformista-conservador (lamamoto,

1995: 21), si bien existian un conjunto de intervenciones en el terreno del enfrentamiento a
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la cuestion social, sea desde los médicos higienistas, los catolicos sociales o desde el mismo
Estado que demandaba la necesidad de este profesional técnico para la intervencion social.
La profesion presenta la particularidad de constituirse primero como una préctica o
intervencion social para luego ser considerada un saber especifico. Profesion que fue
adquiriendo con el paso del tiempo, un status y formacion especifica que fue rompiendo
con el voluntarismo y la accion improvisada, haciendo hincapié en la necesidad de una

mayor racionalizacion y tecnificacion de la intervencion social.

2.5 Cuestion Social e Intervencién en el Estado de Bienestar

El transito de un tipo de Estado a otro no se determina por una fecha especifica, sino
mas bien por procesos que se van generando en relacion al contexto socio-historico. En el
Estado de Bienestar surgen nuevos actores sociales. Aqui se alcanzé un desarrollo importante
de la seguridad social, ademas la necesidad de tecnificar la administracion del sistema sanitario
cred un ambiente propicio para el desarrollo de los profesionales de la salud, enfermeros,
auxiliares de enfermeria y trabajadores sociales. El espacio ocupacional para la profesion en el
ambito de la salud en la Argentina, se convirtié en un espacio privilegiado, justamente porque
el sistema de salud publica incorpora las tareas de prevencion de la salud y relacion con la

accion comunitaria (Rozas Pagaza: 2004: 113).

En este periodo, la Asistencia Publica como intervencion social del Estado, es parte
de la lI6gica modernizadora de accidn social dirigida a los sectores mas pobres de la poblacion
argentina. Se disuelve la Sociedad de Beneficencia, se crea la Fundacion Eva Perén, desde
donde se construyen varias maternidades, hospitales, policlinicos, ademas se organizan

campafas preventivas y un tren sanitario recorria las provincias ofreciendo asistencia médica
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general y medicamentos en forma gratuita a las poblaciones, que de otra manera no podian

acceder a ello (Parra: 1999: 208).

Durante el gobierno Peronista se crea el Ministerio de Salud, el mismo fue conducido
por el Dr. Ramon Carrillo, quien impulso medidas a nivel de politicas sociales de salud. Dicha
politica social es impulsada a partir de las siguientes premisas: 1) todos los hombres tienen
igual derecho a la vida y a la sanidad; 2) no puede haber politica sanitaria sin politica social; 3)
de nada sirven las conquistas de la técnica médica, si esta no puede llegar al pueblo por medio

de los dispositivos adecuados (Rozas Pagaza: 2004: 112-113).

2.6 Cuestion social e Intervencion durante el Desarrollismo

El Estado continuaba teniendo un papel importante en la direccion econémicay social
del pais, el modelo desarrollista exigia al Estado una injerencia importante para crear las
condiciones propicias para el incremento y diversificacion de la produccidn, sino también para
mantener una politica distributiva y ocuparse de producir bienes y servicios. Con esta
concepcién de desarrollo, se incorpora la Planificacion para direccionar la vida econémica y

social.

El Estado asume una tendencia modernizadora. Se vincula el proceso de
industrializacion en el marco del modelo de sustitucion de importaciones a la participacion y
el trabajo comunitario. La intervencion del trabajador social en el &mbito comunitario, desde
la perspectiva de adaptacion al cambio y regulador de esos cambios en la vida de los sujetos,
imprime al trabajo social un crecimiento de su caracter técnico y operador practico para poder
llevar adelante los objetivos, relacionados con la promocidn, concientizacion y motivacion,

acciones necesarias para alcanzar el cambio (Rozas Pagaza: 2004: 147).
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En el ambito de la salud también se produjo el proceso de modernizacion con la
aparicion de nuevos centros de salud, bajo la nocion de planificacion normativa, se
desarrollaron areas programaticas alrededor de hospitales y unidades sanitarias. También se
utilizaron modalidades de intervencion combinada e interdisciplinaria, otorgandole al Trabajo
Social, un papel diferente al asignado en forma clésica desde el discurso médico. Se constituye
la visién comunitaria de la salud, implicando la busqueda de participacion de la misma y por
ende el desarrollo de estrategias de intervencion que van mas all4 del caso individual

(Carballeda y otros. 2002:20 por Olaizola, 2006).

Durante el periodo de reconceptualizacion, que se origino entre las décadas del 50’ y
60’ se produce en la profesion una preocupacion por la capacitacion metodoldgica y la
formacion tedrica. Hasta ese momento la produccidn tedrica desde la disciplina, era escasa y
hegeménica (Parra: 1999: 230). La demanda que proviene del proyecto desarrollista que
requiere una intervencion eficaz del Trabajo Social requiere la instrumentalizacién técnica de
la profesion. Dicha profesion continud a lo largo de la década del 60 con su expansion,
marcada por la ruptura fundamental en su desarrollo. Ya en el periodo 1961-1964, se observa
una intensa produccion principalmente realizada por trabajadores sociales; es decir, el
trabajador social argentino comienza a adquirir un protagonismo que hasta ese momento habia
estado casi ausente. Este movimiento modifico considerablemente la dinamica de la profesion,
acompafiado de sustanciales cambios en la dindmica social, econémica, politica y cultural de
Argentina, expresando una ruptura con el desarrollo que la profesion tuvo desde 1930 (Parra:

1999:230).
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2.7 ¢ Qué es el Trabajo Social?

En primer lugar, coincidimos en que las profesiones son producto del movimiento
modernizador de toda sociedad, en el caso del Trabajo Social nace en el incipiente sistema
capitalista, el cual trae aparejado la necesidad de un saber especializado en las practicas
sociales. La intervencion desde el Trabajo Social debe diferenciarse de la intervencién que
realizan otros actores sociales y otras disciplinas. EI Trabajo Social cuenta con un saber
especifico y su impronta esta puesta en la cuestion social o mejor dicho en los efectos que causa
en la sociedad, estas consecuencias de la desigualdad en el sistema capitalista, en el cual nos
encontramos insertos; consecuencias que se dan en el &mbito econdémico, politico, social y

cultural atravesando la vida cotidiana de las personas en todos sus aspectos.

En el documento de Fauats (2007), la Dra. Margarita Rozas manifiesta “Todos
compartimos que el Trabajo Social es una disciplina de las Ciencias Sociales. Se constituye
como profesion en el proceso de division del trabajo social y técnico. Su naturaleza interventiva
deviene de la atencion a los sujetos sociales que presentan limitaciones para la satisfaccion de
sus necesidades basicas derivadas de la cuestion social, en ese sentido se establece una relacion
mediada entre la accion social del Estado y la complejidad social, en que se inscriben dichas
limitaciones, no solo en el acceso a los recursos, sino también en la calidad de los mismos. Por
lo tanto, su campo de intervencion se desarrolla a partir de un conjunto de demandas sociales
que expresan el grado de conflictividad de la cuestion social vinculada a la relacién sujeto-

necesidad”.

En tanto Natalio Kisnerman define al Trabajo Social como una intervencion
intencionada y cientifica, por lo tanto, racional y organizada, en la realidad social, para
conocerla-transformarla, contribuyendo con otras profesiones a lograr el bienestar social de la

poblacion, entendido éste como un sistema global de acciones qué respondiendo al conjunto
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de las aspiraciones sociales, eleva la calidad de vida de una sociedad. Ademas, advierte que no
es simplemente ejecutora de lo que otras profesiones elaboran sino que investiga y transforma,
apropiandose de una realidad concreta de trabajo, o que comprueba sus conocimientos, los
mejora en cantidad-cualidad y produce nuevos conocimientos, aportdndolos al resto de las
disciplinas sociales. Y en tanto opera en la realidad, fija sus principios y normas (Kisnerman:

1981:117)

Por su parte Susana Cazzaniga (2007) define al Trabajo Social como una disciplina
de las ciencias sociales que estructura su campo particular en relacion con la intervencion
profesional y la produccion de conocimientos en dialogo con la realidad social. EI Trabajo
Social presenta una fuerte connotacion en la dimension interventiva, como respuesta a los
problemas sociales y es legitimada socialmente en relacién con la misma. Dice ademas que el
Trabajo Social es un campo disciplinar, entendiendo como campo a la constelacion de sentidos
que expresan una multiplicidad de miradas sobre las practicas y donde existen en el mismo
tensiones, fuerzas en juego que expresan en el mismo la tension permanente entre lo

conservado y lo transformador y que sus limites tienen una redefinicion historica.

Por ultimo, retomando a Paulo Netto (2004) plantea qué si el Trabajo Social quiere
enfrentar los fendbmenos contemporaneos, debe tener densidad tedrica ya que solo saber operar
no alcanza. Debe tener la capacidad de explicar y comprender cuales son las dindmicas sociales
que generan las problematicas, o sea sumar capacidad teorica, a una profesion donde la
dimension interventiva es constitutiva. O sea, en la profesion del Trabajo Social, es necesario
tener competencia interventiva, operativa y tedrica. Es necesario no solo comprender la
necesidad de la accidn, sino como implementarla y saber porque actio. También es necesario,

tener competencias politicas, que permitan discriminar fines y elegir entre fines, dado que es
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fundamental poder evaluar relaciones de fuerza, realizar alianzas profesionales y comprender

el impacto que tienen las propuestas que implementa.

En tanto resulta indispensable remarcar que en Argentina contamos con una Ley
Federal de Trabajo Social N°27.072 (2014) la cual tiene como principal objetivo promover la
jerarquizacion de la profesion por su relevancia social y su contribucién con la vigencia,
defensa y reivindicacion de los derechos humanos, la construccién de ciudadania y la
democratizacion de las relaciones sociales. Entiende 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.

Resulta necesario a su vez retomar la definicidn global del Trabajo Social consensuada
en Melbourne en 2014, con la cual intenta poner fin a las criticas y adaptarla a la situacion
actual del Trabajo Social en el mundo...“El trabajo social es una 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 liberacién 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 las
estructuras para hacer frente a desafios de la vida y aumentar el bienestar” (FITS y AIETS:

2014).

A partir de lo expuesto coincidimos en que es imposible elaborar una sola definicién
del Trabajo Social, sino mas bien considerarlo a partir de su complejidad,

multidimensionalidad y especificidad, como una profesion que posee una identidad que es
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producto de un proceso de construccion historica y compleja, en tanto que es necesario
comprenderla con los aspectos que caracterizan la realidad social en un momento histérico

determinado.
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2.8 Inicios del Trabajo Social en Cuidados Paliativos

Tal como hemos visto, Dame Cicely Saunders (1918-2005), quien se especializé como
enfermera, trabajadora social y médica, ha sido pionera en los Cuidados Paliativos, quien en
1967 fund¢ el St. Christoper’s Hospice, lo que permitio dar inicio al Movimiento Hospice y a
través de él se desarrolla un enfoque sistémico para mejorar el control el dolor en pacientes con
enfermedades terminales, haciendo hincapié en la atencion de sus necesidades sociales,

emocionales y espirituales.

En el afio 1947 Cicely Saunders ingresa en el Saint Thomas Hospital de Londres, alli
inicia un programa de seguimiento de casos sociales con apoyo de familiares, ademas lleva un
registro de pacientes con enfermedades oncoldgicas y realiza el seguimiento de los pacientes
externados en sus domicilios. Cicely toma los fundamentos de la intervencion de las sefioras
de la caridad, conocidas como las “Lady Almoner” quienes ese 1946 a 1951 hicieron especial
hincapié en la necesidad de atender el cuidado de la familia y el seguimiento en duelo de la
misma manera que se tratan otros sintomas de los pacientes con un tratamiento farmacolégico.
En este contexto intercambia correspondencia con trabajadores sociales, psiquiatras y
psicologos de EE.UU. que realizaban los primeros estudios clinicos sobre el alivio del dolor

(D’Urbano: 2016:17).

Hacia 1954 Alison Player, trabajadora social, menciona en su articulo “Casework in
terminal illnes”, una cantidad de conceptos que definen una intervencion superadora para
pacientes o familiares en el final de la vida, en el marco de un modelo de atencion integral
orientada a mejorar su bienestar y confort. También enfatiza acerca de la necesidad de
promover la participacion activa de los pacientes, haciendo asimismo hincapié en la

importancia de incluir el apoyo de la comunidad.
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En 1959 varios trabajadores sociales preparan folleteria sobre el cuidado de pacientes
en domicilios. Para el mismo afio, Cicely confecciona folletos sobre el seguimiento en duelos
y para 1960 redne investigaciones multidisciplinarias sobre el cuidado de pacientes al final de
la vida. Ese mismo afio, Cicely visita en el Masachussetts General Hospital a Ruth Abrams, a
una trabajadora social que habia escrito dos articulos en el New England Journal of Medicine
sobre el seguimiento de 200 pacientes en diferentes clinicas de esa ciudad. Alli un equipo de
trabajadores sociales con gran experiencia, describe los déficits que distintos colegas

identifican en su trabajo con pacientes oncoldgicos terminales, entre los cuales mencionan:

Los lugares especificos para el tratamiento de enfermos cronicos.

Las politicas hospitalarias y la naturaleza humana.

Las necesidades médicas y de enfermeria.

La aceptacion de la familia.

La habilidad de la familia de promover cuidado tanto fisico como emocional.

Los deseos del paciente sobre la eleccién del lugar para morir.

vV Vv V¥V V VY V V¥V

Los recursos practicos y habitacionales.

Ellas sugieren la necesidad de llevar a cabo una adecuada intervencion a fin de lograr
un cuidado terminal acorde a las necesidades de los pacientes; culminan su trabajo con un

pedido a los sistemas de salud: “Ruego que el paciente sea tratado como persona”.

Por su parte, Abrams escribe sobre el potencial que implicaria una adecuada
comunicacion a la hora de definir los objetivos de la rehabilitacion. Sostiene que la
rehabilitacion comienza cuando el paciente ingresa al hospital a través de la elaboracion de un
plan flexible y consensuado entre el paciente y todos los profesionales intervinientes (médicos,
enfermeros, trabajadores sociales). Precisamente el trabajador social cuenta con la formacion

necesaria para conocer la experiencia del paciente y sus familiares, los significados que ellos
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le atribuyen al proceso de la enfermedad y para identificar las potencialidades y los recursos
internos existentes con el objetivo de elaborar un adecuado tratamiento socio-sanitario. Cuando
Abrams escribe en 1974, “No estamos solos con el cancer”, establece claras indicaciones para

pacientes y familiares, asi como la guia para cuidadores donde sugiere:

1. Esté disponible cuando sea necesario, particularmente trate de visitar al
paciente regularmente.

2. Acepte al paciente como él mismo se conduce: sus silencios y ausencias, su
resignacion y dependencia y su manera, lugar y momento para morir.

3. Acepte el rol que el paciente le asigne, no espere demasiado del paciente, no
trate de influenciar en su area emocional, social y espiritual. Haga lo posible
para que al paciente le resulte facil aceptar o rechazar ayuda.

4. AsegUrese estar disponible para las necesidades del paciente y su familia
inclusive en la preparacion anticipada de su muerte. Esté atento a las
necesidades practicas: al momento del fallecimiento, a quien llamar y a los
arreglos funerarios.

5. Recuerde que todo lo que se ha dicho o hecho en estos momentos debe ser
apropiado para la situacion. La atmosfera debe ser tal que tanto el paciente
como su familia puedan condolerse conjunta o separadamente. Es adecuado
que los cuidadores tanto profesionales como no profesionales muestren su

tristeza (D’Urbano: 2016: 18-19).

Hasta aqui, un breve repaso sobre los primeros pasos del Trabajo Social en el ambito

de los Cuidados Paliativos.
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2.9 Vinculo entre el Trabajo Social y los Cuidados Paliativos

El Trabajo Social integra valores éticos dado que sus objetivos estan orientados al
aumento en la calidad de vida de las personas, contando con una concepcion de sujeto pleno
de derechos y como horizonte la defensa y reivindicacion de los derechos humanos y eso hace
que se compartan los objetivos con los cuidados paliativos al garantizar los derechos humanos

y contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas, su entorno y la comunidad.

En concordancia con la Lic. Elena D’ Urbano, el Trabajo Social encarna un abordaje
relevante y necesario en el contexto de los cuidados paliativos donde la enfermedad acarrea en
su trayectoria un bagaje que implica ruptura o quiebre de los lazos sociales, fragmentacion de
la persona y los familiares que la padecen, desembocando en la complejidad caracteristica del
proceso de fin de vida. Citando a Carballeda: “irrumpe un sujeto inesperado, constituido en el
padecimiento de la no pertenencia que se expresa en biografias donde sobresalen los derechos
vulnerados; emerge alli, donde la complejidad del sufrimiento marca las dificultades o limites

de los abordajes uniformes y preestablecidos”.

La Trabajadora Social Anna Novellas Aguirre de Carcer, quien se desempefia en el
Institut Catala D’ Oncologia en Espaiia, sefala que el Trabajo Social en Oncologia permite
aportar a otras especialidades conocimientos y elementos adecuados para la mejora de la
atencion general. Ademas, el trabajador social en el campo de la salud debe tener incorporados
una serie de conocimientos basicos que le permitan intervenir de forma apropiada en cada caso
y que la incorporacion del trabajador social a un servicio concreto facilitara, tanto al personal
asistencial como al propio trabajador social, profundizar en cada situacion de forma precisa,
ajustandose a la realidad y teniendo en cuenta las caracteristicas especificas que comportan los

diferentes tipos de enfermedades.
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Ella describe cinco areas de influencia del Trabajo Social, de la siguiente manera:

Equipo Enfermo y | Comunidad Formacion /| Investigacion
Familia Docencia

Aportacion  de | Atencion para | Informacion, Adquisicion y | Aportacion  de

conocimientos | mantener la | sensibilizaciony | transmision de | datos para la

sociales y | calidad de vida. | optimizacion de | técnicas y | mejora de la

culturales los recursos | conocimientos | atencion global.

asociados a la comunitarios. especificos.

enfermedad.

Fuente: Modelo de Trabajo Social en la atencion oncoldgica. Institut Catala D’ Oncologia

(2004)

Siguiendo en la linea del planteo de la autora en la intervencion profesional se plantean

los siguientes objetivos:

Objetivo General: Entender los efectos que provoca la enfermedad de cancer tanto a nivel

personal, familiar, como social, teniendo en cuenta las diferentes influencias socioculturales y

dotar de los medios necesarios para resolverlos a la vez que prevenirlos.

Objetivos Especificos:

1. ldentificar las problematicas sociofamiliares producidas o asociadas a la enfermedad

de cancer.

2. Determinar su procedencia y las consecuencias que se derivan de ellas.

3. Poner en marcha sistemas de ayuda que permitan a las personas afrontar la situacion en

la gue se encuentran.
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4. Promover y evaluar con los responsables los recursos de forma actualizada, es decir
adaptados a los posibles cambios sociales.

5. Dotar a la comunidad de toda aquella informacion necesaria para la mejora de la salud
y la calidad de vida de la poblacién en general, ejerciendo una funcién de colaboracion

activa.

Conclusién

En el presente capitulo profundizamos en el surgimiento de los cuidados paliativos.
Dame Cicely Saunders, precursora del movimiento de los cuidados paliativos, registro los
resultados de control del dolor y otros sintomas en pacientes, a los fines de demostrar a la
sociedad la importancia de la atencion a personas con prondstico corto de vida. No solo la
importancia del control del dolor fisico sino tener en cuenta soporte psico-social y espiritual.
No fue facil el recorrido, en nuestro pais recién en la década de los 80’ se comienzan a tomar
medidas de politicas sanitarias que se prestaban en centros de salud privados. En 2010 con la
creacion del Instituto Nacional del Cancer bajo la orbita del Ministerio de Salud Nacional, el
Estado busca generar politicas publicas a fin de cubrir las necesidades de pacientes oncoldgicos

y crea el Programa Nacional de Cuidados Paliativos, del cual en 2018 adhiere nuestra provincia.

Entonces, los Cuidados Paliativos son un modelo de atencion que mejora la calidad
de vida de los pacientes con enfermedades avanzadas y la de sus familias, proporcionando
control del dolor e integrando aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales, es aqui que
encontramos la vinculacion con el Trabajo Social, dado que la profesion se posiciona
histéricamente en el ambito de la salud, integrando valores éticos orientados al aumento de la
calidad de vida de las personas sujetos de derecho, lo que hace que se comparta con los
principios de los Cuidados Paliativos objetivos para garantizar derechos humanos y contribuir

a mejorar la calidad de vida de pacientes y familias.
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CAPITULO 11I: LA INTERVENCION DEL TRABAJO SOCIAL

INTERDISCIPLINARIO

3.1 Interdisciplina en Salud

Cazzaniga, en su libro “Hilos y Nudos” (2015) nos invita a pensar en tres aspectos
centrales que manifiestan tensiones internas y que al articularse ponen de manifiesto una
problematica compleja como lo son las profesiones, los equipos profesionales y el campo de

intervencion.

La modernidad ha producido muchas rupturas, un modo nuevo de conocer, en el cual
entra en valor el conocimiento de lo social fundandose el dominio de saberes especializados.
En este momento historico, la razén emancipadora se convierte en su eje y es aqui que el
desarrollo y consolidacién del sistema capitalista consagra a la racionalidad, que va a gobernar
en el campo cientifico y técnico, lo que se extendio hacia la vida cotidiana y se consolida a su
vez, la division entre el hacer y el pensar, entre la teoria y la préctica. La profesion del Trabajo
Social se inscribe en las ciencias sociales como una nueva practica de intervencion en el espacio
social-asistencial y al registrarse como “técnica” reduce su préctica a la aplicacion de
conocimientos construidos desde otras disciplinas tal como la psicologia y la sociologia. Asi
participa junto a otras disciplinas de las estrategias de intervencion social para dar respuestas a
las manifestaciones de la cuestion social vista en clave de problemas sociales. No obstante ello,
existe en el imaginario social una mirada que identifica a la profesién como practica de
resolucion de problemas sociales, encargandose de todo aquello que no es objeto de
intervencion de los demas profesionales y asi quedando minimizada en relacion con otras que
“tendrian ganado un status” diferencial como es la medicina, la psicologia, la abogacia entre
otras con las que el Trabajo Social suele compartir espacios de intervencion. De esta manera

se da un doble movimiento producido por la ciencia hegemonica, es decir la parcelacion de las
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profesiones en territorios, por ejemplo, lo bioldgico para la medicina, la psiquis para la
psicologia, las leyes para el derecho, desconociendo las tramas sociales que en definitiva les
otorgan soportes y la consideracion de estas mismas tramas sociales como aspectos secundarios
a cargo entonces de una profesion también secundaria. Si bien muchos campos disciplinares
van incorporando nuevas miradas, flexibilizando parcelamientos y jerarquizaciones también
sucede que instituciones donde desarrollamos nuestro trabajo muchas de estas demarcaciones

y concepciones continian circulando.

En cuanto a lo Interdisciplinario, mucho se ha escrito y se ha dicho, pero en la practica
concreta no siempre los intentos llegan a buen puerto. Segun Follari, (Cazzaniga: 2007) lo
interdisciplinario es la conjuncion de lenguas diferentes, por lo que implica un arduo esfuerzo
mancomunar puntos de vista, acercar diferencias de significado de las palabras y construir un
marco. Las disciplinas presentan una fuerte estructuracion en relaciéon con el legado de las
ciencias hegemonicas y esta limitacion de los objetos de estudio e intervencion dificulta el
trabajo. Por otro lado, las instituciones publicas tienen una organizacion administrativa en
organigramas que responde a ldégicas de separacion y jerarquizacién como direcciones,
departamentos o secciones agrupado por profesiones lo que estructura una forma de trabajo
que favorece la parcelacién y aqui el nexo aparece como derivaciones. Las diferencias se
encuentran en el status adquirido en el ambito cientifico, las “presentaciones” que se ha hecho
de ellas a la sociedad, por lo que estas diferencias resuenan al interior del equipo y se aparecen
con verdaderas asimetrias en el ejercicio de poder. Estos obstaculos requieren una autocritica
entre todos los actores para poder llegar a didlogos profundos entre los diferentes saberes,
teniendo como objetivo los trabajos en complementariedad. Los problemas sociales presentan
una gran complejidad y es necesario retomar el concepto de lo social asistencial entendido

como ese conjunto de practicas que surgen en relacion con la existencia de sectores sociales
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que manifiestan necesidades insatisfechas y la voluntad institucional de hacerse cargo de ellas.
De este modo, si bien las diferentes disciplinas presentan incumbencias especificas, la
comprension de las situaciones que se abordan merecen un anélisis complejo, que ponga en
juego las especificidades de los saberes profesionales en clave de totalidad construyendo un

dialogo profundo y horizontal.

Por otro lado, los equipos interdisciplinares en el campo de la salud publica son
atravesados por todo lo expuesto en lineas anteriores y ademas sufren los cambios de enfoque
acerca de las politicas publicas, como la retirada del estado de los espacios de proteccion social
y los consecuentes problemas financieros han devaluado ciertos &mbitos, entre ellos el de la
salud publica. Asi, las instituciones en general y las de salud en particular viven una especie de
estallido, traducido en escasez de personal, partidas presupuestarias insuficientes, problemas
de infraestructura, observandose cambios significativos en la demanda. Entonces la
interdisciplinariedad resulta un desafio a construir y una estrategia necesaria de intervencién y
resistencia ya que se convierte en condicion de posibilidad para abordar la complejidad de las
demandas y a su vez permite tanto la contencion grupal de los profesionales como la

elaboracion de alternativas politicas de conjunto.
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3.2 Interdisciplina en Cuidados Paliativos

En concordancia con lo que venimos exponiendo, la intervencién en Cuidados
Paliativos se da desde el momento del diagnostico de una enfermedad que es potencialmente
letal como el cancer, a traves de una evaluacion adecuada, aplicando tratamientos para el dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales, considerando a la persona como un ser
anico, y la calidad de atencién como un Derecho Humano. EI PNCP, se propone a su vez, la
capacitacion dentro de las distintas disciplinas que conforman los equipos interdisciplinarios
de Cuidados Paliativos, enfatizando en las 4 principales: Medicina, Enfermeria, Psicologia y

Trabajo Social (Resolucion 1253-E/2016).

Una de las caracteristicas mas importantes que presenta los Cuidados Paliativos, es que
requiere un abordaje interdisciplinario a través de un equipo formado por distintos
profesionales que trabajan con una misma metodologia comdn, compartiendo objetivos para la
atencion integral del paciente y la familia. EI Trabajo Social ha estado desde el nacimiento de
la disciplina, implicado en el area de la salud y justamente en la Medicina Paliativa, debido a
que la situacion social del sujeto, muchas veces se presenta como un determinante a la hora de
poder afrontar el tratamiento y esta realidad impacta en su proceso de salud-enfermedad, por
ello es indispensable la intervencion del trabajo social con el paciente y su familia a la hora de
buscar estrategias, garantizar derechos, manejar informacion, facilitar la comunicacion y
autonomia del sujeto, entre otros. Se trabaja también sobre la proximidad de la muerte,
realizando comunicaciones de forma progresiva y soportable, siempre respetando las

decisiones del paciente y su familia.

En concordancia con Olga Pombo, resignificamos la importancia del trabajo
interdisciplinario, en cuanto a que una perspectiva interdisciplinaria permite que podamos abrir

nuevos niveles de comprension sobre diversas realidades que van mas alla de la mirada
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disciplinaria y que muchas veces nos enfrenta a una realidad abismal delante de nosotros. A
su vez, en la medida en que cada disciplina es incapaz de agotar el problema que se analiza, la
interdisciplinariedad se traduce en la apertura de cada disciplina a todas las otras, en la
disponibilidad de cada una de las disciplinas involucradas en dejarse cruzar y contaminar por

todas las otras (Pombo: 2013: 38)
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3.3 Trabajo Social e Interdisciplina

Desde la mirada del Trabajo Social, Carballeda nos dice que al pensar a la
Interdisciplina en un escenario atravesado por la incertidumbre, el incremento de las
desigualdades y el crecimiento de la exclusion social, implica de alguna forma revisar una serie
de aspectos. Ademas la Interdisciplina se puede presentar como un escollo u oportunidad en
funcidn de desarrollar estrategias de intervencion en una sociedad fragmentada, con una fuerte
tendencia a la individuacion, donde la competencia individual desvaloriza el trabajo en equipo,
la interdisciplina se enfrenta a la complejidad que traen las nuevas demandas, a su vez, la
Interdisciplina se puede conformar como una oportunidad de acceso a lo nuevo y complejo de

aquello que interpela al campo de la Intervencion en lo Social.

Siguiendo la mirada interdisciplinaria en Cuidados Paliativos, la provincia de Chubut,
firma un convenio con el que adhiere al Programa Nacional de Cuidados Paliativos, en el mes
de Octubre de 2018, por lo cual, siendo el Trabajo Social una de las 4 disciplinas principales
que conforman las Unidades de Cuidados Paliativos en Hospitales, es que resulta la
importancia de investigar su implementacion en el ambito local de la ciudad de Comodoro

Rivadavia.

En el fasciculo 1 Traps del Programa de Capacitacion “Cuidados Paliativos en el
PNA”, se detalla como es el Trabajo Interdisciplinario. EI mismo se plantea de una manera
integral y colaborativo, el cual implica el intercambio de informacién entre los diferentes
niveles de asistencia. A los fines de lograr un intercambio eficaz, es necesario conocer las
competencias y responsabilidades de cada nivel de atencion y/o contar con la posibilidad de
asesoramiento en el mismo nivel o en uno superior cuando el efector de la asistencia local lo

considere necesario. El trabajo integrado colaborativo es un desafio; es necesario comprender
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la importancia de lograrlo para mejorar la asistencia del paciente con un menor desgaste

profesional que el que genera una practica basada en la intervencion individual y fragmentada.

Figura N°1: Modelo de trabajo interdisciplinario, integrado y colaborativo.

Trabajador social

Médico de Oncologo
AP '
Enfermeria } Psicologo

(Fuente: Traps. Programa de capacitacion. Fas. 1 Cuidados Paliativos en el PNA: 10)

Por todo ello, resulta necesaria la interaccion entre los diferentes referentes de las
disciplinas y/o con los miembros de otros niveles de asistencia para unificar las
recomendaciones -sobre todo médicas- y evitar opiniones divergentes que generen confusién

o inseguridad al paciente o a su familia.
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3.4 Interdisciplina en la organizacion familiar

Se recomienda que el contexto familiar o afectivo sea tenido en cuenta en el momento
de comunicar el diagnéstico y la evolucion de la enfermedad, ya sea en su curacion,
estabilizacion, progresion o recaida, aparicion de complicaciones y en el momento de presentar
el plan para control de sintomas (especialmente cuando se inicia la asistencia en el periodo
final de la vida). Se establece que colaborar en la organizacion y apoyo familiar implica que

los miembros del equipo de salud puedan:

» Acondicionar y adaptar el sistema de asistencia a los recursos disponibles.

Y

Surgen formas de organizar las actividades de cuidado, por ejemplo brindar
recomendaciones sobre tiempos de descanso.

Facilitar informacion u orientar sobre redes de apoyo econdmico, social, religioso.
Detectar situaciones de riesgo tal como la enfermedad del cuidador principal.

Identificar la posibilidad de claudicacion familiar y dar pautas para prevenirla.

YV V. VYV V¥V

Acompafar los procesos de rehabilitacion y/o readaptacion que sean necesarios.

Los recursos que posee un grupo familiar pueden surgir, desarrollarse y/o desaparecer como
diferentes maneras de adaptacion a la situacion de enfermedad (Traps. Cuidados Paliativos en

el PNA. Fac.1: 2019)

Para el Trabajo Social resulta todo un desafio transitar por estas experiencias del
trabajo interdisciplinario en cualquier contexto en el cual se encuentre enmarcado
laboralmente. En el &mbito de la salud, comunmente se le asigna al Trabajo Social la tarea del
contacto con las familias del paciente, la resolucion de cuestiones econémicas, de habitat,
tramites ante la justicia y otros, enmarcados todos en el desborde de las problematicas sociales

complejas que atravesamos como sociedad y que atraviesa especialmente al sistema publico
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sanitario, que muchas veces se dificulta por la falta de recurso humano, entonces es importante
destacar la posibilidad de intervenciones comunitarias y el trabajo en red con otras
instituciones, reconsiderando las estrategias de intervencion en vista interdisciplinaria,

13

realizando articulaciones con profesionales de diferentes instituciones. “... en los lugares
donde las “misiones” estan establecidas, al trabajador social le cabe desplegar sus
conocimientos teoricos a fin de expresar con claridad esa “mirada particular que permite decir
y hacer con voz propia y desde alli dialogar con otros saberes”. La capacidad de argumentar,
la rigurosidad tedrica y la intervencién responsable, posicionan de otra manera y otorgan
condiciones para el ejercicio de poder, en este caso poder decir, poder hacer, poder construir.
Son las précticas sociales diferentes las que logran remover las representaciones sociales, por

lo que las précticas sociales fundadas y coherentes permitiran recuperar desde otro lugar al

Trabajo Social en un equipo de salud” (Cazzaniga: 2007:109)

En sintesis, la Interdisciplina es una herramienta necesaria para intervenir
actualmente en las problematicas sociales, ya que no se puede abordar dichas demandas en
soledad, pero si es muy importante que desde el Trabajo Social y méas aun desde su formacién
académica, se problematice acerca de la posicion de la disciplina y su bagaje tedrico que
sustenta las incumbencias profesionales no como una profesion secundaria, sino tan

indispensable como las que conforman los equipos de trabajo interdisciplinario.
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3.5 Matriz metodoldgica del Trabajo Social en Cuidados Paliativos

La formacién de grado de las y los Trabajadores Sociales permite una mirada que va
a contribuir con herramientas puntuales de abordaje en la tematica de los Cuidados Paliativos
facilitando la posibilidad de realizar una cuidadosa evaluacion a fin de elaborar un tratamiento
multiprofesional. Esta disciplina se va a centrar en la persona como sujeto de derecho y
proporciona asi una mirada distinta de la persona, su familia y entorno, ello sumando a que
también se trabaja de acuerdo a las potencialidades y recursos que cada uno de ellos posee para

transitar el tratamiento.

En palabras de la Lic. Elena D’Urbano, “la intervencion profesional se centra en las
potencialidades que permiten que una persona y Su entorno atraviesen una crisis, con
habilidades diferentes de la resolucion de problemas, favoreciendo la construccion de su propia
calidad de vida”. Ademas, sefiala que el aporte especifico del Trabajo Social se nutre de un
pensamiento complejo, sistémico, constructivista y construccionista que se orienta hacia el
objetivo de promover la transformacion superadora de esa realidad. Aqui resulta necesario
remarcar que el Trabajo Social con un pensamiento complejo requiere de un trabajo

interdisciplinario, caracteristica propia y necesaria de los cuidados paliativos.

El profesional del Trabajo Social interviene en el momento acorde con el termometro
de sufrimiento en psico-oncologia y a las necesidades de la persona. En linea con la autora se
plantean las siguientes necesidades en las que es necesaria la derivacién al profesional del

Trabajo Social:

Necesidades Practicas

e Relacionadas con la enfermedad, por ejemplo, organizacién del cuidado, capacidad

cuidadora, riesgo de claudicacion.
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e Vivienda, alimentacién, ayuda econémica, transporte.
e Actividad laboral, escolaridad.
e Culturales.

e Legales, por ejemplo, tutorias, legalizacion de uniones.

Necesidades Sociales

e Adaptacion a la enfermedad, comunicacion.
e Disfuncién familiar.

e Aislamiento social.

e Toma de decisiones, directivas anticipadas.
e Temas de calidad de vida.

e Violencia doméstica.

e Adicciones.

e Duelo.

Resulta indispensable retomar la Res. 357/2016 con fecha 30/03/2016 que en el marco
del Programa Nacional de Garantia y Calidad de la Atencion Médica, el Ministerio de Salud
de la Nacion Argentina, elabor6 y aprobd las Directrices de Organizacion y Funcionamiento
de los Cuidados Paliativos, reconociendo ampliamente que los principios de los Cuidados
Paliativos deben aplicarse lo antes posible en el curso de cualquier enfermedad crénica y en
ultima instancia mortal, de acuerdo al estadio en que se encuentre. Ademas especifica las
funciones y actividades de las areas: Médicas, de Enfermeria; Psicologia; Terapia Ocupacional

y areas del Trabajo Social, las cuales quedan definidas de la siguiente manera:
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Funciones del Trabajo Social

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

2. Propiciar una adecuada comunicacion con el paciente y su familia para unificar criterios
y optimizar objetivos.

3. Incrementar lacomunicacion entre el paciente y la familia'y éstos con el equipo tratante.

4. Promover la adaptacion individual y colectiva a la nueva situacion, a fin de propiciar el
cuidado del paciente y el autocuidado de la familia.

5. Orientar hacia la resolucion de temas préacticos y complicaciones que se puedan plantear
aportando informacidn, asesoramiento y contacto con los recursos idoneos.

6. Identificar la necesidad de la incorporacion de la figura del cuidador.

7. Supervision de las tareas inherentes al cuidador.

8. Contener a las familias durante el proceso de duelo y facilitar la resolucion de los

problemas sociales inherentes al mismo.

Actividades del area de Trabajo Social

1. Realizacion de entrevistas diagnosticas con el paciente, familia y/o entorno
significativo. Registro en historia clinica.

2. Planificacién de estrategias de abordaje para el tratamiento social.

3. Realizacion de entrevistas de seguimiento individual y familiar.

4. Realizacion de entrevistas complementarias en domicilio con fines de diagnostico
social.

5. Interconsultas y/o derivaciones ante disfunciones sociales no controlables en este nivel.
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6. Conexion con los recursos sociales necesarios para la resolucion de las problemaéticas
detectadas (obtencién de medicacion, traslados, conexién con escuelas, orientacion
previsional, etc).

7. Utilizacién de herramientas de registro y valoracion de resultados.

8. Realizacion de entrevistas individuales o grupales de soporte social en duelo.

3.6 Propuesta de Intervencién desde la Singularidad

La Intervencion Profesional es el trabajo propiamente dicho, la puesta en acto de las
acciones a llevar a cabo a partir de una demanda (solicitud de intervencion). Cabe destacar que
dicha intervencion profesional esta atravesada por el lugar que la profesion tiene asignada en
el imaginario social, tal como lo plantea Cazzaniga (2015) y lo citamos en lineas anteriores. Es
decir, la construccién historico-social que de esa profesion se ha realizado, sus funciones,
caracteristicas, practicas, resultados esperados, etc., operan aqui el desarrollo historico de las
profesiones (antecedentes, vertientes, lo atribuido) igualmente las practicas profesionales que
le han otorgado significacion a la intervencion profesional. La intervencion profesional nos
exige hacer un proceso de reflexion y problematizacion constante de la vision tedrica-
ideoldgica que sostenemos y de como esta visidn se materializa en accion-con-sentido, ademas
la intervencidn puede ser entendida como una construccién artificial de un espacio tiempo, de
un momento que se constituye desde la perspectiva de diferentes actores (quienes solicitan la
intervencion- instituciones-sujetos individuales y colectivos y desde el propio sujeto

profesional). La autora destacar dos dimensiones relevantes de la intervencion:

» La Demanda: atravesada por la construccion imaginaria de la profesion y la propia
percepcion de los problemas y necesidades de los sujetos que la solicitan, en un

contexto historico particular.
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> La Intervencion: como proceso artificial que exige desde el sujeto profesional la

capacidad de comprender e interpretar esa demanda e incorporar una reflexion ética en

términos de reconocer las consecuencias que sobre el otro produce la intervencion.

La Intervenciéon Profesional se expresa en una construccién metodologica, en un
conjunto de mediaciones que daran cuenta de la intencionalidad de transformacion y de sus
comos particulares. EI Método se manifiesta como la mediacion entre la teoria y la realidad y
asi pensar en método es pensar en el entramado de supuestos teoricos, epistemoldgicos,
ideoldgicos y éticos desde el cual se comprende la realidad a modificar y se establecen los
modos de realizarlo y se constituye en una estrategia que se sigue para abordar un recorte de la
realidad, es decir que se trata de hacer explicito mediante la reflexién, aquellos supuestos
silenciosos que acompanan la construccién del método en Trabajo Social. Por otro lado, la
Matriz Conceptual es entendida como el conjunto de categorias teodricas generales y
particulares que fundamentan una disciplina y a su vez la intervencion profesional propiamente
dicha y opera como condicion de posibilidad de la construccion de mediaciones conceptuales
que va configurando el campo problematico de intervencion. De esta manera como se plantea,
el Campo Problematico se comprende como la construccion conceptual, producto de la tension
entre categorias tedricas y empirica que recorta y focaliza la intervencidn, ese donde se definen
las distintas lineas de abordaje. A decir de Cazzaniga, los campos problemaéticos de la
intervencion profesional se construyen y redefinen en relacion con las transformaciones
sociales que afectan la vida de los sujetos, en tanto sobrevivencia, dignidad y derechos o en

palabras de Margarita Rozas, en relacidn con la cuestion social del momento histérico.

Matriz conceptual, realidad, campo problematico, se convierten en dimensiones
centrales del proceso metodologico, las categorias de la matriz conceptual interpelan la realidad

y remiten a la construccion del campo problematico donde vamos a intervenir. Cada escenario
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particular (institucién desde la cual vamos a intervenir) condicionara los sesgos a ese proceso
metodoldgico y los modos de abordar las transformaciones del campo problematico. Dentro de
las variadas propuestas metodoldgicas que a lo largo de su historia, ha elaborado el Trabajo
Social, la perspectiva del método caso, grupo o comunidad han sido las que méas se han
instalado en el imaginario profesional. Siguiendo a Cazzaniga, interesa para la presente tesina,
intentar reubicar este planteo desde el caso social individual hacia un abordaje desde la

singularidad.

Mary Richmond fue quien realizo las primeras sistematizaciones de las intervenciones
profesionales. Defini6 al Caso Social Individual como el “conjunto de métodos que desarrollan
la personalidad, registrando consciente e individualmente al hombre en su medio social”
siendo la préactica del Servicio Social Individual la que “se ocupa de las cuestiones relativas a
la restauracion de la independencia econdmica, individual, a la salud y a la higiene personal,
asi como a los problemas complejos de higiene mental, todos terrenos que tienen una relacion
directa con la personalidad”, centrdndose la intervencion en la personalidad y el desajuste de
la persona. Aqui la intervencion se aborda desde la comprension y accidn, mientras que la
metodologia se da mediante el Estudio; Diagndstico y Tratamiento. Es comdn escuchar hoy en
dia, que en las instituciones se hable de “Casos”, ahora bien, nos interesa desde esta perspectiva
retomar el planteo de Cazzaniga respecto de un Abordaje desde la Singularidad dado que es
necesario comprender el analisis de la demanda, en relacion con los sujetos teniendo en cuenta
gue son sujetos plenos de derechos, la forma en que perciben sus necesidades y el modo en que
plantean su propia supervivencia, la cuestion social como expresion de los conflictos producto
de las desigualdades sociales; la institucion, entre otras cosas, a fin de brindar una intervencion

profesional que tenga en cuenta todos estos aspectos.
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El Abordaje desde la singularidad tiene una perspectiva que da cuenta del uso y
construccion de tecnicas e instrumentos orientados por la intencionalidad explicitada, es asi
que la observacion y las entrevistas estan guiadas hacia la indagacién de la historia de vida de
los sujetos, sus trayectorias familias y sociales, lo que significa recuperar con el “otro”, los
aspectos de sus condiciones de vida, su cotidiano, intentando comprender las significaciones
que le otorga. Se trata de una busqueda de las referencias sociales, sus pertenencias, lo que
aparece desde el sujeto como aspectos que le reafirman su identidad social. Cada situacion
particular daré los contenidos de los aspectos a indagar. Una entrevista tendra para el Trabajo
Social un doble valor, por un lado, conocer la trayectoria del sujeto, pero a la vez producir la
autorreflexion de ese sujeto sobre su vida. Una técnica interesante de retomar es la historia de
vida, fundamental para la intervenciéon con personas en Cuidados Paliativos, dado que el
proceso de la enfermedad lleva en muchos casos a una reformulacion de sus propias
experiencias. Ello permitira resignificar nuestra intervencién como profesionales en cuanto al
andlisis que debemos hacer los Trabajadores Sociales en funcion de los objetivos perseguidos.
A su vez, consideramos las intervenciones domiciliarias, las entrevistas con miembros de otras
instituciones, el trabajo interdisciplinario con otros profesionales, la presentacion de informes,
el trabajo grupal, entre otros, como formas de intervenir que nos van a permitir problematizar,

crear y construir en relacion con las autonomias de los sujetos con los que trabajamos.

A continuacion, se presenta un cuadro comparativo con el modo de abordaje del Caso

Social Individual y la propuesta del Abordaje desde la Singularidad.



Tabla 1

Variaciones entre forunas de intewenciin profesional
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Caso Social Individual

Abordaje desde la Singularidad

Sujeto

Individuo como ser atomico. En si
mismo contiene los atributos para su
produccién y reproduccion social. El
“medio” lo influye. El caso se
constituye en un problema de
personalidad. El  desajuste trae
aparejado este problema.

Concepcion de sujeto pleno, con
potencialidades, productor de la
historia a la vez que producto de esa
historia. Ser humano con derechos y
capacidades. Desde lo particular, el
sujeto en sus condiciones sociales de
existencia, la pertenencia, su historia
familiar, su modo de vida. En lo
singular, la individuaciébn como ser
unico e irrepetible. Sujeto de derechos.

Sociedad

Todo organico cuya dinamica se
estructura en relacion con las normas
instituidas. Su funcionamiento depende
del modo en que los individuos
cumplen sus roles y funciones. Los
desajustes merecen intervenciones
profesionales e institucionales que
logren la adaptacion.

Como construccién historica-social,
una creacién permanente que se va
instituyendo como institucion
imaginaria. Produce sus propias
normas Yy también puede ser
transformada.

Demanda

Se entiende como los problemas y
necesidades sociales, preconstruidos
como tales. Al ser catalogada
previamente, la demanda se retraduce
en un “caso”. El mismo presenta las
condiciones desde las cuales es posible
inferir que se trata de uno de esos
problemas.

Categoria  conceptual donde se
concretiza y objetiva la representacion
social acerca de la profesion en relacién
con la demanda, como se expresa y con
qué motivo, manifiesta las condiciones
de vida del sujeto que demanda y como
éste la percibe y significa. La demanda
entendida de esta manera exige un
esfuerzo de construccion teorica, una
instancia de  comprension  que
problematice lo naturalizado.

Intervencion
Profesional

Se plantea la “prescripcion”. La
intencionalidad del ajuste se expresa en
una estructura de pasos a seguir, donde
el tratamiento define la normatizacion,
trabajando con referencias psicologicas
desde  perspectivas  centralmente
conducidas.

Incorpora el analisis comprensivo de la
demanda, desde los aspectos antes
mencionados. La intencionalidad desde
este posicionamiento consiste en la
transferencia de autonomia y el aporte
a los procesos de construccion de
identidades  sociales. Desde la
singularidad del sujeto (el “es”), hacia
la particularidad (el “hace ser”), en el
marco de la genericidad, los DD.HH.
(el “debe ser”™)

Fuente: Desde el fondo. Cuadernillo temético N°22
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Como afirma D’Urbano (2016), “para el Trabajador Social, el paciente no es un
individuo con problemas, es parte de un entramado social. Es alguien que posee una variedad
de fuerzas y recursos en su interior que necesita redescubrir o redefinir para mejorar su calidad

de vida en el proceso de enfermedad”.

3.7 Comunicacion y herramientas de intervencion

Dentro de la Intervencion Profesional, los Trabajadores Sociales contamos con una
variedad de técnicas y herramientas para indagar sobre el problema de intervencion. Cabe
destacar que el profesional del Trabajo Social es una persona que cuenta con principios éticos,
que es una persona sensible al dolor humano, que esta preparado para la elaboracion de un plan
de trabajo a fin de arribar a posibles soluciones, conoce las técnicas para comunicar intenciones
y establecer estrategias de intervencion. A su vez debe permitirse ser creativo a fin de hacer

sentir un ambiente comodo a la persona con la que se esta trabajando.

Por ello, es indispensable que tengamos en cuenta que la comunicaciéon con las
personas con las que vamos a intervenir, se compone de distintos factores. Siguiendo el planteo
de Watzlawick, toda comunicacion es conducta, es decir que, asi como no existe la no conducta
no existe la no comunicacion. Todo comportamiento es una forma de comunicacion. Toda
comunicacion tiene ademas del significado de las palabras, mas informacion sobre como el que
habla quiere ser entendido y que le entiendan. La comunicacién humana implica dos
modalidades, por un lado, la digital (verbal, lo que se dice) y la analégica (no verbal, los gestos,
lamimica, el tono de voz, los ademanes, etc). Para sintetizar la idea, es imposible no comunicar,
toda conducta tiene un valor de mensaje, es decir de comunicacion, ya sea actividad o
inactividad, palabras o silencios siempre influyen sobre los demas con valor de mensaje,

quienes también responden a lo que entendieron del mensaje.
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A continuacion, detallamos algunas de las herramientas y técnicas con las que el
Trabajo Social logra tener un aporte de informacion valiosa para aproximarse al diagnostico

social, muy utilizados en la intervencion en el area de los Cuidados Paliativos.

Entrevista

La entrevista en el Trabajo Social es una técnica clave en el quehacer profesional a su vez, es
un proceso de indagacion y comunicacion en la que se advierten simbolos, silencios, gestos,
ademanes. Todo ello nos estd comunicando algo. Mediante su desarrollo se captan mensajes y
se perciben ideas para ubicar y comprender la demanda y necesidades. Es importante saber
preguntar y escuchar lo que se dice y lo que no se dice, las sefiales de ansiedad y de

entendimiento, de confianza y de seguridad.

En palabras de Leticia Caceres et al, “la entrevista concibe al hombre como una persona que

construye sentidos y significados de la realidad ambiental”.

Para llevarla a cabo se debe tener en cuenta ciertas técnicas generales tales como facilitar la
expresion de sentimientos; escucha activa, comprension en momentos donde emergen
emociones; invitar a la reflexion; brindar orientacion sin caer en consejos, sino mas bien,
ofrecer orientacion para la toma de decisiones propias, en el marco del respeto y la

confidencialidad.

Genograma

También llamado mapa de ruta del sistema de relacion. Constelacion familiar
multigeneracional. El genograma es un formato para dibujar un arbol familiar que registra
informacion sobre los miembros de una familia y sus relaciones durante por lo menos tres
generaciones. Nos brinda la informacion familiar de manera tal que permite un primer

acercamiento a los patrones familiares complejos y una fuente rica de hipotesis acerca de como
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un problema clinico puede estar conectado con el contexto familiar (Goldrick & Gerson,

1987:162)

Los genograma reflejan lo siguiente:

La estructura de una familia.
Las relaciones entre los miembros de una familia.
El ciclo vital individual y familiar.

Las pérdidas atravesadas por una familia (separaciones, divorcios, fallecimientos).

vV V V VvV V

El nucleo familiar conviviente y no conviviente.

Por ello el genograma como representacion grafica del desarrollo familiar a lo largo del tiempo,

proporciona informacién muy valiosa sobre el paciente y su familia.

Sociograma

El sociograma se utiliza para construir una mirada mas amplia de los vinculos de la unidad de
tratamiento con los diferentes actores de la comunidad. La importancia de esta técnica reside
en que revela los vinculos que constituyen la red de cuidado y/o intervenciones que se ponen

en juego durante el proceso de enfermedad.

3.8 Necesidades en Cuidados Paliativos

Desde el Instituto Pallium Latinoamérica se llevd a cabo una revision sobre el
concepto de necesidades de la persona, la familia y su entorno, con el fin de definir un marco
conceptual sobre necesidades para la intervencidn asistencial de equipos en cuidados
paliativos. Cada especialidad aporté concepciones tedricas distintas, para luego consensuar la

definicion de necesidad desde la teoria de Manfred Max-Neef sobre “Desarrollo a escala
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humana”. Segun el autor, la necesidad es un derecho que se encuadra en un principio de justicia
social, no restringe la necesidad a la sensacion de falta de algo o carencia, sino que las
necesidades son también potencialidades y pueden llegar a ser recursos. El proyecto de vida
surge de la consideracion de que cada necesidad (a la vez carencia y potencialidad) da sentido

y significado a las relaciones (D’ Urbano: 2016:26).

Desde la formacion del Trabajo Social, nuestro rol implica consensuar con los
usuarios la forma de cubrir cada una de las necesidades, acorde con los recursos disponibles,
la disposicion del paciente y familia para intervenir en el proceso, promoviendo la participacion
activa de la unidad de tratamiento, de modo tal que se pueda lograr la transformacion de la
persona-objeto en persona-sujeto de su desarrollo, entendiendo ademas que el conocimiento de

la realidad del otro, es una construccion social.

La autora Elena D’ Urbano nos dice que, tomando como ejemplo al dolor, siendo que
se trata de un sintoma que afecta sensiblemente la calidad de vida de una persona, podemos
decir siguiendo a Max-Neef, que el mismo se encuadra en una necesidad de subsistencia cuyo
alivio produce un efecto sinérgico en la calidad de vida de la persona. Ademas, enumera varios

de los aspectos que se deberan tener en cuenta:

» Personales: predisposicion para recibir ayuda, participacion activa en el
tratamiento.

» Familiares y Ambientales: organizacion del cuidado, capacidad cuidadora,
ambiente adecuado que favorezca el cuidado.

» Contextuales: acceso a los cuidados paliativos, acceso a farmacos (opioides).

Cada una de estas variables debera ser especialmente atendida. Por lo tanto, la autora

expresa que en este escenario de especial complejidad coexisten grietas de diversa indole que
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dificultan las posibilidades reales de realizar las necesidades y por tanto limitan el ejercicio de
los derechos. En el mismo sentido cita a Carballeda sosteniendo que podemos pensar que
emergen nuevas formas de expresion de la cuestion social. En tal sentido, la salud como
cuestion social expresa, particularmente en el contexto de los cuidados paliativos,
probleméticas sociales complejas que atraviesan el ambito de intervencién, donde lo que
sobresale es lo novedoso del padecimiento, especialmente desde su heterogeneidad,
singularidad y complejidad. Cabe destacar que se entiende que estas problematicas sociales
complejas surgen en una tension entre necesidades y derechos, la diversidad de expectativas
sociales y un conjunto de diferentes dificultades para alcanzarlas en un escenario de

incertidumbre, desigualdad y posibilidades concretas de desafiliacion (Carballeda: 2002:3).

Resulta preciso, retomar que entendemos por “dolor total” (sufrimiento). El dolor
abarca mucho més que el componente fisico, siendo éste solo la “punta del iceberg” bajo la
cual hay un sinfin de situaciones y factores ya sean fiscos, sociales, espirituales, econémicos,
culturales, etc; que hacen de este dolor una experiencia individual Unica e irrepetible. Por ello,
es necesario aproximarnos al dolor o sufrimiento del paciente a través de una comunicacion
franca y fluida, intercambiando informacién y estableciendo vinculos interpersonales con el

paciente y con su familia, para que ello resulte, demanda tiempo, dedicacion y escucha activa.
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Conclusion

Las personas que transitan una enfermedad como el céncer y asisten al sistema de
salud publico, precisan ser atendidas no solo desde el aspecto médico-biolégico, sino que
muchas veces atraviesan realidades complejas que requieren ser abordadas de manera
interdisciplinaria. Para ello, cada disciplina presenta incumbencias especificas para la
comprension y abordaje de las situaciones. La riqueza de la Interdisciplina, se encuentra en el
dialogo profundo y horizontal que estas profesiones pueden hacer. El Programa Nacional de
Cuidados Paliativos propone la conformacidn de equipos interdisciplinarios, siendo el Trabajo
Social una de las cuatro especialidades necesarias para conformar dichos equipos. Por ello,
debido a que la interdisciplina se enfrenta a la complejidad que traen las nuevas demandas, el
Trabajo Social hace un aporte necesario dado que cuenta con técnicas y herramientas para la

planificacién de intervenciones que garanticen el acceso a derechos.
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CAPITULO IV: DIAGNOSTICO Y PROCESO DEL DUELO

4.1 Diagnéstico y Pronostico: La respuesta emocional

“El baldazo de agua fria,

Irrumpe en la cotidianeidad del ser”

Para dar inicio al tema de lo que implica un diagnostico de enfermedad como puede
ser el cancer en una persona, debemos tener en cuenta que para el efectivo abordaje es necesaria

la Interdisciplina.

Segun Gomez Sancho (2006) la comunicacién del diagnéstico, rompe con el estado

del sano. El golpe del diagnostico irrumpe la continuidad imaginaria del ser.

La psiquiatra Elizabeth Kibler Ross (1993) enumerd una serie de fases o etapas que
bien se pueden identificar de forma tipica como respuestas psicoldgicas. La autora no presenta
estas fases como un proceso lineal sino, que el recorrido depende de cada caso clinico en
particular, siendo que los mismos pueden aparecer, alternarse y reaparecer. Resulta de suma
importancia retomar las caracteristicas de estas fases/etapas a fin de comenzar a desandar lo

significativo del impacto del diagnéstico de la enfermedad:

e Primera Fase “Negacion o Aislamiento”: La primera reaccién del paciente puede ser
de un estado de conmocién temporal, del que se recupera gradualmente. Cuando la
respuesta de estupor tiende a desaparecer y consigue recuperarse, su respuesta habitual
suele ser “No, no puedo ser yo”. La negacion funciona como un amortiguador,
posterior a una noticia inesperada e impresionante y permite recobrarse al paciente. La

negacion parcial, es habitual en casi todos los pacientes y se encuentra no solo en las
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primeras fases de la enfermedad al enterarse del diagnostico, sino que también més
adelante y de vez en cuando vuelve a aparecer.

Segunda Fase “Ira”: Cuando no se puede seguir manteniendo la primera fase de
negacion, es sustituida por sentimientos de ira, rabia, envidia y resentimiento. Surge la
pregunta de ¢Por qué? ¢(Por quée yo? La ira se desplaza en todas las direcciones y se
traslada contra lo que le rodea al paciente, incluso casi al azar. Adonde quiera que mire
el paciente, sera motivo de queja. “Cuando ya no puede seguir negando, sucede que se
enoja, se enoja con el médico, con el equipo de intervencion. La familia se enoja igual
con el paciente, dicen “No estd colaborando”, esa frase es muy habitual. También los
enojos pueden estar en el mismo equipo médico”. La Ira es desplazada hacia dios, hacia
las creencias, a algun familiar con el que se descarga, hacia el médico, entre otros o con
uno mismo. Aparecen los reproches.

Tercera Fase “Pacto”: La fase del pacto es menos conocida, pero muy util para el
paciente solo en breves periodos de tiempo. Se caracteriza muchas veces, al escuchar
al paciente que realiza diferentes tipos de promesas (generalmente ligado a las
creencias).

Cuarta Fase “Depresion”: Cuando el paciente desahuciado no puede seguir negando
la enfermedad, cuando se ve obligado a pasar por mas operaciones u hospitalizaciones,
cuando comienzan a aparecer sintomas significativos como perdida de peso,
decaimiento, su ira y su rabia se sustituyen por la sensacién de pérdida. Esta etapa se
caracteriza por la tristeza y congoja. Kibler Ross asegura que uno va atravesando
pequefias muertes a lo largo de la enfermedad, como pueden ser: la pérdida del cabello;
pérdida de peso; pérdida de la capacidad de poder seguir con su vida habitual; el

depender de otro para poder hacer sus cosas mas habituales.
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e Quinta Fase: Aceptacion: Si el paciente ha tenido bastante tiempo y se le ha ayudado
a pasar las fases anteriores, llegard a una fase en que su destino, no le deprimira ni le
enojard. Habiendo podido expresar sus sentimientos. La aceptacién puede estar en
distintos momentos de la enfermedad. Puede permitirse la familia expresar lo que le
pasa, entenderlo, aceptar su tratamiento. Esos procesos psiquicos llevan tiempo, son

procesos muy personales por eso cada paciente transita su proceso de manera singular.

El cancer es una enfermedad cronica, que incide no solo en el bienestar psicolégico
del paciente, sino también en el de toda su familia. A través de una compleja constelacion de
variables sintomaticos, emocionales, terapéuticos y sociales que impactan en los procesos de

la dindmica y funcionamiento de la vida familiar (Alamo et,al. 2000).

Resulta crucial e importante tomarse el tiempo de hacer una lectura de la realidad,
realizar un abordaje familiar para poder trabajar no solamente el nivel sintomético sino también
a nivel de prevencion de futuras cuestiones emocionales, sobre todo en pacientes con
diagnostico complicado que se encuentran en las ultimas etapas. Poder trabajar y prevenir lo
que tiene que ver con el tratamiento como con el duelo en las familias y para ello el equipo de

salud debe tener las herramientas necesarias para poder acompafiar en la intervencion.
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4.2 Impacto del diagnostico en el paciente y familia

“El cancer como enfermedad cronica, impone estrictas e inmediatas

demandas en la totalidad del sistema familiar”.

Lea Baider

Generalmente el paciente que padece una enfermedad crénica o incurable, ha sido
informado, sin embargo, mantiene esperanzas no realistas o bien se sumerge en un estado de
negacion, tal como hemos estudiado en paginas anteriores. Por ello se requiere un abordaje

especifico y a la medida de cada paciente.

Para acompaniiar al paciente desde un enfoque profesional debemos tener en cuenta los

siguientes aspectos:

Céncer Profesional Familia
» Modelo sistémico y » Capacitacion > Dinamica.
biopsicosocial. permanente. > Red social.
» Sistema interactivo y » Mirada amplia.
abierto. » Supervision
constante.
» Enriquecimiento de
la préctica.

El cancer como enfermedad implica todo un sistema, es decir un sistema interactivo y

que es abierto, que interactla en distintos planos, no se puede hablar de cancer solo desde el
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punto de vista bioldgico, de lo que le estd pasando al cuerpo, sino también entender lo que le
pasa a nivel emocional y social, en cuanto a como interactda. El sistema biol6gico, lo animico
y la parte social que tiene que ver con todo lo que le pasa a esa red de contencion que de alguna
manera muchas veces ayuda a poder llevar cuestiones que son especificas de la enfermedad y
que estan interactuando continuamente. Es algo dindmico y por lo tanto la intervencion tiene
que ver con como interactlan todos estos aspectos. Por ello, para el efectivo abordaje de la

unidad paciente-familia, resulta necesario un trabajo Interdisciplinario.

4.3 Intervencion con el paciente y familia

Tal como venimos sosteniendo, la unidad de tratamiento en Cuidados Paliativos es
siempre paciente-familia (o entorno significativo), por ello resulta indispensable entender a la
familia como el primer lugar en el que aprendemos a relacionarnos con el mundo y donde
construimos las bases de nuestra subjetividad, es por esto que los miembros de una familia-
donde uno de sus integrantes atraviesa este tipo de enfermedades-son fundamentales para que
puedan ayudarse a ellos mismos a través de la comunicacion y de esta manera restablecer los
vinculos, dado que son producto y productores de subjetividades, por lo que toda conducta es

comunicacion y debe ser interpretada por los integrantes de la misma.

Eloisa De Jong (2010) afirma, que siendo la familia el primer lugar en el que
aprendemos a relacionarnos con el mundo y donde construimos las bases de nuestra
subjetividad, las representaciones familiares construidas en este escenario, operan
significativamente a la interpretacion de las familias, mas alla de que en la trayectoria de
nuestra vida, en el interjuego mundo externo-mundo interno, en las variadas y mdaltiples

experiencias acumuladas, en los aprendizajes realizados, estas se modifiquen.
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4.4 Familia como sistema de relaciones

Sostenemos la teoria de familia como un sistema organizado cuyos miembros unidos
por relaciones de alianzas y/o consanguineidad sustentan un modo peculiar y compartido, de
leer la realidad, para lo cual utilizan informacion de adentro y de afuera del sistema y la

experiencia actual-historica de cada uno de los miembros (Fernandez Moya:2000:177)

Es indispensable saber qué informacion tiene la familia, como esta familia se ha
formado, cudles son sus creencias, todo lo que implica a la familia, la red social extensa, todo

ello es muy importante a fin de generar esa red de contencion para el paciente y la familia.

El escenario familiar internalizado como trama de vinculos en permanente
movimiento, va a operar en los modos de ver los escenarios familiares, pudiendo reproducir
lecturas lineales y homogeneizantes, si no se intenta entender la familia desde los significados
que el otro, a partir de su propia vida, le asigne, significados que estaran vinculados al mundo

socio-cultural en el que desarrolla su vida, con similitudes y diferencias (De Jong:12:2010)

Desde esta amplia mirada, se considera la existencia de una diversidad de tipos de
familias con las que podremos intervenir profesionalmente, como pueden ser: Familia Nuclear;
Familia Monoparental; Familia Compuesta; Familia Homoparental; Familia Extensa, entre

otras.

El paciente que atraviesa una situacién de enfermedad prolongada, incurable, va
perdiendo naturalmente su independencia y siente que pierde el control sobre su propia vida y
autonomia, que le va generando un sentimiento de impotencia incluso frente a las situaciones
mas cotidianas, lo que los lleva incluso a experimentar sentimientos de desesperanza que lo
llevan a una pérdida de su autoestima expresada a veces como enojo y resentimiento y otras

como apatia y depresion.
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Cuando nos ocurren situaciones limites en nuestras vidas, es frecuente que busquemos
en nuestros afectos mas cercanos, el apoyo y la comprension necesaria para afrontar la situacion
y el fortalecimiento interior, por ello la familia constituye el principal &mbito de referencia
afectiva y de pertenencia de todos los seres humanos. Es el espacio privilegiado de transmision
de valores y creencias. Los familiares mas cercanos acompafian a la persona enferma desde el
momento que se presentan los primeros sintomas. Inician asi, un recorrido de desorientacion y
desconcierto y si la enfermedad se agrava o se constata un diagnostico severo, agregan una
sobrecarga a la vulnerabilidad particular del proceso que atraviesan. Este proceso constituye
una crisis. EI quiebre que implica la irrupcion de una enfermedad oncoldgica (u otras cronicas
que pueden amenazar la vida), genera un punto de inflexion en la biografia de todo ser humano:
de la misma manera impacta también en su grupo familiar o de pertenencia (D’ Urbano: 2016:

31-32).

Al igual que el paciente, cuando la familia recibe la noticia de que uno de ellos esta
en situacion de enfermedad incurable y mortal en un plazo relativamente breve, se trastoca toda
su estructura: habra incertidumbre, temor, cambio de roles y cambios de funcionamiento
familiar y del sistema de vida de cada uno de sus integrantes. Por ello, durante la evolucion de
la enfermedad la familia necesitara apoyo psicosocial de distinta indole: informacion,
facilitacion de la organizacion, acceso a estructuras de apoyo social, sostén en las etapas de
conflicto interno y reconocimiento oportuno de los momentos de “agotamiento familiar”

(Levin: 7).

Ante estas situaciones es indispensable conocer la dinamica familiar como determinar
los sentimientos hacia el paciente; identificar quien o quienes seran los principales cuidadores
y que a su vez haran de interlocutores con el equipo de salud; como es que perciben la

enfermedad y que percepcion tienen de la muerte; cual es su nivel sociocultural; con que
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recursos cuenta la familia; que accesos y posibilidades econémicas poseen para enfrentar la
enfermedad; identificar cuéles son las dificultades y obstaculos que les genera este nuevo
escenario entre otras, ya que de la misma manera que el paciente enfrenta la posibilidad de la
muerte, la familia también inicia un verdadero duelo anticipatorio, donde poco a poco se va

aceptando la nueva realidad.

Tal como lo expresa la autora Elena D’Urbano, para cada familia la aparicion de la
enfermedad exige un recorrido Unico que recupera caracteristicas histéricas y adaptaciones.
Por esto, es importante conocer en el contexto de sus caracteristicas particulares, como viven
actualmente los problemas y necesidades, las estrategias implementadas en otros momentos de
crisis, las expectativas y los recursos con que cuentan, para luego convenir objetivos realistas

y realizables a lo largo del proceso de intervencion (D’Urbano: 2016:32).

Para la familia, la enfermedad de un ser querido y el cuidado del mismo es un
momento de quiebre con su vida cotidiana y sabe que los momentos finales son su Ultima
oportunidad para poder compartir con ese ser querido, su carifio y afecto. No sera facil aceptar
los sintomas que pueda acarrear la enfermedad, la progresiva debilidad y dependencia,
generalmente implica repartirse las responsabilidades del cuidado como también otras tareas
que hacen al funcionamiento familiar. No solo se presentan dudas en cuanto al manejo de la
enfermedad y los sintomas, sino también en cudl es la actitud que se va a adoptar frente al ser
querido como por ejemplo si se habla de la enfermedad o no; llorar delante de él o mantener
una actitud de distancia afectiva, en fin. Los familiares ademas deben continuar con sus

obligaciones diarias como laborales u organizacion del hogar.

Es importante para la familia poder acompafiar este proceso de la enfermedad, estar
cerca, poder compartir un abrazo, un beso o poder decir “te quiero”, lograr despedirse. El

incluir a los familiares en el cuidado activo del paciente, les brinda la posibilidad de saber que
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se est4 haciendo algo por él, teniendo una Idgica preventiva a los fines de que quienes estén
involucrados en el cuidado y acompafiamiento de su ser querido durante la enfermedad, tendrén
posiblemente mejores herramientas para transitar el proceso de duelo. Cabe destacar también,
que la presentacion de la enfermedad puede llegar a ser una oportunidad para reparar conflictos
historicos o reconciliaciones con seres queridos y que no solo aliviaran a la persona enferma
sino también a la familia. En la mayoria de las familias suelen haber temas no resueltos, no
elaborados, temas tabu, que si se afrontan y se comparten contribuyen al alivio. Desde el equipo
de salud se apuntara a promover la comunicacion abierta y lo méas fluida posible de la unidad
de tratamiento paciente-familia, teniendo como objetivo facilitar el proceso de toma de

decisiones respetando siempre las necesidades y deseos del paciente.

En la entrevista que se llevé a cabo con la Lic. Margarita Opazo, quien se desempefia
como Directora Asociada en el Hospital Regional de Comodoro Rivadavia, nos comentaba que
desde los Cuidados Paliativos se apunta a trabajar con el paciente y sobre todo con la familia,
involucrandolas desde un primer momento, teniendo en cuenta ademéas que en Cuidados
Paliativos, la idea es externar a la persona, que esté en su casa y acompafiada de su grupo
familiar. Teniendo el equipo de salud, un trabajo integral donde se contemplen las distintas
especialidades como medicina, enfermeria, trabajo social, psicologia, porque lo mas importante
es contemplar el cuidado de la unidad paciente-familia hasta el final de la vida. En cuanto a lo
patologico, es asistirlo para que el paciente no tenga dolor. “La persona que esta transitando
una enfermedad terminal, no quiere estar internada en un hospital, por lo general prefieren estar

con su familia, con su grupo intimo y que mejor que en su propia casa”.

Frecuentemente se presenta un tema en las familias y es la decision de decirle o no a
su ser querido que atraviesa una enfermedad, el prondstico de terminalidad o incurabilidad, lo

que ademas desemboca en un tema complejo para el equipo de salud. La familia carga con toda
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la informacion y el desconcierto de que hacer con ella. Se debe tener en cuenta la personalidad
de cada paciente como también la preparacion de la familia para acompafiar, dado que la forma

en que se recibe la informacion condiciona a posteriori el tratamiento.

La persona enferma percibe el avance de la enfermedad expresada en los cambios en
su cuerpo tales como deterioro, pérdida de peso, debilidad, etc., entones resulta dificil ocultar

la enfermedad y generalmente el ser querido solo espera ser escuchado y compartir su dolor.

Beatriz Gomez, nos dice que el paciente y su familia atraviesan distintas etapas en su

adaptacion a la enfermedad, las cuales ella enumera a continuacion:

En la fase aguda se concentran en atender a las vicisitudes del diagndstico y la

enfermedad, la vida se organiza en torno a ella (integracion):

Integrar el cuerpo atravesado por la enfermedad.

Integrar la enfermedad al guién de su vida.

Incorporar ambiente hospitalario y lenguaje médico.

Funcionamiento cotidiano en crisis.

En la fase cronica, la tarea es mas amplia, se dirige al despliegue de la vida, una vez

incorporada la enfermedad (reorganizacién):

e Repensar objetivos y planes.
e Repensar proyecto vital.

¢ Nueva organizacién en lo cotidiano.

En la fase terminal, la tarea se focaliza en recoger el resultado de la vida y hacer el

cierre mas satisfactorio posible (balance):

o Despedirse.
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e Posibilidad de perdonar.
e Legary ordenar asuntos.

e Privilegiar el encuentro con el otro.

La intervencion con el paciente y sus familias intentara identificar aquellas fortalezas
y limitaciones que se presentan a fin de estimular y fortalecer la capacidad de afrontar y
transitar la crisis con el menor nivel de sufrimiento y reduciendo los riesgos de complicaciones

asociadas (Gomez: 2011).

Existen dos situaciones frecuentes en la atencidn integral de personas que atraviesan
enfermedades avanzadas, uno es el llamado cerco de silencio y otra es la claudicacion familiar,

los cuales intentaremos desarrollar a continuacion:

Cerco de Silencio

Elena D’Urbano (2016) lo define como un obstaculo en los canales de comunicacion
entre el paciente y sus familiares que implica un ocultamiento de ciertos contenidos referidos
a la veracidad del diagndstico y pronostico, que ambas partes conocen y que no se legitiman,
porque las consideran negativas para afrontar el proceso de enfermedad con esperanza. Es
importante identificar que hay momentos en los que no hablar de estas cuestiones puede ser
parte de un proceso adaptativo que lleva tiempo. Debemos reconocer que puede ocurrir que un
paciente no ponga en palabras su conocimiento de la realidad ya que puede ocurrir que un
paciente no ponga en palabras su conocimiento de la realidad, pero si en hechos: Como puede
ser resolver temas hereditarios o por ejemplo pedirle al equipo de salud que lo ayude a dejar
cartas o grabaciones para sus hijos, nietos o seres queridos. Estas son acciones de

reconocimiento del proceso.
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Para identificar un cerco de silencio deben reconocerse criterios diagndésticos y/o la
presencia de una o varias manifestaciones emocionales, conductuales u organicas, derivadas

de la dificultad de los familiares y el paciente para mantener una comunicacion eficaz:

e Aislamiento.
e Incumplimiento de medidas terapéuticas.

e Trastornos adaptativos (hostilidad, depresion, etc).

Es indispensable sefialar que en los casos que se identifica la presencia de un cerco de
silencio, se debe a un profundo deseo de brindar apoyo y cuidado y de ningin modo debe
pensarse que se hace para generar dafio. Para el equipo de salud, identificarlo correctamente,

permite implementar estrategias que promuevan mejoras en la comunicacion.

Se propone reemplazar la antigua recomendacion de la “mentira piadosa”, por el
criterio de “sinceridad prudente”. La familia es muy importante en el manejo de la
comunicacion con el enfermo terminal. Para modificar la conspiracién es mejor negociar con
la persona que oculta, los beneficios de romper una conspiracion son por un lado que los
involucrados puedan hablar y comunicarse entre ellos y podran descubrir como y cuanto su
relacion y su vida se modifican por esa mala noticia, cualquiera que esta sea. Para los autores,

modificar esta conspiracion de silencio implica tres entrevistas:

e Con la persona que “oculta” para negociar el acceso a la otra persona.
e Con la persona que no fue informada, para descubrir lo que realmente sabe, lo que cree,
siente y lo que quiere saber.

e Con las dos personas juntas.

Lo que es esperable es que cuando se rompe esta conspiracion del silencio, surjan

muchas emociones, enojos, tristeza y conmocion. La experiencia es dolorosa para todas las
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partes involucradas, pero aparece un sentimiento de alivio al ventilar la realidad que hace que

el esfuerzo valga la pena (De Simone & Tripodoro:17:2004)

Claudicacién Familiar

Trabajadores Sociales que integran la CAPTAL, SECPAL y PADES de Espafia
acuerdan definir a la Claudicacion Familiar como “la manifestacion implicita o explicita, de la
pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas y
necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga”. Si esta situacion no se
resuelve, suele tener como resultado el abandono emocional del paciente y/o ausencia o
deterioro de los cuidados practicos del mismo, lo que causa un gran sufrimiento para la persona
enferma. Las familias que atraviesan estas condiciones suelen ademas tener manifestaciones

negativas a las intervenciones del equipo tratante.

D’Urbano menciona que existen distintas variables que intervienen en este fenomeno,

tal como se detallan a continuacion:

e Tipo de familia (nuclear o extensa)

e Lugar de residencia (desplazada o en su medio rural o urbano o a una distancia excesiva
del lugar de asistencia institucional).

e Duracion de la enfermedad.

e Mecanismos de afrontamiento previos.

e Tipo de vivienda.

e Experiencias anteriores traumaticas en el cuidado de enfermos.

e Duelos previos no resueltos.

e Asignaturas pendientes en la relacion familiar.

e Tipoy nivel de comunicacion familiar.
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e Cerco de silencio.

e Estructuras de soporte formal e informal a la familia.
e Control de sintomas.

e Vigencia de problemas no resueltos.

e Lugar de permanencia del paciente (hogar; hospital; etc)

Ello contribuye a identificar en forma temprana situaciones que puedan amenazar la

calidad del cuidado y acompafiamiento que recibira el paciente.
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4.5 El proceso humano de morir

Todo el universo, no es

si no, cambio continuo.

En Occidente, la actitud del hombre frente a la muerte no ha siempre la misma, sino

que ha ido variando a lo largo de su historia.

Durante la Alta Edad Media existia la Ilamada muerte doméstica, la cual consistia en
que el moribundo consciente de su proximo deceso, invitaba a sus seres queridos a reunirse
alrededor de su lecho y realizaba el llamado “rito de la habitacion”, donde todos participaban
de esta peculiar ceremonia dirigida por quien se encontraba proximo a morir. A esto se
denominaba la buena muerte, aquella que ocurria junto a los seres queridos y que era
anticipada por el moribundo, pudiendo éste disponer de tiempo para preparar sus asuntos

personales, sociales y espirituales.

En la Baja Edad Media, adquiere fuerza las ideas de juicio final, con la preocupacion
de identificar las sepulturas y asi poder ser enterrados junto a los seres queridos del purgatorio
y de la salvacion a traves de la realizacion de obras materiales y espirituales. Estas ideas fueron
poco a poco reemplazando el comunalismo anterior por una mayor individuacion de la muerte.

Esta etapa era llamada la muerte de uno mismo.

Aproximéndonos al S. XIX la idea de la muerte de uno mismo es transferida a la
preocupacion por la muerte del ser querido. Se la llama muerte del otro, la cual se manifiesta
en la expresion publica y exagerada del duelo y en el inicio del culto a los cementerios, tal

como los conocemos en la actualidad.
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Con la llegada de la Primer Guerra Mundial, se da comienzo a un proceso llamado
muerte prohibida, en el que la muerte es apartada de la vida cotidiana. En este periodo una
caracteristica especial es que la muerte es eliminada del lenguaje, arrinconada como un
fendmeno lejano, extrafio y vergonzoso. La muerte deja de ser esperada, acompafiada y

aceptada como lo era en los siglos precedentes.

Es precisamente, Cicely Saunders -precursora de la medicina paliativa-, quien observa
la tendencia a esconder al moribundo, a ocultar la verdad del pronostico y condicion; el
reemplazar la casa por el hospital como lugar de muerte y de no permitir un despliegue
emocional en publico después de una pérdida, son todos fendbmenos que dan cuenta de como,
como sociedad no hemos encontrado, o hemos perdido la manera de hacer frente y de asumir

nuestra mortalidad y la del resto (Del Rio y col:16:2007).

El Dr. Hugo Dopazo, en su libro “Asi en la vida como en la muerte” nos dice que
actualmente tenemos una visién pecaminosa y lacerante de la muerte, donde la angustia y el
castigo van aparejados. Eso ha llevado a que el yo tenga que elaborar sus propios mecanismos
de defensa y el principal seguramente, es la negacion. Casi nunca reflexionamos en nuestra
muerte real, de este modo ademas de escudarnos del temor a vivir, tranquilizamos nuestra
conciencia y asi vamos postergando la tarea de preparacion necesaria para poder abordar la

problematica del final de la vida.

La muerte es necesariamente un componente organico de la vida que se entreteje en
la trama de la existencia humana, sin embargo, las creencias actuales, el ritmo acelerado de
vida que desarrollamos insertos en un contexto capitalista donde muchas veces el mercado
actua como regulador de nuestra cotidianeidad, hace que no nos permitamos darle el lugar a
la muerte como un proceso por el cual todos los seres humanos vamos a transitar ya sea desde

nuestra propia muerte como la muerte de nuestros seres queridos; no la incluimos y no hemos
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aprendido a convivir con ella, tal es asi que el tema se fue convirtiendo en una especie de tabu

que atraviesa nuestra cultura.

Desde este punto de vista, teniendo en cuenta a la persona, como sujeto de derecho y
como un ser biopsicosocial, que no se puede separar el cuerpo, de las emociones y sentimientos
y del contexto social en que desarrollamos nuestras vidas, consideramos la importancia de
reflexionar, concientizar y humanizar aquellos condicionamientos culturales que van guiando
nuestro comportamiento habitual y que generan un gran dolor y sufrimiento. Asimilar el
proceso del morir, desarrollar una tarea educativa sobre el tema, poniendo en palabras lo que
nos pasa; haciendo una lectura hacia nuestro interior y comprendiendo desde un punto de vista
reflexivo a nuestra historia de vida, puede otorgarnos como personas y al conjunto de la
sociedad en general, que dicho proceso transcurra en un clima de respeto y comprension. Morir

tanto como vivir, incluye el aprendizaje.
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4.6 Abordaje del Duelo desde el area social

A lo largo de nuestra existencia, vamos atravesando distintos tipos de perdidas en la
constitucion y dindmica de la vida. En este sentido podemos experimentar que una separacion
es una perdida, la perdida de una relacién de amistad, de pareja, la pérdida del crecimiento, de
lazos afectivos, de bienes materiales, de la salud, etc., lo que nos enfrenta a nuevos desafios
que constituyen al crecimiento personal de una persona en cuanto a su capacidad de manejar

constructivamente estas pérdidas.

Resulta relevante centrarnos en un primer momento en la perdida de la salud.
Habitamos un cuerpo entretejido y sumamente vulnerable, dado que cualquier incidente, caida,
descuido de habitos saludables o situaciones de estrés, entre otros aspectos, nos pueden llevar
a desarrollar trastornos en nuestra salud. Asi mismo cualquier enfermedad o limitacion, en
principio se ven como una amenaza a nuestro bienestar lo cual va afectando distintos ambitos

de nuestra vida.

De todas las perdidas, la muerte constituye la mas temida, ya sea que se trate de nuestra

propia muerte o la de algun ser querido.

¢, Qué es el Duelo?

El termino duelo viene del latin dolus (dolor). EI duelo humano se define como una
reaccién adaptativa natural, normal y esperable ante la perdida de algo o alguien significativo,
siendo las dos caracteristicas que definen al duelo por muerte, la intensidad de los sentimientos
y lo definitivo de la perdida. EIl duelo no debe ser visto como una enfermedad, sino que es un
acontecimiento vital estresante de gran magnitud, que todos los seres humanos, tarde o

temprano hemos de afrontar. Duelo no solo significa dolor sino también significa desafio. El
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desafio de encontrar nuevos caminos para poder ajustarnos a un mundo y una realidad que ha

cambiado para siempre y el desafio de crecer a traves de la pérdida.

Durante el proceso del duelo, todas las dimensiones de la persona pueden llegar a ser

alteradas tanto en lo fisico; emocional; mental; conductual; espiritual; intelectual y social

(Dolus Ficha 3:2012)

A Nivel Fisico: Palpitaciones, dolor de cabeza, sensacion de falta de aire, temblores,

dificultades para tragar, vision borrosa, opresion en la garganta, nduseas, boca seca,
nudo en el estomago, fatiga, cansancio, dolor de espalda, mareos, oleadas de calor,
opresion en el pecho, entre otras.

A Nivel Emocional: Alteracién de sentimientos y emociones. Hay un primer momento

de shock, aturdimiento, panico, incredulidad, anestesia emocional, donde nada parece
real, piensas y actias como si tu ser querido continuara vivo. Luego vienen oleadas de
rechazo, ira y enojo, lo que forma parte del duelo. Ira disminuyendo con el tiempo
gradualmente. Es habitual sentir culpa por algunos asuntos que quedaron pendientes.
La tristeza en prolongada con distintos tipos de llanto. Es el sentimiento méas comun.
Siempre hay resentimientos, ansiedad y angustia. Es normal manifestar miedo por el
futuro, por la salud propia y de otros seres queridos, miedo a la vida misma, miedo con
respecto a la propia muerte. También se puede sentir alivio, por ejemplo, cuando la
persona fallecida paso por un proceso de enfermedad largo y doloroso, o cuando se
trato de una relacion conflictiva. Muchas veces acompafiado con sensacion de culpa.

A Nivel Mental: Pensamientos repetitivos, imagenes y recuerdos que nos invaden.

Falta de concentracion, distracciones, olvidos, sofiar con la persona que ha muerto.

A Nivel Conductual: Llamarlo en voz alta o buscarlo. Evitar recordatorios o por el

contrario, atesorar objetos. Fumar o beber méas de lo habitual. Alteraciones del suefio,
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insomnio o dormir méas de lo habitual. Alteraciones de la alimentacion, falta de apetito
0 comer en exceso. Hablar constantemente de la persona fallecida o por el contrario,
negar su existencia.

e A Nivel Espiritual: Surgen preguntas sobre el porqué, sobre el sentido de la vida, sobre

el sentido del amor, sobre un posible reencuentro, sobre el misterio de la muerte, etc.
Es habitual también que, ante semejante dolor, cuestionemos nuestra fe y creencias
religiosas.

e A Nivel Social: Molesta la risa y la cotidianeidad de la gente. Surgen deseos de

aislamiento social, a veces surge fastidio porque los otros no comprenden el dolor.
Puede producir resentimiento hacia los demas, hacia los allegados, hacia los que
quieren ayudar y no saben como. Distanciamiento familiar, discusiones, enfados o en

ocasiones necesidad de mayor compafiia.

No es posible predecir cuanto tiempo nos llevara superar una perdida. Algunos pueden
hacerlo en meses, mientras que otros requeriran afios. En el duelo a medida que van pasando
los dias, el dolor se agudiza. Las personas en duelo necesitan ser escuchadas, méas que escuchar

nuestro consuelo.
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4.7 Intervencién en el duelo

El duelo es un proceso singular que cada familia atraviesa de manera diferente. En
una sociedad que conoce la existencia de la muerte, pero a su vez la niega, la ilusion de la

inmortalidad se manifiesta en el vivir cotidiano (D’Urbano :2016:53).

Es asi que, la muerte del paciente, inaugura para sus familiares dolientes un nuevo
periodo de crisis: el proceso de duelo. Cada proceso de duelo es singular y dinamico.
Atravesarlo, es un camino dificil y muy personal. Todas las emociones que mencionamos en

parrafos anteriores, se encuentran enmarcadas en un proceso de duelo normal y saludable.

Elizabeth Kiibler-Ross define las fases del duelo, de la siguiente manera:

Fuente: “La importancia de la atencion tanatologica al paciente con cuidados paliativos y su

familia” Lic. Gabriela de Monserrat Milla Zufiga
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El duelo como la reaccion natural ante la perdida de una persona, objeto o evento

significativo.

e Negacion: Es una defensa provisional para afrontar la situacion, o una estrategia
adaptativa para proteger a la persona de eventos, pensamientos, sentimientos o de
informacion dolorosa 0 amenazante.

e Ira: El enojo que genera la pérdida y que es expresada hacia todos en general, hacia la
familia, amigos y obstaculos que se presentan. Se vincula directamente con la ansiedad
y la depresion.

e Negociacién: La persona se defiende de pensamientos, sentimientos o de informacién
dolorosa 0 amenazante y puede manifestarse tanto en personas sanas como en personas
con alguna enfermedad, y/o en los familiares del paciente.

e Depresion: El doliente comienza a comprender y explicarse la certeza de la muerte y
se sumerge en un aislamiento social evitando el contacto con otras personas. Contempla
la presencia de sintomas afectivos.

e Aceptacion: La persona que sufrid la pérdida comienza a sentir cierta paz en la que la
rutina comienza a ganar mayor protagonismo; reflexiona racionalmente acerca del

sentido de su perdida y comienza a aceptarla de forma objetiva.

Elizabeth Kiibler Ross (1993) no presenta estas fases como un proceso lineal, sino,
que el recorrido depende de cada caso clinico en particular. Siendo que los mismos puedan,

alternarse y reaparecer.
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4.8 Abordaje de Cuidados Paliativos desde el sistema de salud publica en Com. Rivadavia

Para poder desarrollar la elaboracion de la presente tesina, hemos llevado a cabo un
trabajo de campo que incluye, el anélisis de la situacion local; indagacion y procesamiento de
datos locales por medio del estudio de noticias, material audiovisual; como asi también diversas
entrevistas a profesionales que se desempefian actualmente en el &mbito de la salud publica en
la ciudad de Comodoro Rivadavia, especificamente en el Hospital Regional Victor Manuel
Sanguinetti. Desarrollaremos a continuacion los datos mas relevantes que obtuvimos de las
entrevistas y analisis de las diferentes intervenciones que hay en nuestra ciudad con respeto a

la tematica que nos convoca.

La Provincia de Chubut adhiere al Plan Nacional de Cuidados Paliativos, en el mes de
Octubre de 2018 concretando actividades de capacitacion y reuniones con referentes del
Instituto Nacional del Cancer. En algunas localidades como Esquel o Trelew funciona una
Unidad especifica de Cuidados Paliativos. Distinta es la situacion actual en Comodoro
Rivadavia, donde dicho dispositivo especifico se encuentra en proceso de armado, pero si se
brindan Cuidados Paliativos desde el Hospital de Dia Oncolégico, que funciona como tal desde

el afio 2015.

En la entrevista mantenida con la Directora Asociada de Enfermeria y Organizacion
del Hospital Regional, nos manifiesta qué si bien la provincia de Chubut adhiere a dicho plan,
ello requiere el armado de un Servicio para poder llevar a cabo la tarea. Actualmente los
Cuidados Paliativos en nuestra ciudad se brindan desde el Hospital de Dia Oncoldgico
dependiente del Hospital Regional y atiende exclusivamente a aquellos pacientes oncoldgicos

que su estado de salud lo requiera.
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En este sentido, nos menciona que la organizacion y armado de un Servicio de Unidad
de Cuidados Paliativos bien implementado, que pueda no solo asistir a pacientes oncologicos,
sino también a personas que presentan otras patologias como puede ser VIH Sida u otras
enfermedades cronicas, requiere no solo de un espacio fisico dentro del edificio hospitalario,
sino que lo mas complejo es contar con el recurso humano necesario que pueda atender dicha
especialidad y contar con profesionales de la medicina, enfermeria, del trabajo social y
psicologia. La idea es que el dispositivo cuente con personal que presten guardia las 24 horas,
dado que hay pacientes que estan en esa etapa de fin de vida y requieren atencion, contencion,
informacion, que les evacuen dudas y eso puede requerirse en distintos momentos, por ello
serian esenciales, las condiciones de guardia. En Cuidados Paliativos, el eje es externar a la
persona, que pueda estar en su casa, con su grupo familiar, contenido y que el sistema sanitario

sea quien vaya hacia el paciente y no al revés.

“Los Cuidados Paliativos son los cuidados al final de la vida”. En lo que respecta al
desarrollo de las tareas que lleva a cabo el equipo de salud del Hospital de Dia Oncoldgico, su
abordaje esta destinado al trabajo tanto con el paciente como con la familia. Es aqui que la
entrevistada, destaca el rol del trabajo social y la importancia del trabajo en equipo con las

demas disciplinas a fin de poder llevar a cabo un trabajo integral.

Respecto de como es el trabajo en los procesos de duelo, nos comenta que antes,
durante y despues del fallecimiento del paciente, se sigue trabajando con la familia en el
proceso del duelo. Dichos procesos, tienen mucho que ver con quien es el/la paciente, que edad
tiene, la patologia por la que esta atravesando, como estad conformada su familia, y demas
aspectos que se van trabajando con el equipo de profesionales. El duelo es un proceso que cada
persona y cada familia atraviesa de manera distinta dia a dia. Nos comenta también que no es

lo mismo la intervencion con una persona adulta mayor en enfermedad terminal, que, con una



120

persona joven, o un adolescente o con nifio/as; todos estos componentes van modificando la

situacion, por ello, el duelo es un proceso muy personalizado.

También es de destacar que desde la Direccién del Hospital Regional se estd
trabajando en un plan de capacitacion especifico en Cuidados Paliativos, teniendo en cuenta
que ademas deben tener presente el cuidar emocionalmente al personal, “Cuidar al cuidador”.
Los temas que abordan son muy sensibles y a cada uno de los profesionales los va a impactar
de manera distinta. En tanto que, el mayor impacto se da en el trabajo con las familias, porque
en realidad la persona que esta atravesando el fin de vida, va pasando por distintas etapas
previas a la muerte, pasando por la negacion, el enojo, el resentimiento, el dolor, la bronca, ira,
hasta llegar a la etapa en la que el paciente necesita irse de este mundo en paz, muchas veces
eso conlleva buscar la forma de solucionar ciertos temas pendientes. Necesita la contencion

necesaria para comprender y llegar a la aceptacion de la muerte.

Para lograr estos objetivos, es fundamental el rol del Trabajador Social y lo ideal es
tener un equipo de trabajo conformado, en tanto que la medicina va a tratar las dolencias desde
lo bioldgico; cuales son las alteraciones que vaya presentando el paciente, como poder
acompafar sin invadir. La parte de enfermeria se va a ocupar de los cuidados, “para la
enfermeria el cuidado es todo”; la psicologia es importante porque aborda todo el aspecto
psicoldgico del paciente y el aporte del trabajo social es fundamental, en cuanto al abordaje de
los aspectos sociales de la unidad de tratamiento paciente-familia. Estas disciplinas trabajan en

conjunto, en el campo de la practica esto cumple un papel importantisimo.

Respecto de la provision de opioides (medicamentos derivados del opio o la tebaina,
utilizados para tratar el alivio del dolor), se tiene igual cantidad de provision de insumos que

la que es utilizada para los tratamientos oncoldgicos, no se ha registrado faltantes de insumos.
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Por otra parte, en las entrevistas que se mantuvo con la Directora del Hospital de Dia
Oncoldgico, nos comenta que mas alla que los Cuidados Paliativos se pueden aplicar a personas
que presenten otras patologias distintas al céncer, aqui solo se trabaja con pacientes
oncolégicos. Cuando se creo el Hospital de Dia, la idea fue que el paciente nunca deje de tener
contacto con su médico oncologo de cabecera, mas que nada por el vinculo que se establece
entre paciente-oncélogo, también por ello se pens6 la implementacion de los cuidados
paliativos para estos pacientes oncoldgicos que lo requieran en una determinada etapa de sus

vidas.

El Hospital de Dia Oncoldgico con Cuidados Paliativos de Comodoro Rivadavia,
funciona de 08 a 18 horas y el equipo interdisciplinar estd compuesto por: Médica Oncoéloga;
Psicologo; Nutricionista; Acompafiante Terapéutico Paliativo; Odontdloga; Medica Clinica;
Trabajadora Social; Enfermeras y personal administrativo y operativo. También hay un fuerte
trabajo de organizaciones sin fines de lucro como voluntariado A.P.O. (Amigos del Paciente

Oncoldgico), de los cuales nos ocuparemos mas adelante.

Al tratarse de un hospital publico, atiende a pacientes con o sin cobertura médica,
también a pacientes que pertenecen a P.A.M.l. No existe un numero fijo de pacientes que
atienden, sino, que mas bien va variando dependiendo de los ciclos que hacen los pacientes.
Esta separado entre, los pacientes que concurren obligatoriamente a la consulta para el
tratamiento y control y después lo que se esta llevando a cabo a través de videollamadas debido
al actual contexto de pandemia por covid-19, contexto que llevé a que en Marzo de 2.020 el
Hospital de Dia Oncolégico, deba mudar sus instalaciones desde el edificio central del Hospital
Regional a ocupar un espacio retirado de alli y ubicar dicho hospital de dia en el mobiliario del

Centro de Salud del B° José Fuchs.
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La entrevistada nos comenta que en aquellos pacientes que se encuentran en Cuidados
Paliativos, lo incorporan desde el inicio de una enfermedad metastasica, es decir, cuando una
persona es diagnosticada con una enfermedad metastasica, automaticamente ingresa en
cuidados paliativos, 1o que no quiere decir que ingresen en tratamiento con medicacion
analgésica, sino que se establece un tratamiento integral desde todos los aspectos, que tengan
un seguimiento médico, psicoldgico, social, nutricional, como también desde la enfermeria.
En tanto que el equipo de salud hace el acompafiamiento también con los voluntarios de A.P.O.,
quienes desarrollan tareas como talleres de arteterapia; talleres de lectura y demas tareas de
acompafamiento., todo ello se lleva a cabo porque desde el Hospital de Dia Oncoldgico se

tiene una concepcion de lo que es un tratamiento oncologico integral del paciente.

Con las personas que transcurren la etapa final de su vida y se encuentran con
tratamiento activo de terminalidad, se los atiende en sus domicilios, donde se encuentran con
sus familias, la parte de enfermeria entrena al familiar para la aplicacion de la medicacion y
generalmente estos pacientes fallecen en sus hogares. Se trata de evitar la internacion, mas aun

en momento de pandemia, salvo que la situacion particular asi lo requiera.

La profesional nos aclara que cada paciente como asi también cada familia, es
particular, lo mas importante y lo que tratan de hacer desde el equipo de salud, es abordar al
paciente desde el principio cuando saben que cursa una enfermedad metastasica, desde lo
paliativo y priorizar la calidad de vida del paciente. Generalmente cuando llega el momento de
la terminalidad del paciente que esta por fallecer, esta todo bastante hablado, por lo tanto, es

un acompafiamiento mas tranquilo el que se hace.

“Cuando sabemos que se trata de una enfermedad que no tiene cura, lo abordamos
desde una Optica paliativa, teniendo como objetivo priorizar y elevar la calidad de vida del

paciente”.



123

En lineas anteriores, mencionabamos que el Hospital de Dia Oncoldgico con Cuidados

Paliativos cuenta con la colaboracion de organizaciones sin fines de lucro, tales como:

Payamédicos: Es una organizacién conformada por personas que contribuyen a la salud
emocional del paciente que se encuentra hospitalizado, realizando su tratamiento. A
través de visitas, desdramatizando el lugar, demostrando al paciente, familiares y
equipo de salud, que el humor, la risa y la fantasia pueden formar parte de su vida en el
interior del hospital. Algunos de sus referentes son Lidia Oviedo, Maria de los Angeles
Aibar y Levan Macharashvili.

Una sonrisa en tu cabeza: Es un grupo conformado por mujeres que comenzo a trabajar
en Abril de 2016. A partir del trenzado de cabello donado, arman pelucas para pacientes
adultas que por cuestiones de tratamiento pierden su cabello. Ellas en una jornada
realizada en 2018, comentan que “La caida del pelo es una cuestion muy importante en
las mujeres dado que logra identificarlas frente al espejo primero y la sociedad después,
ya que ver a una mujer sin cabello es normal asociarlo a la enfermedad”, sostuvieron
sus referentes. Trabajan voluntariamente a partir de cabello y otros elementos que son
donados por la comunidad. Algunas de las referentes del grupo son Maria Teresa Traba,
Lorena Mufioz y Verdnica Rueda.

A.P.O. (Amigos del Paciente Oncoldgico): Es un grupo de personas que trabajan sin
fines de lucro, para acompafiar en el proceso del tratamiento a pacientes con cancer.

Algunos de sus referentes son Graciela Cifuentes, Mabel Blanco, Levan Macharashvili.

Interesa hacer referencia a uno de los Acompafiantes Paliativos en Comodoro

Rivadavia, el Sr. Levan Macharasvilli (payamédico/ acompafante paliativo), quien a través de

una nota periodistica que brindo al portal ADNSUR en 2019 y una intervencion que realizé en

2020 para TEDx Comodoro Rivadavia, comenta sobre su labor voluntaria. Comparte su tiempo
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con personas que estan pasando por una enfermedad con riesgo de vida. “Ser acompariante
paliativo desde el amor y la compasion, que es muy diferente al de la lastima y no hace falta
ningun titulo, simplemente ser humano”. Cuenta ademas que hace un afio y medio acompafid
a un chico de 31 afios, quien se atendia en el Hospital de Dia Oncoldgico con Cuidados
Paliativos, que él sabia que se iba y sus charlas eran cuando él lo llamaba. “La contrasefia era,
jHola! ;Cémo esta el dia?, Yo le decia que era un buen dia y capas él me decia jHoy es un
dia nublado!, entonces sabia que él hoy no queria y no nos encontrabamos y a veces si.
Nuestros encuentros eran geniales, charldbamos, hablabamos de su vida, porque el enfermo
no es la persona. La persona tiene una historia atras, hablamos de su hija, hicimos una lista
de las cosas que habia que dejar, por ejemplo, a quien le dejaba el equipo de musica, a quien
le dejaba las zapatillas. Desde €l y cuando él queria, pardbamos. Aprendimos juntos a no
aferrarnos al desenlace y a disfrutar el camino que construiamos dia a dia. El queria dejar su
legado, pero no sabia como. Queria ser recordado en el Hospital, donde habia pasado mucho
tiempo y a mi se me habia ocurrido una idea. En Oriente hay una tradicion donde familias y
amigos plantan un arbol para recordar a la persona que ha partido de esta vida. Cuando se
lo conté, estaba feliz. Decidimos plantar un arbol en el Hospital con él como Unico
protagonista de su historia. Eligio el lugar y plantamos un cerezo, que hoy ha dado sus
primeros brotes y todos sabemos que es él. Todo el mundo sabe quién es, todo el mundo lo
riega, le pone el abono de la yerba y cada vez que pasamos por ahi, nos acordamos de él .
Uno cree siempre que no nos va a pasar a nosotros o al que tenemos cerca. Como acompafiante
paliativo va Levan, desde lo real. Generalmente la entrada la hace el médico, les dice que hay
una persona que quiere hablar con él o ella. Muchos dicen que si, entonces vamos, tomamos
unos mates, charlamos de la vida. No charlamos de la enfermedad, tampoco la ocultamos, si
hablamos de la palabra cancer, hablamos que es una enfermedad, y ese es el hilo conductor,

para preguntarle ;Cémo te sentis?, de ahi en mas comienza a entablarse un vinculo.



125

Levan dice que las historias son historias, que él ve a la persona, siendo la clave no

juzgar, saber escuchar y ser empatico.

Esta es una de las tantas intervenciones que se realizan desde organizaciones sin fines
de lucro en nuestra ciudad, quienes acompafian no solo al paciente sino también a las familias

y a los equipos de salud que trabajan con pacientes oncologicos en cuidados paliativos.
Conclusion

El diagnostico de una enfermedad como es el cancer, genera un quiebre en la
subjetividad y cotidianeidad de las personas y también de sus familias. El paciente va
transcurriendo diferentes etapas durante la enfermedad, por lo cual requiere ser escuchado y

comprendido.

La familia también precisa atencion y comprension, por ello es necesario realizar un
abordaje familiar a fin de trabajar no solo el nivel sintomatico sino también hacer prevencion
de futuras cuestiones emocionales que pudieran presentarse. Cada familia vivencia la
enfermedad de manera Gnica y con caracteristicas propias. Generalmente este panorama
complejo recae en el equipo de salud, lo que necesariamente exige una preparacion al interior
del equipo interdisciplinar, a su vez que la intervencion en el proceso de duelo requiere tareas

y el desafio de encontrar un nuevo sentido a la vida, a partir de la pérdida.
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Propuesta de Intervencion Social: Una Optica integral

A lo largo del presente trabajo de tesis hemos podido observar por un lado que el
Trabajo Social histéricamente ha estado inserto en el campo de la salud, precisamente su
vinculo con los cuidados paliativos es desde sus inicios. Siendo la medicina una ciencia con
técnicas especificas y acompafiada de los avances tecnolégicos, enmarcada como medicina
organica que intenta la objetivacion de la enfermedad, se encuentra hoy en dia ante el desafio
de brindar cuidados frente a esta tension con la medicina que incluye la subjetividad de las
personas, su historia personal, cultural y social. Para ello, los Cuidados Paliativos resultan una

respuesta humanizadora.

La propuesta de intervencion social se orienta en la posibilidad de brindar un abordaje
articulado e integral como respuesta a las demandas que se presentan por parte de la unidad de
tratamiento paciente-familia, para lo cual el Trabajo Social como disciplina cuenta con una
especificidad, herramientas y técnicas necesarias para llevar a cabo la integracion
interdisciplinar de los equipos de salud, dando lugar a su posicionamiento ético en relacién con
los derechos humanos y construyendo una mirada de la realidad singular, nutrida de un
pensamiento complejo, sistémico y constructivista con orientacion a promover una

transformacion superadora de dicha realidad o problemaética social.

Por un lado, al integrar equipos interdisciplinarios, el Trabajo Social en el ambito de
los Cuidados Paliativos y en el marco de las incumbencias profesionales que le otorga la Ley
Federal de Trabajo Social, aporta una mirada amplia de la situacion social, del contexto
familiar, cultural y barrial. Esta capacitado para evaluar el impacto que la enfermedad produce
en la unidad de tratamiento paciente-familia a los fines de elaborar un diagnostico inicial que
luego permita planificar estrategias de abordaje para el tratamiento social; propiciar la

comunicacion entre paciente, familia y el equipo de salud; realizar entrevistas en domicilio;
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efectuar interconsultas con otros organismos; articular con los recursos necesarios para la
resolucion de problemaéticas detectadas tales como traslados del paciente; la obtencion de

medicamentos; condiciones habitacionales; recursos econémicos; entre otros.

En este marco, resulta necesario recuperar las habilidades del profesional en Trabajo
Social para establecer e integrar el trabajo con Redes, dado que en el ambito de la salud
coexisten distintos problemas de accesibilidad debido a distancias, falta de recursos fisicos,
humanos o materiales, entre otros. La complejidad y heterogeneidad de las distintas
problematicas sociales, muchas veces se expresan en el sistema de salud. Ante ello, el enfoque
de redes puede resultar una estrategia de intervencion novedosa, que permita una vinculacion
organizada. Las redes intersectoriales e interinstitucionales pueden aportar mucho a la
resolucion de problemas que atraviesa la persona que transita una enfermedad con pronéstico
corto de vida y su familia, dado que debemos tener en cuenta que intervenimos con seres
humanos que vienen con una historia de vida, que sus vinculos y su cotidianeidad generalmente
se desarrollan en el barrio donde viven, en comunidad, en tanto, teniendo en cuenta que la
premisa de los Cuidados Paliativos es la externacién de la persona en su domicilio, recuperar
el trabajo en red puede facilitar la capacidad de resolucion de problemas desde una mirada
integral trabajando en conjunto con centros de salud; comunidades y demas instituciones a fin

de garantizar derechos tanto a la persona que atraviesa la enfermedad como a su familia.

Al mismo tiempo, que la intervencion profesional con personas que atraviesan
enfermedades con prondstico corto de vida, se centra en aplicar distintas técnicas y
herramientas que permitan elevar la calidad de vida de la persona, respetando su autonomia y
decisiones como sujeto de derecho que es. En cuanto a la intervencion con las familias, trabajar
las distintas habilidades con las que cuentan para la resolucion de problemas relacionados con

la enfermedad como pueden ser la organizacion del cuidado, capacidad cuidadora, riesgos de
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claudicacion, vivienda, alimentacion, ayuda econdmica, traslados del paciente, actividades
laborales, escolares, culturales, legales; también en las necesidades sociales que se presenten
como comunicacion, la adaptacion a la enfermedad, la disfuncion familiar, procesos del duelo,

entre otros.

La préctica de las y los Trabajadores Sociales opera con el sufrimiento y malestar, por
ende, la cuestion social exige una comprension interdisciplinar y acciones profesionales
acordes a cada demanda que se presente, por ello se reconoce desde las diferentes disciplinas
que integran el equipo de salud, aspectos de incumbencias especificas, para lograr comprender
las situaciones/problematicas complejas que se abordan, dado que merecen un analisis
complejo construyendo un dialogo fecundo y horizontal de las distintas profesiones a fin de
establecer estrategias de accidén desde la complementariedad, por ello es necesario recuperar y

reconsiderar nuestras estrategias de intervencion en clave interdisciplinaria.
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Conclusiones Finales

En la presente tesina de grado de la Licenciatura en Trabajo Social, se ha abordado la
tematica de los Cuidados Paliativos como un Derecho Humano y la relevancia del aporte de la
profesion del Trabajo Social tanto a los equipos interdisciplinares en salud como a la persona

que transita una enfermedad con pronostico corto de vida y sus familias.

Cada uno de los capitulos estuvo disefiado de acuerdo con los objetivos de
investigacion planteados. Para comenzar a desandar el tema, se plante6 como a niveles
mundiales la enfermedad del cancer aumenta considerablemente, siendo Argentina uno de los
paises con incidencia del cancer media-alta. Se fue profundizando sobre las politicas sanitarias
que se implementaron en el pais, desde la conformacion del Estado Argentino. Se retomd
principalmente las premisas que desarroll6 el Dr. Ramon Carrillo en materia de salud, dado
que, en la historia de nuestro pais, hay un antes y un después de su paso por el Ministerio de
Salud Nacional, lo que hace que hoy con el escenario mundial que vivimos, su figura recobre
una enorme importancia. Fue durante su gestion, que a lo largo y ancho del pais se construyeron
21 hospitales publicos, se establece la gratuidad de atencion a pacientes, la provision de
tratamientos y medicamentos. Se resalta la fuerte vinculacion del derecho a la salud, en tanto
el derecho a acceder a Cuidados Paliativos es un Derecho Humano, siendo que el derecho a la
salud tiene estrecha relacion con el acceso a los demés derechos como la alimentacion, vivienda
digna, trabajo, educacion, la no discriminacion, el acceso a la informacion y a la participacion.
Es por ello que es menester del Estado, gestionar politicas publicas y programas de salud en

todo el territorio nacional, para promover y garantizar el acceso a dichos derechos humanos.

La disciplina del Trabajo Social, ha estado historicamente vinculada a la salud, en

Cuidados Paliativos desde sus inicios, por lo tanto, mantiene una estrecha relacion, al integrar
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valores éticos dado que los objetivos se orientan al aumento de la calidad de vida de las

personas.

Generalmente el sistema de salud interviene con poblacion atravesada por la cuestion
social, que sufren los cambios de enfoque de las politicas publicas, es asi que las instituciones
en general y especialmente las de salud viven una especie de estallido, por ello, para garantizar
el correcto abordaje integral de Cuidados Paliativos en personas que atraviesan una enfermedad
como es el cancer, es necesaria la Interdisciplina ya que permite integrar distintos puntos de
vista a fin de aportar conocimientos para mejorar la atencién integral de la unidad de
tratamiento paciente-familia, porque tal como establece la O.M.S., los cuidados paliativos
deben garantizar no solo el control del dolor fisico, sino abordar también los aspectos psico-
sociales, espirituales y culturales de la persona Es aqui, que el Trabajo Social cuenta con una

especificidad, con técnicas y herramientas propias para integrar el trabajo en equipos de salud.

Desde este enfoque de derecho en el que nos posicionamos, resulta necesario retomar
incumbencias profesionales que nos otorga la Ley Federal de Trabajo Social N°27.072, cuyo
objetivo principal es promover la jerarquizacién de la profesion del trabajo social por su
relevancia social y su contribucion a la vigencia, defensa y reivindicacion de los derechos
humanos, la construccion de ciudadania y la democratizacion de las relaciones sociales. Entre
las incumbencias se establece que dichos profesionales estan habilitados para el asesoramiento,
disefio, ejecucion, auditoria y evaluacion de politicas publicas vinculadas a distintos ambitos,
entre ellos el ambito de la salud. También en el inciso 2) establece la integracidn, coordinacion,
orientacion, capacitacion y/o supervisibn de equipos de trabajo disciplinarios,
multidisciplinarios e interdisciplinarios, aportando elementos para la lectura e identificacion de
la situacion abordada. Asu vez, en el inciso 7) habilita la intervencion profesional como agentes

de salud.
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Con todo ello, sostenemos que la labor del profesional del Trabajo Social no se reduce
meramente a un trabajo administrativo, sino que tiene elementos muy valiosos para brindar
aportes al interior de un equipo interdisciplinar. A su vez, tal como lo establece el Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, se requiere como caracteristica principal un abordaje
interdisciplinar, siendo el Trabajo Social una de las cuatro disciplinas que debe integrar dicho
equipo, por ello, sostenemos la importancia que el Colegio Profesional se constituya en actor
protagonico, dadas las atribuciones que le otorga la Ley Provincial X-N°10 (antes ley 2592),
que le corresponden para exigir y respaldar las incumbencias profesionales previstas en el
articulo 9 del la Ley Federal de Trabajo Social, a su vez, respaldar la no desprofesionalizacion
en la atencion de distintas demandas de la cuestion social, que muchas veces se tifien de
voluntariado, asi como respaldar el respeto que le cabe a la autonomia profesional para
establecer estrategias de intervencion acordes a las diferentes situaciones que se presenten en

el &mbito laboral.

Teniendo en cuenta el recorte temporal que realizamos para la presente tesina, periodo
2019-2020, resulta necesario remitirnos al contexto de pandemia por covid-19, que estamos
atravesando como sociedad. Es en este escenario que el proyecto de Ley Nacional de Cuidados
Paliativos, cuenta al dia de hoy con media sancion. Ha sido aprobada por unanimidad por el
Senado de la Nacion en Noviembre de 2.020 y se espera que sea tratada y aprobada por la
Céamara de Diputados. Dicha ley viene con el objetivo de asegurar el acceso de los pacientes a
las prestaciones integrales de cuidados paliativos en el d&mbito publico, privado y de la
seguridad social, asi como el acompafiamiento a sus familias. A su vez, busca desarrollar una
atencion interdisciplinaria, centrada en la persona atendiendo las necesidades fisicas, psiquicas,

sociales y espirituales de pacientes que padecen enfermedades amenazantes para su vida. El
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proyecto de ley, ordena a las obras sociales y entidades de medicina prepaga a cubrir los

cuidados paliativos.

Se estima que s6lo un 10% de las personas que requieren acceder a cuidados paliativos
en nuestro pais, pueden hacerlo, por ello, ademas de la propuesta de intervencion social con
una optica integral, que citamos en paginas anteriores, creemos oportuno destacar que el
Trabajo Social en el ambito de los Cuidados Paliativos puede también realizar distintas
actividades para llegar a la comunidad en general informando, asesorando y promoviendo el

acceso a los mismos. Entre algunas de las actividades que se pueden llevar a cabo se propone:

e Disefiar y presentar un Proyecto de Extension Universitaria con el fin de llegar con
informacion sobre la temética de Cuidados Paliativos Integrales, a la comunidad.

e Articular actividades de difusion en conjunto con la facultad de Medicina de la
U.N.P.S.J.B.

e Diseflar e implementar talleres estratégicos, orientativos tanto para pacientes que
transitan una enfermedad con pronoéstico corto de vida como para las familias. Entre los
temas que se pueden abordar estarian: Brindar asesoramiento sobre cobertura de salud
y cuidados paliativos; Brindar talleres de contencion familiar, donde prime, la escucha,

el asesoramiento, el didlogo y la orientacion.

En la ciudad de Comodoro Rivadavia, se brindan Cuidados Paliativos a pacientes
oncologicos, desde una mirada integral y con un aporte significativo para la poblacion
receptora. Es también necesario, que se trabaje prontamente en la apertura del Servicio de
Cuidados Paliativos como dispositivo aparte del de oncologia a fin de cubrir las demandas

de personas con otras patologias que requieren un abordaje integral.
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Por todo lo expuesto, rectificamos el enfoque de Cuidados Paliativos como un
Derecho Humano vinculado estrechamente a todos los demas derechos. El acceso a ellos,
en todo el proceso de atencidn, significa evitar sufrimientos evitables. En este marco, el
Trabajo Social constituye una disciplina que suma significativamente aportes y

contribuciones a la atencion interdisciplinaria.
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