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RESUMEN:

El siguiente escrito se encuentra inspirado en la experiencia profesional
desarrollada en la Secretaria General y Servicios Publicos, Direccién Provincial de

Asistencia Técnica Operativa de la Provincia de Neuquén.

Desde la mirada de trabajo social forense, conforme el formato de una
monografia, se abordaran descriptiva y analiticamente las situaciones de vulneracion
de derechos a las que se enfrentan los/las pacientes pediatricos -y sus familias-

incluidos/as en los programas de cuidados paliativos neuquinos.

Dicho desarrollo versara sobre ejes transversales como irrupcién de la
enfermedad en la biografia del paciente, en la economia y organizacién familiar,
género y trabajo de quienes cumplen el rol de cuidador/a de los/las mismos/as,
entendiendo que las desigualdades en estos aspectos producen revictimizacion y

marginacion.



INTRODUCCION:

En la Direccién Provincial de Asistencia Técnica Operativa de la Secretaria
General y Servicios Publicos de la Provincia de Neuquén se trabaja con problematicas
sociales diversas que llegan tanto por demanda espontanea de los/as usuarios/as 0
mediante derivacion de otras instituciones. Dichos actores acuden en busca de
asesoramiento y acompafiamiento en la gestiobn de recursos, por razones de
vulnerabilidad econdmica, desempleo, mejoramientos habitacionales, demanda de
materiales u elementos vinculados con el desarrollo cotidiano (alimentos, vestido, Utiles,
insumos para la salud) o ante la necesidad de viajar para recibir atencion médica

especializada.

Los pacientes en cuidados paliativos pediatricos son un grupo social con el que
se trabaja regularmente en el area social de la mencionada dependencia, principalmente
abordando necesidades inmediatas producto del diagnostico inesperado de una

enfermedad que requiere de dichos cuidados.

Mediante estas intervenciones, la profesional del servicio visualiza y escucha la
perspectiva de los/as usuarios/as frente a su acontecer, dando cuenta de cuales son sus
necesidades, sus posicionamientos subjetivos, inquietudes y conocimientos en relacion a
un hecho inesperado como es la enfermedad grave que compromete el desarrollo
integral de un/a nifio/a. El reconocimiento de la complejidad de la situacion que
atraviesan los actores, sumado al incremento de la demanda espontanea, fue lo que

incentivd y motorizd la eleccion de la tematica para este desarrollo analitico.

La motivacién del estudio, se orienta entonces, en la busqueda de herramientas
que contribuyan a la labor profesional a partir de propuestas y estrategias centradas en la
promocion y garantia del goce integral de los derechos que, en el encuadre de la
intervencion con pacientes pediatricos en cuidados paliativos y sus familias, se detectan

vulnerados.

El marco normativo expuesto en concordancia con los paradigmas con los que se
adhiere como el de derechos humanos, proteccion integral de los derechos de los nifios

y nifias, perspectiva de género, esta expresado en instrumentos internacionales como la



Declaracién Universal de Derecho Humanos o la Convencidon Internacional de los

Derechos del Nifio; y en legislaciones de caracter nacional y provincial.

Los esquemas conceptuales, conocimientos previos y la experiencia profesional
de la autora adquieren relevancia junto con la bibliografia de la especializacion y
bibliografia correspondiente a estudios realizados en relacion a la tematica, respecto de

los conceptos o categorias que seran presentados con preeminencia en este analisis.

Salud colectiva, modelo de atencion integral de cuidados paliativos, politica
publica, disrupcion biogréafica, el cuidado y rol de cuidador, organizacion social del

cuidado, entre otras, son las nociones enunciadas.

En primera instancia se clarifican paradigmas, enfoques, el marco normativo y la
politica publica de cuidados paliativos. Este puntapié permite la comprension del
modelo de atencion que también se desarrolla y el impacto de la enfermedad en lo

individual, en lo familiar y en articulacion con lo macro social.

Se presenta en este trabajo el atravesamiento de la enfermedad en las biografias
del paciente y su familia, en la organizacion familiar, en los roles y en la estructura
econdmica, realizandose la elaboracion de conclusiones que otorgan una mirada integral

con posibles propuestas en funcion de lo que motivo este estudio.



DESARROLLO

Perspectivas y posicionamiento profesional

El marco epistémico® en el que un profesional se apoya es expresion de un
sistema especifico de pensamiento sobre el cual construye sus visiones, percepciones,
conocimientos, intervenciones y sobre el que podra desarrollar su proceso de

problematizacion.

Rodriguez Zoya postula que “los instrumentos de conocimiento (un estilo de
pensamiento, una teoria, un modelo cientifico, un método de investigacion) condicionan
el modo de percibir y organizar la realidad” (2017, p. 4). Partiendo de esta
conceptualizacién, en este trabajo se adhiere a diferentes perspectivas desde las cuales
se posiciona la profesional para interpretar la realidad social y a los sujetos atravesados

por la temética del desarrollo.

En primer lugar, se adhiere a la nocion de trabajo social forense como campo
disciplinar que focaliza en la “interfaz entre el sistema legal y los servicios sociales”
(Ponce de Ledn- Krmpotic, 2012, p. 13) reconociendo lo socio-juridico como espacio de

intervencion.

Esta mirada advierte que el conocimiento de legislaciones, de su aplicacion, de
procedimientos judiciales, es necesario en la especificidad de los servicios sociales,
principalmente porque el trabajo social “atiende a personas, familias y comunidades
afectadas no solo por problemas sociales, sino también por problemas legales o

medioambientales” (Krmpotic, 2012, p. 66).

El enfoque socio-juridico de trabajo social en términos de Krmpotic “comprende
al derecho como un medio junto a la formulacion de politicas para la satisfaccion de
necesidades” (Ponce de Leon, 2012, p. 31). Articula los aspectos legales con el sistema
de servicios sociales en situaciones de controversia, conflicto, incumplimiento de
obligaciones y protecciones, contribuyendo en alcanzar y legitimar el valor justicia
(Allen, 2012, p. 52).

Por marco epistémico se entiende al sistema de pensamiento tdcito que constituye una visién del mundo y condiciona las
teorizaciones en diversas disciplinas sin determinar su contenido (Garcia, 2009).



En relacion con este posicionamiento, se adhiere también al enfoque de derechos
el cual tiene “un punto de vista normativo basado en las declaraciones internacionales
de derechos humanos y un punto de vista operacional orientado a la promocién y la

proteccion de los mismos™ (Carballeda, 2016, p. 3).

Esta perspectiva reconoce a las personas como sujetos de derechos teniendo
como principio el compromiso de promover y proteger los derechos humanos sin
discriminacion ni distincion por orientacion sexual, religion, nacionalidad, clase social,
género u otra condicién. Entiende los derechos como ‘“universales, indivisibles,
inalienables e interdependientes” (Pautassi- Gamallo, 2012, p. 41) inherentes a la

persona humana.

A través de sus lineamientos, en términos de Pautassi y Gamallo, esta mirada
busca definir con mayor precision no solo lo que el Estado no debe hacer imponiendo
limites a las formas abusivas de poder estatal, sino también aquello que si debe hacer,
orientando a las politicas y contribuyendo en estrategias y propuestas de desarrollo con

inclusion social (2012, p. 41).

Congruente a lo que se viene desarrollando, entendiendo que en este trabajo se
particulariza en los cuidados paliativos pediatricos, se adhiere igualmente al enfoque de

proteccion integral de derechos de nifios y nifias.

Este tiene “su fundamento en la dignidad del ser humano, en las caracteristicas
propias de las nifieces, y en la necesidad de propiciar su desarrollo con el maximo
aprovechamiento de sus capacidades y su naturaleza” (Campos Garcia, 2009, p. 355),
enfocandose en “el interés superior del nifio” (Ley Nacional N° 26.061, Art. 3) como

principio esencial.

Ademas, revalorizando los derechos humanos en su principio de no
discriminacion ni distincién para todos y todas, se adhiere a la perspectiva de género
como estrategia de pensamiento que ofrece herramientas propositivas en la busqueda de
transformacion y construccion de equidad social, visibilizando y desnaturalizando las

desigualdades en relacion a los géneros.

Esta mirada busca comprender la complejidad social, cultural y politica que

existe entre mujeres y hombres reconociendo la existencia de ambos y la diversidad,



como un principio esencial en la construccion de una humanidad plural y democratica
(Lagarde, 1996, p.16).

Asimismo, considerando que el tema a tratar se encuentra relacionado
directamente con lo sanitario, se adhiere como posicionamiento transversal del analisis,

al enfoque de salud colectiva.

Esta vision aporta significativamente al trabajo social no solo en &mbitos
sanitarios, sino en todas sus aristas profesionales, ya que comprende a la salud en su
integralidad, como proceso social vinculado a condiciones de vida y a determinantes
sociales, politicos y econdmicos (Ase y Burijovich, 2009, p. 29) que influyen en la

produccion y reproduccion social.

En este sentido Castellanos destaca diferentes dimensiones que desde la salud
colectiva se conciben como componentes de las condiciones de vida y determinantes en
el proceso salud/enfermedad, las cuales no se limitan solo a lo biol6gico, sino ademas se
articulan con las relaciones ecoldgicas, las formas de conciencia y comportamiento y las

relaciones econdmicas (Castellanos, 1991, citado en Filho y Paim, 1999, p. 24).

Cabe aclarar que la perspectiva de salud colectiva en articulacion con el enfoque
de derechos, entiende a la salud como “un componente inalienable de la dignidad
humana, como un bien en si mismo que no requiere justificacion” (Ase y Burijovich,
2009, p. 29) por lo que se considera que todas las personas por el solo hecho de existir
tienen derecho a ella. Sin embargo, no encasilla el ejercicio del derecho a la salud como
solo el acceso a la atencion sanitaria sino también lo relaciona con todo aquello que

interfiere para su prevencion y promocion.

Esta vision ampliada del fenomeno de la salud/enfermedad contribuye en el
analisis de vulneracion de derechos en los cuidados paliativos pediatricos a partir de
reconocer las problematicas sanitarias en su complejidad, destacando la multiplicidad de

factores que inciden en ellas.

Los precedentes enfoques (de salud colectiva, de derechos, de proteccion
integral de nifios/as y de género) dan marco al posicionamiento de la profesional para

visualizar la realidad social y a los actores sociales de este analisis.



En consonancia, se expondré a continuacion el marco normativo vigente sobre el

cual también se apoya la autora de este trabajo.

Marco normativo

Las normativas referidas al enfoque de derechos son ordenamientos juridicos
derivados de instrumentos internacionales de derechos humanos que han sido el origen

de un cambio no solo legislativo sino también del paradigma hegemonico nacional.

En un primer momento estas legislaciones internacionales se enfocaron
exclusivamente en los derechos humanos. Sin embargo, ante el contexto mundial, las
preocupaciones y necesidades sociales tornaron relevante la priorizaciéon de diferentes

grupos sociales especificos dando lugar anuevas normativas orientadas a estos sectores.

Conforme el eje tematico del presente desarrollo se hara foco en los derechos

humanos en materia de nifiez, género, familia y salud.

En atencidén a dicho criterio se toma en consideracion la Declaracion Universal
de Derechos Humanos (1948) la cual el pais incorporé en la Constitucion Nacional en el
Art. 75 Inc. 22 en el afio 1994. Asimismo la Ley Nacional N° 23.054, la cual en su art.
1ro. aprueba la Convencion Americana sobre Derechos la Humanos en el afio 1984 y la
Ley Nacional N° 24.658 que aprueba el Protocolo adicional a la Convencion Americana
sobre Derechos Humanos en materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales en
1996.

Mediante dichas legislaciones Argentina asume la obligacion/responsabilidad de
respetar, proteger y cumplir los derechos establecidos por las normativas

internacionales.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948) expresa:

“el derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona (Art. 3), el
derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia y de religién (Art. 18), el derecho a

un nivel de vida adecuado que le asegure a toda persona, asi como a su familia, la salud



y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica

y los servicios sociales necesarios (Art. 25)”.

La Ley N° 24.658 por su parte reconoce el derecho de hombres y mujeres a
gozar de todos los derechos econémicos, sociales y culturales (Art. 3), el derecho a
trabajar (Art. 6), el derecho de toda persona al goce de condiciones de trabajo

equitativas y satisfactorias (Art. 7).

Respecto a la perspectiva de genero se sefiala la Ley Nacional N° 24.632 que
aprueba en el afio 1996 la Convencion Interamericana para Prevenir, Sancionar y
Erradicar la Violencia contra la Mujer y, en concordancia, la Ley Nacional N° 26.485 de
Proteccion Integral para prevenir, sancionar y erradicar la violencia contra las mujeres
en los ambitos en que desarrollen sus relaciones interpersonales, sancionada en el afio
2009.

Estas normativas reconocen los derechos de las mujeres a una vida sin violencia
y sin discriminaciones, a la integridad fisica, psicolégica, sexual, econémica o
patrimonial, a la igualdad real de derechos, oportunidades y de trato entre varones y
mujeres (Ley Nacional N° 26.485, Art. 3, 2009).

Asimismo, la Ley Nacional N° 23.179 aprobo en el afio 1985 la Convencion
sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la mujer y la Ley
Nacional N° 27.499, "Ley Micaela", desde su sancion en el afio 2019 promueve la
capacitacion obligatoria en género para todas las personas que integran los tres poderes
del Estado.

El enfoque de proteccion integral de los derechos del nifio/a se expresa en la
Convencidn sobre los Derechos del Nifio (1989) aprobada en Argentina mediante la Ley
Nacional N° 23.849 en 1990, como asi también la Ley Nacional 26.061 de Proteccion
Integral sancionada en el afio 2005 y la Ley Provincial de Neuquén N° 2.302, una de las

pioneras en materia de nifiez sancionada en 1999.

La Ley N° 26.061 reconoce como derechos principales e interdependientes: el
derecho de nifios, nifias y adolescentes a ser oidos y que su opinidn sea tenida en cuenta
(Art. 3, Inc. b) respetandose su autonomia progresiva, el derecho a la libertad (Art. 19),
a la dignidad (Art. 22), a la libre asociacion (Art. 23), al medio ambiente (Art.21), al



desarrollo personal en un medio familiar, social y cultural (Art. 3, Inc. ¢) respetandose

su centro de vida, a la educacion (Art. 15).

A nivel local, en la Ley Provincial N° 2.302 (1999) se expresan: el
derecho a laviday a la salud (Art. 11), el derecho a la integridad (Art. 14), el derecho a

la atencion de las capacidades diferentes (Art. 17).

Concerniente al derecho a la salud, desde la especificidad de la temética que se
analiza en este trabajo, se reconoce la Ley Nacional N° 26.529 sobre Derechos del
Paciente en su Relacion con los Profesionales e Instituciones de la Salud (2009), la cual
destaca el derecho al trato digno y respetuoso, la autonomia de la voluntad, la intimidad

y asistencia (Art. 2).

También es pertinente a los fines del presente desarrollo referir el Art. 59 del
Cddigo Civil y Comercial, que en su inc. h) manifiesta que el paciente debe ser

informado de ““su derecho a recibir cuidados paliativos integrales”.

En concordancia, como expresion normativa en la provincia de Neuquén, la Ley
N° 11.214, del afio 2017, expresa los derechos de la persona que necesita cuidados
paliativos y su familia. Algunos de estos derechos son: acceder a las prestaciones del
Sistema Provincial de Cuidados Paliativos, respetar la decision del paciente de no
recibir atencién de cuidados paliativos, mantener una esperanza de vida, a expresar los
sentimientos, sufrimientos y emociones ante la posibilidad de la muerte, a no morir en

soledad y si en paz, con afecto y dignamente (Art. 5).

Lo precedente evidencia que el Estado pone en agenda aquellos temas que
adquieren relevancia social para su posterior tratamiento y resolucion sancionando
leyes; también lo hace formulando como herramienta la politica publica para corregir/
transformar una determinada situacion social que es considerada problematica (Wilson,
2018, p.6).

En atencion a ello, continuando con el desarrollo se abordaréd el tema de los
cuidados paliativos entendidos conforme la concepciéon de politica publica. Ello es
consistente con la perspectiva forense a que responde el presente trabajo pues, como

seflala Krmpotic, “la eficacia del derecho no sélo va a medirse en funcion del



cumplimiento de las normas juridicas, sino atendiendo ademas a sus logros concurrentes

con los objetivos sociales y politicos” (2003, p. 15).

Cuidados paliativos como modelo de abordaje de una problematica

social compleja.

Las sociedades contemporaneas se enfrentan a nuevas expresiones de la cuestion
social, a problemas sociales atravesados por multiples dimensiones como lo familiar, lo
social, lo cultural, lo institucional, lo juridico. Estos problemas, postula Rodriguez
Zoya, “son experiencias de la vida social que se juzgan como problemaéticas porque

afectan la vida misma (de los seres humanos y de la naturaleza)” (2017, p.10).

Dichos problemas representan lo que Carballeda nomina como problematicas
sociales complejas en tanto éstas “son demostrativas de la vulneracion de derechos, la
incertidumbre, el desencanto y especialmente de las nuevas formas de construccion de
procesos de estigmatizacion ligados a esos grupos sociales” (2008, p.3). Esto expresa un
verdadero desafio para las politicas publicas y la legislacion dando lugar a programas

que buscan dar respuestas a la cuestion social.

Consistentemente, en este trabajo, los cuidados paliativos se entienden como un
modelo de abordaje que surge ante la necesidad de atencion integral de enfermedades
que impactan en grupos determinados de la sociedad en su vida diaria, en sus vinculos

socio afectivos, en su realidad socio-econdmica, en su salud y mas.

Cuidados paliativos como modelo de atencién y politica publica

Adhiriendo a lo propuesto por Wilson respecto a que “las politicas publicas se
construyen sobre la base de un conjunto de acciones y/o decisiones adoptadas por los
gobiernos, en un determinado momento, con el propoésito de solucionar problemas
considerados de indole social (salud, educacidon, pobreza, empleo, vivienda, etc.)”
(2018, p.6), en el presente trabajo los cuidados paliativos son entendidos integrando la

politica publica estatal.



Ello adquiere su particular expresion en la provincia de Neuquén cuando, en el
afio 1994, se crea el Servicio de Cuidados Paliativos en el Hospital Regional Castro
Renddén y en el afio 1997 la especialidad de cuidados paliativos en pediatria. Su
finalidad fue dar respuesta a una demanda especifica de la sociedad vinculada a los

procesos de salud/enfermedad terminal.

Este servicio en sus inicios tenia una vision reducida de la problematica
enfocada Unicamente a lo bioldgico, siendo recién en el afio 2017 cuando se ampli6 su
campo de accion, incorporando el modelo de atencion integral, mediante el Sistema

Provincial de Cuidados Paliativos y la Ley Provincial N° 11.214.

Los cuidados paliativos en la actualidad son un modelo de atencién integral
sanitario dirigido a pacientes que “atraviesan enfermedades cronicas, progresivas,
avanzadas y potencialmente limitantes de la vida”? (MSN- Tedeschi, 2019, p. 17). La
medicina paliativa no solo focaliza en las molestias fisicas, sino también en las

relaciones con el entorno, los comportamientos sociales, la cultura, la economia.

El objetivo de este modelo integral es mejorar “la calidad de vida y aliviar el
sufrimiento del paciente como asi también el de sus familiares, allegados y/o
cuidadores” (MSN- Tedeschi, 2019, p. 17). Consecuentemente busca dar respuesta a las
necesidades desde el diagnostico de una enfermedad, durante su transcurso y evolucion
(Jacob y Sanchez, 2014, p.32).

La propuesta se implementa a partir de unidades de cuidados paliativos
conformadas por equipos interdisciplinarios de los establecimientos de salud publicos y
privados, contando con atencion en internacion, ambulatoria y el Sistema Integrado de
Atencién Domiciliaria. Este Gltimo, tiene como objetivo acercar la asistencia sanitaria a
la poblacion en su territorio, trabajando con los cuidadores primarios y los familiares

del paciente en su contexto sociocultural.

Una de las caracteristicas principales de esta forma de atencion es el
reconocimiento de las interrelaciones que acontecen en torno a una enfermedad,

articulando lo individual-familiar con lo meso y macro social, lo cual implica una forma

2 En el caso de nifios y nifias, las enfermedades mas reconocidas en cuidados paliativos son “cancer
6seo, cancer del SNC, defectos de nacimiento, distrofia muscular, espina bifida, fibrosis quistica,
leucemia, linfoma, paralisis cerebral” (Jaboc, 2014, p.29).



de comprender estas situaciones de manera ecolégica y transversal a los diferentes

niveles de abordaje.

Este sistema integral es congruente con la perspectiva de salud colectiva a la que
este trabajo adhiere, por tal razén, se analiza e interpreta a los cuidados paliativos
pediatricos teniendo en cuenta los determinantes sociales, politicos y econdémicos que

influyen en el proceso de salud/enfermedad.

Partiendo de dicha conceptualizacion y atendiendo a la visién socio juridica que
se sostiene, seguidamente se exponen articuladamente los aspectos sociales y juridicos
de la problemaética particular, las necesidades de quienes se ven afectados por la
experiencia de recibir y brindar estos cuidados paliativos y los derechos que estas

personas poseen.

La enfermedad y los cuidados paliativos

La enfermedad como disrupcion biografica

Todos los seres humanos requieren de cuidados personales en algin momento de
sus vidas, principalmente cuando atraviesan una enfermedad. El cuidado es una
dimensién central del bienestar y del desarrollo humano que involucra una conexién
personal y emocional entre los/as cuidadores/as y los/las cuidados/as (Esquivel, Faur y

Jelin, 2012, p.19); implica un vinculo social y afectivo.

Por ello, cuando una persona llega a ser paciente de cuidados paliativos la
enfermedad no solo desestabiliza su existencia sino también, con ella, la de su contexto
familiar y afectivo més proximo (Jaboc, 2014, p.199). En estos casos se alude a la
enfermedad entendida como esa experiencia donde las estructuras de la vida cotidiana y
las formas de conocimiento que las sostienen se desorganizan, provocando una

disrupcion biogréfica (Bury, 1982, p.169).

Esta disrupcion, en términos de Bury, es comprendida como una perturbacion en
los diferentes ordenes de la vida tanto de los pacientes como de sus redes vinculares,

afectando las relaciones, las identidades y el acceso a recursos. Se da en tres



dimensiones, la primera, en las expectativas y comportamientos asumidos y delegados;
la segunda, en los sistemas explicativos utilizados, y por ultimo, en la movilizacion de

recursos para hacer frente a la situacion (1982, p.170).

La disrupcién biografica determina el desequilibrio que provoca la enfermedad
en el paciente, en su familia, en sus redes de apoyo, en las instituciones, en todos los
aspectos de la vida. Este desequilibrio a su vez, expone a los actores sociales a
contextos diferentes de los conocidos, a experiencias de afectan su vida y que pueden

derivar en revictimizaciones, marginacion, etc., afectando el goce de derechos.

A continuacion se abordaran aquellos aspectos que, a partir de enfermedades
pedidtricas que exigen cuidados paliativos, resultan desorganizadores y/o

desestabilizadores de los pacientes y sus familias.

Construccién subjetiva de la enfermedad

Bury postula que cuando un/a nifio/a enferma se produce “un cambio biografico
de la trayectoria percibida como normal a través de pasos cronoldgicos relativamente
predecibles, a uno fundamentalmente anormal e interiormente dafiino” (1982, p.171). Es
dificil comprender que la realidad cotidiana de las nifieces, sus proyectos, sus deseos, se
vean trastocados por una enfermedad de la cual quiza quien la padece nunca podria

recuperarse.

Las personas tienden a buscar explicaciones acerca de lo que les acontece en la
vida, en especial en el caso de las enfermedades. Estas explicaciones cuando se trata de
nifios/as suelen estar relacionadas con sentimientos de culpa de sus progenitores/as,
vivencias de castigo, o sentimientos de enojo, orientado a la enfermedad, a ellos
mismos, a los profesionales que intervienen, o a la sociedad en general (Jaboc, 2014,
p.209).

A continuacién se ofrecen algunos ejemplos obtenidos de la experiencia
profesional de la autora los cuales dan cuenta de como estos sentimientos que aparecen

en la familia junto con la enfermedad irrumpen en las subjetividades y biografias.



Culpay castigo personal

Julian tiene 11 afios, desde su nacimiento presentdé un cuadro
diagnosticado como Encefalopatia Crénica y Epilepsia nivel 5, con retraso

madurativo y discapacidad motriz severa, requiriendo acompafiante permanente.

Maria es su progenitora, tiene 40 afios y es docente, pero no ejerce su
profesion desde el nacimiento de Julian, manifestando sentirse culpable por la
condicion de su hijo, motivo por el cual le es “imposible dejarlo a cuidado de

otra persona’.

Cabe decir que a Julian lo concibi6 de soltera y que luego de algunos
afios formd pareja con Diego, con quien espera su segundo/a hijo/a, cursando el
octavo mes de embarazo. Asimismo, refiere que si bien deseaba ser madre
nuevamente se siente angustiada porque tiene miedo que al “Julidn tener un
hermano/a le haga mal o sienta que ella no le presta tanta atencién”. Manifiesta

que “si eso pasa, ella no se lo perdonaria”.

Culpa de los médicos

Enzo tiene 4 afos, desde su nacimiento presenta una malformacién
Ilamada hernia de hiato para esofagica con desplazamiento gastrico, la cual debe
ser operada proximamente a raiz de los avances de la sintomatologia del nifio,

razon por la cual fue incluido en el sistema de cuidados paliativos.

Su progenitora Marisa de 24 afos, si bien reconoce que es una
malformacion de nacimiento, refiere que la culpa del avance de la
sintomatologia de su hijo es de los médicos porque “ellos fueron los que
causaron el desplazamiento”, sin embargo menciona no tener pruebas por lo que

no puede denunciar su mala praxis.



Estas situaciones dan cuenta de como las familias comprenden la llegada de la
enfermedad a sus vidas. Los sistemas explicativos que utilizan orientan las
decisiones/elecciones que se realizan durante el proceso pudiendo provocar la

revictimizacion de los actores y/o de sus vinculos estrechos.

Tambien algunas familias que pertenecen a comunidades congregacionales con
creencias teoldgicas, adhieren a la mirada que su religiébn posee respecto de la
enfermedad, los tratamientos, la idea de muerte, construyendo sus sistemas explicativos
desde la religiosidad. Otras familias lo hacen desde la espiritualidad, como algo mucho
mas amplio que la religion, incorporando “una vision que integre, conecte, trascienda,

de sentido y proposito a la existencia” (Jaboc, 2014, p.226).

Un ejemplo de ello, son las familias que rechazan tratamientos por creencias
religiosas entendiendo a la enfermedad como castigo divino, por lo que no se puede

hacer nada mas que esperar la voluntad de un Dios.

Cada familia, como se viene desarrollando, encuentra a partir de los recursos
propios y sus creencias esas explicaciones que necesita para atravesar el dificil proceso

de una enfermedad.

En estas construcciones que hacen las familias para encontrar ese porque, es
donde deben cobrar relevancia los sistemas explicativos que el equipo de salud utiliza al
momento de informar la enfermedad, los tratamientos, las consecuencias. Estas
aclaraciones deben estar basadas en los protocolos de atencion y los derechos que los

pacientes y sus familias poseen.

Lo precedente se corresponde con el derecho a recibir la informacion sanitaria
“de manera clara, suficiente y adecuada a la capacidad de comprension del paciente, que
informe sobre su estado de salud, los estudios y tratamientos que fueren menester

realizarle y la previsible evolucion, riesgos, complicaciones o secuelas de los mismos”

(Ley Nacional 26.529, Art. 3).

Es importante que este derecho sea garantizado desde el diagnéstico de la
enfermedad y hasta el final del proceso, dado que la falta de informacién clara lleva a

que las familias e incluso los propios pacientes encuentren explicaciones y formas de



entender la enfermedad que pueden provocar, como en los casos referidos, su

revictimizacion.

En los pacientes pediatricos, es importante que se les ofrezca informacion
adecuada segun su capacidad de comprension y conforme su autonomia progresiva para
que puedan también generar sus propios sistemas de pensamiento en relacion a lo que le
acontece y tomar sus propias decisiones. En este sentido Cacciavillan y Garcia sefialan
que el “nifio/a que no ha alcanzado la mayoria de edad, pero que es capaz de entender
las intervenciones propuestas y sus consecuencias, es considerado competente para
decidir en relacion a su salud” (2013, p.178).

Es importante cuando se trata del entendimiento de la enfermedad y durante todo
el proceso, el reconocimiento del “derecho a ser oido y que su opinion sea tenida en
cuenta” (Ley Nacional 26.061, Art. 3). Se entiende que este derecho es vulnerado, por
ejemplo, cuando el nifio 0 nifia es expuesto/a a terapias sin resultados favorables y que
le generan mayores sufrimientos, debido a que su familia o los profesionales
involucrados no han podido elaborar sus propias frustraciones o duelos, o por las

creencias y sistemas explicativos que estos/as tengan en relacion a la enfermedad.

En estas situaciones se da prioridad a los deseos de estos/as adultos/as en
detrimento de la escucha al nifio o nifia quien podria llegar a expresar su malestar con

respecto a dichas terapias.

En relacion a lo precedente Jacob postula que en los cuidados paliativos “no se
trata de preservar la vida a cualquier precio sino de aliviar en lo posible el sufrimiento

intentando conservar la vida que, a juicio del enfermo, merezca ser vivida” (2014,

p.197).

Para ello, es necesario trabajar/asimilar/entender la enfermedad, sobre todo
cuando quien la padece es un/a nifio/a, implicando no solo un desequilibrio personal y
subjetivo, sino también una forma de organizacion y accién en funcién de la cual se

comprende ese hecho que acontece.

La escucha activa de los profesionales del &rea social y de salud, el
entendimiento de los sistemas explicativos que las familias encuentran en relacion a la

enfermedad y su desarrollo, aportan significativamente en el trabajo con la paliatividad



pediatrica en la busqueda de no vulnerar derechos tanto del paciente como de sus

familias.

El cuidado del paciente y la familia

Cuando un integrante de la familia enferma todo su sistema de organizacion se
ve trastocado, principalmente por la necesidad del paciente de recibir cuidados y
acompariamiento en sus actividades cotidianas, ademas de las derivadas del cuidado de

su salud (consultas médicas, estudios y tratamientos fuera del domicilio, etc.).

Existen patrones sociales y culturales que diferencian el compromiso que se
espera de cada miembro, en términos de edad, sexo y relacion de parentesco con los
demés miembros de la familia (Krmpotic - Barrén - De leso, 2012, p. 89). Estos
patrones que designan responsabilidades al interior de las familias, se visualizan con
mayor claridad en contextos de enfermedad donde lo que se ve desequilibrado es la

organizacion familiar.

Es frecuente encontrar que uno de los/as integrantes del grupo conviviente
asuma o le sea asignado el rol de cuidador del/la nifio/a teniendo la “responsabilidad de
dar respuesta a las necesidades del paciente que por su deterioro comienza a tener
limitaciones de autonomia” (MSN- D’Urbano y Nadal, 2019, p. 159).

Esta persona, suele designarse a partir de mandatos familiares respecto al
cuidado, que se entrelazan con “una dimension relacional y afectiva que implica el
cuidar a otra persona y una dimension moral de la responsabilidad” (Krmpotic - Barron
- De leso, 2012, p.88).

En relacion a lo afectivo suele aparecer una idea romantizada de la atmosfera del
amor familiar y de la idealizacion de la maternidad relacionandola con el buen cuidado,
como tarea natural de las mujeres quienes esencialmente “saben” qué y como hacerlo,

que lo hacen por “instinto” (Esquivel, Faur y Jelin, 2012, p.35).

En consonancia hay una serie de creencias y supuestos sentimientos adjudicados

al rol materno que imponen a la mujer una moral de la responsabilidad y la exigencia



social de adoptar e interiorizar ese rol como aquello que estd bien hacer y que es su
deber.

Estas formas de adjudicacién y adopcion del rol de cuidado, relevante en
pacientes paliativos pediatricos, son consecuencia de una perspectiva patriarcal que
sigue apareciendo en las practicas cotidianas vulnerando derechos de las mujeres, pese a
la incidencia de las nuevas concepciones que trae aparejada la perspectiva de género y

las legislaciones existentes en la materia.

Cabe decir que 9 de cada 10 nifios/as con los que interviene la profesional se
encuentran al cuidado permanente de su madre, y solo en 1 de cada 10 casos el cuidado

es compartido entre ambos progenitores.

De alli se puede inferir que la intervencién en la problematica en estudio
evidencia el negativo impacto de desigualdades de género en las familias de los/las
pacientes, incluso a pesar que las normativas establecen la obligacién del Estado de
“asegurar politicas, programas Yy asistencia apropiados para que la familia pueda asumir
adecuadamente esta responsabilidad y para que los padres asuman, en igualdad de

condiciones, sus responsabilidades y obligaciones” (Ley Nacional N° 26.061, Art. 7).

Las desigualdades de género afectan la manera en que se define publica y
politicamente el cuidado (Esquivel, Faur y Jelin, 2012, p.36) determinando una forma

particular de organizacion familiar.

Tratandose de cuidados paliativos pediatricos, asi como las mujeres son quienes
asumen el rol de cuidadoras, los hombres adoptan una postura pasiva. Muchos de ellos
dedicandose exclusivamente a sus tareas laborales con la pretension de obtener recursos
econdémicos para sobrellevar el desequilibrio que también provoca la enfermedad en
este aspecto, y otros directamente abandonando por completo su responsabilidad

parental.

Fiorella de 11 afios padece leucemia en etapa avanzada; su progenitora
Eugenia de 28 afios era empleada doméstica y su progenitor Eduardo de 30 afios

albafil. La pareja refiere que fue decision de ambos que Eugenia dejara de



trabajar y se dedicara al cuidado permanente de Fiorella, incluso aunque podrian
haber coordinado los horarios laborales para que los dos adultos sostuvieran sus

empleos.

Marcos de 2 afios, padece estenosis laringea y bronco obstruccién
recurrente, por lo que se encuentra con asistencia respiratoria mecéanica. Su
progenitora, Gladis de 26 afos, es quien lo cuida de forma permanente, siendo
que previo al nacimiento del nifio la mujer denuncio al progenitor por violencia

familiar, encontrdndose actualmente con restriccion perimetral.

Cuando la enfermedad irrumpe, como ya se menciond, se desestabiliza la
organizacioén familiar y particularmente se desequilibra la vida de quienes adoptan el rol
de cuidado y acompafiamiento del paciente. En relacion, Bury postula que ante una
enfermedad “el/los individuo/s es/son incitado/s a cambiar inevitablemente sus

relaciones personales y comunitarias mas amplias” (1982, p.173).

En diversas situaciones es necesario también incluir a la familia extensa en los
cuidados, como redes de ayuda cuando no hay co-residencia o incluso mudandose con

progenitores/as, abuelos/as, tios/as, hermanos/as.

Dilan tiene 2 afios y presenta una discapacidad congenita que aun no ha

sido diagnosticada, encontrandose en analisis.

Su progenitora Macarena de 17 afios se encuentra finalizando sus
estudios secundarios, por lo que su abuela Marcela, de 32 afios, es quien lo cuida
mientras la joven estudia, teniendo que solicitar en reiteradas ocasiones a sus

jefes poder ingresar més tarde o salir temprano de su empleo.

Marcela es empleada doméstica y realiza trabajos de costura en los
momentos que debe quedarse al cuidado de su nieto, siendo que ambas mujeres

viven solas con él, y no cuentan con redes familiares que las asistan.



Florencia de 3 afios padece una enfermedad llamada raquitismo
hipofosfatémico la cual fue diagnosticada unos meses antes del fallecimiento de
su progenitora. A raiz de este acontecimiento quien asume la responsabilidad de
la nifia es su tia, Juana de 42 afios quien junto con su hija Elena de 18 afios se

turnan para los cuidados y acompafiamiento permanente de la paciente.

En términos de Esquivel, Faur y Jelin, estas redes existen y mantienen su
vigencia, especialmente en los sectores populares, en donde las desigualdades de
género, las desigualdades sociales y econdmicas se visualizan con mayor impronta
(2012, p.36).

Recursos para enfrentar la enfermedad

Cada familia, cada paciente, cuenta con recursos diferentes para afrontar las
situaciones problemaéticas propias de su existencia. Las redes de apoyo, los medios
laborales, los sistemas de atencion sanitarios, la economia, son parte de esos recursos
con los que cuenta el paciente para enfrentar una enfermedad incluida en cuidados

paliativos pediatricos.

Bury advierte la importancia de la clase social de pertenencia dado que ello
incidird en la capacidad de los individuos para compensar los efectos adversos, las

desventajas economicas y de otro orden que produce la discapacidad. (1982, p.175).

En relacién, Esquivel, Faur y Jelin postulan que la oferta de cuidados es desigual
en términos de clase social y de lugar de residencia, existiendo una estratificacion de
acceso y de calidades (2012, p. 24). El contexto econdmico, social y cultural en el cual

ese nifio/a se inscribe condicionara los cuidados que concretamente recibira.

Esquivel, Faur y Jelin expresan que el cuidado a un paciente que atraviesa una
enfermedad, puede realizarse como actividad econdémica visible y reconocida, 0 como
actividad no econdmica, definida como tarea basada en el “amor” (2012, p.21). Esta

diferencia se presenta entre que quienes tienen los recursos materiales para poder abonar



a una cuidadora (en la mayoria de los casos mujer) que lleve a cabo esta tarea y quienes

no cuentan con esta posibilidad de elegir y deben desarrollar esta funcion por si mismas.

Esta distincion expone claramente las desigualdades sociales existentes, las
cuales determinan a su vez, en funcion de las variabilidades en la economia de cada

unidad domeéstica, formas distintas de organizacion del cuidado.

Verédnica de 25 afios de edad, es progenitora de Pedro de 7 afios, quien
posee una malformacion renal desde nacimiento por lo que fue incluido en el

sistema de cuidados paliativos pediatricos.

Durante el dia, Pedro se encuentra al cuidado permanente de Veronica y
por las noches de su abuela, ya que su madre se dedica al cuidado nocturno de

adultos mayores, siendo esta su fuente de ingresos econémicos.

En este ejemplo, se pueden visualizar las desigualdades en relacion a los
cuidados que se brindan a los pacientes, principalmente las de orden econdémico y
social. Veronica durante todo el dia cumple la tarea de asistir a su hijo la cual es vista
desde el “amor” y por las noches cumple una funcién similar con sus empleadores vista
desde “el mercado”, volviéndose necesario, por razones especificamente econdomicas

continuar con este rol de cuidadora de manera constante en su vida.

Otro aspecto que denota las desigualdades sociales y de género prevalecientes,
como bien sefialan Pautassi y Gamallo, son las “escasas regulaciones que permiten que
ambos progenitores concilien las responsabilidades laborales con las de cuidado™ (2012,
p. 22), lo cual provoca que sean las mujeres, quienes en su mayoria como se expuso,
deban tomar licencias prolongadas o renunciar a trabajos cuando éstos era desarrollados

de manera informal, vulnerandose asi también, su derecho a trabajar.

En ambas circunstancias, tanto de quienes eligen o deben realizar la tarea de
acompariamiento a un familiar como de quienes contratan a un tercero que lleve a cabo

esa labor, el rol de cuidado se vuelve necesario como recurso afectivo del paciente para



el desarrollo de su vida diaria. Sin embargo, el acompafiante (permanente o por tiempo

reducido) y la vida en familia no es lo Gnico que el paciente necesita.

Asegurar el acceso a la “alimentacion, vestido, vivienda, asistencia médica y los
servicios sociales necesarios” (Declaracion Universal de Derechos Humanos, Art. 25,
1948) es fundamental. Contar con los insumos indispensables que colaboren en la
mejoria de su calidad de vida, también forma parte de la integralidad que se menciona

en el modelo de atencidn paliativa.

Jacob refiere al respecto, que en los cuidados paliativos es esencial el disefio de
circuitos de coordinacion que eviten los «agujeros asistenciales» que generan abandono
e inequidad (2014, p.18).

Luz tiene 6 afios y fue diagnosticada con ontogénesis imperfecta. La
misma, es una enfermedad cuyo principal problema es la fragilidad Osea,
sufriendo permanentemente fracturas. Como consecuencia de dicha condicion de
salud, la nifia debe recibir ciertos cuidados indispensables y contar con un banco

ortopédico o silla postural que le permitan evitar esfuerzos extras en su cuerpo.

Desde hace 2 meses su progenitora Yanet, se encuentra efectuando los
tramites correspondientes para la gestion de este insumo, tiempo que ha perdido

Luz de ejercer su capacidad de autonomia e independencia.

Joaquin fue un paciente de cuidados paliativos pediatricos que desde su
nacimiento permanecié en internacion hospitalaria a raiz de padecer
convulsiones intracraneales regulares, encontrandose en estudio su diagndstico.
Paola, su progenitora, es quien lo cuida permanentemente, siendo que su

progenitor Sebastian permanece con sus demas hijos en el domicilio.

Los médicos no autorizan la incorporacion de Joaquin al Sistema de
Atencion Domiciliaria a raiz del contexto habitacional precario y vulnerable al

que seria trasladado el nifio.



Sus progenitores buscan distintas alternativas y medios a fin de obtener
los recursos economicos y materiales suficientes para el mejoramiento que
sanitariamente se les solicita y asi poder lograr que el paciente tenga la
oportunidad de vivir en familia y que ésta tenga la oportunidad de vivir con él,

ya gue sus hermanos/as solo pudieron verlo una vez.

Joaquin, permaneci6 en internacion durante 3 meses esperando poder
contar con su vivienda en condiciones dignas para su traslado, el cual no se llegd

a concretar a raiz de su fallecimiento.

Los recursos materiales como puede visualizarse en situaciones como las
anteriormente expresadas, son un aspecto fundamental a tener en cuenta en el abordaje
integral. La inaccesibilidad también provoca la vulneracion de derechos esenciales de

pacientes paliativos pediatricos.

Estos recursos materiales estdn estrechamente vinculados a las condiciones
econdmicas, por lo que es importante conocer como viven las familias, sus problemas y
necesidades, las estrategias implementadas en este sentido en otros momentos de crisis
y las herramientas existentes tanto desde lo institucional, lo juridico y las politicas
publicas conformes a propuestas que garanticen la accesibilidad a derechos (Jaboc,
2014, p.208).



CONCLUSIONES:

El trabajo social como profesion se enfrenta a nuevas expresiones de la cuestion
social, a problemas sociales complejos atravesados por multiples dimensiones como lo
familiar, lo social, lo cultural, lo institucional, lo juridico, lo econémico. En el presente
trabajo, esta multiplicidad de factores se vio reflejada dando cuenta, desde una vision
ampliada del fenébmeno de la salud/enfermedad, como una problemaética de indole

sanitaria puede encontrarse atravesada por todas esas aristas.

Concibiendo que la monografia se contextualiza en el marco de la
especializacién de trabajo social forense, cabe decir que se articulan los aspectos legales
con los sistemas de servicios sociales existentes en relacion a la tematica expuesta,
dando cuenta a su vez, de aquellos derechos que desde la practica profesional se

entienden vulnerados.

Reconocer que la perspectiva forense de trabajo social no solo implica la
insercion de la profesion en &mbitos de justicia, sino que es una forma de ver la realidad
en la cual se interviene, otorga herramientas para alcanzar y legitimar la justicia social

adoptando como medios tanto a la politica publica como al derecho.

En consonancia, se referencian y toman como punto de partida en este escrito el
marco normativo a nivel internacional, las legislaciones nacionales y provinciales afines
a la temética, y la politica pablica provincial que pretende dar respuestas integrales a los
usuarios atravesados por las problematicas que implica una enfermedad “cronica,
progresiva, avanzada y potencialmente limitante de la vida® (MSN- Tedeschi, 2019, p.
17).

Retomando la concepcion de salud colectiva, se adhiere a perspectivas de
género, de derechos humanos, de proteccion integral de derechos del nifio, que también
aportan al analisis del acontecer de los pacientes pediatricos incluidos en programas de

atencion paliativa.

3 En el caso de nifios y nifias, las enfermedades méas reconocidas en cuidados paliativos son “cancer
6seo, cancer del SNC, defectos de nacimiento, distrofia muscular, espina bifida, fibrosis quistica,
leucemia, linfoma, paralisis cerebral” (Jaboc, 2014, p.29).



En consonancia, se analizaron diversos determinantes en el proceso
salud/enfermedad, que no se limitan solo a lo bioldgico, sino ademas se articulan con
las relaciones, comportamientos y recursos que poseen los pacientes de cuidados
paliativos pediatricos y sus familias para enfrentar ese acontecimiento inesperado como

es una enfermedad grave que compromete el desarrollo integral del nifio/a.

Se ofrecieron distintos ejemplos retomados de la experiencia de la autora, en
donde, a raiz de la enfermedad y mediante desigualdades tanto de género, como sociales
y econdmicas, se exponen a los actores sociales a contextos de revictimizacion y

marginacion, vulnerandose sus derechos.

Es a partir de este recorrido que se da cuenta de como la enfermedad produce
una disrupcion en la biografia del paciente, en su familia, en su contexto socio-
econdémico, en sus redes de apoyo, obligando a transformar su realidad y exponiendo a
los diferentes actores participantes a extremar cuidados e intervenir en la busqueda de

mejorar la calidad de vida y aliviar el sufrimiento.

Como postula Bury, facilitar y forzar la adaptacion de individuos frente a la
presencia de la enfermedad cronica, no es claramente el Unico, o0 necesariamente el mas
importante resultado que tengan los equipos de salud y quienes intervienen en

situaciones con pacientes paliativos pediatricos (1982, p.180).

La complejidad de la tematica que aqui se aborda como problemética social,
“esta anclada en la multiplicidad de actores, instituciones y sectores que participan en el

proceso de cuidado” (Esquivel, Faur y Jelin, 2012, p.19).

Pensar al trabajo social desde un enfoque socio-juridico es entender que los
usuarios con quienes se trabaja estan atravesados por esta complejidad imposible de
reducirse solo en funcion del aspecto legal o del de las politicas publicas implementadas
desde los organismos o niveles de abordaje en los que se interviene. De alli la propuesta

del trabajo orientada a una mirada amplia como es la del aludido enfoque.

En consonancia con lo precedente y siguiendo a Esquivel, Faur y Jelin, es
necesario concebir el cuidado como parte de una organizacion social, entendiéndose

ésta como “la configuracion que surge del cruce entre las instituciones que regulan y



proveen servicios de cuidado infantil y los modos en que los hogares de distintos

niveles socioeconémicos y sus miembros se benefician de los mismos™ (2012, p.27).

Se adhiere a este concepto de organizacion social del cuidado como recurso
principal para el abordaje integral de cuidados paliativos pediatricos. Siendo en esta
articulacién entre lo macro y lo micro, entre las politicas publicas y lo normativo como
marco regulador, entre las familias y los espacios de intervencion social donde se
pueden encontrar estrategias y herramientas que permitiran trabajar en pos de garantizar

y restituir derechos.
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