UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

TEMA:
El rol del profesional en Trabajo Social en la atencion de pacientes en

etapa terminal en el area de Cuidados Paliativos en un hospital
publico de la ciudad de Guayaquil.

AUTORES:

Cruz Paredes, Patricia Elizabeth
Valarezo Marquez, Grace Del Rocio

Trabajo de Titulacién previo a la obtencion del titulo de
Licenciada en Trabajo Social

TUTOR
Franco Palacios, Jaime Fernando

Guayaquil, Ecuador

16 de septiembre del 2022



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

CERTIFICACION

Certificamos que el presente trabajo de titulacion: El rol del profesional en Trabajo
Social en la atencién de pacientes en etapa terminal en el &rea de Cuidados
Paliativos en un hospital publico de la ciudad de Guayaquil, fue realizado en su
totalidad por Cruz Paredes, Patricia Elizabeth & Valarezo Marquez, Grace Del
Rocio, como requerimiento para la obtencién del titulo de Licenciada en Trabajo
Social.

TUTOR

f - e
/ Franco Palacios, Jaime Fernando

DIRECTORA DE LA CARRERA

o T

Quevedo Teran, Ana Maritza

Guayaquil, a los 16 dias del mes de septiembre del afio 2022



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

DECLARACION DE RESPONSABILIDAD
Nosotras, Cruz Paredes, Patricia Elizabeth & Valarezo Marquez, Grace Del Rocio,

DECLARAMOS QUE:

El trabajo de titulacion: El rol del profesional en Trabajo Social en la atencién de
pacientes en etapa terminal en el area de Cuidados Paliativos en un hospital
publico de la ciudad de Guayaquil, previo a la obtencién del titulo de Licenciada
en Trabajo Social, ha sido desarrollado respetando derechos intelectuales de terceros
conforme las citas que constan en el documento, cuyas fuentes se incorporan en las
referencias o bibliografias. Consecuentemente este trabajo es de mi total autoria.

En virtud de esta declaracion, nos responsabilizamos del contenido, veracidad y
alcance del Trabajo de Titulacion referido.

Guayaquil, a los 16 dias del mes de septiembre del 2022
LAS AUTORAS

‘j ‘)

f. raduae (w,\ Vo ds
s

Cruz Paredes, Patricia Elizabeth

f /./ (1 Iduce /

Valarezo Marquez, Grace Del Rocio




UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

AUTORIZACION

Nosotras, Cruz Paredes, Patricia Elizabeth & Valarezo Marquez, Grace Del Rocio,

Autorizamos a la Universidad Catolica de Santiago de Guayaquil a la publicacion en
la biblioteca de la institucion el trabajo de titulacion: El rol del profesional en
Trabajo Social en la atencion de pacientes en etapa terminal en el area de
Cuidados Paliativos en un hospital publico de la ciudad de Guayaquil, cuyo
contenido, ideas y criterios son de nuestra exclusiva responsabilidad y total autoria.

Guayaquil, a los 16 dias del mes de septiembre del afio 2022

LAS AUTORAS

~ >

f. :(Ltwbu-/ (\u\ JANM {LS

Cruz Paredes Patrlma Elizabeth

A r"

Valarezo Marquez Grace Del Rocio



Ouriginal

REPORTE URKUND

Document Information

Areshyred document LUTE SE0 A2022 PATRICIA ELZAZETH CAUT PAREDES & GRACE DEL RIOCID VALARETD MARGUET doax
(D14490697 3]

Submmitted 2022-09-27 042200

Subamitted by Jaime

Subrmitter email Jjaime frarcollfou. ucsg edueo

Simnilarity X

Anatysiz address Jjaime frarco0l uosg@analysis. ukund. com

Sources included in the report

/

LAS AUTORAS

D .on()
f. v (w.,\ Jands

)

C

Cruz Paredes, Patricia Elizabeth
’ /,

o e
‘ ,/,»r/uc;,ﬁ“' K
|

Valarezo Marquez, Grace Del Rocio

FIRMA DOCENTES

e

o . et

-~ Psic. Jaime Fernando Franco Palacios, Mgs.
Docente Tutor UTE SED A-2022

Lic. Christopher Mufioz Sanchez, Mgs.
Coordinador UTE A2022



AGRADECIMIENTO

Mi principal agradecimiento a Jehova Dios, fuente inagotable de amor y sabiduria, por
concederme el don de vivir, llenarme de bendiciones, muchas veces inmerecidas en

este largo trayecto y en todo momento de mi vida.
A todos los docentes de la Carrera de Trabajo Social, por impartirme sus
conocimientos y encaminarme en esta noble profesion; en especial al Psicologo Jaime

Franco Palacios, mi tutor de tesis, por su paciencia y guia.

A mi compariera de tesis, amiga de toda la vida, Patricia Cruz, por su sincera amistad
y apoyo y los momentos compartidos en esta importante etapa de nuestras vidas.

A todos quienes contribuyeron a la cristalizacién de la meta de ser profesional en

Trabajo Social.

Grace Valarezo Marquez

\



AGRADECIMIENTO

Le agradezco a Dios por haberme acompafiado y guiado a lo largo de mi carrera, por
ser mi fortaleza en los momentos de debilidad y por brindarme una vida llena de
aprendizajes, experiencias y sobre todo de felicidad, permitiéndome de esta manera

seguir adelante.

A mi madre, que desde el cielo sé que esta orgullosa.

A mi esposo e hijos por estar siempre al pendiente de mi y confiar en mis capacidades

para la culminacion de este proceso.

A la Lcda. Alexandra Suarez Lépez, Trabajadora Social del Hospital General Guasmo
Sur, por compartir sus conocimientos y ser mi guia en esta trayectoria de mi carrera
profesional, enamorandome mas de mi profesion, por abrirme las puertas de esta noble
institucion y hacer de mi trabajo de investigacion una experiencia enriquecedora tanto

para mi formacion personal como profesional.

A mi tutor el Psicologo Jaime Franco Palacios, por su guia, tiempo y dedicacion
durante el desarrollo de esta etapa de titulacion, permitiéndome culminar este proceso

con éxito.

A mi amiga Grace Valarezo Méarquez, quien es como una hermana para mi y ha sido
mi compafiera de este trabajo acompafiGndome en todo momento, dandome esas
palabras de aliento («t( puedes, no te rindas») y quien ha logrado que no desfallezca a
medio camino y me mantuvo sin desistir ni darme por vencida, aunque las situaciones

fueran complicadas durante esta etapa de mi vida.

Patricia Cruz Paredes

Vi



DEDICATORIA

A la memoria de mi madre, Silvia del Rocio Marquez Véliz, mi inspiracion constante
en el camino de la vida, cuyo recuerdo permanece de manera imperecedera en mi
mente y corazon, por su ejemplo de resiliencia y valentia ante las adversidades,
enfrentdndolas como una guerrera con gran paciencia y fe inquebrantable en Jehova

Dios.

A mi esposo Dario Castillo e hijos Nicholas, Valerie y Romeo Castillo Valarezo, mi
familia, por ser mi soporte emocional y motivarme a ser mejor persona cada dia, por

ser ustedes el pilar fundamental de mi vida, el motor de mi existencia.

Grace Valarezo Marquez

El presente trabajo de investigacion, lo dedico en primera instancia a Dios, por
brindarme el don mas preciado que es la vida, por ser el inspirador y darme fuerzas,
perseverancia y salud para continuar en este proceso y obtener uno de los anhelos méas
deseados. Lo dedico también con todo carifio a mi familia, quienes siempre me brindan
su amor y apoyo incondicional para seguir adelante y que ademas son el motor que me

impulsa a ser mejor cada dia.

A mis hermanos por estar siempre presentes, dandome ese apoyo moral, a lo largo de
esta etapa de mi vida.

A todas las personas que me dieron apoyo y han hecho que el trabajo se realice con
éxito en especial a aquellos que nos abrieron las puertas y compartieron sus

conocimientos.

Patricia Cruz Paredes

VI



UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE JURISPRUDENCIA, CIENCIAS SOCIALES Y POLITICAS
CARRERA DE TRABAJO SO SOCIAL

TRIBUNAL DE SUSTENTACION

”
" — o~
P A S A e T S

f. _~
/*/FRANCO PALACIOS, JAIME FERNANDO

TUTOR

f /Qﬁ >

CORTE ROMERO.£ARMEN SUSANA
DIRECTORA DE CARRERA

/

f. ?ocnu‘-@“ 2008,

LEON NEVAREZ, ROXANA DEL ROCIO
DOCENTE DE LA CARRERA

f.

SALAZAR JARAMILLO, JOSE GREGORIO
DOCENTE DE LA CARRERA




ACTA DEL TRIBUNAL DE SUSTENTACION

$

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAGUIL

FACULTAD SISTEMA DE EDUCACION A DISTANCIA.
CARRERA  TRABAJD SOCIAL ¥ DESARROLLD HUMAND
PERIDDO A-2022 UTE

ACTA DE TRIBUNAL DE SUSTﬁmACItIN
TRABAJD DE TITULACION

El Trbunal de Sustentacion ha escuchado y evaluado e Trabajo de Titulacion denominado "ROL
PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL EN LA ATENCION A PACIENTES EN ETAPA TERMINAL EN EL
AREA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE GUAYAQUIL, EN
EL ANO 2021", elaborado por ella estudiante PATRICIA ELIZABETH CRUZ PAREDES, obteniendo el

siguiente resultado:

Nombre del Docente- MNombres de los miembros del Tribunal de
tutor sustentacion
JAIME FERNAMDC | ROXANA DEL ROCIO | JOSE GREGORIO CARMEN SUSAMA
FRANCO PALACIOS LEOMN HEVARES SALAZ AR CORTE ROMERO
JARAMILLO

Etapaz de ejecucion del
proceszo & Informe final

7.75 /10 7.75 /10 7.75 /10 7.75 /10
Total: 30 % Total: 30 % Total: 40 %
Parcial: 50 % Parcial: 50 %%
Motz final ponderada del trabajo de titulo: 7.75 /10

Para constancia de lo actuado, el {la) Coordinador(a) de Titulacion ko cerifica.

Coordinador(a) de Titulacion



ACTA DEL TRIBUNAL DE SUSTENTACION

$

UHIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGD DE GUAYAGQUIL

FACULTAD ZISTEMADE EDUCACION & DISTANCIA,
CARRERA  TRABAJO SOCIAL ¥ DESARROLLOD HUMAND
PERIDDD #-2022 UTE

ACTA DE TRIBUNAL DE SUSTﬁmAEIﬁH
TRABA.JO DE TITULACION

El Tribunal de Sustentacion ha escuchado y evaluado el Trabajo de Titulacion denominado "“ROL
PROFESIOMAL DE TRABAJO SOCIAL EN LA ATENCION A PACIENTES EN ETAPA TERMINAL EN EL
ARFA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE GUAYAQUIL, EN

EL ANO 2021", elaborade por ella estudiante GRACE DEL ROCIO VALARESD MARQUEZ, obteniendo
& siguiente resultado:

Mombre del Docente- Hombres de los miembros del Tribunal de
tutor sustentacion
JAIME FERNANDC | ROXAMA DEL ROCIO | JOSE GREGORIO CARMEN SUSAMA
FRANCO PALACIOS LECOMN MEVAREZ SALAZAR CORTE ROMERO
JARAMILLO
Etapaz de ejecucion del
proceso e Informe final
7.75 ,.HI} 7.75 f‘lﬂ T.TE,I"1I} 7.75 j'ﬂ]
Total: 30 % Total: 30 % Total: 40 %
Parcial: S0 % Parcial: 50 %
Nota final ponderada del trabajo de titulo: 775 f10

Para constancia de lo actuado, el (Ia) Coordinador(a) de Titulacion lo cerdifica.

Coordinador(a) de Titulacion

XI



INDICE

1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA .....ociiiiiie e 3
1.1 ANTECEDENTES DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION........c.ccceveevrrrernnn. 3
111 Antecedentes CONEXTUAIES ........ccoiiriiiiiicii e 3
112 Antecedentes EStadiStICOS .........cviviirieirieiriere e 3
113 Antecedentes INVESTIGAtIVOS........c.ccviieieiiee e e 6
1.2 DEFINICION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION........cc.ccoeveveeveierreerenn. 11
1.3 PREGUNTAS DE INVESTIGACION ..o 12
131 Pregunta GENEIAL...........ccviieiecece ettt sre s 12
13.2 SUD-PIEOUNTAS .....oeiuieiieiiecie ettt sttt sttt re e sre e 12
1.4 OBJETIVOS DE INVESTIGACION ..ot neesnes 13
141 ODJEtIVO GENEIAL ...ttt 13
1.4.2 ODbjetivos ESPECITICOS. ......cviviiiiiiieiieie e 13
1.5 JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION........ooeveeeeeeeeereeeeee e 13
2  MARCOS REFERENCIALES .......cooi ittt 15
2.1 REFERENTE TEORICO........oiiiieeeeeeeeeeeeeeee e 15
2.1.1 TeOra del ROL....c..ciiiiiece s 15
2.1.2 Teoria de INtervenCion €N CriSIS .......coviiriiiriiiriseneeee e 16
2.2 REFERENTE CONCEPTUAL.....co ittt 17
221 ST 1L o SR 17
2.2.2 Rol del Trabajador Social SaNnitario ............ccocvvrereneneiesse e 18
2.2.3 Calidad 08 Vila......coiviiieeiieiieieee e 19
2.2.4 Paciente Terminal ..........cocoiiiiiiii e 19
2.25 = 01| T SRS 20
2.2.6 CUIdados PaliatiVOS..........ciiiiriiieieieeiees e 20
2.2.7 Enfermedad Terminal ... 21
2.2.8 Equipos INterdiSCIPHNAIIOS ........cooiiieiiiiiie e e 21
2.2.9 I TH 1] [ SRS 22



A O B |V, [T o (=R 23
2.3 REFERENTE NORMATINVO. ..o et e e et e seee e e saeeeeneean 23
2.3.1 NOIrMAtiVAS NACIONAIES ..ottt e et e e e e e e e 24
2.3.2 NOrmativas INterNaCIONAIES..........covveieiieriee ettt e s rnreees 29
2.4 REFERENTE ESTRATEGICO ... eeeeeeeeeeeeeeeeeee e eeeeeee e eeeseeeeseeeeeeeeseseeeaesees 33
24.1 Objetivos de desarrollo sostenible. Agenda 2030 ...........cccoovvviiriienenenienns 33
2.4.2 Plan Nacional de Desarrollo 2021-2025 ........ccoouieeeoeeiieeeee et e e e e e 35
2.4.3 Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017 ........ocovcveivieeeeiiiieeessinees 36
2.4.4 Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial del Canton Guayaquil 2019-
2023 38
3 METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION ..ot eeeeee e eeee e e 38
3.1 ENFOQUE DE LA INVESTIGACION ... 38
3.2 TIPO Y NIVEL DE LA INVESTIGACION ....ooooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeereeeeserenann 39
3.3 METODO DE LA INVESTIGACION ...t eeeees e esnes 40
3.4 UNIVERSO, MUESTRAY MUESTREO ......oo ettt eaeeeee e 41
35 FORMAS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION .....oooveeeeeeeereeeenn, 4?2
3.6 FORMAS DE ANALISIS DE LA INFORMACION .....ovieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn 44
4  RESULTADOS DE LA INVESTIGACION ....coooveoeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e ere e e e 45
41 LA FUNCION QUE CUMPLE EL PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL
DENTRO DEL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO DE LA UNIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS ...ttt ettt ettt e et st eae e s ere e e sbeeseaeesaabeeseaeessnaeesaraesanseesareeesanes 45
4.2 GESTIONES QUE REALIZA EL PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL EN
LA ATENCION A PACIENTES EN ETAPA TERMINAL .....oooveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeer e, 48
4.3 DIFICULTADES QUE ENFRENTA EL PROFESIONAL DE TRABAJO
SOCIAL EN LA ATENCION A PACIENTES EN LA UNIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS ..ot e et e e e e e e e et e e e ee e e s saeereseaseeeseasrereseeaeneseaaenes 51
5 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES. ... 54
5.1 CONCLUSIONES GENERALES ...ttt 54
5.2 RECOMENDACIONES GENERALES. ... oot 56
B BIBLIOGRAFTA ..ottt ettt ettt ettt ettt s e et es st ne e 57
T ANE XS e ———— 61
7.1 GUIAS PARA LAS ENTREVISTAS ...oeoteeeeeeeeeeeeeeeeee e eseeese e eeeseesesseeeees 61

Xl



RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se interesa por conocer el rol del profesional del
Trabajo Social en la atencion a la familia de los pacientes de etapa terminal en un
hospital de segundo nivel de atencion de la ciudad de Guayaquil, con el fin de
comprender el accionar de Trabajo Social en el &mbito de los cuidados paliativos. Por
lo tanto, desde la investigacion se pretendid conocer las funciones, gestiones y
dificultades del profesional de Trabajo Social. Para las bases tedricas del estudio, se
utilizaron la Teoria del Rol de Theodore Sarbin, la Teoria de intervencion en crisis de
Erich Lindermann y Gerald Caplan. La metodologia de esta investigacion se baso en
un enfoque cualitativo, el nivel se defini6 como descriptivo, y se utilizd el método
fenomenoldgico. Para el levantamiento de la informacion se emplearon las técnicas de
la entrevista semiestructurada y la observacion participante con la trabajadora social,
y los profesionales del equipo interdisciplinario del area de cuidados paliativos,
compuesto por un medico clinico, una psicéloga y una trabajadora social. Los
resultados obtenidos permitieron conocer el rol que cumple la trabajadora social en la

institucion publica.

Palabras Claves: Trabajador Social Sanitario, Intervencion, Salud Integral,
Enfermedad Terminal, Cuidados Paliativos, Muerte
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INTRODUCCION

La presente investigacion pretende conocer el rol del profesional de Trabajo Social
dentro de los equipos interdisciplinarios en la atencién a pacientes con enfermedades
terminales y sus familiares, asi como también proporcionar informacion sobre sus
funciones, gestiones y dificultades o limitaciones en su actuacion profesional dentro

del &mbito de intervencion de los cuidados paliativos.

Para describir el rol del trabajador social en el ambito de los cuidados paliativos, se
realizaron aproximaciones conceptuales, estadisticas, normativas y teoricas sobre
aspectos principales de esta investigacion, que se muestran en los Capitulos 1 y 2.
Posteriormente, en el Capitulo 3 se describen los elementos de la metodologia del
trabajo de campo, donde se mencionan, entre otras herramientas de recoleccion de la
informacion, la observacion participante y la entrevista semiestructurada a los
profesionales que conforman el equipo interdisciplinario del hospital (médico clinico,
psicologo, trabajadora social) ElI enfoque del trabajo fue cualitativo, su nivel,

descriptivo, el método, fenomenoldgico-herrmenéutico, y su muestreo, “no

probabilistico, por conveniencia”.

El capitulo 4 aborda los resultados de la investigacion, dando a conocer algunas
cuestiones claves sobre el trabajo que se realiza; profundizando en aspectos tan vitales
como el trabajo con familias, la concrecion de la intervencion profesional, los objetivos
a perseguir y la consecucion de una calidad de atencion profesional y humana. Ofrece,
ademas, una reflexién sobre los recursos personales y técnicos, dirigidos a hacer frente
a todas esas dimensiones especificas y a sus particularidades; comprendiendo tanto las
necesidades de las familias como las de los pacientes que se encuentran en esta Ultima

etapa de su vida.

En el capitulo 5 se proporciona las conclusiones y recomendaciones sobre los alcances
del rol del profesional en Trabajo Social y sobre los nuevos retos profesionales que se

nos plantean dentro de este ambito de intervencion.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

ANTECEDENTES DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

Antecedentes Contextuales

Nuestra investigacion tiene lugar en un hospital de segundo nivel de atencion ubicado
en el sur de la ciudad de Guayaquil, el cual segun la tipologia de homologacién
expedida por el Ministerio de Salud Pubica del Ecuador a través del acuerdo
ministerial No. 5212 de 30 de enero de 2015, corresponde a los establecimientos de
salud que prestan servicios de atencion ambulatoria especializada y aquellas que
requieran hospitalizacion, que constituye el escalon de referencia inmediata del primer

nivel de atencién.

La Unidad de Atencion Integral del Hospital de segundo nivel de atencion en donde
se centra nuestra atencion trabaja de manera integrada con cada uno de sus usuarios.
El equipo de profesionales labora con la estrategia nacional del Ministerio de Salud
Publica mediante la promocion y prevencion, con el objetivo de un diagnéstico

oportuno, tratamiento, rehabilitacion y cuidados paliativos.

Antecedentes Estadisticos

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) alerta que, actualmente,
a nivel mundial, tan solo un 14% de las personas que necesitan asistencia paliativa la

reciben (Organizacion Mundial de la Salud, 2020).

Segun un estudio de 234 paises, territorios y regiones los autores Lynch, Connor y
Clark (2013) citados por Royo & Carrera (2019) mencionan que los servicios de
asistencia paliativa solo estaban adecuadamente integrados en 20 paises, en tanto que
el 42% de los paises carecia de ese tipo de servicios, y un 32% adicional solo contaba

con servicios de asistencia paliativa aislados.



La Organizacion Mundial de la Salud define a los cuidados paliativos como «El
cuidado total, activo y continuado de los pacientes y sus familias por un equipo
multiprofesional cuando la expectativa medica no es la curacion. El control del dolor
y de otros sintomas y de problemas psicol6gicos, sociales y espirituales es primordial»
(Organizacion Mundial de la Salud, 2020). Una definicién que ha ido cambiando con

el tiempo.

En la actualidad, los cuidados paliativos se definen como:

“el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (Organizacién Panamericana
de la Salud, s.f, pag. 1).

Inicialmente relacionados a los pacientes que padecian cancer en su etapa terminal, en
los afios ochenta se incluyd en los cuidados paliativos a todas aquellas personas que
presentan enfermedades potencialmente mortales (Anton & Somacarrera, 2015).

La (Organizacion Panamericana de la Salud, s.f) afirma sobre los cuidados paliativos
que:

“Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y
progresiva donde el control del dolor y otros sintomas, asi como los aspectos
psicosociales y espirituales cobran la mayor importancia. El objetivo de los
cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente
y su familia. La Medicina paliativa afirma la vida y considera la muerte como
un proceso normal. Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte,
sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente
y su familia”.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS) se encuentran desarrollando politicas de implementacion dirigidas hacia
la obtencién de calidad en las prestaciones de salud a nivel de los paises
latinoamericanos y el Caribe, ya que constituye una caracteristica indispensable de
todo proceso. Més aun, al tratarse del area de salud y dentro de esta la calidad dirigida
a un grupo de atencién vulnerable como lo son los pacientes de cuidados paliativos,
quienes por su condicién y el componente multidisciplinar que engloba su atencién

requieren de un actuar intelectual, social, técnico y espiritual del mas alto nivel, con la



finalidad de cubrir sus expectativas y las de su familia de la mejor forma posible (Pan

American Health Organization, 2017).

En el IV Congress of the European. Association for Paliative Care y | Congreso de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, celebrados en Barcelona en diciembre de
1995, como resumen final del mismo se formul6 la siguiente Declaracion de Principio
(3): “cada individuo tiene derecho al alivio del dolor u de otros sintomas penosos. Los
Cuidados Paliativos, deben ser dispensados segin los maximos principios de equidad,
sin tener en cuenta el lugar de atencion, estatus social o condicion econdémica”. Todo
esto hizo que la OMS en 1982, dentro del Programa General de Control del Céancer,
incluyera y considerara el alivio del dolor y los cuidados paliativos, componentes
esenciales de los mismos, junto con la prevencion, deteccion precoz y tratamiento

curativo.

Un estudio mundial realizado con 239 paises en el 2006, y actualizado en el 2011 por
parte de International Observatory on End of Life Care en asociacion con EAPC y
posteriormente la Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), concluy6é que 75
(32%) paises no tiene actividad de Cuidados Paliativos conocida, 23 (10%) desarrollo
incipiente, 74 (32%) provision aislada, 17 (7%) provision generalizada, 25 (11%)
integracion preliminar con otros servicios del sistema nacional de salud y 20 (8%)

integracién avanzada con otros servicios del sistema nacional de salud (Aguirre, 2021).

La necesidad de cuidados paliativos en el mundo, segun la tipificacion de las
enfermedades, esta distribuida en: 34% en pacientes con cancer, 38,4% en pacientes
con enfermedades cardiovasculares y el resto por patologias como VIH SIDA,
diabetes, demencia y enfermedades degenerativas o cronicas (Pereira, Palay, Cascaret,
& Neyra, 2015).

En 2014, en la que fue la primera resolucion de ambito mundial sobre cuidados
paliativos (resolucion 67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud), se inst6 a la OMS
y a sus Estados miembros a mejorar el acceso a los cuidados paliativos como
componente central de los sistemas de salud, haciendo hincapié en la atencion primaria

y la atencion comunitaria y domiciliaria.



Los cuidados paliativos como indica la Comunidad de Madrid (consultado 10 de
febrero 2020), son un derecho humano reconocido que mejoran la calidad de vida tanto
de los pacientes como de sus familiares. Actualmente, tal como indica la Sociedad
Americana Contra el Cancer (2022), los cuidados paliativos son aquellos cuidados que
se dan a una persona que padece una enfermedad cuyo prondstico de curacion no es
favorable. Con ello existe la necesidad no solo de paliar el dolor en la Gltima etapa de
la vida, sino de ayudar a la persona y a su familia a lidiar con los posibles problemas

personas y sociales que surgen como consecuencia de una muerte.

Antecedentes Investigativos

Para iniciar nuestra comprension del tema a tratar en el presente trabajo podemos citar
investigaciones precedentes de varios autores, tales como, PS. M. Ignacia del Rio. y
Dra. Alejandra Palma, “Cuidados Paliativos: Historia y Desarrollo”, publicada en el
Boletin Escuela de Medicina U.C., 2007, quienes nos cuenta del origen de los cuidados
paliativos, el cual se remonta a la Edad Media, cuando en los Ilamados Hospicios,
lugares de acogida para peregrinos, otorgaban cuidados a personas con enfermedades
cronicas y en fase terminal de la vida. En 1967, la Dra. Cicely Saunders, quien fue
Enfermera, Trabajadora Social y Médico, fundd el St Christopher’s Hospice en
Londres, primer Hospice académico, donde se atendia Unicamente a enfermos
terminales, convirtiéndose en la pionera de los cuidados paliativos, demostrando que
un “buen control de sintomas, una adecuada comunicacion y el acompainamiento
emocional, social y espiritual logran mejorar significativamente la calidad de vida de

los enfermos terminales y de sus familias” (Del Rio & Palma, 2007).

En la actualidad la tendencia es esconder la realidad de la muerte a las personas con
enfermedades incurables, tomando acciones para prolongar la vida a través de la
medicina, la ciencia y la tecnologia, sin considerar la calidad de vida del paciente y su
familia. Bajo este panorama, “la vision integral del paciente ha sido reemplazada por
la aplicacion sistematica de tratamientos indicados por diferentes especialistas,
fenomeno que se observa incluso en la atencion de pacientes terminales” (Del Rio &

Palma, 2007).



Segun Saunders (2003) citada por Vidal & Torres, (2006), “la experiencia total del
paciente comprende la ansiedad, la depresion y el miedo; la preocupacién por la pena
que afligira a su familia; y a menudo la necesidad de encontrar un sentido a la situacion,

una realidad méas profunda en la que confiar” (Pag. 144).

En base a lo antes mencionado, la autora afirma que, las personas con enfermedades
cronicas, avanzadas, con pronostico de vida limitado y sus familias tienen multiples
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, que se interrelacionan y
potencian, causando dolor total.

Dolors Colom Masfret en el articulo de su autoria “El trabajo social sanitario en el
marco de la optimizacion y sostenibilidad del sistema sanitario”, publicado en la
revista cientifica Ekaina en junio 2010, citando a Fitzpatrick, aduce que la enfermedad
siempre rompe las dindmicas personales propias e introduce interrupciones de

diferente magnitud en los aconteceres vitales (Colom, 2010).

Lorena Vanzini en su articulo “El Trabajo Social en el ambito de los cuidados
paliativos: una profundizacion sobre el rol profesional” plantea que las familias cuando
se encuentran en la dificil situacion de tener un familiar en cuidados paliativos tienen
muchas necesidades, de diferente naturaleza, emocionales, de comunicacion

econdmicas, estructurales, de soporte familiar y organizativas.

Reconociendo que un paciente en etapa terminal experimenta dolor que va mas alla de
lo fisico, pues manifiesta también afectaciones emocionales y sociales, se hace
necesaria una intervencién profesional, siendo el sector sanitario uno de los campos
de mayor demanda que ocupa el profesional de Trabajo social, donde su labor es
intervenir con individuos, familias y comunidades. Amaya Ituarte al respecto nos
aclara. en el articulo de su autoria “Trabajo Social y Servicios Sociales, aportes para
una clarificacion necesaria”, que las actuaciones de los trabajadores sociales
sanitarios de atencion primaria se orientaron preferentemente hacia el abordaje de los
problemas psicosociales individuales y familiares y a la intervencién en la comunidad.
(ltuarte, 1990).



Amaya ltuarte Tellaeche, considerada como la precursora del Trabajo Social Clinico
en Espafia lo define como

“una practica del trabajo social y un proceso relacional psicoterapéutico que
trata de ayudar a un cliente a afrontar sus conflictos psicosociales, superar su
malestar psicosocial y lograr unas relaciones interpersonales mas satisfactorias,
utilizando sus capacidades personales y los recursos de su contexto socio-
relacional” (ltuarte, 1990, pag. 20)

Acorde a la definicion global de Trabajo Social, que fue consensuada en Melbourne
en julio de 2014 por el Comité Ejecutivo de la Federacion internacional de
Trabajadores Sociales y por la Junta de la Asociacion Internacional de Escuelas de
Trabajo Social, el trabajo social se constituye como “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 liberacion de las personas. Los principios de
la justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad colectiva y el respeto a la
diversidad son fundamentales para el trabajo social. Respaldada por las teorias del
trabajo social, las ciencias sociales, las humanidades y los conocimientos indigenas, el
trabajo social involucra a las personas y las estructuras para hacer frente a desafios de

la vida y aumentar el bienestar”.

En el campo de las ciencias sociales, Bajoit (1997) citado por Alarcén & Rai (2007),
sefiala que el rol profesional del trabajador social se construye en torno a las relaciones
que estos tienen con las personas y/o sujetos, siendo en esta relacion que depositan el
sentido de su trabajo; dicho vinculo clasificado como ayuda, intermediacion, escucha,
intervencion o compafiia, implica que el rol que ejerce el trabajador social tendra que
ver con la manera que trabaje con las personas; asi como a “la funcion social del rol
profesional a la incidencia o el impacto que tiene la intervencién profesional en las
relaciones sociales involucradas en el objeto de intervencion™ (Bajoit [1997], citado
por Alarcon & Rai [2007], pag. 46).

El trabajo social como profesion nace en el campo sanitario en 1905 en Estados
Unidos, como “la practica que se produce en los establecimientos sanitarios con los
objetivos de facilitar una buena salud, prevenir la enfermedad y ayudar a los pacientes
enfermos y a sus familias a resolver los problemas sociales y psicolégicos relacionados

con la enfermedad. Igualmente trata de sensibilizar al resto del personal sanitario sobre



los aspectos sociales y psicoldgicos de la enfermedad” (The Social Work Dictionary
[1991] citado por Torres [2013], pag. 1).

Como indica Velasquez (2009), a partir de 1984, gracias a la reforma sanitaria, se
introduce la figura del trabajador social en el &ambito hospitalario, especificamente en
atencion primaria. A partir de ese momento el trabajo social y la medicina se
encuentran méas conectados debido a una mayor sensibilidad sobre los factores sociales

en el proceso de salud, centrdndose en el individuo, la familia y el entorno.

Tradicionalmente, se ha concebido a la salud como la ausencia de enfermedades,
reconociéndose como un derecho universal para todas las personas, sin importar las
condiciones socio econdmicas. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), ya
incluy6 en su definicion de salud de 1948 el concepto “social” definiéndola como “el
estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de

afecciones o enfermedades”.

El papel de los trabajadores sociales dentro del &mbito sanitario esta basado en esta
definicion de Trabajo Social como “una profesion basada en la practica y una
disciplina académica que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesidon social,
y el fortalecimiento y la liberacion de las personas. Los principios de la justicia social,
los derechos humanos, la responsabilidad colectiva y el respeto a la diversidad son
fundamentales para el Trabajo Social. Respaldada por las teorias del Trabajo Social,
las ciencias sociales, las humanidades y los conocimientos indigenas, el Trabajo Social
involucra a las personas y las estructuras para hacer frente a desafios de la vida y

aumentar el bienestar” (Federacion Internacional de Trabajadores Sociales , 2022).

Lo expuesto concuerda con Maldonado (2006) (citado por Rodriguez, Loor &
Anchundia, 2017), cuando indica que el Trabajador Social en el area de salud
encuentra un importante campo de accion. En este sentido el profesional debe poseer
una amplia formacion que le permita asesorar, gestionar, identificar, promover, educar,
entre otras acciones en pro del usuario y de la institucién, por lo que su quehacer se
orienta a funciones investigativas, educativas y de participacion social, gestion y

administracion de servicios.



En el articulo realizado por los autores Ojeda & GoOmez, se ofrece la siguiente

definicion:

“La medicina paliativa debe ser llevada a cabo a través de equipos
multidisciplinarios integrados por, medicos; enfermeras; auxiliares de
enfermeria; psicologos; trabajadores sociales; sacerdotes; voluntarios etc. A
estos profesionales hay que exigirles que estén extremadamente instruidos en
estos problemas, que tengan un profundo respeto por la vida y un gran amor
por el projimo” (Ojeda & Gémez, 2001, pag. 1)

Estas definiciones nos afirman que los Trabajadores Sociales cumplen diferentes roles
en el &mbito sanitario, pues son el apoyo del personal médico, que se encargan, por
tanto, de atender las demandas y necesidades sociales que puedan darse inicidandose

asi el proceso de intervencion y de atencion social.

La presencia de la enfermedad terminal en un miembro de la unidad familiar supone
un fuerte impacto emocional para la familia, que, al igual que el enfermo, se traduce
en respuestas como la negacion, la ira, la depresion, la desesperanza, la ambivalencia
afectiva, la pérdida. Es indudable que Trabajo Social realiza un aporte importante
dentro del area de salud, ya que al enfocarse en la familia se pretende restaurar el
equilibrio y la convivencia, promoviendo la capacidad en la toma de decisiones para
que se fortalezca la estabilidad emocional, social y econdmica del sistema familiar.
(Mufoz, Espinoza, Portillo, & Rodriguez [2002], citados por De la Cruz [2017]).

“El trabajador social es un profesional idoneo para saber en cada caso y en cada
situacion cuales son los elementos que deben ponerse en juego para devolver al
individuo o a la comunidad a situaciones mas normalizadas. Estd académicamente
preparado para abordar, atender y poner en marcha los mecanismos de resolucion de
los aspectos sociales que inciden en el marco de la salud personal, familiar, grupal y

comunitaria” (Romero, 2010).

El Trabajo Social y los cuidados paliativos en esencia comparten los objetivos de
garantizar los derechos humanos y contribuir a mejorar la calidad de vida de las
personas, su entorno y la comunidad. La intervencion no es un episodio natural, sino
una construccion artificial de un espacio-tiempo, de un momento que se constituye

desde la perspectiva de multiples actores: los que solicitan la intervencion (institucion,
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sujetos individuales o colectivos), y sujetos profesionales, en el marco de una
estrategia de intervencion social. Por tanto, la intervencion de Trabajo Social se puede
entender como una forma de accidn social, consciente y deliberada, que se realiza de
manera expresa, integra supuestos ideologicos, politicos, filoséficos, con propuestas

metodoldgicas.

El campo de la salud es uno de los sectores mas antiguos y de mayor intervencion del
profesional en Trabajo Social. Segun datos de la Federacion Internacional de
Trabajadores Sociales (FITS), actualmente mas de una tercera parte de estos de todo
el mundo desempefian sus tareas profesionales en el ambito sanitario y, casi la mitad
de todos los que existen en el mundo, ejercen actividades que tienen que ver directa o

indirectamente con la salud de la poblacion (Rodriguez, Loor, & Anchundia, 2017).

Tal es asi que en América Latina sigue siendo la profesion con mayor numero de
actores, quienes se encargan basicamente de la reinsercion de enfermos, la atencién de
las problematicas sociales detectadas en los centros sanitarios y, sobre todo, la
educacion sanitaria y Salud Publica dentro de los programas de atencion primaria
donde se desarrolla una funcion basicamente preventiva. (Ander-Egg, [1985], citado
por Rodriguez, Loor, & Anchundia [2017]).

DEFINICION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

En nuestro pais existe la garantia de atencion a la salud para pacientes con
enfermedades catastroficas como el cancer (articulo 50 de la Constitucion de 2008),
asi como el reconocimiento del derecho de los pacientes en etapa terminal para aliviar
el dolor, que entrd en vigor con el Acuerdo Ministerial Nro. 101, del 09 de febrero de
2011, incorporando los cuidados paliativos a nuestro sistema nacional de salud, lo que
representa un gran logro. Sin embargo, a pesar de todos estos avances, tenemos una
gran necesidad de formacion de profesionales, entre ellos el Trabajador Social, cuyo

accionar en el campo de los cuidados paliativos no tiene visibilidad.

En cuanto al rol del trabajador social en el area de los cuidados paliativos cabe destacar

la siguiente reflexion de Tobodn et al (1992), citados por Vanzini (2007): “Una cosa es
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sefalar la situacion que se presenta como problematica y otra es definirla en términos
de intervencidn. Definir el problema objeto de intervencion es delimitar que aspectos
de una necesidad social son susceptibles de modificar con nuestra intervencion
profesional” (Pag. 189).

El rol del trabajador social en este campo de accion se desarrolla a partir del
reconocimiento de la falta de atencion especializada para los cuidados paliativos
en pacientes con enfermedades terminales, por lo cual existe la necesidad de integrar
a todas las personas con diversas enfermedades en las unidades médicas de los
hospitales, teniendo en cuenta que dicha situacién se convierte en el proceso que
encamina hacia la muerte y la aceptacion de la misma, tanto por parte del individuo
como por sus familias/cuidadores. Por tales razones el desarrollo de la investigacion
es importante en la medida en que se llevan a cabo estos cuidados especiales,
reconociendo el papel indispensable del profesional en trabajo social en el equipo
interdisciplinario, ya que no todas las unidades hospitalarias brindan dicha atencion
que es necesaria para complementar el tratamiento médico en la ultima etapa de la

vida.

PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Pregunta General

¢ Cudl es el rol del profesional del Trabajo Social en la atencién a pacientes de etapa
terminal en un hospital de segundo nivel de atencién de la ciudad de Guayaquil?

Sub-Preguntas

¢ Qué funciones cumple el profesional del Trabajo Social dentro del equipo
interdisciplinario de la Unidad de Cuidados Paliativos?

¢ Cuales son las gestiones que realiza el profesional de Trabajo Social en la atencion
a pacientes de etapa terminal?

¢ Cuales son las dificultades que enfrenta el profesional de Trabajo Social en la
atencion a pacientes en la Unidad de Cuidados Paliativos?
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OBJETIVOS DE INVESTIGACION

Objetivo General

Conocer el rol del profesional del Trabajo Social en la atencion a pacientes de etapa
terminal en un hospital de segundo nivel de atencién de la ciudad de Guayaquil, con
el fin de comprender el accionar de Trabajo Social en el &mbito de los cuidados
paliativos.

Objetivos Especificos

Describir la funcidn que cumple el profesional de Trabajo Social dentro del equipo
interdisciplinario de la Unidad de Cuidados Paliativos.

Explicar las gestiones que realiza el profesional de Trabajo Social en la atencion a
pacientes de etapa terminal.

Indagar las dificultades que enfrenta el profesional del Trabajo Social en la atencién
a pacientes en la Unidad de Cuidados Paliativos.

JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

Conscientes de que uno de los principios éticos como del Trabajo Social es reconocer
la dignidad inherente de todos los seres humanos, surge la necesidad de investigar el
rol del Trabajador Social sanitario en el ambito especifico de la atencién a pacientes
en etapa terminal (con enfermedades cronicas e incurables). Es de suma importancia
conocer la relevancia que adquieren los cuidados paliativos como una atencién
sanitaria dedicada tanto a pacientes que se encuentran en una situaciéon terminal como

a sus familias.

Al Trabajo Social se lo ha reconocido por ser un agente de cambio social capacitado
para intervenir en los problemas sociales que viven individuos, familias, y
comunidades, promoviendo los derechos humanos y su integracion social, ademas del
desarrollo de la calidad de vida y del bienestar social. Por tanto, esta investigacion es
de importancia porque nos permitira conocer la realidad de la intervencién del Trabajo
Social en su labor con esta poblacién tan vulnerable. ElI desconocimiento de

informacion referente al aporte en el acompafiamiento a pacientes y sus familias en el

13



area de cuidados Paliativos nos estimula a investigar sobre el tema, pues es un area

que requiere de mas atencion.

Esta investigacion pretende obtener informacion importante sobre la actuacion de los
profesionales de Trabajo Social, indagando sobre las metodologias, técnicas y
herramientas que son utilizadas para abordar las diferentes problematicas y
condiciones que encontramos en el &rea. Consideramos que resulta necesario hacer
maés visible la importante labor que como profesionales llevamos a cabo en esta area

especifica del Trabajo Social Sanitario.

Esta investigacién también intenta aportar a la mejora del profesional en Trabajo
Social, seleccionando las funciones que debe desarrollar en este sector y que les
permita un desempefio acorde a las exigencias de la sociedad actual. El estudio es
pertinente pues se centra en la labor del trabajador social como parte de un equipo
interdisciplinario de la unidad de Cuidados Paliativos, rea poco reconocida, pero con
mucha demanda; reconociendo nuestra vulnerabilidad y particularmente la de las
personas con quienes trabajamos, reconociendo las limitaciones que enfrenta e
identificando las estrategias que le permiten proporcionar la maxima calidad de vida

tanto al enfermo/a como a su familia y cuidador/a principal.

Con la presente investigacion, ademas, creemos que contribuimos a los objetivos de la
carrera, al visibilizar la intervencion del Trabajo Social en el ambito sanitario a nivel
individual, familiar o comunitario; en especial, a las familias y grupos de atencion
prioritaria, para la comprension de realidades familiares y sociales. Ademaés de la
comprension de la atencion de usuarios de instituciones publicas brindando acciones

para la garantia de cumplimiento de los derechos humanos.
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MARCOS REFERENCIALES

REFERENTE TEORICO

Teoria del Rol

La teoria del rol ha recibido especial atencién en el campo de la psicologia y la
psiquiatria, de origen sociolégico, con referentes como Cooley (1902, 1909), Mead
(1934) y Waller (1932, 1938), entre otros.

El psicélogo (Sarbin, 1911) define la teoria del rol como una teoria interdisciplinaria,
que se basa en estudios de la cultura, la sociedad y la personalidad, la cual suele
malinterpretarse en términos de “desempefio de roles, aduciendo que representamos
muchos roles sociales a lo largo de nuestras vidas, siendo analizado el rol desde las

perspectivas de los participantes en los procesos sociales.

Este autor también hace énfasis en que todas las sociedades se dividen en grupos y a

su vez estos grupos estan estructurados en posiciones, estatus o cargos.

Enrique Pichon-Riviere (1985) define el rol como “un modelo organizado de
conductas, relativo a una cierta posicion del individuo en una red de interaccion, ligado

a expectativas propias y de los otros”.

Sarbin (1954), citado por (Sheehan, 1970) escribid: "Los roles se definen en términos
de las acciones que ejercen las personas para ratificar la posicion que ocupan”. Para

comprender mejor su teoria, él propuso tres variables principales:

1) La precision de la percepcion del rol o como la persona ubica su posicion con
respecto a otra.

2) Lahabilidad para representar un rol, es decir la efectividad de una persona para
representar roles relacionados con posiciones.

3) La organizacion del si mismo, como una persona se ve a si misma o su

autoconcepto.
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Teoria de Intervencion en Crisis

Est4 dirigido a ayudar al individuo, familia 0o grupo que experimenta un suceso
traumatico, apoyandose desde la movilizacién de sus propios recursos para superar
dicho suceso y recuperar su estabilidad vital, pues se basa en la premisa de que cada
persona tiene capacidades y habilidades propias para poder hacer frente a los

problemas.

Slaikeu (1989) define el concepto de crisis mas completo afirmando que: una crisis se
describe por "un estado temporal de trastorno y desorganizacion caracterizado
principalmente por la incapacidad del individuo para abordar situaciones particulares,
utilizando los medios habituales de resolucion de problemas".

Segun Slaikeu (1999), entre los pioneros de la intervencién en crisis que mas se han
destacado estan Liberman y Caplan. Del primero dice: “El énfasis de Caplan es sobre
el trastorno emocional y el desequilibrio, ademéas del fracaso en la solucién de
problemas o el salir adelante durante el estado de crisis”.

Lydia Rapoport (1962) sefiala la importancia de reducir el estrés inicial de las victimas
de este tipo de acontecimientos. Para ello propone en primer lugar el analisis de las
causas de las circunstancias de crisis vital y en segundo lugar la bdsqueda de

alternativas para su solucion.

Naomi Golan (1978) destaca la importancia de detectar la problemética existente,
actuar con celeridad para recuperar el equilibrio emocional perdido y finalmente
realizar una valoracion de las estrategias mas Gtiles que se pueden convertir en nuevas

habilidades aprendidas por la persona para poder emplearlas en lo sucesivo.

Kieran O"Hagan (1986) hace hincapié en la intervencion familiar y en la dinamica
marcada por las fuerzas centrifugas y centripetas caracteristicas de la tensién inherente
a las situaciones de crisis, de tal manera que lo relevante serd la consecucién del

equilibrio inicial.
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Herrero (2011) sefiala que el papel de los Trabajadores Sociales en situaciones de
crisis, emergencias y catastrofes se asienta sobres tres pilares fundamentales. En
primer lugar, debemos tener claras cuéles son las funciones que se puede desempefiar
dentro del rol del Trabajador Social, en segundo lugar, se analiza las situaciones en las
que se puede intervenir y por dltimo el proceso de evaluacion y todos sus componentes,
esto implica brindar atencion a las necesidades inmediatas, organizacion y

coordinacion del equipo interdisciplinario.

REFERENTE CONCEPTUAL

En este marco conceptual de investigacion se basa en la importancia que tiene el
trabajador social en el ambito de la salud en la atencion de los pacientes en etapa

terminal en el area de cuidados paliativos.

Considerando el tema de la presente investigacion cualitativa se intenta vincular las
teorias de los autores en cuanto a categorias tales como: Salud, rol del Trabajador
Social sanitario, calidad de vida, paciente terminal, cuidados paliativos, enfermedad

terminal, equipo interdisciplinario duelo y muerte.

Salud

La Salud es un concepto que ha sufrido numerosas variaciones a lo largo de la historia,

relacionado siempre con la cultura de cada momento.

La Real Academia Espafiola define el concepto de Salud como "estado en el que el ser
organico ejerce normalmente todas sus funciones” y "conjunto de las condiciones
fisicas en que se encuentra un organismo en un momento determinado”, segun la

primera y segunda acepcion.
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el concepto de salud esta

vinculado a un estado de bienestar fisico, mental y social, y no sélo a la ausencia de

enfermedades, que se define en dos niveles: un nivel subjetivo (el sujeto cree que esta
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en bienestar) y un nivel objetivo (cuando existen datos que permiten verificar dicho

estado).

Rol del Trabajador Social Sanitario

Maria Cristina Melano plantea que en las tres ultimas décadas se definio al Trabajador
Social como “agente de cambio”, “concientizador”, “profesional”, “trabajador”,
99 (13 2 (13 2 (13

“democratizador”, “acompafiante”, “mediador de los sectores populares”, “cientista
social”.

A su vez, la autora considera el concepto de identidad profesional, atribuyendo al
término como un problema asociado con las funciones que el Trabajador Social
realiza, con la perspectiva tedrico-metodoldgica desde la cual tales funciones son
orientadas, con el bagaje metodologico—técnico de que dispone y pone en juego en el
proceso, asi como la habilidad con que las implementa.

Este marco conceptual también se basa en la importancia que tiene el rol del trabajador
social en el area de la salud, donde su labor en intervenir con individuos, familias y
comunidades.

El campo de la salud se define como un escenario contradictorio, dificil de abordar y
tefiido por diversas comprensiones acerca del proceso salud-enfermedad-atencién, sin
embargo, para Valois (2017) el servicio social hospitalario tiene mucho que ver con la
organizacion de dichos recursos y resulta muy importante a la hora de coordinarse con
el resto de los trabajadores sociales.

Para. Ardila (2014)

la practica efectiva del Trabajo Social, en el escenario de la salud, presenta al menos
dos dimensiones que se cruzan en el ejercicio profesional. La primera abarca las
distintas perspectivas teodricas, metodolégicas y técnicas con las que cada Trabajador
Social construye su especificidad profesional, y la segunda se encuentra ubicada en la
concepcién de salud con la que escucha su demanda.

Para Fuster (2012), citado por Alava, Menéndez & Reyes (2019),

el proceso de hospitalizacion, “es un periodo critico para el/la paciente y su familia,
vivenciado con angustia e incertidumbre. Muchas veces coincide con un cambio
brusco e importante de su calidad de vida tras la hospitalizacion, debido a secuelas o
al cambio de pasar de ser una persona autébnoma a una persona dependiente temporal
0 permanentemente. (Pag. 1)
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Es importante reconocer que los esfuerzos de las y los distintos profesionales que han
laborado con personas que presentan enfermedad de toda indole, han permitido
asimilar la enfermedad de manera diferente, considerando que se trabaja con
individuos que tienen derechos y que no deben ser juzgadas, ni discriminadas.

Calidad de Vida

El termino Calidad de Vida es una categoria social, econdmica y politica, que sustenta
en determinado desarrollo econémico, cultural, juridico, ético y en un sistema de
valores sociales que se acuerdan por consenso. Puede contextualizarse como bienestar,
felicidad y satisfaccion de la persona que le permite una capacidad de actuacion o de
funcionar en un momento dado de la vida. Es un concepto subjetivo propio de cada
individuo, que estd muy influido por el entorno en el que vive como la sociedad, la
cultura, las escalas de valores.

Segun la OMS (2020), la Calidad de Vida es: “la percepcion que un individuo tiene de
su lugar en la existencia en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes”.
Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud
fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno.

Existen muchas conceptualizaciones de calidad de vida; entre ellas la de Quintero
(1992), que plantea que es un indicador de bienestar material y espiritual del hombre,
en un marco social y cultural determinado.

Paciente Terminal

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos SECPAL define enfermedad terminal
como: aquella enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin aparentes y
razonables posibilidades de respuesta al tratamiento especifico y donde concurren
numerosos problemas o sintomas intensos, maltiples, multifactoriales y cambiantes
que produce gran impacto emocional en el enfermo, familia y equipo sanitario, muy
relacionados con la presencia, explicita 0 no, de muerte y con un pronostico de vida
inferior a 6 meses.

Estos hallazgos son consistentes con la practica clinica de definir la condicion de
enfermo terminal sobre la base de la proximidad de su muerte, por esa razon en el
manejo de pacientes terminales se hace necesario tratar de predecir su supervivencia
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para definir los planes diagnosticos y terapeuticos mas apropiados, asi como para
informar y preparar al paciente y a su familia (Silva, 2010).

Familia

El concepto de familia se ha venido transformando conforme a los cambios en la
sociedad segun las costumbres, cultura, religion y el derecho de cada pais. Durante
mucho tiempo, se definié como familia al grupo de personas conformadas por una
madre, un padre y los hijos e hijas que nacen a raiz de esta relacion, conocidas como
familias nucleares.

Sin embargo, esta clasificacion ha quedado desactualizada a los tiempos modernos, ya
que actualmente existen varios modelos de familia. Hoy la familia se entiende
ampliamente como el ambito donde el individuo se siente cuidado, sin necesidad de
tener vinculos o relacién de parentesco directa.

Una definicion de gran aceptacion en la actualidad es propuesta por N. Aylwin (2003),
quien indica que “la familia es una comunidad de personas que conforman la célula
social mas pequefia, y en cuanto tal, es una institucion fundamental para la vida de la
sociedad”, por tanto, una familia es un grupo de personas unidas por el parentesco.
Esta union se puede conformar por vinculos consanguineos o por un vinculo
constituido y reconocido legal y socialmente, como es el matrimonio o la adopcién.

La relacién de parentesco se puede dar en diferentes niveles. Esto lleva a que no todas
las personas que conforman una familia tengan la misma cercania o tipo de relacion.
(Etece, 2022).

La familia es la organizacion social mas importante para el hombre: el pertenecer a
una agrupacion de este tipo es vital en el desarrollo psicolégico y social del individuo.

Cuidados Paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud (2020) define a los cuidados paliativos como el
“enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que se enfrentan
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a los problemas asociados con enfermedades terminales amenazantes para la vida, a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos,
psicosociales y espirituales”.

Los cuidados paliativos Incluyen prevencion, identificacion precoz, evaluacion
integral y control de problemas fisicos, incluyendo dolor y otros sintomas angustiantes,
sufrimiento psicologico, sufrimiento espiritual y necesidades sociales.

Los Cuidados Paliativos deben proporcionarse a todos los pacientes que lo precisen en
cualquier ambito de atencion primaria o complementaria, donde se preste el servicio
de cuidado paliativo a pacientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas
e irreversibles. Asi el cuidado paliativo se centra en el alivio del sufrimiento de las
personas con enfermedad cronica, degenerativa, irreversible o en fase terminal,
controlando no solo los sintomas fisicos, sino ademés los psicosociales para mejorar
su bienestar.

Enfermedad Terminal

Podemos decir segln en EI Plan Nacional de Cuidados Paliativos, que enfermedad
terminal es aquella en la que existe una enfermedad avanzada, incurable, progresiva,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, que provoca
problemas como la aparicion de sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes de
un gran impacto emocional en los enfermos, familiares con un prondstico de vida
generalmente inferior a seis meses, generando una gran demanda en la atencién, y en
la que el objetivo primordial es el confort y la calidad de vida del enfermo y la familia,

que se basa en el control de los sintomas de soporte emocional y la comunicacion.

Equipos Interdisciplinarios

Es importante tener claro el concepto de equipo de trabajo y de equipo
interdisciplinario ya que propone un modo de intervencién integral para el paciente y

Su entorno.

Segun Quintero (1995) (citado por Alvarado & Granados, 2008), un Equipo
interdisciplinario se puede definir como la reunién de individuos formados en un area
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especifica del saber y que desde sus profesiones u oficios aportan en el objeto comun
del equipo. Sus acciones son coordinadas y hasta participativas, pero no implican
invasion de limites o asuncion de los otros. Son los més frecuentes en el contexto,
sobre todo en las areas de la salud y en los procesos comunitarios, donde se exige la

condicion de formacion académica para intervenir.

En fin, el paciente terminal y la familia tienen que sobrellevar toda una serie de etapas
progresivas hasta la muerte. Esto causa una serie de modificaciones internas dentro de
la familia que a veces no le permite cumplir con las actividades cotidianas y laborales,
por eso es importante un trabajo en equipo organizado y preparado, pues el Cuidado

Paliativo debe dar apoyo incondicional junto a una atencién integral y complementaria.

Duelo

El duelo es un proceso que todos los seres humanos experimentamos desde que
nacemos hasta que morimos. EI mismo es natural y necesario para todas las personas
donde se resolvera con el tiempo, disposicion, compafiia y comprension de los amigos

y familiares.

Segun William Worden (2002) (citado por Alvarado & Granados, 2008), el concepto
de duelo proviene del latin dolus que significa dolor y la de luto proviene del latin
lugere significa llorar. El autor define el duelo como: “La reaccion emocional y de
comportamiento en forma de sufrimiento y afliccion cuando un vinculo afectivo se
rompe”. (Worden,2002:28). Segun el autor considera que es un proceso activo (y no
un estado) de adaptacion ante la pérdida de un ser amado, un objeto 0 un evento
significativo, que involucra las reacciones de tipo fisico, emocional, familiar,
conductual, social y espiritual que se presentan como respuesta a él, el duelo implica

llevar a cabo cambios que generan también inseguridad, ansiedad y temor.

Es importante reconocer que la sana elaboracion del duelo es vital para la salud mental
dado la frecuencia de duelos en la vida de todos. La intensidad y duracion de la
elaboracion del duelo son proporcionales a la dimension y significado de la pérdida y
considera que el duelo por muerte es quizas de los mas dolorosos dado lo radical,
irreversible, universal e implacable de la pérdida.
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Con respecto a la definicion de duelo complicado, la autora Isa Fonnegra (1999)

(citado por Alvarado & Granados, 2008) la define como

La intensificacion del duelo al nivel en que la persona esta desbordada, recurre
a conductas desadaptativas o permanece inacabablemente en este estado sin
avanzar en el proceso del duelo hacia su resolucion. Esto implica procesos que
no van hacia la asimilacion o acomodacion, sino que, en su lugar, llevan a
repeticiones estereotipadas o a interrupciones frecuentes de la curacion. (Pag.
1)

El modelo Kubler-Ross, comunmente conocido como las cinco etapas del duelo,
postula un proceso por el cual el ser humano lidia con la tragedia, especialmente
cuando es diagnosticada con una enfermedad terminal o una pérdida catastrofica, en
cinco etapas distintas: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion

Muerte

La muerte es el final de la vida, o su interrupcion, o lo contrario a la vida, segin como
se vea. Es algo inevitable, que los seres humanos tenemos en comun con
absolutamente todas las formas de vida, si bien cada una tiene sus propios lapsos de
existencia. Sin embargo, solo los seres humanos estamos conscientes de que, algun

dia, habremos de morir.

Definir la muerte resulta mucho mas dificil de lo que uno se imagina, ya que implica
diversos ambitos: bioldgico, médico, legal, social, religioso etc. los cuales se
encuentran entrelazados de una forma compleja, no obstante, cada cual intenta darle

un sentido.

Referente Normativo

De la problemética que enmarca la presente investigacion cualitativa, se considera
importante identificar desde el aspecto legal, cada una de las normativas que
garanticen los derechos de las personas que se encuentran en el proceso de una
enfermedad de etapa terminal y la relacion con el quehacer profesional del Trabajador

Social.
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Este marco normativo se basa en el principio de la Salud como un derecho fundamental
para las personas, basado en las normativas nacionales e internacionales que garantizan

este derecho mediante sus leyes y estatutos.

Normativas Nacionales

Constitucion de la Republica

El Ecuador es un “Estado constitucional de derechos y justicia, social, democratico,
soberano, independiente, unitario, intercultural, plurinacional y laico. Se organiza en
forma de republica y se gobierna de manera descentralizada”. (Constitucion de la

Republica del Ecuador, 2008, pag. 8).

Es significativo conocer que, de acuerdo con la jerarquia de normas de nuestro pais, la
Constitucion de la Repuablica del Ecuador es la més alta. En su Art. 32 establece que
“la salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio
de otros derechos, entre ellos al agua, la alimentacion, la educacién, la cultura fisica,
el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustenten el buen vivir”.

(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008, pag. 17).

Entendiéndose que, en el articulo citado al tema de la investigacion, los derechos de
las personas con enfermedades catastroficas se encuentran garantizados y respaldados
dentro de la Constitucion de la Republica del Ecuador, sin embargo, en la actualidad

segun referencia y experiencia de personas, estos derechos en realidad son vulnerados.

En cuanto al Articulo 35 se comprende que: "Las personas que adolezcan de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibirdn atencion prioritaria y
especializada en los &mbitos publico y privado. (Constitucion de la RepuUblica del
Ecuador, 2008, pag.18).

Por consiguiente, en el Articulo 50 se trata, desde luego, que: "El Estado garantizara a
toda persona que sufra de enfermedades catastréficas o de alta complejidad el derecho
a la atencion especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y

preferente . Se diria que el propdsito de este articulo que refiere la Constitucion de la
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Republica de que las enfermedades catastréficas se incluyan como tema de mayor
interés y que quienes la padecen puedan ser atendidos y cubiertas sus necesidades, ya
que, por ser una enfermedad de alto costo, genera un gran impacto econémico para

quien la padece y su familia. (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008, pag.24).

También es cierto que, en la Norma Suprema, en su capitulo sexto de los Derechos de
libertad donde indica en el Art. 66 que se reconoce y garantizara a las personas en su
numeral 1, expresa que el derecho a la inviolabilidad de la vida. No habré pena de
muerte, también en su numeral 2, menciona que toda persona tiene el derecho a una
vida digna, que asegure la salud, alimentacion y nutricion, agua potable, vivienda,
saneamiento ambiental, educacion, trabajo, empleo, descanso y ocio, cultura fisica,
vestido, seguridad y otros servicios sociales necesarios. (Constitucion de la Republica
del Ecuador, 2008, pag.29).

Podemos decir que en el Articulo 360 de la Constitucion de la Reptblica “El sistema
garantizara, a traves de las instituciones que lo conforman, la promocion de la salud,
prevencion y atencién integral, familiar y comunitaria, con base en la atencion primaria
de salud; articulard los diferentes niveles de atencion; y promovera la

complementariedad con las medicinas ancestrales y alternativas".

Por ende, la red publica integral de salud sera parte del sistema nacional de salud y
estara conformada por el conjunto articulado de establecimientos estatales, de la
seguridad social y con otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos
juridicos, operativos y de complementariedad”. (Constitucion de la Republica del
Ecuador, 2008, pag.111).

Leyes Organicas

Ley Orgéanica de Salud

Como primer referente en esta clasificacion encontramos La Ley Organica de Salud,
publicada en el Registro Oficial Suplemento 423, 2006, creada con la “finalidad de
regular las acciones que permitan efectivizar el derecho universal a la salud consagrado
en la Constitucion Politica de la Republica y la ley” (Ley Orgénica de salud, 2006,
pag. 1)
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En dicha ley, hablando respecto al derecho a la salud, se determina que “se rigen por
los principios de equidad, integralidad, solidaridad, universalidad, irrenunciabilidad,
indivisibilidad, participacion, pluralidad, calidad y eficiencia; con enfoque de
derechos, intercultural, de género, generacional y bioético” (Ley Organica de salud,

2006, pag. 2)

En enero del 2012, en el Registro Oficial N0.625 se publica la ley Organica
reformatoria a la Ley Organica de la Salud, Ley No. 67, para incluir el tratamiento de
las enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas, encontrando en el capitulo V
definiciones de enfermedad catastrofica y enfermedades raras y huérfanas, cuya
caracteristica primordial es que son aquellas enfermedades “potencialmente mortales,
o debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y de alta complejidad”. (Ley Organica

de la Salud, 2012, pag.2)

En esta ley ademas se reconoce que es responsabilidad del Ministerio de Salud Publica
el disefio y la implementacion de programas de atencion integral para mejora de la
expectativa de vida de todas las personas en especial de las que adolecen de
enfermedades catastroficas y raras, consideradas en dicha ley como una condicion de
doble vulnerabilidad. RatificAndose lo antes mencionado con lo que indica el Art. 69
“La atencion integral y el control de enfermedades no transmisibles, cronico-
degenerativas, congénitas, hereditarias y de los problemas declarados prioritarios para
la salud publica, se realizara mediante la accion coordinada de todos los integrantes
del Sistema Nacional de Salud y de la participacién de la poblacién en su conjunto.
Comprendera la investigacion de sus causas, magnitud e impacto sobre la salud,
vigilancia epidemioldgica, promocioén de héabitos y estilos de vida saludables,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion, reinsercién social de las personas afectadas

y cuidados paliativos” (Ley Organica de salud, 2012).

La normativa juridica tanto nacional como internacional que antecede podemos
afirmar que ha contribuido al fortalecimiento de la legislacion para que se respete y
garantice los derechos de los pacientes, observandose que, en la ley de Derechos y
Amparo al Paciente, en todos sus articulos habla del reconocimiento de derechos a las

personas para que acudan a los servicios publicos y privados de salud. Siendo asi,
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inicialmente establece: “Que, los pacientes tienen derecho a conocer en los servicios
de salud, la naturaleza de sus dolencias, el diagndstico médico y las alternativas de
tratamiento, respetando su privacidad y dignidad (ley de derechos y amparo de los
pacientes, 1995, pag. 1). La citada ley en su articulo 2 alude al derecho del paciente
al ser tratado con dignidad, respeto, esmero y cortesia; en los consiguientes articulos
3,4,5,6y 12, derecho a no ser discriminado, derecho a la confidencialidad; derecho
a la informacién, mediante vocabulario comprensible; derecho a decidir o negarse a
un tratamiento médico y ser atendido en caso de emergencia” (Ley de Derechos y

Amparo al Paciente, 2006).

En concordancia con lo descrito resaltamos que, la Ley Orgénica de la Salud, dedica
el capitulo Il a los Derechos y Deberes de las Personas y en Estado en Relacién con
la Salud.

DECRETOS Y REGLAMENTOS

Reglamento a la Ley Orgénica del Sistema Nacional de Salud

Segun Decreto Ejecutivo 3611 publicado en el Registro Oficial No. 9 de 28 de enero
del 2003 se crea el Reglamento a la Ley Organica del Sistema Nacional de Salud. De
dicho reglamento se destacan la ejecucion del “Plan Integral de Salud, definido en el
Art. 5 de la Ley Organica del Sistema Nacional de Salud, es el conjunto de acciones y
prestaciones de salud en el pais y se ejecuta a través de la red de proveedores, mediante
la coordinacién concertada de acciones de las entidades integrantes del sistema”.
(Reglamento a la Ley Organica del Sistema Nacional de Salud, 2003, pag. 1).

Uno de los articulos que llama la atencion y que es de relevante importancia a la
presente investigacion alude al Art. 19.- De los niveles de la provision. — “Para la
provision de los servicios de salud se establece tres niveles de complejidad en la
atencion:  Primer nivel: Constituido por los servicios de atencion ambulatoria;
Segundo nivel: Conformado por los servicios que cuentan con atencion ambulatoria
de mayor complejidad e intrahospitalaria complementaria al primer nivel; Tercer nivel:
Integrado por los servicios ambulatorios e intrahospitalarios de la mas alta complejidad
y especializacion”. (Reglamento a la Ley Organica del Sistema Nacional de Salud,

2003, pag. 4).
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Ordenanzas, Acuerdos y Resoluciones

Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017

Segun Acuerdo Ministerial 5223 Registro Oficial Suplemento 429 de 02-feb.-2015 el
Ministerio de Salud Publica dispone emitir el "Plan Nacional de Cuidados Paliativos
2015-2017" incorporando de forma obligatoria los cuidados paliativos en todos los
establecimientos que conforman el Sistema Nacional de Salud, cuyo objetivo es
mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades cronicas, avanzadas y con
pronostico de vida limitado, asi como su familia y/o cuidadores, garantizando el
derecho a la salud integral. Esta disposicion es relevante para la presente investigacion
pues considera plenamente la atencion paliativa en el Sistema Nacional de Salud
permitiendo priorizar la dignidad de las personas con necesidad de atencion paliativa,
con la participacién coordinada de organizaciones publicas, privadas y la comunidad.
El Plan Nacional de Cuidados Paliativos permite a las instituciones a corto, mediano
y largo plazo, evaluar el cumplimiento de los objetivos y metas para alcanzar el
desarrollo, progreso y bienestar de la comunidad y del pais en relacion con la
implementacién de los Cuidados paliativos a nivel nacional. (Plan Nacional de
Cuidados Paliativos, 2015).

Previo al Plan de Cuidados Paliativos se observan el Acuerdo Ministerial No.
00000101 publicado en el Registro Oficial No. 415 de 29 de marzo de 2011, cuyo
objetivo es organizar el marco del Modelo de Atencion Integral del Ministerio de Salud
Pablica.

Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos

También se reconoce que mediante Acuerdo Ministerial No. 00004862 publicado en
la Edicion Especial del Registro Oficial No. 206 de 17 de noviembre de 2014 , se
aprobd la Guia de Préactica Clinica sobre "Cuidados Paliativos", en la que se menciona
con respecto al dolor en la Fase Final de la Vida (FFV) que "a pesar de la elevada
prevalencia del dolor en los pacientes en FFV, sobre todo en los enfermos con cancer,
los resultados sobre la eficacia del tratamiento analgésico presentan dificultades para

aplicarlos en la clinica (...); y, se especifica respecto al uso de opioides para el control
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del dolor que "en la poblacién con dolor cronico maligno, la incidencia de efectos
adversos es superior, produciéndose sedacion, deterioro cognitivo mioclonias,

alucinaciones, delirio, hiperalgesia en un 20-60% de los pacientes.” (MSP, 2014).

Norma de atencion de Cuidados Paliativos

Ademas, se expide el Memorando No. MSP-DNN-2015-0004-M de 6 de enero de
2015, donde la directora nacional de Normalizacion solicita la elaboracion vy

autorizacion de la publicacion de la Norma de atencion de Cuidados Paliativos.

El Ministerio de Salud Publica, con el fin de cumplir el derecho a la salud de los
ciudadanos expresado en la Constitucién y el Plan Nacional para el Buen Vivir, inicia
la atencion en cuidados paliativos y fortalece su ejecucion con la Guia de practica
clinica de cuidados paliativos para los profesionales y la Guia de cuidados paliativos

para el ciudadano.

Guia de Practica Clinica "Tratamiento del Dolor Oncol6gico en Adultos”

El Acuerdo Ministerial No. 7, publicado en el Registro Oficial Edicion Especial No.
963 de 20 de marzo del 2017 menciona la aprobacién de la Guia de Practica Clinica

"Tratamiento del Dolor Oncolégico en Adultos”, relacionada a los cuidados paliativos.

Estos acuerdos y ordenanzas son de &mbito nacional, su enfoque es de tipo regulatoria,
para la conformacion y funcionamiento de servicios de cuidados paliativos integrales
con enfoque intercultural, que contribuyan a garantizar los derechos de los pacientes
en etapa terminal a aliviar el dolor y el sufrimiento y a abordar los aspectos fisicos,

emocionales, sociales y espirituales, incluyendo a los familiares.

Normativas Internacionales

Siguiendo la piramide de Kelsen, en este trabajo de investigacion se realizard un
analisis sobre la normativa internacional, es decir, los tratados y convenios

internacionales ratificados por el Ecuador.
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Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (UNESCO)

En primer lugar, se encuentra la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos Unesco, donde trata sobre las cuestiones éticas relacionadas con la medicina,
las ciencias de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos,
teniendo en cuenta sus dimensiones sociales, éticas, juridicas y ambientales.

(Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos).

En cuanto a su Art. 14 de la Responsabilidad social y salud en su numeral 2, expresa
que teniendo en cuenta que el goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es
uno de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion,
ideologia politica o condicion econémica o social, los progresos de la ciencia y la
tecnologia deberian fomentar, en cuanto al literal a esto quiere decir que el acceso a
una atencion médica de calidad y a los medicamentos esenciales, especialmente para
la salud de las mujeres y los nifios, ya que la salud es esencial para la vida misma y
debe considerarse un bien social y humano. En el numeral b, expresa que el acceso a
una alimentacion y al agua deben ser adecuadas; en el numeral c, se sefiala sobre la
mejora de las condiciones de vida y del medio ambiente. (Declaracidon Universal sobre

Bioética y Derechos Humanos).

Declaracién de la Asociacién Médica Mundial (AMM) sobre la Atencion Médica
al Final de la Vida

A continuacién, en la Declaracion de la AMM sobre la Atencion Médica al Final de la
Vida refiere que, todas las personas tienen derecho a una atencion médica de calidad,
cientifica y humana. Por tanto, recibir una adecuada atencion médica al final de la vida
no debe considerarse un privilegio, sino un auténtico derecho, independiente de la edad
o de cualquier otro factor asociado. (Declaracion de la AMM sobre la Atencién Médica

al Final de la Vida, Montevideo, Uruguay, octubre 2011).
La AMM reafirma los principios establecidos en la Declaracion sobre Enfermedades

Terminales y la Declaracion sobre Eutanasia. Estas Declaraciones respaldan y
complementan la Declaracion sobre la Atencion Médica al final de la Vida.
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Podemos decir que, los cuidados paliativos al final de la vida son parte de una buena
atencion médica, donde existe una gran necesidad de acceso a una medicina paliativa
de mejor calidad, en especial en los paises con pocos recursos siendo su objetivo
principal el de mejorar la calidad de vida de los pacientes en etapa terminal para asi en
lo posible aliviar su dolor y otros sintomas fisicos aflictivos y la atencion de las

necesidades sociales, psicoldgicas y espirituales del paciente.

En definitiva, la Medicina Paliativa puede aplicarse en el hogar y en instituciones de
atencion médica. El profesional debe adoptar una actitud compasiva y humana, con
empatia, respeto y delicadeza hacia el paciente, no se trata pues de abandonar al
paciente cuando requiera de esta necesidad de ser atendido esto constituye una practica

médica inaceptable e inhumana.

Para ilustrar mejor se dan unas recomendaciones en lo que concierne al Tratamiento
del dolor y sus sintomas donde es imprescindible identificar a los pacientes que se
acercan al final de la vida lo méas temprano posible de manera que el médico pueda
realizar una evaluacion detallada de sus necesidades. Siempre se debe establecer un
plan de atencion para el paciente, cuando sea posible, dicho plan de atencion se

establecera en consulta directa con el paciente.

Con respecto a los familiares es necesario reconocer la importancia de la familia y el
entorno afectivo del paciente. Deben reconocerse y satisfacerse las necesidades de la
familia y otros cuidadores a lo largo de la enfermedad. El equipo de atencion médica
debe promover la colaboracion en la atencion del paciente y proporcionar también
apoyo en el duelo, cuando sea necesario, después de la muerte del paciente. Las
necesidades de los nifios y de las familias pueden requerir atencion y competencia

especiales, cuando los nifios son pacientes o dependientes.
La AMM recomienda que todas las asociaciones médicas nacionales elaboren una

politica nacional sobre atencion y sedacién paliativas basada en las recomendaciones

de esta Declaracion.
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Declaracion de Lisboa de la Asociacion Médica Mundial (AMM) sobre los

Derechos del Paciente

La Declaraciéon de Lisboa de la AMM sobre los Derechos del Paciente representa
algunos de los derechos principales del paciente que la profesién médica ratifica y
promueve. Los médicos y otras personas u organismos que proporcionan atencién
médica tienen la responsabilidad conjunta de reconocer y respetar estos derechos.
Cuando la legislacién, una medida del gobierno, o cualquier otra administracion o
institucion niega estos derechos al paciente, los médicos deben buscar los medios
apropiados para asegurarlos o restablecerlos. (Declaracion de Lisboa de la AMM,
2015).

En su principio namero 1 del Derecho a la atencion médica de buena calidad en su
literal a se refiere que “Toda persona tiene derecho, sin discriminacion, a una atencién
médica apropiada ". En esta declaracion también se trata del derecho a la libertad de
eleccion donde indica en su numeral 1 el derecho a la libertad de eleccion diciendo en
su literal a “El paciente tiene derecho a elegir o cambiar libremente su medico y
hospital o institucion de servicio de salud, sin considerar si forman parte del sector
publico o privado". En el literal b indica: “El paciente tiene derecho a solicitar la

opinion de otro médico en cualquier momento™.

En este principio del Derecho a la dignidad indica en su literal a. La dignidad del
paciente y el derecho a su vida privada deben ser respetadas en todo momento durante
la atencion médica y la ensefianza de la medicina, al igual que su cultura y sus valores.
En su literal b indica: El paciente tiene derecho a aliviar su sufrimiento, segin los
conocimientos actuales. En su literal ¢ indica que El paciente tiene derecho a una
atencion terminal humana y a recibir toda la ayuda disponible para que muera lo mas

digna y aliviadamente posible.

Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC)

El Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales (PIDESC) y su
Protocolo Facultativo son los instrumentos internacionales del Sistema Universal de

Proteccion de los Derechos Humanos, es decir, del Sistema de Naciones Unidas, que
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regulan la proteccién de los derechos econdmicos, sociales y culturales (DESC). El
Pacto fue aprobado mediante la resolucion 2200 A (XXI1), del 16 de diciembre de 1966,
por la Asamblea General de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), de
manera conjunta con la aprobacion del Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos (PIDCP). Ambos tratados desarrollan el contenido de la Declaracion
Universal de Derechos Humanos y son obligatorios para los Estados que han
manifestado su consentimiento de quedar vinculados a ellos. (Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC), 1966).

Los derechos economicos, sociales y culturales son considerados como derechos de
igualdad material por medio de los cual se pretende alcanzar la satisfaccion de las
necesidades basicas de las personas y el maximo nivel posible de una vida digna. Por
su parte, los derechos civiles y politicos son los que persiguen la proteccion de los
seres humanos contra los abusos de autoridad del gobierno en aspectos relativos a la
integridad personal, a cualquier &ambito de la libertad y a la existencia de la legalidad
y garantias especificas en procedimientos administrativos y judiciales.

En su Art. 12 literal d se indica lo siguiente: La creacion de condiciones que aseguren
a todos asistencia y servicios médicos en caso de enfermedad. Esto quiere decir que
los estados deben garantizar a toda la poblacidn dentro de su territorio el acceso a la
salud en todo momento e incluye el derecho a recibir medicamentos para su adecuado
tratamiento de las enfermedades, de recibir atencion integral, y de contar con
establecimientos adecuados donde se garantice los servicios de salud en todo el

territorio nacional.

REFERENTE ESTRATEGICO

Objetivos de desarrollo sostenible. Agenda 2030

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) constituyen un llamamiento universal
a la accion para poner fin a la pobreza, proteger el planeta y mejorar las vidas y las
perspectivas de las personas en todo el mundo. En 2015, todos los Estados Miembros

de las Naciones Unidas aprobaron 17 Objetivos como parte de la Agenda 2030 para el
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Desarrollo Sostenible, en la cual se establece un plan para alcanzar los Objetivos en
15 afios. (Naciones Unidas, 2020)

Los 17 Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) y sus 169 metas tienen amplio
alcance que abarcan las tres dimensiones del desarrollo sostenible: el crecimiento

economico, la inclusion social y la proteccion del medio ambiente.

El objetivo que se relaciona con el tema de investigacion presentada es el numero 3
Salud y Bienestar que indica Garantizar una vida sana y promover el bienestar para
todos en todas las edades, “Lograr la cobertura sanitaria universal, en particular la
proteccion contra los riesgos financieros, el acceso a servicios de salud esenciales de
calidad y el acceso a medicamentos y vacunas seguros, eficaces, asequibles y de

calidad para todos”.

La cobertura universal de salud corresponde a que todas las personas tengan acceso a
los servicios de salud que requieran, sin afrontar dificultades financieras, abarcando
todos los servicios de salud esenciales, tales como la promocion, prevencion,

tratamiento, rehabilitacion y los cuidados paliativos.

Segln las Naciones Unidas, el propdsito de garantizar una vida sana y promover el
bienestar es un eje primordial para el desarrollo sostenible y la construccion de

sociedades prosperas.

Nuestro pais ha ratificado su compromiso con los ODS declarando la Agenda 2030
como politica publica del Gobierno Nacional, comprometiéndose con su
implementacidn, planificando su cumplimiento a través de los gobiernos auténomos
descentralizados, sector privado y sociedad civil, quienes han asumido dicho
compromiso para asegurar la igualdad de oportunidades y una vida digna para todas
las personas. Se busca abarcar politicas del sistema de salud que integren los servicios
de asistencia paliativa en todos los niveles de atencion, ademas de fortalecer a

profesionales de la salud en formacién en cuidados paliativos.

No obstante, a pesar de los avances que se han hecho en la mejora de la salud y el

bienestar de las personas, aun subsisten diferencias en el acceso a la asistencia
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sanitaria, pues garantizar una vida sana exige responsabilidad y compromiso de todos,
siendo el beneficio invaluable, esto recalca la importancia que el acceso a la salud y el

bienestar son un derecho humano.

Queda claro que aun deben superarse muchos obstaculos considerables para atender la
importante insuficiencia de asistencia paliativa, pues se ha logrado evidenciar que es
habitual que las politicas y sistemas nacionales de salud no observen ninguna medida
sobre ello, por tanto se ha determinado que los sistemas nacionales de salud son
responsables de incluir los cuidados paliativos en la atencion de quienes padecen
enfermedades cronicas terminales, que incluyan programas de prevencion, deteccion

precoz y tratamiento adecuado.

Plan Nacional de Desarrollo 2021-2025

Partiendo de lo mencionado en el articulo 280 de la Constitucion de la Republica
notamos que el Gobierno tiene la responsabilidad de crear un Plan Nacional de
Desarrollo, instrumento donde se establecen las politicas, programas y proyectos
publicos en beneficio de los ciudadanos. Para el periodo vigente 2021-2025 se
encuentra publicado en el Registro Oficial Suplemento 544 de 23-sep.-2021 y ha sido
denominado "Plan de Creacion de Oportunidades 2021-2025", el mismo se estructura

en 5 ejes, 16 objetivos, 55 politicas y 130 metas, distribuidas asi:

Eje Econémico y Generacion de Empleo: 4 objetivos, 14 politicas y 38 metas.
Eje Social: 4 objetivos, 20 politicas y 46 metas.

Eje Seguridad Integral: 2 objetivos, 5 politicas y 13 metas.

Eje Transicion Ecoldgica: 3 objetivos, 9 politicas y 17 metas.

o > w0 N e

Eje Institucional: 3 objetivos, 7 politicas y 16 metas.

Debido que nuestro tema de investigacion estd enfocado en el &mbito sanitario, nos
basaremos en el Objetivo 6: Garantizar el derecho a la salud integral, gratuita y de
calidad del Eje Social: Salud gratuita y de calidad, teniendo presente que para su
cumplimiento se requiere mayor inversion en el presupuesto asignado para
contratacion de mas profesionales médicos, compra de medicinas, sin embargo,
creemos que es mas urgente trabajar en los planes de promocién y prevencion de la
salud, hacer énfasis en el autocuidado, siendo tarea de cada ciudadano, de esta manera
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tendremos menos probabilidades de sufrir de enfermedades cronicas que pongan en
riesgo la vida, llegando a convertirse en catastroficas, como el temido cancer, por lo
tanto la meta fijada dentro de este objetivo podria cumplirse, “Reducir la tasa de
mortalidad atribuida al cancer en la poblacion de 21 a 75 afios 30 al 28,6% por cada
100.000 habitante”, por ahora es algo inevitable ya que esta es una enfermedad
silenciosa y amenazante para la vida, donde en ciertos casos es detectada a tiempo y
en otros casos no, y su tratamiento es muy costoso, asi como sucede con otras
enfermedades cronicas que llegan a etapa terminal, donde se requiere de mucha ayuda
de parte del Gobierno a traves de los organismos de salud publica, pues el Estado esta
obligado a garantizar a los ciudadanos una buena calidad de vida desde el nacimiento

hasta el final de la vida.

Revisando el actual Plan Nacional de Desarrollo, nos fijamos que el objetivo
mencionado es el Unico que hace referencia a la salud, no se hace ninguna otra
referencia adicional, sin embargo, contribuye al derecho fundamental de todos los
seres humanos que es la salud, condicién indispensable para el logro de los objetivos
planteados en las politicas sociales disefiadas para alcanzar las metas de desarrollo

social y econdémico.

Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017

Segun publicacién en Registro Oficial Suplemento 429 de 02-feb.-2015, se ha creado
un Plan nacional de cuidados paliativos que es de aplicacion y observancia obligatoria
en todos los establecimientos que conforman el Sistema Nacional de Salud, dicho
acuerdo esté orientado a fortalecer la implementacién de la politica nacional de salud,
que da prioridad a personas que requieren de atencién paliativa en coordinacion con

instituciones pablicas y privadas.

El Plan Nacional de Cuidados paliativos se encuentra alineado con la Politica Nacional

de Salud "Garantizar el acceso universal a la salud a toda la poblacion, con

caracteristicas de integralidad, suficiencia, excelenciay calidad, basado en la Atencidn

Primaria de Salud y centrada en las personas en los planos de la atencion individual y

las intervenciones colectivas”, ademas se fundamenta en los componentes del Modelo

de Atencion Integral en Salud dirigido a grupos de atencion prioritaria, pues la
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Constitucion Ecuatoriana en el articulo 35 establece que “las personas y grupos de
atencion prioritaria: adultos mayores, mujeres embarazadas; nifios, nifias y
adolescentes; personas con discapacidad; personas privadas de la libertad, personas
que adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad; asi como las
personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia doméstica y sexual, maltrato
infantil, desastres naturales o antropogénicos, quienes recibiran atencion prioritaria y

especializada de los servicios publicos y privados (Constitucién del Ecuador, 2008)

Este documento es un punto importante en nuestra investigacion pues nos da
informacion sobre la organizacion del Ministerio de Salud Publica para establecer los
servicios de las instituciones que brindan los cuidados paliativos a pacientes con
enfermedades terminales, y nos provee orientacion sobre el acceso a la atencién
paliativa, pues es responsabilidad del Estado ofrecer un sistema de salud efectivo e

integral que cuide a sus ciudadanos hasta el final de la vida.

Segln la OMS el modelo de salud publica para integrar eficazmente los cuidados
paliativos en una sociedad y cambiar la experiencia de las personas que los necesitan,
debe abordar los cuatro componentes del modelo: 1) politicas apropiadas, 2) suficiente
disponibilidad de medicamentos, 3) educacién de los profesionales de salud y el
publico e 4) implementacion de servicios en todos los niveles de atencion. (Registro
Oficial Suplemento 429 de 2 de febrero de 2015, pagina 6)

Lo mencionado en el parrafo que antecede corresponde a un modelo exitoso de
servicios de cuidados paliativos de calidad, en el cual se ha dado los primeros pasos
en dar atencion a este grupo vulnerable de pacientes con enfermedades terminales,
pues en nuestro pais la mortalidad por enfermedades terminales, principalmente el
cancer, es elevada a consecuencia del diagnéstico en etapas avanzadas de la
enfermedad, sumado a la demanda de pacientes, falta de profesionales y centros

especializados.
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Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial del Canton Guayaquil 2019-
2023

El Plan de Ordenamiento Territorial es el instrumento de la planificacion del desarrollo
que ordena, compatibiliza y armoniza las decisiones estratégicas de desarrollo
relativos a los asentamientos humanos, las actividades econémico productivas vy el
manejo de los recursos naturales, a través de la definicion de lineamientos para la
materializacion del modelo territorial de largo plazo, establecido por cada provincia
(Caodigo Organico de Organizacion Territorial, Autonomias y Descentralizacion, 2010,
Art. 43).

En el documento del PDOT de nuestro canton el numeral 3.3.3 hace referencia a la
salud y nutricion mencionado que existen 276 establecimientos de salud, de los cuales
196 pertenecen a la red pablica y 80 a la red complementaria, entre ellos Solca,
institucién enfocada en prevenir y detectar precozmente el cancer y atender a los

pacientes oncoldgicos, por ende, pacientes terminales.

Nos informa que existen profesionales de la salud, pero no se identifica especialistas
en cuidados paliativos. En este punto también se expresa que en varias parroquias hay
dificultades en el acceso a los servicios de salud por la alta demanda de pacientes y
pocos profesionales médicos.

METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

ENFOQUE DE LA INVESTIGACION

El enfoque propuesto para esta investigacion es el cualitativo, cuya principal
caracteristica es la “orientacion hacia la exploracion, la descripcion y el
entendimiento”. (Herndndez-Sampieri, 2014, pag. 14). Segln este autor, “el enfoque
cualitativo puede concebirse como un conjunto de practicas interpretativas que hacen
al mundo “visible”, lo transforman y convierten en una serie de representaciones en
forma de observaciones, anotaciones, grabaciones y documentos. Es naturalista porque
estudia los fendmenos y seres vivos en sus contextos o ambientes naturales y en su

cotidianidad, e interpretativo pues intenta encontrar sentido a los fendmenos en
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funcidn de los significados que las personas les otorguen. Mientras que Patton (2011)
define los datos cualitativos como descripciones detalladas de situaciones, eventos,

personas, interacciones, conductas observadas y sus manifestaciones.

El enfoque cualitativo se basa principalmente en el descubrimiento del conocimiento
y el tratamiento de los datos, la reflexion, conceptualizacion y accion son
caracteristicas y lo hacen un proceso sistematico y riguroso.  Por las caracteristicas
especificas de las categorias a investigar y en concordancia con los objetivos del
presente ejercicio investigativo, se escoge el enfoque cualitativo como el marco
metodoldgico que fundamenta el trabajo, el cual segun Gonzalez (2009) se refiere a
estudios sobre el quehacer cotidiano de las personas o de grupos pequefios. En este
tipo de investigacion interesa lo que la gente dice, piensa, siente o hace; sus patrones
culturales; el proceso y significado de sus relaciones interpersonales y con el medio.
Su funcion puede ser describir o generar teoria a partir de los datos obtenidos.
(Gonzélez, 2009, p 40).

La investigacion cualitativa tiene como propdsito principal facilitar la interpretacién
de discursos de los actores que posibilite relacionar los significados dentro del contexto
donde se ubique, ademas emplea la triangulacion de la informacion que se recolecta
buscando las estructuras sociales o culturales que permita comprender el fenémeno u
objeto de estudio. “La investigacion cualitativa evita la cuantificacion. Los
investigadores cualitativos hacen registros narrativos de los fendmenos que son
estudiados mediante técnicas como la observacién participante y las entrevistas no
estructuradas (Pita Fernandez, 2002, pags. 76-78).

TIPO Y NIVEL DE LA INVESTIGACION

Acorde al enfoque cualitativo se considera la investigacion de tipo descriptiva, la cual
se basa principalmente en una revision bibliografica y un andlisis de las propuestas

tedricas y metodoldgicas para el Trabajo Social.

Tamayo M (2004), en su libro “El Proceso de la Investigacion Cientifica”, define la

investigacion descriptiva como “la descripcidn, registro, analisis e interpretacion de la

naturaleza actual, y la composicion o proceso de los fenomenos. El enfoque se hace
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sobre conclusiones dominantes o sobre grupo de personas, grupo o cosas, se conduce

o funciona en presente”. (p. 46)

La investigacion descriptiva, tiene como objetivo “describir el estado, las
caracteristicas, factores y procedimientos presentes en fendmenos y hechos que
ocurren en forma natural, sin explicar las relaciones que se identifiquen. Su alcance no
permite la comprobacion de hipotesis, ni la prediccion de resultados”. (Lerma, 2009,

p 63).

De igual forma, los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o
cualquier otro fendmeno que se someta a un analisis. Es decir, Unicamente pretenden
medir o recoger informacion de manera independiente o conjunta sobre los conceptos

o las variables a las se refieren. (Hernandez, Collado, & Baptista Lucio, 2010, p. 80).

Por todo lo anterior, el tipo de investigacion descriptivo se presenta como el mas
adecuado para acercarse a la poblacion y analizar y recabar la informacidn necesaria
para responder a la pregunta de investigacion, deteniéndose en todos aquellos

fendmenos que sean pertinentes detallar basadas en las técnicas utilizadas.

METODO DE LA INVESTIGACION

Para la presente investigacion se ha seleccionado el método fenomenoldgico -
hermenéutico, que nos permitira describir e interpretar el quehacer profesional del
Trabajo Social desde un enfoque interdisciplinario en el &mbito de los Cuidados
Paliativos.

Segun Ricoeur (2002), existe una interdependencia entre fenomenologia y
hermenéutica, ya que la fenomenologia busca conocer el fenomeno en si mismo y la
hermenéutica interpretar simbolos universales. A partir de este enfoque se puede
comprender la realidad de sus actores, percibiendo el cual permite observar y analizar
las afectaciones de los pacientes frente a los cuidados paliativos a la hora de adaptarse
a un procedimiento en busca de una mejora su calidad de vida frente a una enfermedad
terminal.
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La Fenomenologia segun su fundador Edmund Husserl “es una permanente actividad
de busqueda y de mediacion sobre lo considerado evidente, un puro dudar frente a la
aspiracion de objetividad que planten a las demads ciencias” (citado por Lozano, 2006,
p. 17). En consecuencia, la fenomenologia busca “determinar el sentido dado a los
fendmenos por la descripcion e interpretacion del discurso de quien los vivio”
(Bautista, 2013, p. 55). Ademas, propone que “para el fenomenologo, la conducta
humana, lo que la gente dice y hace, es producto del modo en que define su mundo”
(Taylor & Bogdan, 1984, p. 23). En conclusién, la fenomenologia se centra en el
contexto, y en la realidad subjetiva, buscando comprender a los fendmenos como

acontecen y la relacion entre los actores sociales.

UNIVERSO, MUESTRA'Y MUESTREO

La muestra en el proceso cualitativo es un grupo de personas, eventos, Sucesos,
comunidades, etc., sobre el cual se habran de recolectar los datos, sin que
necesariamente sea representativo del universo o poblacion gue se estudia (Hernandez
et al 2017).

En los estudios cualitativos el tamafio de muestra no es importante desde una
perspectiva probabilistica pues el interés no es generalizar los resultados a una
poblacion mas amplia, ya que lo que se busca en una investigacion de enfoque
cualitativo es profundidad, motivo por el cual se pretende calidad mas que cantidad,
en donde lo fundamental es la aportacién de personas, participantes, organizaciones,
eventos, hechos etc., que nos ayuden a entender el fendmeno de estudio y a responder

a las preguntas de investigacion que se han planteado.

Dentro de esta investigacion, se utilizard el método de muestreo no probabilistico a
través del muestreo por conveniencia intencional y premeditada, siguiendo un criterio
estratégico, seleccionando a quienes mas conocimientos tienen del tema. Para el
método no probabilistico no existe una formula para determinar el tamafio de la

muestra.

El tipo de muestreo que se escogid seguir por las caracteristicas del objeto de estudio

y de lo que se pretende investigar es el tipo de muestra “probabilisticamente no
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representativa”. En palabras del autor (Ludwig, C. 2014) “son llamadas también
muestras por conveniencia. Los elementos son escogidos con base en la opinion del
investigador y se desconoce la probabilidad que tiene cada elemento de ser elegido
para la muestra”. (Ludwig, 2014, p 6), por lo cual los participantes de la investigacion

seran los que, al ser invitados, decidan participar y ser parte de la investigacion.

La muestra incluye un representante de cada una de las profesiones que componen el
equipo interdisciplinario en la unidad de Cuidados Paliativos que se relacionan con el

Trabajador Social de manera cotidiana.

FORMAS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

Para el andlisis de esta realidad se ha empleado una metodologia cualitativa, a partir
de las técnicas de la entrevista en profundidad semiestructurada y la observacion

participante.

La entrevista semiestructurada es la técnica de obtener opiniones y comentarios
haciendo preguntas seleccionadas de manera personal. A continuacion, exponemos
algunas definiciones interesantes que los autores han atribuido al concepto de

entrevista.

Para empezar Corbetta (2007) opina que es una conversacién provocada por un
entrevistador con un ndmero considerable de sujetos elegidos segin un plan
determinado con una finalidad de tipo cognoscitivo. Siempre esta guiada por el

entrevistador, pero tendra un esquema flexible no estandar.

Nahoum (1985) cree que es mas bien un encuentro de caracter privado y cordial, donde
una persona se dirige a otra y cuenta su historia o da la version de los hechos,

respondiendo a preguntas relacionadas con un problema especifico.

Taylor y Bogan (1986) entienden la entrevista como un conjunto de reiterados
encuentros cara a cara entre el entrevistador y sus informantes, dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que los informantes tienen respecto a sus vidas,

experiencias o situaciones.
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Alonso (1994) expone que la entrevista se construye como un discurso enunciado
principalmente por el entrevistado pero que comprende las intervenciones del
entrevistador cada una con un sentido determinado, relacionados a partir del llamado

contrato de comunicacion y en funcién de un contexto social en el que se encuentren.

Como ultimo experto introducimos a Sierra (1998) quien asegura que la entrevista es
un instrumento eficaz y de gran precision, puesto que se fundamenta en la
investigacion humana, aunque cuenta con un problema de delimitacion por su uso

extendido en las diversas areas de conocimiento.

En consecuencia, con todo lo anterior el instrumento que se aplicara como técnica de
recoleccion de datos, sera la entrevista semiestructurada, la cual Arias (2012) postula
como una modalidad flexible, en la cual “Aun cuando existe una guia de preguntas, el
entrevistador puede realizar otras no contempladas inicialmente. Esto se debe a que
una respuesta puede dar origen a una pregunta adicional o extraordinaria. Esta técnica
se caracteriza por su flexibilidad”. (Arias, 2012, p. 73) y es esta flexibilidad, la que
permitira, que los participantes no se vean encasillados en preguntas fijas y cerradas,
puesto que lo que se busca es la expresion libre, espontanea y abierta de los
participantes, donde se puedan recabar la informacion que dé cuenta de los objetivos
investigativos aqui planteados, por lo que se debe permitir que el discurso de los

participantes fluya con naturalidad, para el posterior analisis.

El paradigma de observacion en investigacion cualitativa se denomina Observacion
Participante que segun Taylor y Bogdan (1984) involucra la interaccién social entre el
investigador y los informantes. La observacion a través de los sentidos es el método
mas antiguo usado por los investigadores para describir y comprender la naturaleza y
el ser humano. La observacién pretende describir, explicar, y comprender, descubrir
patrones. Es un instrumento que viene dado al ser humano, que utiliza la informacion

gue captan nuestros sentidos, y permite el aprendizaje.
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FORMAS DE ANALISIS DE LA INFORMACION

La triangulacion es una técnica de andlisis de datos que se centra en el contrastar
visiones o enfoques a partir de los datos recolectados. Por medio de esta se mezclan
los métodos empleados para estudiar el fendmeno. Su proposito es la contraposicion
de varios datos y métodos que estan centrados en un mismo problema, asi se pueden
establecer comparaciones, tomar las impresiones de diversos grupos, en distintos
contextos y temporalidades, evaluando asi el problema con amplitud, diversidad,

imparcialidad y objetividad.

Al respecto, Ruth y Finol (2009) en su articulo de investigacion titulado: La
Triangulacion como Procedimiento de Analisis para Investigaciones Educativas
destacan lo siguiente:

La triangulacion en la investigacion social presenta muchas ventajas porque el
utilizar diferentes métodos, éstos acttan como filtros a través de los cuales se
capta la realidad de modo selectivo. Por ello conviene recoger los datos del
evento con métodos diferentes: si los métodos difieren el uno del otro, de esta
manera proporcionardn al investigador un mayor grado de confianza,
minimizando la subjetividad que pudiera existir en cualquier acto de
intervencion humana (s.p)

Segun Mucchielli (2001), la Triangulacion (la sistematizacion de esta informacion no
es del autor) es “una estrategia de investigacion a lo largo de la cual el investigador
superpone y combina diversas técnicas de recogida de datos con el fin de compensar

el sesgo inherente a cada una de ellas.

Este autor, coincide con Ruiz, en que la Triangulacion es una estrategia y
operacionaliza “el proceso de enriquecimiento de las conclusiones 0 hallazgos
obtenidos en una investigacion previa presentado por Ruiz, sobre todo, cuando éste
sefala que [esta]” combina diversas técnicas de recogida de datos con el fin de

compensar el sesgo inherente a cada una de ellas”.

Para (Flick, 2007), la Triangulacion es una “palabra clave que se utiliza para
denominar la combinacion de metodos, grupos de estudio, entornos locales y
temporales y perspectivas tedricas diferentes al ocuparse de un fenémeno”. La

triangulacién aporta validez y fiabilidad al proceso, resultados y conclusiones.
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En los conceptos presentados, sin lugar a duda, se pueden percibir invariantes, sin
embargo, es Given que explicitamente senala, que: “En la investigacion cualitativa,
los investigadores tienden a utilizar la triangulacion como una estrategia que les
permita identificar, explorar y entender las diferentes dimensiones de las unidades de
estudio, fortaleciendo asi sus hallazgos y enriquecer sus interpretaciones”. (Given,
2008), y es en esto Ultimo que marca una gran diferencia con respecto a la triangulacién

aplicada en la investigacion cuantitativa.

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

LA FUNCION QUE CUMPLE EL PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL
DENTRO DEL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO DE LA UNIDAD DE
CUIDADOS PALIATIVOS

El Trabajador Social en salud es el profesional del equipo interdisciplinario que conoce
las carencias sociales, quien aporta con la identificacion de las redes de apoyo
familiares y sociales, el que promueve la utilizacion de los recursos disponibles, a
través de funciones de investigacion, planificacion y programacion, educacion social,
promocion, prevencion, asesoria social y gestion de recursos sociales y/o sanitarios,
orientadas a la recuperacion de la salud y a la participacion de individuos, grupos y

comunidades, en las instituciones de salud.

Partiendo de la definicidn expuesta por Amaya ltuarte (1992), citada en Abreu (2009),
la labor del Trabajador Social Sanitario es aquella “actividad profesional que tiene por
objeto la investigacion de los factores psicosociales que inciden en el proceso de
salud—enfermedad, asi como el tratamiento de los problemas psicosociales que
padecen con relacion a las situaciones de enfermedad, tanto si influyen en su

desencadenamiento como derivan de ellas” (p. 73-74).

Entendemos que el Trabajador Social aborda aspectos psicosociales que se generan a
causa de una enfermedad crénica o terminal para la resolucion de problemas sociales
y promover la autonomia de las personas. Dicha intervencion se lleva a cabo en

armonia con los miembros del equipo interdisciplinario, conformado por profesionales
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de medicina, enfermeria y psicologia, facilitando apoyo al paciente para el desarrollo

de sus fortalezas para afrontar la situacion de crisis que vive junto a su familia.

En concordancia con lo mencionado en parrafo anterior y los autores de nuestro
referente investigativo, el profesional de Trabajo Social define que su funcion “se
caracteriza por el apoyo y acompafiamiento a los pacientes, a su familia y entorno, al
igual que a los miembros del equipo interdisciplinario, trabajando sobre recursos
internos y externos que facilitan el proceso de recuperacion de la salud. (Trabajadora
Social, Entrevistado 1).

Como se indica, la relacidn entre médicos y trabajadores sociales se conoce como una
funcion de apoyo, por esto la percepcidn de estos profesionales es que estan para
ayudar a las personas con problemas socioeconémicos mediante una gestion de
servicios sociales, en otras palabras, de realizar una labor meramente administrativa.
Sobre este punto la Trabajadora Social menciona “Las funciones de un trabajador/a
social son las mismas en todas las areas en la que el mismo se mueve, es decir que va
a tener funciones como investigador/a, de promocion y capacitador. Ademas, también
un trabajador/a social debe desempefiar funciones con las quel pueda trabajar con la
familia para lograr la aceptacion de las condiciones de salud que tiene el paciente, el

cual tiene una condicién de salud terminal... ” (Trabajadora Social, Entrevistado 1).

De manera similar, en este punto el médico concluye que la funcién de la Trabajadora
Social es “Detectar, orientar todas las debilidades y desconocimientos que tiene la
familia en su situacion social y de esa manera lograr una relacion familiar.” (Médico

Clinico, Entrevistado 2).

Revalidando lo mencionado, el psicologo aporta con la siguiente concepcién de la
trabajadora social como la “profesional que aborda la temética social del paciente y
cuidadores” (Psicologo, Entrevistado 3)

Lo expuesto concuerda con lo indicado por Maldonado (2006) (en nuestro referente
tedrico: Capitulo 2) quien ve al Trabajador Social como la profesional que asesora,
gestiona, identifica, promueve, educa, entre otras acciones en beneficio del paciente e

institucion.
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Los conocimientos y destrezas que poseen los trabajadores sociales para intervenir con
personas en estado terminal deben ser, por necesidad, integrales, pues deben tomar en
cuenta lo social, espiritual, emocional, psicologico, fisico y cultural del paciente, lo
que coincide con la apreciacion del médico: “La trabajadora social es importante
porque ella tiene ese enfoque de poder llegar orientar y educar a la familia para que
puedan tener un mejor manejo de la situacion de los pacientes con enfermedades
terminales y lleguen a tener una mejor calidad de vida™ (Médico Clinico, Entrevistado
2)

Es notorio que la labor profesional del Trabajador Social Sanitario apunta a conocer
las problemaéticas de salud del paciente, la orientacidn sobre las politicas sociales, la
indagacion de redes familiares e institucionales, y a proponer acciones para la mejora
de la calidad de vida del paciente y su familia, aportando con el objetivo del equipo
interdisciplinario. Esto es algo que el equipo técnico del hospital es reconocido por sus
miembros: “la trabajadora social aporta con su experticia en el campo de las leyes de
defensa de los derechos humanos y la restitucion de derechos” (Psicologo,
Entrevistado 3)

El aporte del médico psiquiatra Enrique Pichdn-Riviére (1985) a la definicidn del rol
nos lleva a recuerda que es “un modelo organizado de conductas, relativo a una cierta
posicién del individuo en una red de interaccion, ligado a expectativas propias y de los
otros”. Al respecto Bajoit (1997) sefiala que el rol profesional del Trabajador Social se
construye en torno a las relaciones que estos tienen con las personas y/o sujetos “la
funcidn social del rol profesional a la incidencia o el impacto que tiene la intervencion
profesional en las relaciones sociales involucradas en el objeto de intervencion”
(Salord, 1991, péag. 20)

En este acercamiento con los miembros del equipo interdisciplinario podemos afirmar
que los Trabajadores Sociales cumplen labores prioritarias en la atencion a los
pacientes del area de cuidados paliativos, realizando la identificacion de las

dimensiones de las problematicas psicosociales que afronta el paciente y su familia.

En los procesos de atencion directa en salud el Trabajador Social cumple un papel

preponderante: aporta al equipo el tratamiento de los factores sociales, tanto en lo que
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se refiere al diagnostico de los pacientes como a la intervencion con ellos; aporta el
conocimiento y manejo de los recursos sociales de las instituciones de salud y los
recursos vinculados a las redes de servicios externas, tales como servicios sociales,

centros y servicios de salud especializados, educacion, etc. (ltuarte, 1992, 2012).

GESTIONES QUE REALIZA EL PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL
EN LA ATENCION A PACIENTES EN ETAPA TERMINAL

El Trabajador Social en el area de la salud se caracteriza por el apoyo y
acompafiamiento a los pacientes, a su familia y entorno, al igual que a los miembros
del equipo interdisciplinario, actuando sobre necesidades sociales y problematicas
familiares, con el fin de aportar al proceso de recuperacion de la salud. Pero no sélo
integrando el aspecto familiar, sino también buscando tener impacto en las
comunidades, desplegando estrategias para generar redes de apoyo que serdn de
utilidad para la recuperacién del paciente en lo fisico, social, familiar, etc. Tal como
lo sefiala una de las entrevistadas: “El equipo interdisciplinario es el encargado de
contactar familiares que estén dispuestos a aceptar una terapia psicolégica, para
preparar a ese grupo humano para la recepcion de la noticia del equipo, y que
permanezcan los lazos filiales y amor en la familia, para de tal manera lograr que esa
persona que estd en etapa terminal y sus familiares estén mas confortables.”

(Trabajadora Social, Entrevistada 1)

Los procesos que se realizan en los centros hospitalarios demandan de una serie de
acciones que realiza el profesional de Trabajo Social, dependiendo de la institucion en
la que esta siendo atendido el paciente. El Trabajador Social diagnostica e interviene
de forma amplia con individuos y grupos con el fin de abordar las problematicas
relacionadas con la salud del paciente.

En el articulo realizado por los autores Manuel Ojeda Martin y Marcos Gomez Sancho
(2001), se ofrece la siguiente definicion: “La medicina paliativa debe ser llevada a
cabo a través de equipos multidisciplinarios integrados por médicos; enfermeras;
auxiliares de enfermeria; psicologos; trabajadores sociales; sacerdotes; voluntarios,

etc. A estos profesionales hay que exigirles que estén extremadamente instruidos en
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stos problemas, que tengan un profundo respeto por la vida y un gran amor por el

préjimo”.

El uso de la observacion participante permitio evidenciar que el Trabajador Social
interviene en las realidades en concordancia con el modelo de gestion de casos, el cual
enfatiza el trabajo con el usuario y la calidad del servicio social, centrando su accionar
en atender situaciones de demanda de pacientes que son derivados por los médicos
especialistas. Se pudo apreciar, ademas, que el accionar del profesional se fundamenta
en el modelo de intervencion en crisis, pues se concentra en proporcionar al paciente
y a su familia la ayuda necesaria para tratar problemas complicados que requieren de
una labor basada en las fortalezas del individuo, potenciando la resiliencia y

provocando cambios en su situacion familiar disfuncional.

Al respecto, los miembros del equipo interdisciplinario comentan: “Los casos Yy
problematicas con las que més trabajo a nivel general son los embarazos en
adolescentes y el area de cuidados paliativos, donde existe un alto porcentaje de
pacientes abandonados, y en muchos casos el desconocimiento de los médicos en
cuanto que existe un area de cuidados paliativos donde se les podria dar una mejor
calidad de vida en sus ultimos dias. Hay muchos profesionales que envian a los
pacientes con dolor a esperar que llegue la hora de su partida, ” (Trabajadora Social,

Entrevistada 1)

“Tanto en la consulta externa, emergencia y hospitalizacion, se inicia su accionar a
través de una interconsulta médica. lIdentificar, clarificar y orientar las dificultades

socioeconomicas que coadyuvan en el proceso”. (Psicologo, Entrevistado 3)

“Existen las guias de practica clinica que estan implementadas en el pais existe una
guia de cuidados paliativos, y en base a esas guias se integra de forma completa al
equipo, y, una vez que se diagnostica y remite al paciente a cuidados paliativos, la

trabajadora social da el respectivo seguimiento.” (Médico Clinico, Entrevistado 2)

Este ultimo enunciado esta establecido en la “Guia de practica clinica de cuidados
paliativos™, que se basa en el “Plan Nacional de Cuidados Paliativos”, instrumento que

el Estado utiliza para organizar los cuidados paliativos y sus actores, tanto publicos
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como privados, y proveer de orientaciones que permitan avanzar hacia el logro del
acceso equitativo y oportuno a la atencion paliativa. (Ministerio de Salud Publica,
2015). Dicho documento incluye en su numeral 7 informacion que en parte direcciona
la labor del equipo interdisciplinario, y en especial la del Trabajador Social,
denominado apoyo psicosocial y espiritual a la persona en la fase del final de la vida,

que se centra en aspectos psicologicos.

Elaborando sobre algunas de sus actividades en el proceso de atencion a pacientes del
area de cuidados paliativos, la Trabajador Social menciona: “Entrevistar a los
familiares involucrados con respecto a la situacion de salud; dar informacion a la
familia con respecto a lo que va a pasar cuando la persona ya no este; preparar los
asuntos pendientes que pueden ser legales, herencias o alguien que dependa de la
persona (estas situaciones deben de ser ordenadas y arregladas con el tiempo y el
asesoramiento necesarios para que las cosas en estén orden. ”. (Trabajadora Social,

Entrevistada 1)

La profesional continta: “La atencion y seguimiento se brinda por consulta externa,
para evaluar la adaptacion a la nueva situacion del paciente, para poner claros
algunos acuerdos que se hayan obtenido, y asegurarse que se estén cumpliendo, y, en
el caso de que el paciente esté en situacion deplorables, buscar la intervencién de la
autoridad competente para que ponga a esa persona en proteccion. También se puede
realizar la contra-referencia al nivel primario, para que su control sea diario. Lo ideal
seria que existan mas trabajadores sociales, pero, por problemas de estructuracion
en el area de la salud, no los hay, y ésa es una falencia a nivel de salud que existe en

el Ecuador.” (Trabajadora Social, Entrevistada 1)

El médico afiade que el profesional de Trabajo Social “emplea su enfoque al darles a
los pacientes con enfermedades terminales y sus familiares herramientas, educacion,
informacion y orientacion acerca de como manejar la situacion desde la perspectiva

social. ” (Médico Clinico, Entrevistado 2)

“El trabajo con pacientes paliativos requiere de una valoracidn clara sobre el rol del
paciente y su funcion dentro de la unidad familiar, asi como el mapa de relaciones con

el que cuenta. Si realizamos un buen diagndstico, podremos acertar con el plan de
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intervencion y desarrollar una actuacion eficaz.” (Vanzini, 2010, p. 192). Es evidente
que el profesional de Trabajo Social tiene a su cargo diversas funciones importantes

para el cumplimiento del programa de cuidados paliativos.

DIFICULTADES QUE ENFRENTA EL PROFESIONAL DE TRABAJO
SOCIAL EN LA ATENCION A PACIENTES EN LA UNIDAD DE
CUIDADOS PALIATIVOS

La Trabajadora Social es un agente de cambio que forma parte del equipo
multidisciplinario de las unidades de cuidados paliativos. Sin embargo, no
encontramos una Trabajadora Social exclusivamente dedicada a esta tarea, pues
atiende a pacientes de todas las unidades, lo que ella afirma directamente: “Trabajo
Social debe de estar en todos los casos. Obviamente, por los limitados recursos que
existen en este hospital, s6lo hay una sola trabajadora social.” (Trabajadora Social,

Entrevistada 1).

Dada la altisima demanda de servicios sociales que requieren los pacientes diariamente
(derivaciones hechas por médicos especialistas de todo el hospital) y la ausencia de
colegas en la institucién, la Unica profesional de Trabajo Social es inundada de
responsabilidades, lo que se traduce en grandes limitaciones en cuando a lo que ella
podria hacer. “Lo ideal seria que existan mas trabajadores sociales, pero por
problemas de estructuracion en el area de salud no los hay, y esa es una falencia al
nivel de salud que existe en el Ecuador. ” (Trabajadora Social, Entrevistada 1)

En este punto la Trabajadora Social afirma que “el proceso que se mantiene en este
hospital para el &rea de cuidados paliativos, tal como esté disefiado, si limita, porque
nos ubica en un plano meramente administrativo”. Notamos que en el ambito sanitario
al Trabajador Social se la ha relegado solamente a la gestion administrativa de los
servicios sociales. Y esto es un problema que se expande en todo el campo de la salud
(y en otros campos, en realidad), que perpetda la vision de que la trabajadora social

basicamente esta para estos menesteres.

Nuestras observaciones detectaron que las funciones de la profesional en Trabajo

social se hallaban divididas entre lo asistencial y administrativo. (Aprovechamos para
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mencionar que el asistencialismo no es propio del Trabajo Social, sino del sistema
capitalista.) La asistencia involucra “el reconocimiento de derechos sociales
conculcados y la reparacion plena de los problemas sociales” (Alayon, 2011), lo que
afecta al quehacer profesional, y le impide avanzar en la linea de generacion de

cambios hacia la construcciéon de un orden social distinto.

El enfoque del Trabajo Social en el ambito de salud es terapéutico, pero debido a la
falta de apreciacion y reconocimiento de parte de los profesionales médicos se torna
asistencial, situacion que limita el accionar del Trabajador Social. Asi lo corrobora la
entrevistada: “Todavia las otras especialidades no nos reconocen como parte de la
salud. Se esta aun en el camino de que se nos incluya en el equipo multidisciplinario.
Pero si es verdad que muchos de los equipos y profesionales reconocen que el
Trabajador Social le da la solucién al problema de forma preventiva. Por ejemplo, si
una persona esta siendo victima de una vulneracion de derechos, nosotros la sacamos
y la ponemos en un sitio donde no va ser vulnerada. También somos parte de la
informacion social que le podemos brindar al médico o al equipo para que se tomen
las diferentes directrices con diferentes conductas.” (Trabajadora Social,

Entrevistada 1)

Adicionalmente el profesional de Trabajo Social reflexiona sobre el desconocimiento
que los médicos tienen de su labor: “En muchos casos existe el desconocimiento por
parte de los médicos de que existe un area de cuidados paliativos donde se les podria
dar a esos pacientes una mejor calidad de vida”. Lo que esta en claro contraste con lo
mencionado por Bermejo (2018):

“El Trabajador Social es un profesional idéneo para saber en cada caso y en
cada situacion cuéles son los elementos que deben ponerse en juego para
devolver al individuo o a la comunidad a situaciones mas normalizadas. Esta
académicamente preparado para abordar, atender y poner en marcha los
mecanismos de resolucion de los aspectos sociales que inciden en el marco de
la salud personal, familiar, grupal y comunitaria”.

Esta visto, entonces, que los profesionales de Trabajo Social se ven limitados en el
ejercicio de su profesion, no sélo por las limitaciones institucionales sino por como se

redactan y ejecutan las politicas sociales.
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En el ambito de la salud el trabajador social es el facilitador y promotor del apoyo
familiar, un elemento indispensable para sobrellevar la enfermedad. La Trabajadora
Social del hospital explica estas gestiones: “Se prioriza los casos de aquellos pacientes
que estén en un nivel de riesgo muy alto, como en situacion de abandono, o donde no
exista conciencia de la enfermedad, o donde exista vulneracion de derechos, porque
de pronto es un paciente de cuidados paliativos al que unl familiar golpea, o le cobran
el bono, donde hay riesgos sociales, etc. Normalmente se trabajan todos los casos, sin
excepcion.” (Trabajadora Social, Entrevistada 1). Siendo el la red de apoyo familiar
de crucial importancia, el profesional apunta a la mejora de esta red, sabiendo que

redundara en un incremento del bienestar del paciente.

Los comentarios de los entrevistados evidencian la importancia de la labor del
profesional en Trabajo Social, quien, con su vision amplia y su labor integradora y
respetuosa de los derechos brinda una atencion especial al paciente. Sin embargo,
percepciones equivocadas de lo que el profesional es y puede hacer, a menudo limitan
su labor y la reducen a un asistencialismo, con la consabida recarga de
responsabilidades. Todo esto sin mencionar la ausencia de suficientes trabajadoras

sociales en el hospital.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES GENERALES

La gestion del Trabajador Social dentro del equipo disciplinario es de suma
importancia. Por un lado, facilita el acercamiento entre el paciente y su familia
al brindar asesoramiento sobre los recursos institucionales. Por otro lado,
brinda un acompafiamiento en el acceso a los mismos, ademas de concientizar
a los pacientes y sus redes de apoyo familiar sobre la importancia de también
tomar responsabilidad en la busqueda de la salud integral. A través de lo
obtenido en campo, se pudo evidenciar que los Trabajadores Sociales cumplen
diferentes roles relacionados con su quehacer de complemento y apoyo a las
acciones en el area de cuidados paliativos. Su accion como parte del equipo
interdisciplinario fue resaltada como muy importante por los mismos
miembros del equipo, lo que confirma el gran aporte que realiza en el &mbito
de salud al bienestar psicosocial no solo de los pacientes sino de la comunidad

en general.

La investigacion nos permitio constatar que los trabajadores sociales tienen una
perspectiva integral de la salud, lo cual apoya la percepcion de que sus
intervenciones, aunque priorizan el bienestar de los pacientes, pretenden lograr
en ultimo término un fortalecimiento de sus redes de apoyo y de los vinculos
con los profesionales de salud involucrados, sirviendo de mediador sensible y
efectivo. Todo esto contribuye a la accesibilidad e integralidad del servicio de
salud, a solucionar problemas ligados a la salud fisica y la humanizacion de la
asistencia, favoreciendo una concepcion del ser humano desde su complejidad,

viendolo como un ser multidimensional e integral.

Ademas, logramos comprender que el accionar del Trabajo Social se
caracteriza por su combinacion de funciones, independientemente del area en
que se desenvuelve. Las tareas de la disciplina de Trabajo Social se han tornado

méas complejas y por lo tanto més especializadas, porque la situacion social
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demanda mayor eficiencia y eficacia para dar respuesta a la demanda social vy,

por consiguiente, a los derechos humanaos.

Tambien pudimos comprobar las demandas, exigencias y dificultades a las que

se enfrentan en la atencion a los pacientes y sus familias.

Pero lo mas notable de todo es que la evidencia de lo obtenido en la
investigacion muestra al Trabajador Social como un profesional preparado para
realizar una labor significativa en el campo de salud, aun cuando su rol no es
totalmente reconocido a nivel macro. Las multiples funciones que desemparia,
que van desde servir de mediador efectivo entre los actores involucrados en la
atencion primaria—pacientes, familias, profesionales de salud, administracion
del hospital—a promotor de bienestar (personal, familiar, comunitario), a
través de labores de investigacion, promocion, prevencion, recuperacion,
rehabilitacion y gestion en el ambito sanitario, lo hacen un elemento Unico en

el &mbito sanitario.
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RECOMENDACIONES GENERALES

a)

b)

d)

Las politicas publicas deben considerar una respuesta oportuna ante los problemas
de recursos humanos en el ambito sanitario, considerando dotar de un mayor
numero de profesionales en Trabajo Social para el abordaje con el paciente y su

familia.

Potenciar el Trabajo Social en el &mbito sanitario, reconociéndolo como tal e
impulsando la labor que el profesional desempefia en la vida de las personas que
atraviesan dificultades de salud, unidas a necesidades sociales, resaltando la

importancia de la intervencion profesional.

Mejorar la comunicacion intrahospitalaria: la coordinacion entre diferentes
servicios del hospital se torna muy compleja, por lo que se debe mejorar los canales

de comunicacion para coordinacion de una atencidn integral al paciente.

Estandarizar los procedimientos de atencion sanitaria de las personas con
enfermedades en fase terminal y sus familias, en los distintos ambitos familiares y

en los establecimientos publicos.

Brindar espacios que permitan la reflexion y fomento de la resiliencia del equipo
interdisciplinario, para hablar realmente de la multidimensionalidad del dolor, no
solo del sufrimiento de los pacientes, sino también de las redes de apoyo familiar

e institucional.

Fomentar estrategias de manejo de la incertidumbre y el impacto emocional en el
profesional de Trabajo Social que supone la atencion a pacientes terminales, a
través de formacion especifica sobre el tema de cuidados paliativos y la promocion

del autocuidado.
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ANEXOS

GUIAS PARA LAS ENTREVISTAS

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA N° 1:

PROFESIONALES DEL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

FECHA:

PROFESION:

SUBPREGUNTA #1 ¢Cbémo define la intervencion del Trabajador Social en la atencién a
pacientes en el area de Cuidados Paliativos?
¢Cudl es el objetivo de la intervencidn del Trabajo Social en el area de
cuidados paliativos?
Desde su punto de vista ;Qué papel desempefia el trabajador social en
el equipo interdisciplinario? ¢En qué aporta al equipo?

SUBPREGUNTA #2 ¢ Cuéles son los protocolos existentes en la institucion para la atencion

de Pacientes con enfermedades terminales y cuél es el papel del
trabajador social, en estos protocolos?

¢Cuadles son las rutas de atencién que emplea el trabajador social en un
paciente con enfermedad terminal?

¢de qué manera el trabajador social aporta al bienestar del paciente con
enfermedades terminales?
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ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA N° 2:

PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL

FECHA:
NOMBRE:
SUBPREGUNTA | Segun su criterio ¢cuales son las cualidades y competencias de un Trabajador/a
#1 Social?
¢Cuales es el rol que desempefia como trabajadora social en el ambito de la
salud?
¢Cuales son las funciones que desempefia como Trabajador/a Social en el area
de cuidados paliativos?
¢Qué servicios se le han asignado dentro del &rea de cuidados paliativos?
¢Cudles son las principales actividades que realiza en el area de cuidados
paliativos?
Como Trabajador/a Social ¢interviene en todos los casos que se encuentran en
el area de Cuidados Paliativos? Si no es asi ;cual es la razon?
¢Cual o cuales han sido sus mayores logros profesionales como Trabajador/a
Social en el &rea de la salud?
Desde el punto de vista de la intervencion ¢como es la relacién del Trabajador/a
Social con los profesionales de las diferentes disciplinas con las que trabaja?
SUBPREGUNTA | Desde su practica profesional diaria, ¢cual cree que es el enfoque con el que
#2 trabaja en el area?
¢Cuales son los logros obtenidos durante su intervencién en el area de cuidados
paliativos?
¢Cual es la atencion o el seguimiento que le da usted a los
pacientes en etapa terminal y sus familias?
SUBPREGUNTA | ;Considera que el modelo de programa a la que se rige el hospital, la limita
#3 como trabajadora social?

¢Cuadles son los casos y problematicas mas habituales con los que trabaja?

¢De las probleméticas expuestas cual o cudles de estas se dan con mayor
frecuencia en la unidad de cuidados paliativos?

¢Cudles son sus sugerencias para la mejora de la intervencion del Trabajador
Social en el area de cuidados paliativos?
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