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FUNDAMENTACION



TiTULO: “El Trabajador Social y la salud del adolescente”.

TEMA: El Rol del Trabajador Social, en la transicién desde unidades pediatricas a
otras unidades, con relacién a la Atencién en Salud de Adolescentes con patologias
crénicas.

FUNDAMENTACION:

La eleccién del tema de dicha investigacion, surge por el interés de indagar acerca
de la atencion en salud de adolescentes.

Una de las autoras realizdé su residencia de pre-grado en el Hospital Interzonal
Especializado Matemo Infantii (H.LEMM.l), en el servicio de Endocrinologia,
especificamente dentro del equipo de salud de atencién a pacientes con Diabetes. La
insercion dentro del equipo fue por un periodo de diez meses.

Dicha experiencia permiti6 conocer las caracteristicas del servicio y de la
poblacion a la que atendia.

Se observé que todos los pacientes con dicha patologia crénica que comenzaban
a transitar la adolescencia, atravesaban por dificultades tales como falta de adhesion al
tratamiento, rebeldias, irregularidades en los controles, etc. Estas conductas podrian
atentar contra su salud, generando consecuencias en muchas oportunidades
irreversibles.

A partir de la observacion bibliografica se sabe que las patologias cronicas,
impactan tanto en el adolescente como en su familia, ocasionando consecuencias en la
vida diaria y en la organizacién familiar.

La adolescencia, en si misma, es un proceso de desarrollo estresante incluso para
los jovenes fisicamente sanos. Las enfermedades crénicas que se padecen, durante esta
etapa, complican ain mas el desamollo del adolescente. El trastomo cronico, las
exigencias del tratamiento, las intemaciones intensifican la preocupacién en tomo al
aspecto fisico, interfieren con el proceso de ganar independencia y perturban las
relaciones cambiantes con padres y amigos. Ademas, los problemas del desarrollo del
adolescente complican la transicion del joven hacia la toma de responsabilidad para
controlar su enfermedad y aprender a respetar el tratamiento recomendado.

A medida que los adolescentes con enfermedades crénicas aprenden mas sobre
la enfermedad y son alentados a hacerse responsables de su control, es comun que

intenten tomar sus propias decisiones acerca del control. A menudo hay intentos de



disminuir la medicaciébn o de no tomara sin consultar al médico. Aunque este
comportamiento puede ser normal desde el punto de vista del desarrolio, puede generar
la necesidad de una intervencién adicional en el cuidado de la salud. La ira o la verglienza
relacionadas con sufrir una enfermedad crénica, o la falta de criterio para hacer frente a
sus sentimientos con respecto a la enfermedad, también pueden afectar el cumplimiento
del tratamiento recomendado o las técnicas de control. Por ejemplo, los adolescentes
diabéticos tienden a ser poco criteriosos para elegir alimentos cuando estan con sus
amigos.

Esta crisis que afecta al adolescente, coincide con el momento en que debe
finalizar su atencion en el H.I.LE.M.1. por cumplir los 15 afos de edad,(siendo esta una
disposicién general de dicha institucién puablica), pasando a realizar su atencién al
Hospital Interzonal General de Agudos (H.l.G.A) u otros centros de atencion para adultos.

El Trabajador Social (T.8), en este contexto, tiene un rol fundamental junto a otros
profesionales de la salud (médicos, enfermeros, psicélogos y otros), ya que este es el que
aporta una lectura de los problemas salud-enfermedad-atencion desde el conocimiento de
la teoria social.

“El Trabajador Social requiere fundamentarse en conceptualizaciones que habiliten
la reformulacién de la practica profesional a partir de la comprensién de procesos
complejos: Ia relacién entre el Estado, las politicas sociales, las instituciones y los sufetos,
en el marco de la plena vigencia de los Derechos Humanos de los sujetos y los grupos
sociales, con una clara intencionalidad transformadora y un esfuerzo creativo

permanente”.

Lo anteriormente expuesto surge como disparador del interrogante acerca de que
sucedia con estos adolescentes al momento de finalizar su atencion en dicha institucion.
¢ Existe un proceso de transicion paulatino hacia otros centros de atencion? ¢{Coémo son
las caracteristicas del mismo? ;Qué ocurre en otros equipos que atienden ofras
patologias crénicas? ¢ Cémo se trabaja desde el rol del TS esta transicién?.

Una vez delimitado el problema se seleccionaron dos equipos de salud del
H.1.E.M.1, que atienden pacientes con las siguientes patologias crénicas: Diabetes (DBT) y
Fibrosis Quistica (FQ),y se plantearon los siguientes objetivos con el fin de llevar a cabo

la presente investigacion:

! Ferrara, Floreal A. “Teoria social y salud”



OBJETIVOS GENERALES:

Conocer las caracteristicas de la transicion, desde el H.IL.EM.l. a ofras
unidades de adultos, en relacion a la atencién en salud de adolescentes con
patologias cronicas, tomando como referencia los equipos de salud de FQ. y
DBT.

Describir los elementos constitutivos del rol profesional del T. S., dentro de los
equipos de salud, en el proceso de transiciéon

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Conocer y distinguir las particularidades de la atencion que brindan los equipos
de salud de FQ y DBT, con relacion al proceso de transicion desde la opinién
de los profesionales que los integran.

Conocer y analizar, desde el Trabajo Social, las caracteristicas del proceso de
transicion.

Explorar las caracteristicas de este proceso de transicion, desde la mirada de
los adolescentes involucrados.

Analizar la informacion recabada.

El presente trabajo de investigacion se organizara de la siguiente manera:

PARTE 1:

Fundamentacion: se hara una descripcion de la situacion inicial de la

investigacion con la presentacién del tema y los objetivos de la misma.

Marco Teérico Referencial: se definirdn conceptos vinculados al tema

planteado a fin de poder contar con una teoria que permita nutrir el analisis y la
interpretacion de los datos recabados en la investigacion empirica.  Se
comenzara por una contextualizacién politico, ideologica e institucional, y se
desarrollaran los temas de adolescencia, enfermedades crénicas, equipos de
salud, rol del trabajador social, transicién. Los mismos seran organizados por

capitulos.



PARTE 2

e Metodologia de la Investigacién: se describira el disefio de la investigacion

realizada, las técnicas de recoleccion de datos, las unidades de andlisis y los
criterios de delimitacion de la muestra.

e Andlisis e interpretacion de los datos: se realizara a partir de la articulacion

entre teoria y los hechos relevados en la investigacién empirica.

PARTE 3

e Consideraciones finales y/o propuestas: se expondran los resultados de la

investigacion.
APENDICE
ANEXO
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CONTEXTO POLITICOIDEOLOGICO DE LAS POLITICAS SOCIALES

Entre 1989 y 1991 se desarrollan una serie de revoluciones en la ex-Unién
Soviética y en los paises del Este de Europa, que provocan modificaciones de
trascendental importancia. Podriamos decir que se abri6 una nueva etapa a nivel
planetario. La "caida del Muro de Berlin" abre un proceso que impacta en todos los
ambitos e instala un debate politico, econémico y social generalizado: es asi como
resurgen las teorias de la "muerte de las ideologias” y se constatan consecuencias
contradictorias en el tejido social de todos los paises y complejas modificaciones en los
modos de interrelacion entre estos y entre los sujetos mismos. Un mundo que permanecia
en las sombras y al que sélo accediamos a través del relato de los "opositores"”, pero que
durante afios ocup6 en el imaginario social el lugar que cada uno, desde su propia historia
y con su propio matiz, supo asignarie, aparecié desmoronandose y para ser interpretado
en todas sus facetas.

Al mismo tiempo, la grave crisis del sistema capitalista impone politicas
devastadoras en los paises colonizados, aplicando planes de ajuste que implican
incrementos de la desocupacion, el hambre y la miseria.El escenario social actual en el
cual se desenvuelven los profesionales de la salud, en nuestro pais, es consecuencia de
los vaivenes de las distintas politicas publicas implementadas desde los comienzos de la
conformacién como Estado-Nacion.

En un principio (SXVIill), el Estado tenia una injerencia minima y las acciones de
ayuda eran llevadas adelante por las damas de beneficencia que provenian de las clases
sociales mas acomodadas, orientada hacia los grupos denominados “pobres
merecedores”.

Luego de la Segunda Guerra Mundial, en un contexto de industrializacién se
sientan las bases economicas, politicas, ideologicas para la aparicién de un cierto modo
de organizacion de la sociedad en la cual el trabajo era mucho mas que trabajo, eran
también las condiciones del trabajo y la proteccién social; donde se parte del supuesto de
la presencia de derechos sociales, y el Estado cumple el rol de garante de éstos
derechos.

Se comienza a desarrollar un nuevo modelo de Politica Social expresado en el
campo de las acciones concretas, el Estado cumple un rol fundamental, esencialmente
integrador y promotor del desarrollo, se da una nueva alianza (obreros-industria nacional-



clase media empresariado manufacturero), que da paso a una nueva configuracién de
pais.

Se da lo que se denomina Estado nacional popular y en lo que a economia
respecta, una etapa de desamollo econémico de “sustitucion de importaciones” que sera
el germen de la industria de consumo que permitira, junto a otros factores, un profundo
proceso de movilidad social.

El Estado nacional-popular se caracteriza principalmente por incluir definitivamente
a todos los sectores y clases sociales dentro de la cobertura politica y social del Estado.
Desde el punto de vista politico, el Estado populista produce inclusion social a partir de
ampliar la ciudadania mediante la extensién del sufragio y de los derechos
constitucionales. En cuanto al aspecto social desarrolla su tarea mas acabada de incluir a
todos los sectores sociales en los mecanismos e instituciones de cobertura social amplia.
La cobertura se expresa desde una perspectiva universalista.

El sistema de asistencia y proteccién social era de naturaleza inclusiva ya que
permitia el acceso a ciertos bienes y servicios, como la educacion, la salud y la vivienda,
posibilitando de esta manera un ascenso social, a partir de 1a estabilidad que brindaba en
cierto modo el salario. Con éstas caracteristicas, este modelo presenta similitudes con el
Estado de Bienestar de los paises centrales, ademas que por diferentes vias se hace
cargo de la poblacién imposibilitada de acceder al mercado formal de trabajo.

Dentro de este modelo de Estado es importante rescatar que cada gestion politica
imprimié rasgos particulares que se dan en relacion a las priorizaciones, modo de
vinculacion con la poblacién beneficiaria, recursos asignados, estilos organizativos y
administrativos. Estas diferencias tienen que ver con los modos de construccion de
proyectos politicos, las nociones de sujetos de derechos o sujetos de necesidades, etc. El
partido politico que sienta las bases de este modelo de estado es el peronismo.

Lo anteriormente sefalado signé la vida material y simbdlica, sobre todo de la
clase que vive a partir de la venta de su fuerza de trabajo. Por ofra parte, es importante
tener en cuenta que la funcién del salario y la vigencia del pleno empleo eran funcionales
a la l6gica de acumulacién del capital, imperantes en ese momento.

En este contexto, la Cuestion Social entendida como problemas emergentes del
conflicto capital/trabajo, era abordada por el estado a través de las politicas sociales
recolocando y apaciguando los conflictos sin la intencién de eliminarios. El Trabajo Social

cumple aqui un rol fundamental, ya que va a intervenir en los mecanismos de prevencion



y control de la fuerza de trabajo, enmarcandose en una perspectiva positivista de auge en
las ciencias sociales.

A partir de la crisis econémica, sucedida en la década del 70, se producen
transformaciones de diversa indole que esbozaban una sociedad cada vez mas dificil de
explicar, sobre todo desde las ciencias sociales. Estas transformaciones son producto de
un tipo de acumulacion de capital que “... a través de la conversién de los procesos
productivos complejos en secuencia de operaciones simples conduce a una
descalificacién de la fuerza de trabajo, y a una facil rotacién y sustituibilidad de los
trabajadores...” .

~ De esta manera, “lo que constituye la Nueva Cuestién Social es la transformacién
que se da a raiz de la globalizacién de la economia y su consecuente implicancia directa
en la transformacién de la categoria trabajo, trayendo al mismo tiempo las mudanzas
generadas en los sistemas de proteccion social”. *

El sustento ideoldgico, que legitima esta situacion es el pensamiento Neoliberal,
donde su explicacién parte del postulado de que el mercado es el mejor mecanismo de
asignacion de los recursos econémicos y de la satisfaccion de las necesidades de los
individuos. De esto se desprende que todos los procesos que obstaculizan, controlan o
suprimen el libre juego de las fuerzas del mercado tendran efectos negativos tanto sobre
la economia como sobre el bienestar y la libertad de los individuos.

En el fondo del proyecto neoliberal esta la idea de imponer un nuevo patron de
acumulacién encaminado a impulsar una nueva etapa de expansién capitalista, que entre
otras cosas implica un nuevo ciclo de concentracion de capital en manos del gran capital
intemacional.

Desde este pensamiento la salida a esta crisis consiste en reconstituir el mercado,
la competencia y el individualismo. Esto significaria eliminar la intervencion del estado en
la economia, tanto en su funcién de planeacién y conduccién como en cuanto agente
econdomico directo mediante la privatizaciébn y desregulacién de las actividades
econdémicas. Por otra parte, desde este pensamiento se ve la necesidad de reducir las
funciones del estado relacionadas con el bienestar social.

Este modelo se caracteriza por:

¢ Aceptacion de la condicionalidad extema.

2 Vilas C. “Reforma del Estado y Pobreza”. Material extraido de www.google.com.
? Rosas Pagaza Margarita. “La intervencion Profesional en relacion con la cuestion social. El caso de el
Trabajo Social”. Ed. Espacio. Argentina. 2001.



Liberalizacion irrestricta de las economias.

Achicamiento del estado a través de privatizaciones indiscriminadas.

Logros de equilibrios macroeconémicos.

Nuevo tipo de circulacion financiera sin impacto en la inversion productiva.
Persistencia de niveles de desempleo abierto y de subempleo.

Tendencia al deterioro del nivel medio de los salarios.

Concentracion del ingreso.

Deterioro de la calidad de vida de proporciones importantes de la poblacion.
Fragmentacién de los sujetos sociales.

* ¢ S ¢ 6 ¢ O ¢ O o

Tendencia al descreimiento por las conductas colectivas.

Para la viabilizacion del Neoliberalismo se implementan en los paises
Latinoamericanos cuatro estrategias concretas de ajuste en cuanto a politicas sociales:
recorte del gasto social pablico en programas selectivos contra la pobreza y
descentralizacion.

El elemento articulador de estas estrategias es la privatizacién que responde al
objetivo econémico de abrir todas las actividades econdmicas rentables a los privados con
el fin de ampliar los ambitos de acumulacion y al objetivo politico-ideolégico de
remercantilizar el bienestar social.

Para alcanzar estos objetivos sin conflictos sociales ni politicos que amenacen su
cumplimiento, es necesario legitimar ideolégicamente el proceso de privatizacion y
generar los cambios estructurales necesarios. Casuaimente, el Banco Interamericano de
Desarrolio (BID), en su concepto de reforma para Latinoamérica le adjudica una gran
responsabilidad a la “sociedad civil” asociaciones ptiblicas, organizaciones de base, al
igual que a empresas privadas con lucro en la seguridad social.

De acuerdo a este enfoque el Estado debe transferir a estas organizaciones la
responsabilidad de facilitar y llevar a delante los servicios sociales, con el fin de aliviar el
presupuesto estatal y complementar los escasos recursos del Estado. De esta manera el
Estado se repliega de la economia y de la sociedad.

Todo esto se ubica en la tradicion de la ideologia liberal de la organizacién social,
la cual otorga al individuo, como actor social, un papel prioritario en la superacion de las
situaciones problematicas y el aseguramiento de la existencia propia. Para la cual la
accion soberana y estatal es siempre accesoria y aparece cuando la instancia individual



deja de ser suficiente. Es en esta logica que se inscriben las otras tres estrategias de
ajuste.

En cuanto al recorte del gasto social plblico este se evidencia en el
desfinanciamiento de las instituciones publicas, el cual ha traido deterioro y desprestigio
de las mismas, ayudando de esta manera a crear la demanda al sector privado y asi
convertir al proceso de privatizacién en un hecho socialmente aceptado.

En este contexto es importante destacar que la crisis fiscal de los Estados
Latinoamericanos no se debidé a un excesivo gasto social sino al problema de la deuda
publica provocado por el cambio en las relaciones econdémicas internacionales y
nacionales. A esto se le suma la desregulacién financiera lo que llevd a que la deuda
publica crezca enormemente. Para llevar adelante su pago se impusieron ajustes en otros
rubros del gasto publico, especialmente en el social.

La estrategia de focalizar el gasto social en programas selectivos esta
emparentado con el objetivo de remercantilizar los beneficios sociales, capitalizar al sector
privado desfinanciando y deteriorando las instituciones publicas. Asi se planifican
estrategias orientadas a grupos-meta, donde el Estado con ayuda del BID y el Banco
Mundial facilitan recursos adicionales para medidas sociales de amortiguacién destinadas
a aliviar la pobreza extrema; mientras que la seguridad social, la educacién y la salud
pueden ser llevados adelante por entes privados. Un ejemplo de esto son lo Fondos de
Inversion Social (FIS) recomendados por el Banco Mundial como compensacién a los
costos sociales del ajuste estructural en Latinoamérica. Los FIS son fondos destinados a
corto plazo a proyectos sociales de emergencia para amortiguar las injusticias sociales
que esta fase de estabilizacion y ajuste contrae.

La descentralizacion significa transferencia de poderes de decision en las areas de
administracion y planificacién al igual que en la disposicién de recursos financieros, de la
administracion central a unidades locales o subordinadas del gobierno central. La
descentralizacion neoliberal no tiene por objetivo democratizar la accién ptblica sino
permitir la introduccion de mecanismos gerenciales e incentivar los procesos de
privatizacion. La descentralizacion con éstas caracteristicas ha sido impulsada por los
organismos intemacionales financieros condicionando los préstamos para los programas
sociales.

De esta manera las Politicas Sociales estan supeditadas a las exigencias del
ajuste estructural econémico y sirven para “aliviar” la pobreza y amortiguar los costos del

ajuste en el mejor de los casos.



Actualmente de situacién socio-sanitario nacional es la siguiente :

o El sistema capitalista globalizador se expresa de la siguiente forma: el

Estado Benefactor no dejé de existir, sino que ahora beneficia a otros sectores,
que tienen el poder econémico y politico para hacer negocios a partir de la enfermedad.
Este abandono progresivo y rapido del Estado de su rol de garante de los derechos
sociales hacia la comunidad toda, genera la total desproteccién de los sectores mas
pobres. Fomenta la pobreza estructural para sostenerse a través de practicas
clientelisticas y focalizadas. En rasgos generales nos encontramos con:

Incremento de la pobreza, desempleo, subempleo;
Aumento de la desigualdad,;

- En nuestro pais existe una muy baja cobertura de agua y desagues cloacales.

¢ En el area de salud se evidencia falta de politicas de Atencién Primaria de la
Salud, desabastecimiento de los hospitales, insuficiente abastecimiento de medicamentos
y la ausencia de una politica para el uso racional de los mismos, accesibilidad reducida al
sistema sanitario, disminucion del presupuesto.

¢ Esta desproteccion intencional por parte del gobierno, genera un genocidio de la
poblacién, que el sistema considera descartable.

¢ Los indicadores que reflejan el estado de la salud de la poblacién, son
alarmantes, resurgiendo enfermedades vinculadas la pobreza (desocupacion,
precarizacion y flexibilizacion, falta de vivienda, precarias condiciones de habitat,
poblacién sin cobertura para la atencién de su salud, etc.). el V.L.H./S.1.D.A. sigue en
aumento, la droga, la violencia y los accidentes son protagonistas en nuestra sociedad;
asi como hay enfermedades prevenibles con la vacunacion.

¢ Las instituciones publicas como los hospitales, han sido vaciados de sentidos y
significados.

¢ Ha sido instalada la medicalizacion y la aparatologia en contraposicion a la
promocién de la salud, y a la atencién desde el primer nivel.

SURGIMIENTO DEL HOSPITAL PUBLICO EN NUESTRO PAIiS

Es con la llegada del peronismo que se pretende transformar la organizacioén y
funcionamiento del sistema argentino de servicios de salud. La orientacién del gobiemo
peronista en salud no difiere en sus caracteristicas de otros campos de la actividad social:
real extension de beneficios a importantes sectores de poblaciéon tradicionalmente
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postergada: carencia de un programa coherente que garantizara estabilidad a los
cambios: tendencia a una redistribucién enmarcada en el facilismo, con despreocupacion
de los rebotes que tarde o temprano habian de provocar la improvisacion con que se
implementaban tales politicas.

El modelo populista en casi todos los casos consistié y consiste en un fuerte
autoritarismo personal, gran apoyo de masas y contenidos ideoldgicos reivindicativos sin
aspiracion real de cambios en profundidad. Naturaimente se hablaba ya de derecho a la
salud, pero la manera local de difundirlo y brindarlc mantenia su condiciéon dadivosa
desde las esferas del poder.

La activa gestion de Carrillo orientd una notable expansion de la capacidad
asistencial publica. Desde entonces, los hospitales son el producto de un esfuerzo de
sentido social, en virtud del cual la asistencia que reclama el necesitado es un derecho
que refluye socialmente en un beber.

La salud era considerada como que “no es en si misma y por si misma, el
bienestar, pero si es condicién ineludible del mismo. No es pues un fin sino un medio y en
el mejor sentido, un medio social. Porque no se trata de asegurar la salud para un goce
més 0 menos epictreo de la vida, sino para que el hombre se realice plenamente como
ser fisico, intelectual, emocional y moral, afianzando su conquista del medio exteriory su
propio dominio intefior”. ™.

Se consideraba que los problemas de la medicina, como rama del Estado, no
podran ser resueltos si la politica sanitaria no esta respaldada por una politica social. Asi
como no puede existir una medicina destinada a la proteccion de la colectividad sin una
politica social bien sistematizada para evitar el hambre, el pauperismo y la desocupacion.

En ese momento histérico la medicina moderna orienta su accién no hacia los
factores directos de la enfermedad, los gérmenes microbianos, sino hacia los indirectos, la
miseria y la ignorancia, comprendiendo que los componentes sociales: la mala vivienda, la
alimentacién inadecuada y los salarios bajos, tienen tanta o mas trascendencia en el
estado sanitario de un pueblo, que la constelacion de agentes biolégicos.

Se considera al hombre en forma integral pensando en la necesidad de que la
medicina replantee sus objetivos, dejando al margen el caso individual, para examinar los
grandes grupos de afecciones que descapitalizan el potencial humano. Se creia que
cuando se piensa demasiado en la enfermedad, se subestima al enfermo, tratando a la

* Gonzales Garcia, Ginés. “Politicas de Salud en Argentina en los Umbrales del Siglo XXI”. Revista Medicina
y sociedad, Vol. 20. 1997.
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primera y se descuida a la segunda. Olvidando asi que el enfermo es un complejo no sélo
somatico, sino también psicoldgico y social.

Se tomaba a la salud como una inversién, que luego iba a ser devuelta por el
pueblo, con creces por los valores econémicos que dejaron de perderse, creyendo en la
salud como el bien existente mas productivo. Creyendo que el mejorar las condiciones de
existencia y de trabajo, mejorarian el rendimiento de ese hombre y de la sociedad en
propio beneficio y en beneficio de la Nacién.

Una de las criticas que se hace a este sistema es en cuanto al financiamiento, ya
que se consideraba cubierto por medio de las rentas generales, siendo los depositarios de
esta medicina la clase social baja y no un desarrollo destinado a unificar la atencién de
toda la poblacién del pais, unico camino que llega a obtener una auténtica igualdad de
oportunidades y beneficios.

Obijetivos del hospital

“ Es condicién sine qua non que ese hospital tenga un espintu y un sentido
cultural. Es simulténeamente educar al pueblo para que pueda comprender las mas altas
expresiones de la cultura sanitaria. Los pueblos del interior, sin asistencia, viven en la
prehistoria. En los pueblos que ya tienen hospital, hay que llevar a éste un nuevo espiritu
y al pueblo la cultura sanitaria, que es la medicina preventiva, sintesis del concepto de
salud”. °

“Que los hospitales no sean solo casa de salud, de acuerdo con la nueva
orientacioén de la medicina, la cual tiende a evitar que el sano se enferme, o a vigilar al
sano para tomarlo al comienzo de cualquier padecimiento cuando éste es facilmente
curable. Se trataré de transformar los hospitales en centros de medicina preventiva para
que luego sean verdaderos centros de salud”®

Funciones de un hospital moderno segtn la gestién de Carrillo

- Funcién asistencial, de diagnéstico y tratamiento de enfermos.

- Funcién sanitaria de esclarecimiento de los cuadros que mas gravitan sobre las
cifras de morbimortalidad por enfermedades transmisibles y sociales.

- Funcién social, recuperativa sobre el enfermo y de apoyo econémico al mismo y

a su grupo familiar.

5 1dem 4
®Idem 4

12



- Funcién cultural, formadora de habitos higiénicos e integradora de conceptos
basicos sobre las enfermedades.

- Funcién de investigacion, aplicada al progreso de la medicina.

PRESENTACION DEL H.LE.M.1.

AREA DE INFLUENCIA:

El HI.LE.M.l. se encuentra ubicado en la ciudad de Mar del Plata cabecera del
Partido de General Pueyrreddn, integrando éste la Region Sanitaria VIIl. Esta region
ocupa la zona sudoeste de la Provincia de Buenos Aires, la misma esta compuesta por 16

partidos: Ayacucho, Balcarce, General Alvarado, General Guido, General Lavalle, General
Madariaga, La Costa, Loberia, Maipt, Mar Chiquita, Necochea, Pinamar, San Cayetano,
Tandil y Villa Gessel. Abarcando un total de 45.564 km2.

POBLACION ASISTIDA:

El H.1.E.M.L recibe constantemente derivaciones, para atencioén espacial y de aita

complejidad, de los Hospitales Municipales y Unidades Sanitarias de las diferentes
localidades anteriormente mencionadas. Asi mismo, atiende a la poblacioén de la ciudad
de Mar del Plata, bien por derivacion de los Centros de Atencién Primaria de la Salud
Municipales, o bien por demanda en la guardia o consultorios externos del mismo
hospital. Se reciben nifios de hasta 15 afos de edad y mujeres embarazadas a partir del
8° mes de gestacion o cuando se presente algln factor de riesgo o complicaciéon que
requiera dicha derivacion.

La gran mayoria de la poblacién que se atiende en esta institucion proviene de
familias con situacion laboral inestable, realizan changas, cirujeo, son beneficiarios de
planes sociales, otros son desempleados; no cuentan con obra social. Esta situacion trae
aparejada una deteriorada capacidad de consumo de éstas familias, y que cerca de la
mitad de se encuentra por debajo de la linea de pobreza e incluso algunos en estado de
indigencia.

Esta crisis economico-social que se encuentra atravesando el pais, incide
directamente en la capacidad de acceder a una vivienda digna y a una adecuada
alimentacién, generando un deterioro en la calidad de vida.
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DEPENDENCIA:

ElI H.LLE.M.1. es una institucién que se inscribe dentro de la administracién publica,

depende jerarquicamente del Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires, pero es
un hospital descentralizado.

La conduccion del hospital se realiza a través de un Director Médico Ejecutivo y
tres Directores Asociados, de quienes dependen las diferentes areas y servicios.

OBTENCION DE LOS RECURSOS:

El H.1.E.M.I. recibe desde el Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires,

un presupuesto anual de recursos financieros; para llevar adelante los diversos servicios
que brinda, para los sueldos del personal, el mantenimiento de la infraestructura, la
compra de insumos, etc.

A su vez, recibe aportes de la “Fundacion Hospital Matemo Infantil”, la cual realiza
donaciones de  equipamiento para determinados servicios, financia obras de
infraestructura, como también realiza aportes individuales en casos excepcionales.

Se encuentra incorporado al 8.A.M.O., pudiendo facturar de las Obras Sociales las
prestaciones brindadas a sus afiliados.

La “Asociacién Cooperadora de los Hospitales” subvenciona a determinados
servicios, como Odontologia y Radiologia, para la compra de insumos. Realiza aportes
materiales a determinados pacientes, ya que esta asociacion cuenta con recursos
propios, entregando dinero para medicamentos, nebulizadores, dispositivos intrauterinos,
vidticos, panales, leche, efc.

Las “Damas Rosadas”, son un grupo de voluntarias dispuestas a brindar
determinados servicios a los pacientes que se inteman en el Hospital. Distribuyen ropa,
juguetes y demas recursos materiales que ella mismas obtienen y administran. También
acompafian a las madres que se encuentran intemadas en obstetricia, en los primeros
pasos de la lactancia matema.

Desde el Servicio social se capacita y coordina a un grupo de voluntarias
denominado “Kumelen”, que se especializa en el acompafamiento y atencién de nifios
que se encuentran intemados en el hospital y que no cuentan, en determinados
momentos, con un familiar que los acomparie.

Las “Hijas de Maria”, es otro grupo de voluntarias que durante la tarde realizan

entrega directa a los pacientes de materiales para la higiene personal.
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FUNCIONAMIENTO ACTUAL
Desde el afio 1997, el Hospital Especializado Matemo Infantit Don Victorio

Tetamanti, se encuentra enmarcado en la “ Organizacion y Gestién Hospitalaria “el mismo
es un proyecto de administracion hospitalaria enfocado en los resultados. El proyecto
determina que el factor limitante para la absorcion de la demanda en un hospital es “la
cama de hospitalizacion”. Centrandose en lo que a su entender, son los dos problemas
emergentes del hospital publico hoy: La escasez de camas y un mejor aprovechamiento
de las mismas.

Para llegar a este planteo, la propuesta se inicia con una descripcion de los
aciertos y errores cometidos por el Hospital Piblico hasta éste momento, en los cuales
ocupa un basto lugar la utilizacién de las camas, la ubicacién de estas y los dias de
intemacioén de los pacientes. Tanto es asi que al detallar la propuesta, la misma se inicia
con el titulo: “Propuestas para un Mejor Uso de las Camas Hospitalarias”.

El H.I.LE.M.I adhiere a lo denominado por el modelo como “cuidados progresivos
del paciente”. Esta modalidad es una forma de organizar los servicios hospitalarios, segun
las necesidades de los pacientes de manera que reciban la atencion de acuerdo a su
necesidad en el momento y en el sitio de! hospital mas apropiado para su estado.

Esta forma de organizar la intemacion de las personas se basa en la complejidad
del tratamiento que requiere atencién.

e Cuidados intensivos: para pacientes criticos, con patologia aguda o crénica que

requieran observacién permanente o cuidados intensivos de enfermeria.

e Cuidados intermedios: para pacientes que requieren control de los signos vitales

y prestaciones de enfermeria frecuente.

e Cuidados minimos: para pacientes que puedan ser autosuficientes o con la
ayuda de un familiar que pueda ocuparse de sus cuidados, con necesidad de
prestaciones no mas de una vez por tummo.

¢ Atencion ambulatoria: se realiza a través de consultorios externos para

diagnéstico, tratamiento, prevencion y/o rehabilitacion.

¢ Atencion domiciliaria: es la cobertura de las necesidades del individuo en su

propio domicilio, tiene por finalidad, respetar el derecho del individuo a las
atenciones y cuidados dentro del marco familiar. En forma mas amplia la
atencién domiciliaria puede abarcar la internacion domiciliaria.

e Atencion de largo plazo: para pacientes que requieren atencién especializada del

médico y de la enfermera por tiempo prolongado.
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El Cuidado Progresivo de Pacientes es una concepcion ideolégica y una estrategia
de atencién mucho mas amplia, que un simple reordenamiento de los servicios dentro de
un Hospital, implicando una planificacién global de atencion.

Son consideradas como ventajas de este modelo de atencion:

- Promueve las comunicaciones e interrelaciones de los servicios.

- Optimiza la utilizacién racional de los recursos humanos y materiales.
- Agiliza las interconsultas.

- Favorece la capacitaciéon del personal en pos de la multidisciplina.

Cabe destacar que en la “Propuesta Organizacion y Gestion Hospitalaria®, el
paciente no es considerado como sujeto, actor, portador de derechos y como la razén de
ser de toda institucién, sino que como ser “pasivo”, enajenado, apartado de si mismo y
transformado en un objeto. Esto se puede evidenciar en su marco referencial donde todas
las prestaciones de salud tiene como objetivo principal apuntar a un uso racional, por lo
tanto eficaz y eficiente de los recursos disponibles.

De esto se desprende que la propuesta no nace de un diagnéstico de situacion
sanitaria de la poblacion, sino que se encuentra enmarcada en los lineamientos generales
que el neoliberalismo, a través de los Organismos Internacionales, ya han planificado para
los paises del sur.

El hospital tiene 248 camas disponibles para la internacién en total. De estas 146
estan destinadas a pediatria, 93 para Obstetricia, 70 para recién nacidos sanos, 40 para
Neonatologia, 27 para el Hospital de dia y 6 para la Sala de Observacion de Guardia
pediatrica.

El Hospital cuenta con dos residencias de madres: Residencia de Madres
fundacion V. Tetamanti (ubicada en el exterior del Hospital), y la Residencia de Madres
Dr. Moisés Modad (Servicio de Neonatologia, para las madres que estan amamantando).

Como institucién de salud se articula con las Unidades Sanitarias Municipales
(atencién primaria de la salud), con el INAREPS (rehabilitacion) y el INE (docencia e

investigacion).
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SALUD Y LEGISLACION

EL DERECHO A LA SALUD

El Gobiemo Nacional se constituye en garante del derecho a la salud para todos,

solidariamente y sin discriminaciones, para lo que se estan proponiendo los
ordenamientos necesarios y las normas pertinentes, al igual que los mecanismos de
regulacion y fiscalizacién de las acciones requeridas.

Se pone particular énfasis en la satisfaccion de los usuarios, en el respeto de los
derechos humanos y en la ausencia de discriminacion; en preservar el derecho a la
confidencialidad, a la intimidad y a la privacidad de las personas, asi como el derecho de
los pacientes en cuanto al acceso y a la comunicacion de toda informacion relevante
disponible relacionada con su diagnéstico y tratamiento, propiciando el consentimiento
informado ante la potencial participacion en actividades de investigacion y docencia.

El derecho a la salud lleva aparejado el bienestar y la salud de las familias; el
reconocimiento de la gente, el ambiente y sus problemas, asi como el fortalecimiento de
las organizaciones familiares, comunitarias y de la sociedad para una participacion mas
responsable y protagénica.

Se ha de considerar a la salud en el lugar de vida: el hogar, la escuela, el trabajo,
el barrio y la ciudad, incorporando espacios del equipamiento social con un enfoque de
humanizacién y ética. El derecho a la salud exige un cuidado integral de las personas que
incorpore contenidos y actitudes para la satisfaccion de necesidades fundamentales de
identidad, protecciéon, afecto, autonomia y reconocimiento de derechos. Requiere,
asimismo, la oportunidad de las acciones antes que el dafio se produzca, en funcién del
riesgo poblacional, para evitar males mayores con criterios preventivos proporcionales a
las necesidades de las personas.

Los nifios representan el grupo de mayor vulnerabilidad en donde los
condicionantes sociales, econémicos, culturales y ambientales son determinantes de su
situacion de salud; los adolescentes se enfrentan a los accidentes y las enfermedades de
transmision sexual, al flagelo de las drogas y a la exposicién a toxicos (cigarrillos, alcohol)
por la adopcién de estilos de vida no saludables; las mujeres en edad reproductiva
estan expuestas a enfermedades de transmision sexual y a dafios derivados de la
reproduccion; los trabajadores estan sujetos a relaciones laborales propias de un mercado
deshumanizado, que afectan su salud fisica y mental; los ancianos soportan el
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aislamiento motor y sensitivo y los problemas de la vejez; las personas con capacidades
diferenciales enfrentan circunstancias que obstaculizan o impiden el desempefio de
roles.

La pobreza, la marginalidad, las poblaciones con necesidades basicas
insatisfechas y los grupos carentes de cobertura, pemmiten identificar adecuadamente los
grupos en mayor riesgo social y vincularlos con los conocimientos epidemiolégicos
acumulados para una mejor orientacién de las acciones en el campo sanitario y social.

La salud es definida como Derecho social en la constitucion de la Provincia de
Buenos Aires. La misma sostiene: “la provincia garantiza a todos sus habitantes el acceso
a la salud en los aspectos, preventivos, asistenciales y terapéuticos; sostiene al hospital
plblico y gratuito en general, con funciones de asistencia sanitaria, investigacion y
formacioén...” (Art. 36 inc. 8, seccion primera).

El Senado de la Nacién en su informe sobre el Derecho Humano en la Provincia
de Bs. As. de 1996 define a este concepto: “como la formacién de capacidades y el
despliegue de las oportunidades de todas las personas y toda la persona”.’

Ambos marcos , institucional y conceptual, no pueden dejar de alertar sobre la
situacion estructural que atraviesa nuestra provincia, pais y regién, con indices
preocupantes de desempleo y subempleo, que afectan directamente al nivel de ingreso, y
calidad de vida de la poblacién. En un proceso de exclusion social que en el particular
ambito de la salud se verifican en u creciente niumero de personas sin seguridad social,
que buscan atencién en el Hospital Pablico, con problemas de acceso.

Se contrapone el espiritu de la Constitucién Provincial, que define a la salud como
un Derecho Social, con los intereses de capitales financieros que propician la
transformacion de la salud como u bien de marcado. Por tanto es necesario el esfuerzo de
analisis y la intervencién en las oportunidades y condiciones que implica esta realidad,
desde el propio marco de especificidad del T. S., para una mejor calidad de vida de la
poblacién.

La busqueda de un Sistema de salud que apunte a la descentralizacion y al
desarrollo local como instrumento idoneo de los procesos de democratizacion y de mayor
participacién, se hace necesario en la construccion de espacios de formacién de
profesionales de la salud que ofrezcan una mejor respuesta a las necesidades y

problemas que en ese ambito experimenta la poblacion.

7 Informe sobre Desarrollo Humano de la Provincia de Buenos Aires. Programa de Derechos Humaneos.
Senado de la Nacion. 1996.
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SALUD PUBLICA:
En 1973 la OMS afirmé que: “el concepto de salud publica se refiere a todas las

actividades relacionadas con la salud y la enfermedad de una poblacién, del estado
sanitario y ecolégico del ambiente de vida, la organizacién y funcionamiento de los
sistemas, de los servicios de salud y/o enfermedad y la planificacién y gestién de los
mismos. La salud pablica se ocupa de la salud global de las poblaciones, en sus aspectos
de promocién y proteccién de la salud, curacibn, readaptacién y educacion para la salud’.
8

La salud pablica expresa los planes politicos en materia de salud de una region,
pais y pone énfasis en las acciones sobre el ambiente y reconoce la importancia de los
aspectos sociales en los problemas de salud causados por los estilos de vida.

Una politica de salud es un esfuerzo coordinado por mejorar la situacion de la
salud de la poblacién.

La formulacion de dichas politicas, involucra definir las formas en que el estado
desempeifiara sus cuatro funciones basicas en salud:
1. la de informador y consejero.
2. La de proveedor.
3. La de financiador.
4. La de regulador.

Las politicas de salud son los instrumentos y mecanismos para que el estado
ejerza esas cuatro funciones.

Cuando se trabaja en salud, es fundamental hacer referencia a las caracteristicas
del sistema de salud, encargado de brindar respuestas a las necesidades de la poblacion.

Por Sistema de Salud se entiende “un conjunto de mecanismos a través de los
cuales la capacidad instalada y los recursos humanos y financieros, se organizan
mediante un proceso administrativo y una tecnologia médica, para ofrecer prestaciones
médicas integradas, en cantidad, calidad y oportunidad adecuadas para cubrir la
demanda de los servicios de la poblacién”®

Los servicios brindados por los sistemas de salud publica son, en general, no
personales (higiene, saneamiento basico, etc.) y personales de tipo preventivo y curativo.
Desde el punto de vista juridico, los servicios estan disponibles para todos los miembros
de la sociedad, y las restricciones al acceso se deben solo a la inexistencia absoluta, o en

® Mondragon Lasabagsaster, J., Trigueros Guardiola, I. “Manual de précticas de Trabajo Social en el campo
de la Salud.” Ed. SigloXXI. Espafia 1999.
® Gonzéles Garcia, Gines. Op/cit .
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proporciones adecuadas, de infraestructura y recursos humanos para satisfacer la
demanda de atencién.

El financiamiento de estos servicios proviene de recursos establecidos por normas
legales (impuestos), y la atencién es brindada en establecimientos de propiedad de la
autoridad gubermamental, nacional o local, con recursos humanos contratados a tal
efecto.

PROCESOS DE SALUD-ENFERMEDAD-ATENCION EN LA ADOLESCENCIA

El concepto de salud ha sufrido una serie de modificaciones a lo largo del tiempo.

En un primer momento se podria sefialar el pasaje de la nocién de salud “como
ausencia de enfermedad” al reconocimiento de un estado de bienestar bio-psico-social,
que cuestiona el paradigma biologicista a partir de identificar otros factores que inciden
sobre la salud del individuo. En este sentido, se reconoce a la salud como un derecho
individual y social”."’

Posteriormente se avanza en la critica del “Estado de Bienestar”, apareciendo la
nocion dinamica que define al proceso de salud-enfermedad como construccion individual
y colectiva multidimensional. La triada se completa con la incorporacion de la atencion
como parte de este proceso, revalorizando el rol de las estrategias institucionales en la
resolucion de las problematicas sanitarias.

El abordaje desde la salud publica incorpora los problemas de la gente y del
contexto en el que estan insertos. La relaciéon sujeto / entomo permite abrir espacio a
propuestas de intervencion integral que considera la diversidad de factores que atraviesan
este fenémeno.

Los distintos enfoques sobre la salud marcan fuertemente las visiones acerca del
proceso de salud / enfermedad /atencion en la adolescencia. A la concepcion biomedica
de la salud se corresponde una definicion de adolescencia condicionada temporaimente,
como etapa de crecimiento que va desde los 10 a los 19 afios y se superpone con la
etapa de juventud, que se desarrolla entre los 15 y 24 afios (OPS - OMS).

En los altimos afios se ha definido a la salud integral como resultante de la
educacion, el trabajo y otras condiciones de vida en el marco de un proceso de desarollo.
Se tienen en cuenta una serie de componentes estratégicos que deben incluirse en la

atencién de la salud del adolescente: interdisciplinariedad, intersectorialidad, prevencion

1° Declaracion de principios de la OMS. 1946
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primordial, desarrolio de la capacidad social para enfrentar la adversidad (resiliencia),
integracién del entomo familiar y comunitario, visién integral del crecimiento y desarrollo.

De acuerdo a la propuesta de salud promovida por OPS, el desarrollo saludable de
los adolescentes estaria vinculado a una infancia feliz, ademas de contar con ambientes
seguros que los apoyen y les brinden oportunidades -a través de la familia, los pares y
otras instituciones sociales- a la disponibilidad de informacion y oportunidad para
desarrollar diversas habilidades précticas, vocacionales y de vida, y al acceso con
equidad a una amplia gama de servicios educativos, laborales, sanitarios, de justicia y
bienestar, '': UNICEF agrega la necesidad de un macroambiente propicio, creado por
politicas y legislacién, valores sociales, modelos de roles positivos, normas de conducta y
apoyo de los medios. "?

El despliegue de esos componentes implica la participacion de distintos actores en
el proceso de salud—enfermedad-atencién del adolescente, revalorizando a la familia y al
entorno inmediato como ambito de contencion basica. Asimismo, se ubica a la salud del
adolescente como un fenémeno que incluye una multiplicidad de dimensiones y factores
micro y macrosociales, excediendo ampliamente la practica biomédica.

Al respecto, se supera la aplicacién del enfoque de riesgo en el campo de la salud
del adolescente, reemplazéndolo por el de ‘resiliencia” como capacidad de desarrollar
competencias en condiciones adversas, con el objeto de “adoptar un concepto menos
rigido y mas global que reflejase la posibilidad de enfrentar efectivamente eventos
estresantes, severos y acumulativos™’. Es decir, a la caracterizacion de los riesgos se le
agrega en forma incluyente el reconocimiento de capacidades y habilidades individuales y

colectivas para enfrentarios.

1 OPS/Kellogg. “Proyecto de Desarrollo y Salud integral de adolescentes y jovenes en América Latinay el
Caribe”. 1997.

12 UNICEF. Publicacién Cientifica N° 475. Autores varios. 1997.

" Idem 12.
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ADOLESCENCIA

“En la etapa adolescente todo es movimiento. Desprenderse del equipaje de nifio

para alcanzar la categoria de adulto.” ™*

CONCEPTO DE ADOLESCENCIA

El concepto de adolescencia no nacié con la humanidad: es el producto de la

reflexion humana sobre la humanidad, es lo que en ciencias sociales se llama un
constructum, es decir, un concepto que se ha inventado para organizar el conocimiento de
un sector de la experiencia humana.

Existe un consenso entre los cientistas sociales en que la fenomenologia de la
adolescencia (su duracién, sus caracteristicas comportamentales, su lugar en la familia y
en la organizacion social) estda en gran medida culturalmente determinada. La
adolescencia, es ante todo un fenémeno biolégico, pero se halla siempre definida en
términos culturales.

Adolescencia y juventud, en tanto experiencia humana, forman parte de un
fendmeno cultural mas amplio que es la variada definicion de edad y de las diferencias
entre una edad y ofra. Aunque los procesos biolégicos basicos de maduracion
probablemente son mas o menos similares en todas las sociedades humanas, la
definicién cultural de estos procesos varia de una sociedad a otra, por lo menos en los
detalles.

... Es comun a muchas culturas conocidas que, a medida que los miembros
jovenes de la comunidad pasan de una etapa a otra en su crecimiento biolégico, cambian
las expectativas de los adultos en relacibn con las conductas que son aceptables.
Conductas aceptadas en un nifio de cinco afios probablemente no lo seran en un
muchacho de quince. Dentro de este periodo de juventud en el mundo occidental
solemos distinguir la etapa de la adolescencia como una transicién entre nifiez y adultez,
con problemas especiales y especificos...”®

“Lewin, en su teoria del campo en ciencias sociales, opina que la adolescencia es
un periodo de transicién en el que el joven cambia de grupo de pertenencia. Mientras que
el nifio y el adulto tienen un concepto claro del grupo al que pertenecen, el adolescente
queda entre ambos grupos, sin definirse claramente en ninguno de ellos, dado que los

1 Buscador google. Pag. Web: “www.adolescentesxlavida.com”
15 OPS- OMS. Autores varios. “La Salud del Adolescente y el Joven en las Américas”. Publicacion cientifica
N° 489.
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miembros de la sociedad lo tratan de manera ambigua: ciertas formas de conductas no le
son aceptadas por considerarias infantiles y otras le son negadas por considerarias
propias de los adultos. Asimismo, algunas pautas que le son aconsejadas, el adolescente
las percibe como ajenas a su funcién, ya que la adolescencia implica reaprender
distintas formas de conducirse. Estos sujetos tienen una franca dificultad para lograr su
ubicacién social y ejercer sus obligaciones sociales (estructura cognoscitiva), por lo que
su conducta refleja esta inseguridad. A esto se suma el cambio que implica el pasar de un
espacio relativamente estructurado como es la infancia, a regiones desconocidas propias
de la adolescencia”.’®

Este cambio puede ser repentino, como se observa en las sociedades primitivas, o
gradual, como ocurre en las sociedades urbanas occidentales, donde el adolescente
ocupa un lugar claramente marginal, pues ya no pertenece al grupo infantil ni se le
acepta como aduilto y, sin embargo, es responsable de sus propias acciones.

Si se pretende entender a los jovenes de hoy dia, no se puede dejar de lado la
influencia del contexto sociocultural, ya que las relaciones de produccién van a generar en
los diversos medios geograficos y en sus distintas clases sociales, diferentes formas
culturales, en donde la adolescencia va a plasmarse de manera siempre especifica, no
uniforme.

Las dificultades de los adolescentes suelen ser tanto internas (que se traducen en
inestabilidad, incertidumbre y odio hacia ellos mismos) como extemas (manifestaciones
por el constante conflicto en tomo a la bausqueda de una identidad propia que les hace
rebelarse ante las personas adultas que, a su entender, pretenden mantenerios bajo su
dependencia).

La adolescencia es una etapa crucial de la vida. Quizas una de las mas dificiles
tanto para los chicos como para sus padres. En esta etapa se produce una gran crisis que
involucra toda la personalidad del adolescente. La vida, en su constante transformacion,
lleva e impone cambios que muchas veces no se desean pero que se deben aceptar. El
adolescente no elige serlo, simplemente debe aceptar el desafio. Puede decirse que dicha
etapa transcume entre los 10 y los 20 afios de edad, iniciandose al comienzo de la
pubertad (10 a 15 afios de edad) y finalizando al cumplirse en gran medida el proceso de
crecimiento y de desarrollo morfolégico vy fisiologico.

Por ofra parte, la juventud conforma una categoria fundamentalmente sociologica,

en la que las personas deben entrar a formar parte de la sociedad, con plenos derechos y

16 fdem 15.
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responsabilidades. El periodo juvenil asi definido abarca de los 15 a los 25 afios de edad
y una parte del mismo coincide con la etapa pospuberal de la adolescencia, la prolonga y
continGa con la etapa de la edad adulta.

La delimitacién cronolégica de la juventud responde a factores socioecondmicos
mas que de orden biolégico.

Las variables mayores en este periodo estan constituidas por la oportunidad y la
duracién de las actividades educativas formales basicas y de la orientacién vocacional,
asi como por las posibilidades de incorporacion efectiva a la fuerza laboral.

La adolescencia es un proceso que transcurre desde la nifiez a la adultez, Se
caracteriza por rapidos cambios fisicos, psiquicos, emocionales y sociales. Esto explica
que el adolescente sea un ser en crisis. Crisis que implica acomodacién a una situacién
nueva; que comprende: duelos por la infancia y por los padres idealizados, pasaje de la
etapa del juego a la del trabajo, de la posicién de hijo a la de padre, de lo familiar a lo
extra familiar; adquisicion de nuevas funciones y habilidades, comportamientos y
placeres; logro de la sexualidad adulta.

El pensamiento se desarrolla también hacia una mayor capacidad de abstraccion a
lo largo de este periodo. Toda su identidad, lo que creian ser, se ve cuestionada de
repente. Cuestionan todo a su alrededor tratando de construir una nueva identidad.
Inestabilidad del caracter, de los sentimientos, de las creencias, de las convicciones, de
las conductas, del estado de animo, son caracteristicas propias del adolescente.

También la rebeldia aparece como una actitud tipica en esta etapa. El adolescente
cuestiona los valores que le fueron transmitidos durante su infancia, y que consolidaron su
identidad, porque constituyen el punto de referencia desde el cual sondea el mundo en la
busqueda de aquello que debera elegir €l mismo como convicciones y modo de vida. Lo
mismo que critica y cuestiona, es lo que antes admiré y lo que aun necesita antes de
congquistar su autonomia.

A esta edad el grupo de pares adquiere gran importancia como modelo de
identificacion y ambito donde ejercer sus capacidades, en desmedro de la familia que
habia sido el grupo de referencia hasta ahora. Es con sus pares que el adolescente
comparte intereses y experiencias comunes.

Es importante tener en cuenta que aunque la conducta manifiesta del adolescente
sea la de rechazo de la familia y de “déjenme en paz”, en realidad necesita a la familia alli,

al alcance de la mano para compararse y diferenciarse, buscar activamente los elementos
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(creencias, valores, ideales, modos de resolver problemas, formas de expresion, etc.) que
va a tomar para seguir adelante en la vida de forma auténoma. .

La vulnerabilidad del adolescente esta aumentada por los cambios ya descriptos y
por la sensacion de omnipotencia propia de la edad. Sin embargo, ante el mismo riesgo,
la mayoria no presenta disturbios. Factores personales y sociales, asi como también
factores genéticos, calidad de cuidados parentales, historia previa, desempefian un papel
considerable.

Para llegar a ser un adulto independiente, el adolescente tiene que cumplir con
diversas labores del desarrollo. Estos pasos no son idénticos en todos los adolescentes;
dependen de la personalidad de cada individuo.

La personalidad es el resultado de la interrelacion entre la herencia, el ambiente y
el tiempo. Se establece durante la nifiez, como resultante de la interaccion entre su
temperamento (conjunto de sus tendencia e inclinaciones congénitas) y su yo (su
inteligencia y su voluntad).

La personalidad es definida como el comportamiento total, la reacciéon y la
adaptacion de una persona hacia sus propios cambios, hacia otras personas y hacia el
medio que la rodea, de forma tal que puede distinguirse y caracterizarse como un
individuo dnico. No es solo la expresion caracteristica de la persona, sino también el
soporte de los valores morales y la esencia del ser humano.

La fransformacién que experimenta el ser humano en su paso de la nifez a la
etapa adulta a través de la adolescencia y juventud, representa un periodo crucial en su
evolucion biolégica y psicolégica. Supone, ademas, una modificacién sustancial en su
relacién con el medio social. Durante este periodo el individuo adquiere comportamientos
y actitudes de gran importancia que determinan su integracion psicosocial, su salud
presente y futura, y su capacidad de produccioén econémica en el porvenir.

“La transicién del adolescente puede ser agrupada de manera esquematica en tres
fases o subetapas que duran, cada una de ellas, aproximadamente tres afios:
- la adolescencia temprana ( de 10 a 13 afios),
- Ja adolescencia media (de 14 a 16 afios),
- y la adolescencia tardia (de 17 a19 afios).

El témino pubertad determinaria lo puramente biolégico, mientras que el termino
adolescencia se define como la adaptacién psicosocial a los cambios fisicos que culmina
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cuando se llega a establecer la independencia, anuncio del comienzo de la etapa adulto
joven.”"”

Se empieza por una ruptura subjetiva, por una crisis existencial, que acompafia a
las manifestaciones corporales, que sorprenden tanto al que las sufre como a las
personas que lo rodean.

La adolescencia es basicamente sélo una maduracion de los caracteres
individuales y habitos del pensamiento y de la accién que se ha ido desarrollando durante
la nifiez. Lo que ocurre en la adolescencia esta determinado, en gran parte, por lo

sucedido antes de dicho periodo.

Las sensaciones fisicas acompanan los cambios que ocurren en el cuerpo
(pubertad y caracteristicas sexuales secundarias, con el aumento concomitante de
impulsos sexuales). Estos cambios van acompaiiados de nuevos recursos intelectuales
(pensamiento conceptual) de que dispone el adolescente al hacer frente a la profunda
reorganizacion de la personalidad. Dada la fuerza de esos sentimientos y preocupaciones
respecto a su imagen corporal, el adolescente se torna extremadamente sensible a las
respuestas de la familia, los amigos y otras personas. Las tensiones de la dependenciay
la independencia, de abandonar la infancia para reestructurar una autoidentidad
coherente, de la confusion que causa la maduracion del cuerpo, de la forma cambiante
de ver la vida, de la blisqueda de un lugar y un papel que representar, y de la bisqueda
de la intimidad con personas del sexo opuesto sin temor a la pérdida de si mismo, crean
una angustia considerable y profunda.

El mundo exterior y la sociedad que los rodea, ambos también en estado de
transicién, aportan factores que influyen en el proceso de transformacién de la

personalidad de los adolescentes.

En dicha transformacién se distinguen dos elementos, uno positivo: la fuerza
ascendente de la personalidad que se acentua, asi como de la vitalidad que se abre
paso, y uno negativo: la falta de experiencia sobre la realidad. De una realidad familiar y
social que se ven alteradas por profundos cambios producidos casi de un dia para ofro.

Como consecuencia de este aspecto negativo, el periodo de la adolescencia se
desarrolla en un marco de inseguridades, pérdidas, duelos, angustias y temores que
condicionan el comportamiento individual y social de los j6venes.

Hay en esta etapa una cargada estadistica de suicidios o conductas suicidas

17 Buscador google. P4g. Web: “www.cambiatodocambia.com™
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cuyas causas abarcan motivaciones tan disimiles como la confrontacién con el riesgo y el
peligro hasta el no deseo de vivir.

Cuando se piensa en los temores que un adolescente puede sentir a partir de las
injusticias, si bien estas pueden estar generadas en el nacleo familiar (diferencia entre
hermanos, padres injustamente autoritarios, etc.), no podemos dejar de lado las injusticias
de tipo social.

Las mas visibles y profundas a las que son sometidos los adolescentes son
propias de una sociedad con marcadas diferencias sociales y econémicas, con grandes
sintomas de  desprotecciébn, falta de contencibn y  oportunidades.

ADOLESCENCIA Y SALUD

“Diversos aspectos conductuales oniginados en pautas culturales que no son parte

del sistema médico tienen gran importancia en la determinacion de los problemas de
salud especificos que enfrentan los adolescentes , sus familias y los adultos. Por
ejemplo, patrones dietéticos, la socializacién de los nifios, la conducta sexual, la actitud
frente al ejercicio fisico y la practica de él, el equilibrio entre el tiempo dedicado al trabajo
y al descanso, pautas nituales, y muchas otras actividades cotidianas pueden tener un
gran impacto en el nivel de salud de las personas, adultas o adolescentes. En otras
ocasiones pueden surgir problemas del modo como adolescentes y adultos en una
comunidad definen “estar enfermo” y “ estar sano”. Generalmente la tendencia en las
culturas latinoamericanas es a definir enfermedad como la presencia de sintomas y/o
signos sensibles de alteracién. La enfermedad puede ser definida como sentirse mal
fisicamente. Una persona que no siente sintomas debilitantes por lo general es definida
como sana aunque las pruebas diagnésticas de los médicos podrian decir lo contranio en
relacién con patologias crénicas tales como tuberculosis, cancer o cardiopatias.”®

La salud en la adolescencia, al ser esta un eslabon del ciclo vital, esta
fuertemente condicionada por el desarrollo de las etapas anteriores. Asimismo, el proceso
de maduracién que experimenta el joven influye en la evoluciéon y pronostico de su
enfermedad de base, asi como en la posibilidad de contraer nuevas enfermedades,
comprometiendo seriamente su salud presente y futura.

Dadas las variaciones individuales con que se presentan los cambios puberales,
es evidente que los jovenes y adolescentes forman un grupo heterogéneo desde el punto
de vista de la salud.

18 fdem 15
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A esa diversidad biol6égica, se agregan las grandes disparidades sociales
existentes en la region y que especialmente en los grupos de edad se traducen en
importantes variaciones del perfil epidemiolégico.

“Solo en épocas recientes se ha puesto de manifiesto la importancia de conocer
mejor las necesidades de los adolescentes y jévenes. Sin embargo, hay una sertie de
factores que dificultan la atencién de este grupo de la poblacion:

a) Nila adolescencia, nila juventud pertenecen a ninguna especialidad médica y, por lo
tanto, pierden el cuidado que ese hecho les daria;

b) Los adolescentes y jévenes constituyen un grupo dificil de tratar, con una problemética
muchas veces difusa e inespecifica; y

¢) La misma naturaleza de sus problemas es un obstéculo para su presentacién ante la
atencién médica.”®

No obstante, la complejidad de los cambios que sufren este grupo de edad y la
trascendencia de los problemas que lo afectan, hacen cada vez méas imprescindible su
conocimiento y atencion. La adolescencia es una etapa crucial para la formacién de
habitos de conducta y para desarrollar modelos de socializacion. Los habitos que se
adquieren a esa edad pueden tener una importancia decisiva para la vida futura de los
adolescentes y pemitiles, o impedirles un aprovechamiento pleno de sus
potencialidades.

El reconocimiento de adolescentes y jovenes como parte integrante de programas
sociales es relativamente reciente y representa un cambio significativo en las politicas y
estrategias de desarrolio.

La inclusién gradual de este grupo de la poblacién en los planes de salud ha sido
una innovacion en el mundo entero. Dicha incorporacion se hace cada vez mas necesaria
dado el crecimiento numeérico y proporcional de este grupo, mas marcado atin en los
paises como la Argentina.

Esta tendencia esta condicionada por la extension del periodo juvenil al
prolongarse la educacion y por la creciente capacidad de expresion propia de los grupos
de jovenes y adolescentes. Estos hechos han destacado una presencia juvenil en la
sociedad, haciendo evidente las caracteristicas propias del joven como objeto y como
sujeto de la atencion de salud. En este sentido se han puesto de manifiesto , por un lado
las carencias y deficiencias de la atencion de salud del adolescente , y por otro la falta de

1 Comité de estudio permanente del adolescente. Sociedad Argentina de Pediatria. www.sap.org.ar.
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asignacién de responsabilidad al joven, tanto en lo que respecta al cuidado de su propia
salud como en cuanto a la promocién del bienestar de la comunidad.

A través de diferentes experiencias los profesionales de la salud sefialan la
importancia de la prevenciéon primordial y primaria. El pediatra realiza prevencion
primordial al acompafar al nifio y su familia desde el vinculo temprano hasta la
adolescencia. Llegada esta etapa es necesario continuar con la promocion de estilos de
vida saludables y trabajar con los problemas ya instalados.

ADOLESCENCIA Y RESILIENCIA
Otro de los aspectos a considerar desde los agentes de salud es fomentar la

resiliencia. Se denomina resiliencia a la capacidad que tienen las personas para resistir
las adversidades y construir positivamente a pesar de ellas. Ahora bien, un individuo
puede ser resiliente, puede tener una gran fortaleza intema, habilidades sociales, pero si
carece de oportunidades para educarse o trabajar, sus recursos se veran limitados.

Entre las claves generadoras de la resiliencia se hallan la satisfaccién de las
necesidades basicas y un buen vinculo temprano. Es claro el rol de la familia como
generadora de afecto, sostén y sentimiento de pertenencia. Asi como también es funcién
de la comunidad organizada y del Estado que la representa brindar oportunidades de
empleoc y recursos para que las familias puedan cumplir sus objetivos.

En el ambito familiar la presencia de funciones normativas estructuran la
adaptacion de los hijos a la realidad, contribuyen a evitar las conductas de riesgo y
favorecen el proceso de socializacion.

La actitud esperanzada y optimista de los padres, el didlogo y el compromiso
afianzan el desamrollo de la auto estima y autonomia.

Un pilar importante en el fortalecimiento de los vinculos son los lazos sociales. La
solidaridad previene el aislamiento y la desesperanza.

Los agentes de salud, los docentes y otros lazos sociales pueden promover
experiencias que contribuyan al desarrollo de un proyecto.

En la escuela tiene lugar el proceso de aprendizaje que incluye la posibilidad de
transmitir-recibir las formas de humanizacién del grupo cultural. Es decir: para que el
adolescente pueda proyectarse hacia el futuro y valorar la consecuencia de sus actos
necesita la confrontacién del propio pensamiento con el de los otros. Es funcién de los
docentes estimular la construccion de este nivel de pensamiento, incentivando la actitud

cuestionadora y la reflexion.
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Los profesionales que atienden a los adolescentes tienen el rol de favorecer el
dialogo. En el espacio de la consulta pueden detectarse factores de riesgo, se puede
hacer diagnéstico de enfermedades o problemas y diagnéstico de situacién de riesgo
familiar. A través de los controles y seguimientos la empatia y la palabra pueden
promover la no violencia y la comunicacién familiar. La atencién integral, interdisciplinaria,
con mirada preventiva y estrategias que intentan construir redes de sostén comunitarias
son aspectos basicos que guian hoy en dia la tarea de prevencién de las problematicas
de los adolescentes.

A su vez, la promocion de salud se define como un proceso mediante el cual los
individuos y las comunidades estdn en condiciones de ejercer control sobre los
determinantes de la salud y, de ese modo, mejorar su estado de salud.

Dos enfoques complementarios

“Es conveniente diferenciar entre el enfoque de resiliencia y el enfoque de riesgo.
Ambos son consecuencia de la aplicacién del método epidemiolégico a los fenémenos
sociales. Sin embargo, se refieren a aspectos diferentes pero complementarios.
Considerarios en forma conjunta proporciona una maxima flexibilidad, genera un enfoque
global y fortalece su aplicacién en la promocion de un desarrollo sano.

El enfoque de riesgo se centra en la enfermedad, el sintoma y en aquellas
caracteristicas que se asocian con una elevada probabilidad de dafio biologico o social.
Ha sido ampliamente utilizado en programas de atencioén primaria, y el personal de los
mismos est4 familiarizado con sus conceptos y aplicaciones.

El enfoque de resiliencia se explica a través de lo que se ha llamado el modelo “del
desafio o de Ia resiliencia”. Ese modelo muestra que las fuerzas negativas, expresadas en
términos de riesgos o de dafios, no encuentran a un nifio inerme en el cual se
determinarén, inevitablemente, dafios permanentes. Describe la existencia de verdaderos
escudos protectores que hardn que dichas fuerzas no actien linealmente, atenuando asi
sus efectos negativos y, a veces, transforméndolas en factor de superacién de la situacion
dificil. ®°

Los nifios y adolescentes nunca son absolutamente resilientes de una manera
permanente. Hasta el nifio mas resistente puede tener altibajos y deprimirse cuando la
presién alcanza niveles altos.

Por eso existe la necesidad de complementar el enfoque de resiliencia con el de
riesgo, en funcion de un objetivo mayor que es el de fomentar un desarrollo sano. Junto

® Nestor Suarez Ojeda. “Manual de identificacion y promocién de la resiliencia™. OPS. 1998.
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con promover aquellas caracteristicas saludables de nifios y adolescentes, es necesario
intervenir para disminuir aquellos aspectos que le impidan alcanzar el maximo de
potencial dentro de su fase de desamollo.

Enfoque multidimensional

“El examen de las causas de defuncién y de las caracteristicas de la morbilidad en la
adolescencia y juventud, revelan la complejidad de las necesidades de salud en esta
etapa crucial del desarmrolfo humano y sefalan la exigencia de enfoques dinémicos y
muitiples para solucionar los problemas que afectan a este grupo de la poblacién. De alli
la importancia de los estudios tendientes a generar conocimientos, no solo sobre las
patologias fisicas y psicolégicas de los jévenes, sino también sobre los factores
demogréficos sociales y emocionales que inciden sobre su salud.

La mdltiple dimensionalidad de los problemas de la juventud requiere una
coordinacién intersectorial para lograr una vision integrada de las necesidades del
adolescente.”’

En Ameérica Latina existe gran escasez de instituciones que brinden al
adolescente, sobre todo de bajos recursos, servicios de salud, sociales y educativos que

apoyen a las familias en el ejercicio de sus funciones en esta etapa de la vida de sus hijos

COMUNICACION CON EL PACIENTE ADOLESCENTE
El profesional de la salud que desee prestar atencién a los adolescentes debe

participar también, en el tratamiento de los problemas particulares emocionales y de
comportamiento de este grupo. Para hacerlo necesita: un genuino interés por el
adolescente como persona, y la capacidad de sentirse cémodo con él. Lo primero
probablemente es innato; lo segundo puede aprenderse. Aunque el conocimiento es
esencial, no es por si solo suficiente para atender a adolescentes. También es importante
comprender las necesidades fisiolégicas y psicolégicas de los jovenes, a fin de que esas
necesidades, asi como lo que se sabe sobre su enfermedad, se puedan tener en cuenta
cuando se prepara el anamnesis, se evalua la sintomatologia y propone un tratamiento.
Como dijo el Dr. Roswell Gallargher: “es necesario que sepamos mas no sélo,

sobre las enfermedades de los adolescentes, sino también sobre coémo atender a la

2 {dem 20
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persona y no a la enfermedad, sobre las formas en que el cuerpo y la mente del

adolescente reaccionan ante su enfermedad y la afectan”

EL ADOLESCENTE HOSPITALIZADO
“La adolescencia, el proceso de adaptacién psicosocial al advenimiento de la

pubertad y la maduracién biolégica, es con frecuencia un periodo de tensién y répido
cambio. En circunstancias ideales, el adolescente responde a los desafios que
representa el ambiente sociocultural, desarrollando inclinaciones y talentos que se
expresaran en la capacidad de crecer y madurar. Sin embargo, este proceso puede verse
amenazado. Cuando se produce una enfermedad, especialmente si es lo suficientemente
grave como para hacer necesaria la hospitalizacién, el adolescente experimenta un alto
riesgo de pérdida, suffimiento y depresion.

Ya sea que el paciente adolescente sea atendido en una unidad especial o en una
sala regular, todo adolescente hospitalizado y su familia tendréan necesidades Unicas y
especiales.

En la comunidad dedicada a la atencién de la salud ha surgido una creciente
conciencia de que las necesidades de los adolescentes en la sociedad modema deben
satisfacerse con esfuerzos dirigidos hacia etapas especificas de la vida del adolescente.
Tradicionalmente, la medicina traté al adolescente como alguien que pertenece “al mundo
adulto”. Ya no podemos esgrimir el argumento de que el adolescente representa
simplemente un adulto joven, ni podemos considerar casi indiferentemente que el
adolescente sigue siendo un nifio”.?

El argumento de los conocimientos médicos permiti® que vivan mas nifios y
adolescentes enfermos, y en la mayoria de los casos, que vivan una vida mas plena. Las
necesidades fisicas y las demandas psiquicas de este grupo de edad hacen de la
atencion del adolescente una tarea compleja y un desafio, credndose asi la necesidad de

contar con servicios especializados.

2 Gallagher, J. R. Médical Care of the Adolescent, 3* ed. East Norwalk, Appleton-Century-Crofts. 1977.
Publicacion cientifica N° 432. OPS 1991
? {dem 15.
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ENFERMEDADES CRONICAS:

DEFINICION:

Al partir de la concepcion de la salud y de la enfermedad como un fenémeno de
naturaleza biopsicosocial, ...“se define enfermedad cronica a toda condicién fisica,
generalmente no fatal, que dure més de 3 meses en un afio o que necesite un periodo de
hospitalizacién continuada de méas de un mes en un aiio, incluyendo aquellos trastomos
de suficiente gravedad que interfieren la actividad del nifio en algtn grado y excluyendo
los problemas psiquicos y mentales crénicos, los procesos o déficits fisicos menores y
aquellas enfermedades graves que resultan fatales a corto plazo”.

“L as enfermedades crénicas son aquellas que conllevan problemas de salud que
interfieren en las actividades cotidianas de nifios, nifias y adolescentes y que en dichos
problemas existen tres elementos a considerar:

e El tiempo de duracién del proceso o sus secuelas.
e Las necesidades de servicios especiales y prestaciones complejas.
o Las limitaciones, discapacidades y minusvalias que conllevan.

Centrado el tema, se puede afirmar que Jlos nifios y adolescentes con
enfermedades crénicas adquieren con prontitud consciencia de lo que significa la
privacién de la salud, tanto por lo que supone de padecimiento fisico (dolor, fiebre,
inmovilidad ... ) y dificultad de integracién familiar y social, como por la frustracion que
implica la interrupcion de su proyecto personal de formacién integral.”*®

Por otro lado, la gravedad de un proceso se mide fundamentalmente por el
impacto que produce sobre la actividad fisica, intelectual, psicolégica y social del nifio. El
impacto sera tanto mayor cuanto que el nifio/a o adolescente presente sintomatologia o
se halle sometido a tratamientos capaces de limitar su actividad o interferir con la
asistencia a la escuela, la relaciéon con sus compafieros y la convivencia familiar.

Y es precisamente en este sentido, cuando la enfermedad limita una sene de
aspectos fundamentales de su desamollo, cuando aparece el menor como "sujeto de
derecho”, que tiene "derecho a una calidad de vida” y "derecho a un sano desarrolio”,
entendiéndose la calidad de vida como la "percepcién por parte de los individuos -0
grupos- de que se satisfacen sus necesidades y no se les niegan oportunidades para

% Navarro, A. 1992. Pagina web: www.escuela.med.puc/publicaciones/boletin.
 Polaino-Lorente. 1993. Pagina web: www.latinsalud.com/articulos.
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alcanzar su estado de felicidad y realizacién personal .

Las enfermedades crénicas van deteriorando lenta y silenciosamente la salud. Se
denominan asi, porque se van desarrollando poco a poco y de manera silenciosa, es
decir, durante las primeras etapas de su desarrollo muchas de ellas no presentan
sintomas o sighos alarmantes, que hagan suponer que se estan desarrollando.

Son ireversibles, porque van ocasionando el deterioro de uno o varios érganos del
cuerpo limitando seriamente sus funciones, pero la mayoria, detectadas a tiempo son
controlables, hasta el grado de permitir a las personas vivir con calidad y durante mucho
tiempo.

Aunque existen factores hereditarios que predisponen a las personas a
desarrollarias, las enfermedades cronicas no son transmisibles o contagiosas y se
originan principalmente por la personalidad, al valor que se otorgue ala saludy alaviday
sobre todo a los estilos de vida adquiridos, es decir los habitos que se desarrollan
cotidianamente, entre los que estan: el tipo de alimentacion, el consumo o uso de alguna
droga, el sedentarismo y falta de ejercicio fisico, la adopcién de posturas incomrectas al
caminar, sentarse o dormir, la forma de controlar y manejar las emociones y sentimientos,
entre otros.

“Entre las caracteristicas comunes de las enfermedades crénicas estan:

s Generalmente necesitan de un tiempo considerable para desarrollarse y
manifestarse.

¢ Destruyen progresivamente los tejidos del o de los 6rganos que dafian.

e Todas ellas pueden complicarse severamente y desencadenar otro tipo de
enfermedades, ya sean también crénicas o infecciosas.

e Son incapacitantes, no porque el enfermo tenga que dejar de hacer todas
sus actividades, sino porque las limita severamente.

e Requieren de un control médico sisteméatico y permanente, lo que origina
muchos gastos y problemas econémicos, familiares, laborales y sociales.

e Elcosto de los tratamientos es alto, debido al consumo permanente de
farmacos y la realizacién de estudios de control, asi como de terapias y consultas
médicas frecuentes.

e Algunas pueden prevenirse facilmente al cambiar los estilos de vida
adoptados. “’

% Nutbeath, H.1986. Pag. www.aacap .org/publicaciones.
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El impacto que tienen estas enfermedades es muy fuerte y rebasa al enfermo, ya
que al padecerias repercuten en aspectos psicolégicos, familiares, laborales y sociales,
siendo los aspectos psicolégicos de gran impacto en la evolucién de la enfermedad.

Muchas de las enfermedades cronicas cuando se descubren estan muy
avanzadas y los enfermos y sus familiares, pasan por varias etapas psicol6gicas, que van
desde el rechazo, la rabia, la racionalizacion, la depresién, la aceptacién o resignacion y
la dependencia y en todas ellas y en muchos casos se requiere de ayuda profesional para
poder sobrellevarlas.

Existen cuatro fases en el proceso de afrontamiento de una enfermedad:

o Etapa de inicio de la enfermedad: la caracteristica fundamental es el temor a lo
desconocido y la falta de compresion de su enfermedad. Aparecen los primeros
sintomas paralelamente a las crisis agudas de la enfermedad. Se mantiene
contacto con médicos y se interrumpen las actividades cotidianas. El enfermo se
centra en sus manifestaciones fisicas, se siente preocupado por la gravedad de la
enfermedad, asi como por el prondstico y el malestar fisico que lo acomparia.
Tanto el enfermo como las personas que lo rodean centran su atencién en los
problemas organicos.

¢ Toma de conciencia: Contacto con el papel del enfermo. La persona comienza a
familiarizarse con los sintomas y piensa en las repercusiones de su enfermedad
que van mas alla de sus dolencias fisicas: dieta, medicacion, trabajo, estudio y, en
general, reflexiona sobre sus limitaciones y capacidades. Esta vision de su
enfermedad se apoya en los sistemas de valores y creencias de la sociedad en
que vive; en nuestra cultura hay una devaluacién del enfermo, percibiéndolo como
una persona distinta a la mayoria, inferior. Desde esta perspectiva, el afectado
empieza a percibirse incapaz para tener proyectos, se le dificulta sostener sus
roles y funciones. En definitiva aparece ante si mismo como un ser vuinerable,
lleno de limitaciones, inseguro; lo que provoca un distanciamiento social,
vergiienza de si mismo, y en ultimo termino, un elevado riesgo de inadaptacion
social, personal y familiar.

¢ Reflexion y andlisis: El enfermo se da cuenta de que realmente tiene limitaciones
pero también de que posee multiples capacidades que le permitiran desarrollar un
nuevo proyecto de vida. El estado de animo se caracteriza por grandes altibajos,

7 Bedregal Garcia, P. “Enfermedades Cronicas en la Infancia”. Boletin Escuela de Medicina. U.C. de
Chile.1994.
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ya que todavia no ha conseguido adaptarse a su situacién. En algunos momentos

piensa que tiene muchas capacidades intactas y en otros se percibe como un ser

débil y marginado.

e Readaptacion personal, social y familiar: La presencia de una enfermedad crénica
implica que quien la padece tiene que poner en marcha nuevos recursos y
habilidades a fin de adaptarse a su nuevo estado. Gracias a este proceso de
adaptacién, puede resolver muchas de las dudas que lo acosaron en el pasado:
¢qué puedo y no puedo hacer? ;Cudl es mi papel en la familia?, ;Cual es mi
papel en el grupo social?. El modo en que se resuelven estas cuestiones sera
decisivo para la postura que adopte ante la enfermedad.

En general, las personas que se quedan estancadas en la primera etapa son
aquellas que viven exclusivamente para su enfermedad, con un elevado riesgo de
desarrollar trastornos psicologicos. El estancamiento en la segunda fase conduce a la
marginacion social, dependencia y pasividad general. Si la tercera fase no se supera, el
individuo mantendra una actitud de duda constante, altibajos emocionales, sometiéndose
ante los cambios tanto de sus habitos como en sus condiciones fisicas : Después de la
aparicion de nuevas creencias sobre la enfermedad se hace consciente el intento de
readaptacion a esta nueva situacion, pudiendo tomar una postura realista o no. Desde
una postura realista tomara conciencia de sus limitaciones y capacidades; reconstruira su
imagen personal, relaciones familiares y sociales; la actitud ante su destino sera activa,
con aspiraciones adecuadas a su nuevo proyecto de vida. Desde una postura no realista
vera sélo las limitaciones, tomara una actitud pasiva, sin proyectos y dependiente de los
demas.

ASPECTOS PSICOLOGICOS DE LA ENFERMEDAD CRONICA
Una enfermedad crénica compleja, como la diabetes (DBT) y fibrosis quistica (FQ)

requieren cuidados diarios rigurosos, controles frecuentes, hospitalizaciones, con las
consiguientes alteraciones de la vida cotidiana del paciente y su familia. La rutina de los
enfermos esta compuesta en gran parte por situaciones muy diferentes a las que ocurmen
comunmente a los nifios de su misma edad; esto puede dar lugar a problemas sociales,
emocionales y psicolégicos.

La enfermedad no solo afecta el cuerpo, afecta a la persona en si y a su familia.
En cada caso la situacién va a ser propia y por lo tanto particular; asi como las personas
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no son iguales, la reaccién frente a la enfermedad tampoco. No existe correlato entre la
gravedad de la enfermedad y la gravedad de los trastomos psicoldgicos, si los hubiera.

“La enfermedad se presenta en los nifios y los adolescentes, de dos maneras:

a)interiormente siente cambios, su cuerpo ya no es el mismo, puede ser vivido
como ajeno, enemigo; se siente fatigado, cansado, sin ganas.

b)Exteriormente sufre agresiones, separaciones de su medio habitual,
prohibiciones.

En ambos casos perciben cambios en su cuerpo, como si no les perteneciera,
pudiendo sentirlo su enemigo, ya que a través de algo que se instala en él, les es
requerido que acepten pinchazos, estudios, prohibiciones, intemaciones, sumisién, etc.”*®

La enfermedad, implica un cambio mayor: de ser como ofros adolescentes a
sentirse diferente, “anormal”. Percibe la situacion y tiene un gran deseo de comprender lo
que esta ocurriendo; puede tener diversas reacciones y estas dependeran en general del
entorno adulto que lo rodea. Muchos pueden revelarse, agredir, buscar reivindicarse,
rechazar la idea de que estan enfermos; otros pueden aceptar pasivamente la situacion y
algunos pueden aceptarios demasiado bien. Estas dos ultimas respuestas pueden estar
denotando una mala adaptacion a la situacién. También es preocupante la agresividad si
es muy significativa o impide el tratamiento.

La actitud de los padres y del medio, incluido el equipo asistencial es fundamental,
puede permitir al adolescente elaborar la situacion o por el contrario banalizandola,
negando la existencia de la enfermedad, llevar al adolescente al silencio al impedirie

hablar de una de sus mayores preocupaciones.

LA ENFERMEDAD Y LA FAMILIA
Se sabe que la familia que tiene un hijo con una enfermedad crénica afronta una

crisis movilizada a partir del momento de la sospecha y posterior confirmacién del
diagnéstico. Cada familia es Unica y singular y procesara esta crisis de diferentes modos.

En relacion a como se elabore la crisis del diagnéstico, puede acontecer un
crecimiento y enriquecimiento familiar o, por el contrario, se pueden desencadenar
trastomos de distinta intensidad. Las familias que tienen un hijo con una enfermedad
crénica constituyen una poblacion en riesgo. Los conflictos no surgen a nivel familiar
como consecuencia directa de la enfermedad, sino en funcién de las posibilidades de la
familia de adaptarse o no a esta situacion. Es necesario que los profesionales que

= www.buscamed.com/documentos/ “Las complicaciones psicologicas de las enfermedades cronicas”
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intervienen en el tratamiento puedan sostenerias y acompanarlas desde el momento del
diagnéstico y en situaciones de crisis que atraviesen a lo largo del ciclo vital. También es
necesarioc detectar precozmente a las familias mas vulnerables que requieren mayor
acompainamiento y sostén o una derivacién temprana al especialista en salud mental.

Caplan, uno de los pioneros en el campo de la psiquiatria preventiva, define la
crisis como “un periodo de desequilibrio psicolégico en personas que enfrentan
circunstancias peligrosas; esas circunstancias constituyen para el sujeto un problema
importante que por el momento no puede evitar ni resolver con los recursos
acostumbrados”. %

Distintos autores diferencian las “crisis del desamollo o evolutivas” de las “crisis
accidentales”. Las primeras son las relacionadas con el pasaje de una etapa de
crecimiento a otra: el nacimiento del primer hijo, el comienzo de la escolaridad primaria, la
adolescencia, etc.

En cuanto a las llamadas crisis circunstanciales o accidentales se caracterizan
porque tienen un caracter urgente, imprevisto, inesperado: muerte de algan integrante de
la familia, enfermedades, accidentes, etc.

La confirmacién del diagnéstico de la enfemedad del hijo se encuadraria dentro
de estas ultimas. Enfrentar esta crisis para la familia representa tanto la oportunidad de
crecimiento, madurez y fortalecimiento, como el peligro de trastornos o desviaciones en
alguno de sus miembros o a nivel vincular. En este sentido, es un momento decisivo y
critico donde los riesgos son altos y donde peligro para el surgimiento de trastornos
psiquicos y la oportunidad de fortalecimiento, coexisten.

Los padres se ven invadidos por sentimientos tales como: preocupacién por su
hijo, angustia por la enfermedad, por el futuro; miedo a lo desconocido; rabia, el “por que
a mi”; culpa, efc.

También aparece un sentimiento contradictorio. Por un lado alivio, en muchos
casos, antes de arribar a un diagnéstico existié una peregrinacién a médicos, estudios,
etc., al tener el diagnéstico aparece un cierto orden, “ahora sabemos que la enfermedad
de nuestro hijo es esta y se trata asi”. Y por el otro una gran tristeza, “es una enfermedad
que lo va a acompaiiar toda su vida, necesita tantos cuidados y por el momento no tiene

cura”.

® Caplan. “Principios de la Psiquiatria Preventiva”. Ed. Paidos. 1980.
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Todos estos sentimientos son nomales, l6gicos y esperados en todas las familias,
es muy importante poder reconocerlos, aceptarlos, poder expresarios, para luego convivir
con ellos de la mejor manera posible.

Los hermanos sanos estan involucrados en la problematica. También en ellos los
sentimientos son contradictorios. En muchos casos son dejados de lado, ya que los
padres parten del supuesto que quien mas los necesita es el hijo enfermo, sin darse
cuenta de que los otros, en distinta medida, también los necesitan. La actitud de cuidado,
de proteccion, de los padres hacia todos los hijos, contribuye a una relacion equitativa y
solidaria entre los hermanos. Donde cada uno de ellos, sanos o enfermos, desde sus
distintas formas de ser, presentan necesidades que merecen ser atendidas en tiempo
oportuno. El compartir desde las diferencias debe ser una instancia que, alentada por los
adultos, los nutra y fortalezca.

LA ENFERMEDAD Y EL MEDIO

Todo nifio desde su nacimiento debe ir socializandose, es decir tiene una familia
que a su vez tiene familiares, amigos; va a ir al jardin, luego a una escuela, seguira o no
estudiando, ird a un club, a un cumplearios, etc. El nifio o el adolescente con una
enfermedad crénica no esta exento de esas vivencias, por el contrario debe sabery sentir
que tiene las mismas posibilidades, derechos y obligaciones de los demas individuos de
su edad, esto lo ayudara a crecer de la mejor manera posible.

Para que esto ocurra en forma adecuada es muy importante que las personas con
quienes se relaciona habituaimente, conozcan la situacion.

Muchas veces el medio no colabora, no aceptan tener un familiar enfermo, piensan
que se equivocaron en el diagnéstico, descalifican a los profesionales tratantes, minimizan
la enfermedad, etc. Otras exageran los cuidados. La falta de respaldo o relevo por parte
de los familiares en relacién con los cuidados y tratamiento del nifio o del adolescente,
hacen que este reciba del medio una actitud ambivalente que lo desorienta y confunde.

Reconocer los cuidados y tratamientos que el nifio o adolescente requiere de parte
de los adultos, lo va a ir ayudando a tomar conciencia de su situacién, de como su
tratamiento lo ayuda a estar bien y le posibilita hacer las cosas que hacen sus pares.

La familia no debe pretender que el joven asuma su enfermedad como un adulto,

sino que la misma, no le impida ser igual a otros de su edad.
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LA ENFERMEDAD Y SUS DIFICULTADES
Al desarrollarse la enfermedad el adolescente y su familia deben aprender a

convivir con ella de la mejor manera posible. Esto no quiere decir sin contratiempos, lo
normal es que estos existan, pueden aparecer desde el inicio o con el correr del tiempo.

La sobreproteccién es una tendencia natural al saber que el adolescente esta
enfermo. Los padres y el entoro tratan de evitarle cualquier malestar o sufrimiento. A
veces se llega al extremo de creer que lo mejor es que viva en una especie de burbuja. La
sobreproteccion no ayuda al joven, le impide un normal desarrollo como sujeto.

El adolescente debe tener, en la medida de sus posibilidades (dadas por el
desarrollo, no por su enfermedad), responsabilidades y exigencias como las tienen sus
hermanos o de su pares.

El aislamiento, a veces ocurre que la familia siente que la situacién de la
enfermedad le es propia, intenta guardaria como un secreto. Comienzan a evitar hablar
con los mas cercanos, con el medio, dejan de visitar amigos, de ser visitados, se
enciemran.

Este es un camino equivocado. El compartir con otros es una manera sana de
evolucion, tanto para la familia como para el adolescente; permite correr a la enfermedad
del lugar protagonico, introduciendo realidades diferentes.

El adolescente sufre el aislamiento y este a su vez, genera fatiga a corto plazo en
todo el grupo familiar.

Es muy frecuente que solo uno de los padres se haga cargo de la enfermedad,
creandose una “alianza” entre el y el adolescente, dejando al otro padre afuera. Es
recomendable que ambos padres, en la medida de sus posibilidades, participen y
colaboren.

Es bueno que la pareja preserve espacios propios y con sus otros hijos y que otros
familiares de su confianza los releven en las tareas de cuidados de los nifios.

La adolescencia, es en si misma un momento de grandes cambios fisicos y
psicolégicos. E! adolescente puede volver a revelarse ante la enfermedad y sus
implicancias.

Como en muchas crisis en la vida de los seres humanos requiere esencialmente
de tiempo y no necesariamente de una ayuda profesional. Pero es importante estar alerta

si la situacién se prolonga.



ENFERMEDADES CRONICAS EN LA ADOLESCENCIA

La adolescencia, en si misma, es un proceso de desarrollo estresante incluso para
los jévenes fisicamente sanos. Las enfermedades crénicas que se producen durante esta
etapa complican aun mas el desarollo del adolescente. El trastomo créonico, las
exigencias del tratamiento, las internaciones y la cirugia (cuando es necesaria)
intensifican la preocupacién en torno al aspecto fisico, interfieren con el proceso de ganar
independencia y perturban las relaciones cambiantes con padres y amigos. Ademas, los
problemas del desarrolio de! adolescente complican la transicién del joven hacia la toma
de responsabilidad para controlar su enfermedad y aprender a respetar el tratamiento
recomendado.

Los adolescentes que enfrentan enfermedades agudas o crénicas tienen mas
propensién a experimentar mayores preocupaciones y temores cuando la enfermedad o el
cuidado de la salud entran en conflicto con las siguientes cuestiones normales de
desarrollo:

¢ Desarrollo de la independencia: La enfermedad créonica frecuentemente interfiere
con la comodidad que siente el adolescente para empezar a depender menos de sus
padres. Los padres de los adolescentes que sufren enfermedades crénicas a menudo
oponen mas resistencia a los esfuerzos del adolescente por actuar de manera
independiente.

¢ Relaciones con los pares: Las enfermedades crénicas y los tratamientos a
menudo interfieren con el tiempo que el adolescente pasa con sus pares o en un
ambiente escolar, que es su principal entorno social. Las cuestiones de autoestima
relacionadas con la propia aceptacion y con la aceptacion de los otros se ven
intensificadas por las enfermedades crénicas y las necesidades de tratamiento
asociadas.

IMPLICANCIAS EN EL CUMPLIMIENTO DEL TRATAMIENTO MEDICO EN LA
ADOLESCENCIA

A medida que los adolescentes con enfermedades crénicas aprenden mas sobre
la enfermedad y son alentados a hacerse responsables de su control, es comin que
intenten tomar sus propias decisiones acerca del control. A menudo hay intentos de
disminuir la medicacion o de no tomarla sin consultar al médico. Aunque este
comportamiento puede ser normal desde el punto de vista del desarrollo, puede generar
la necesidad de una intervencion adicional en el cuidado de la salud. La ira o la verglienza
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relacionadas con sufrir una enfermedad crénica, o la falta de criterio para hacer frente a
sus sentimientos con respecto a la enfermedad, también pueden afectar el cumplimiento
del tratamiento recomendado o las técnicas de control. Por ejemplo, los adolescentes
diabéticos tienden a ser poco criteriosos para elegir alimentos cuando estan con sus
amigos.

Es importante que los padres y los profesionales de la salud que interactian con
pacientes adolescentes los ayuden a desarrollar formas emocionalmente saludables de
vivir con sus enfermedades crénicas y con los requisitos de control.

TENDENCIAS DEMOGRAFICAS
Durante los ultimos veinte afios se han visto marcadas mejoras en las tecnologias

de apoyo a la vida neonatal, asi como en las intervenciones medicoquirtrgicas en
afecciones que hasta entonces producian mortalidad de nifios a temprana edad. Por
consiguiente, en las naciones industrializadas del mundo ha habido una propensién al
aumento de las supervivencias de los nifios con discapacidades, lo que ha dado como
resultado un fuerte incremento de la prevalencia de enfermedades crénicas y
discapacidades en el adolescente.

Aproximadamente uno de cada diez nifitos nace con afecciones crénicas o
discapacitantes, de los cuales casi un tercio tiene discapacidades que limitan las
actividades de la vida cotidiana.

Las mejoras en las intervenciones terapéuticas en los ultimos 25 afios han
incrementado la posibilidad de supervivencia de niftios que sufren una amplia gama de
afecciones: por ejemplo, la supervivencia en casos de fibrosis quistica aumento un 700 %;
la de espina bifida, 200%, y la supervivencia de enfermos con afecciones cardiacas
congénitas es mas de 300 % mayor que hace 20 afos. Hoy en dia , en los paises
industrializados, mas del 85 % de los nifios que nacen con afecciones y discapacidades
cronicas sobreviviran por lo menos hasta los 20 afos de edad . (OMS OPS la salud del
adolescente y el joven en las américas).

LA MADURACION PUBERAL Y SUS CONSECUENCIAS
Pocas situaciones son tan traumaticas emocionalmente para el adolescente que

se esta desarmrollando, que experimentar la pubertad en forma desincronizada respecto de
sus pares. Para muchos jovenes con afecciones crénicas la precocidad o el retraso

puberal son de importancia capital para su experiencia.
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Los adolescentes con afecciones crénicas experimentan una serie de
consecuencias como resultado de las variaciones del momento en que comienza el
periodo de su pubertad en comparacién con sus pares.

DESARROLLO SOCIAL Y EMOCIONAL

Ser diferentes de los pares (en especial en momentos en que el adolescente que

esta madurando fisicamente ya se siente tan diferente) con frecuencia trae como
resultado el aislamiento social con la consiguiente depresién. Para reducir al minimo las
diferencia, la persona joven con fibrosis quistica puede optar por suprimir su tos para no
llamar tanto la atencion, la adolescente con diabetes puede decidir infringir su dieta antes
que las normas de su grupo social.

Numerosos estudios han demostrado que tanto los jévenes con afecciones
crénicas como sus padres sufren gran aislamiento social. Se ve que estos jovenes tienen
menos amigos, realizan menos actividades con ellos y suelen hacer amistad con
personas que tienen en promedio cinco afios mas que ellos o cinco afios menos. Al tener
menos amigos, con frecuencia sufren de soledad, y con la soledad viene la depresion.

Si bien no es poco comun la depresion situacional, estudios recientes han puesto
en duda la creencia frecuente segin la cual los trastornos psicolégicos son mas
prevalentes en estos grupos de jovenes. En lugar de documentar la discapacidad, la
mayoria de las investigaciones actuales afirma la extraordinaria flexibilidad (resiliencia) de
los jovenes que padecen de discapacidades y enfermedades cronicas.

DESARROLLO OPTIMO

“El desarrollo 6ptimo requiere una combinacién delicada de apoyo de los padres y

autonomia. Si bien hablamos del desarrollo durante la adolescencia como el pasaje de la
dependencia a la independencia, en realidad se trata de un movimiento de la dependencia
a través de la independencia hacia la interdependencia, ya que todos dependemos unos
de otros. Por lo tanto, para el conjunto de los adolescentes las metas del desarrollo
incluyen:
e Asumir la responsabilidad del propio comportamiento.
¢ Hacer elecciones después de sopesar las necesidades personales y las de los
otros.
e Desarrollar relaciones de apoyo que se caractericen por ser mutuas.
El imperativo consiste en ayudar a todo joven a lograr su méximo potencial. La
tarea es compleja y exige la colaboracién de profesionales de los campos de salud,
educacién, orientacién vocacional y servicios sociales que trabajen con los padres y los
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jévenes. Lo bueno de ello es que, mediante estos esfuerzos, més jévenes podran tener
acceso a la felicidad, que es la promesa de la vida que con tanta frecuencia se les
niega.”®

FIBROSIS QUISTICA:

J. Qué es la fibrosis quistica?

La enfermedad fibroquistica de pancreas (F.Q.) es la enfermedad genética mas
frecuente en individuos de raza blanca, caracterizada por enfermedad pulmonar crénica,
trastornos en la absorcién de los nutrientes de los alimentos, y sudor salado. Se trata de
una exocrinosis, es decir que todas la s glandulas exdcrinas en general se encuentran
afectadas, con produccién de moco anormal, pegajoso, espeso, que obstruye los
conductos de las mismas y de esta manera interfiere con funciones vitales como la
respiracion y la absorcion de nutrientes.

El grado de afectacion del aparato respiratorio define en gran parte el pronéstico.

. Quién padece F.Q.?

Es una enfermedad hereditaria recesiva, es decir que se requiere que ambos
padres transmitan el gen de la FQ. Actuaimente no se disponen de datos reales acerca de
la prevalencia en nuestro pais, peor es probable que nazca un nifio afectado cada 3000
recién nacidos, de manera que el porcentaje de niflos que son diagnosticados en nuestro
pais es bajo.

£ Cuales son los sintomas de la FQ?

Por tratarse de una enfermedad en la que varios 6rganos y sistemas estan
involucrados, y con intensidad variable, las manifestaciones clinicas también varian en
cuanto a gravedad y momento de aparicion. Debe sospecharse ante los siguientes
sintomas:

- sudor salado

- dificultades en el aumento de peso

- deposiciones anormales, pastosas, con grasas, malolientes
- infecciones branquiales recurrentes, tos crénica

- esterilidad

- afeccién hepatica.

¥ Nufiez, B. “La Enfermedad y 1a Familia”. Art. Especial. Archivo de la Sociedad Argentina de
Pediatria.2003.



Se confirma el diagnéstico mediante el teste del sudor realizado con la técnica de
Gibson y Cooke.
. Cual es el tratamiento basico que requiere todo paciente con FQ?

- kinesiologia del aparato respiratorio
- nutricion adecuada, en general con la administracién de enzimas pancreéticas
- nebulizaciones

- antibidticos en las exacerbaciones infecciosas.

APPANER: UN CENTRO UNICO EN LATINOAMERICA

“El Centro de Referencia Provincial de FQ es, entre sus equivalentes nacionales,
el que mejores resultados ha obtenido en términos de pronéstico y estado general de los
afectados, segun el Registro Argentino de FQ. Ademas, es el dnico en el pais que cuenta
con adecuado soporte nutricional, evitando en general la desnutricién, otra de las de las
manifestaciones de la enfermedad.

"En Latinoamérica no hay nada igual” destaca con orgullo Segal. Llegar a brindar
esa asistencia integral -cuentan con un nutricionista pediatra, un pediatra dedicado a la
neumonologia, un laboratorio pulmonar, un é&rea de intemacion, cirujanos,
gastroenterélogos, trabajadores sociales, psicoterapeutas, kinesiélogos y enfermeros
especializados- demand6 mucho compromiso y conocimiento de la enfermedad por parte
de los médicos y también de los padres -nucleados en la Asociacion de Padres Pro Ayuda
al Nifio con Enfermedad Respiratoria (APPANER)-, quienes deben realizar en forma
domiciliaria parte importante del tratamiento.

Este centro se cre6 formalmente en el afio 1990, pero su actividad comenzé
mucho antes, en el ‘78, cuando profesionales y padres se agruparon a fin de luchar para
que la asistencia de sus hijos fuera posible. Y lo consiguieron: ese afio, una resolucion
ministerial les otorgé la medicacién a los pacientes. Pero el trabajo no terminé alli. Doce
afios después, aquel grupo de médicos y familiares no sblo logré constituirse y ser
designado como Centro de Referencia; también consiguié que el tratamiento y atencion
gratuita de los pacientes fibroquisticos fuera garantizado por ley.

Desde entonces, han convertido a la provincia de Buenos Aires en la dnica que
dispone de este tipo de normativa, a través de la cual se brinda formalmente todo lo
necesario a quienes se asisten en hospitales publicos. La ley 10.922, dictada por el
Senado y Cémara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires, establece en el articulo
1° (texto segun ley 11095) que a través de la Cuenta Especial “Banco de Drogas
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Antineoplésicas, creada por Ley 7123, se proveerd de los medicamentos especificos,
insumos necesarios y vitaminas complementarnias que hacen al tratamiento de base, a los
Centros de Referencia y Servicios pertinentes estatales, provinciales o municipales, para
el diagnostico y uso exclusivo en el tratamiento de la enfermedad Fibroquistica
(Mucovisodosis)” .
DIABETES

. Que es la diabetes?

La diabetes mellitus, es un problema crénico del metabolismo que conduce a una
concentracion de azicar en sangre mayor de lo normal. El azucar esta en forma de
glucosa, la principal fuente de energia de toas las células del cuemo.

Con cada comida nosotros ingerimos carbohidratos, como almidones y azGcares.

La Digestion en el intestino los transforma en glucosa y otros componentes. La
glucosa se absorbe a través de la pared del intestino, y por medio del torrente sanguino
pasa a los tejidos cuyas unidades fundamentales son las células.

En condiciones normales las células toman la glucosa y la convierten en energia.

La insulina, una hormona producida por el pancreas, es secretada al torrente
sanguineo, tiene la funcién de transportar la glucosa desde la sangre hacia el interior de
las células.

En los diabéticos este proceso de entrada de la glucosa a las células no es normal,
ya que hay muy poca insulina o bien ésta es menos activa de lo normal. El resultado es
que la glucosa se acumula en la sangre, y al ser medida a parece con un alto nivel en
sangre.

Hay dos tipos principales de diabetes:

- Diabetes de tipo 1: el cuerpo elabora muy copa o ninguna insulina.
- Diabetes de tipo 2: El cuerpo elabora insulina, pero no puede usaria.

Diabetes de tipo 1:

En la diabetes de Tipo 1, el cuerpo produce muy poca o nada de insulina. Como
no hay insulina, el aztcar no puede entrar en las células para generar energia. Mientras
falte insulina el nivel de azlicar se mantiene alto. La gente con Diabetes de Tipo 1 tiene
que recibir inyecciones de insulina para vivir. Es por eso que la diabetes de tipo 1 se llama

“diabetes insulino dependiente”.

3! Art. Publicado en www.msal.gov.ar.”Fibrosis Quistica: Una enfermedad subdiagnosticada”. 2003



Aparece cuando factores ambientales actian sobre individuos predispuestos
genéticamente, algunos medicamentos, situaciones de estrés muy especiales como por
ejemplo crisis asmaticas o enfermedades virales, actlian como causas extemas que
influyen en el desarrollo de la enfermedad.

2Quién padece DBT de Tipo 1?

Se da generalmente en gente joven, por lo que también se llama Diabetes juvenil.
También puede ocumir en los adultos de edad mas avanzada.

Aproximadamente 1 de cada 10 personas con diabetes tiene el tipo 1.

;. Cuales son los sintomas de la DBT Tipo 1?

Los sintomas son las sensaciones producidas por los problemas de salud. Los
sintomas de la Diabetes Tipo 1 casi siempre ocurren subitamente.

Incluyen:

- Aumento de sed

- Aumento en la frecuencia de orinar

- Aumento de apetito

- Perdida de peso repentina

- Sensacion de mucho cansancio.

;Cudl es el tratamiento basico que requiere todo paciente con DBT Tipo 1?

Los pilares del tratamiento de la diabetes Tipo 1son: la insulina, plan de
alimentacién, el ejercicio, la educacién diabetoldgica y el auto monitoreo:
Plan de alimentacion:

Las necesidades para un adecuado desarrolio del nifioc con DM1 son las mismas
que las del nifto sano. Los objetivos van a ser:

1. Prevenir las hipoglucemias
2. Minimizar las hiperglucemias postprandiales
3. Evitar las hiperglucemias accidentales (transgresiones, fundamentaimente por

ingestion de dulces y golosinas).
4. Mantener un crecimiento y desarrollo adecuado.

Para ello debemos orientar a la dieta equilibrada, en la que se debe implicar a
todos los miembros de la familia. Los principios fundamentales son:

e Regularizar los horarios de comidas
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¢ Reparto de las comidas en 5-6 tomas al dia. No saltarse comidas ni picar entre
comidas

¢ Evitar los hidratos de carbono de absorcién rapida,

e Restringir las grasas

s Aportar fibra

Se deben evitar los productos "para diabéticos" Hay que individualizar el plan de
alimentos para adecuario a los habitos y costumbres de la familia. Es importante in;istir
en el horario de comidas, que debe ser similar cada dia, compatible con su estilo de vida 'y
teniendo en cuenta la actividad fisica.

Ejercicio:

Se debe recomendar ejercicio regular y participacion activa en deportes
organizados, que repercute positivamente en el bienestar fisico y psicosocial de los
pacientes, y en el control metabélico. Son preferibles los ejercicios aerébicos.

Se aconseja que en caso de cetosis se evite el ejercicio.

El contro! de la diabetes es un constate balance de estos tres factores, puesto en
peligro por dos emergencias, la hipoglucemia y la hipergiucemia.

Educacién Diabetolégica:

Debe tratar de informarse al paciente el maximo de los detalles posibles para
lograr un adecuado control y tratamiento, que le permitiran disfrutar de una vida normal.

Automonitoreo:

Se denomina de esta forma a las pruebas diarias que deben realizarse para
determinar si los niveles de glucemia estan dentro de lo normal. Hay dos niveles de
controlar los niveles de glucemia:

e En sangre: Sirve para conocer la cantidad de azicar el la sangre al momento de
realizar el control.

e En Orina: Sirve para conocer la cantidad de azucar en la orina y si hay cetonas en
ellas.

Insumos gratuitos para pacientes diabéticos

El gobierno de la Provincia a través del Programa De Prevencion, Diagnéstico y
Tratamiento del Paciente Diabético (PRODIABA) brinda gratuitamente, desde hace 6
afios, informacién e insumos a los pacientes diabéticos bonaerenses que no tienen
cobertura social. (ley 11.620, ver anexo)

En este momento, del total de pacientes asistidos por el Programa, 901 son nifios

y adolescentes de hasta 16 afios. Anualmente, se les entrega jeringas, agujas para la
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aplicaciéon de insulina, tiras reactivas para determinar el nivel de glucosa y cuerpos
ceténicos en orina como asi también una ampolla de glucagon, la que se aplica cuando el
azlcar en la sangre desciende a valores inferiores a los normales (menos de 60 mg / dl).

Para contar con los beneficios del Programa sélo hace falta concurrir al servicio
social de cualquier hospital piblico bonaerense o municipal. Alli, se le solicitara a los
interesados completar una encuesta en la que se deja constancia de la carencia de

cobertura social.
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TRABAJO SOCIAL

El trabajo social es una disciplina de las ciencias sociales histéricamente situada y
politicamente comprometida. Tiene una identidad que surge de la cultura del pueblo
latinoamericano, que se enriquece con los avances logrados en la construccion de
ciudadania, en el marco de una democracia pluralista y participativa.

“Los profesionales del trabajo social tenemos el compromiso y la responsabilidad
de desarrollar nuestra practica profesional sustentada en un andlisis critico de la realidad
social en la cual intervenimos, en la comprensién de la vida cotidiana de los sectores
populares y promoviendo la participacién activa de estos sectores en el desafio de
construir una sociedad democratica. Contribuyendo desde nuestra intervencién, a la
consolidacién de una ciudadania activa, a través de estrategias de accién viables
asentadas en los valores fundamentales del ser humano como sujeto histérico, social y
politico™
Los derechos humanos implican necesariamente la valoracién del otro excluido
como sujeto. Es decir aquél cuyos derechos deben ser promovidos y respetados porque
padece situaciones de injusticia, vulneracion o exclusion social. Tomar en cuenta la 6ptica
del otro como medida de las acciones y del compromiso, es otro elemento que define la
cultura politica y la ética que promovemos como direccionalidad del trabajo social.

Carlos Eroles define al trabajo social como una “refacién intencionada entre dos
sujetos, que asumen juntos el disefio de una accién de cambio, el uno aportando sus
técnicas de ayuda, su percepcion diagnostica y su capacidad de andlisis; el otro como
protagonista principal y necesario, portador de valores, identidad y una situacién
problematica que lo coloca en crisis. A partir de este vinculo se genera una accion
buscando construir altemativas para la transformacién de la crisis en una nueva
oportunidad vital. En esta accion hay una responsabilidad social compartida entre sujeto y
trabajador social’™.

Precisamente, el Trabajo Social es una profesiéon clave para resolver la tensién
entre la emergencia y la estrategia, porque interviene sobre las “necesidades” individuales
y sociales, reconociendo y potenciando las estrategias de supervivencia al operar en el
entramado de mediaciones de las politicas sociales (y otras politicas publicas).

32 Gustavo Parra: “Los proyectos socio-profesionales en e trabajo social argentino...”, en “Nucvos escenarios y prictica profesional...”, (varios
autores), Espacio Editorial, Bs. As., 2002
% Carlos Eroles “Ffica y trabajo social”, Conferencia editada en mimeo, 1998



TRABAJADOR SOCIAL EN SALUD

El Trabajo Social es un quehacer profesional de complemento y apoyo de las

acciones médico-sanitarias a través de programas integrados y nunca de acciones
aisladas del todo que es la institucion de salud, de la cual es un subsistema intermedio en
su complejidad, sea ésta Ministerio o Secretaria de Salud, Coordinacion Sanitaria
Regional u hospital.

“Los objetivos del Trabajo Social, por lo tanto, se insertan en los objetivos
generales de la institucién de salud, de la que forman parte, enfocados desde el punto de
vista de las necesidades y los problemas sociales. Como son tan complejos, deben ser
alcanzados en forma progresiva mediante objetivos especificos, que necesanamente
deben tener relacién entre ellos para poder cumplir los generales de promover, prever,
recuperar y rehabilitar la salud.

Esos objetivos especificos son:

a) Aportar al equipo de salud el estudio de las vanables socioeconémicas y
culturales, que inciden en la etiologia, la distribucién y el desarrollo de la enfermedad y
sus consecuencias sociales localizando, identificando, controlando o eliminando aquellos
que retardan o impiden el logro de los objetivos de salud y a la plena utilizacién de los
servicios, asi como localizando e identificando los que favorecen su logro.

b) Orientar y capacitar a los pacientes, a sus familias y a la comunidad en general
en los problemas consecuentes de la enfermedad con el fin de que se asuman como
agentes de prevencién, promocién, recuperacién y rehabilitacién de la salud, aceptandola
como un valor colectivo que deben preservar.

c) Participar en la formulacién, la ejecucién y la evaluacién de politicas de salud
desde el punto de vista de su competencia.”*

La intervencion del Trabajador Social se realiza a partir del analisis de un ambito
estratégico, de la vida cotidiana de los sujetos. Si bien desarrolla sus practicas en las
instituciones, en este caso , en instituciones de la salud, el recorte de lo cotidiano en el
que el sujeto participa, es el referente significativo; define la primera instancia analitica
posible de las actividades observables en cualquier contexto social.

El Trabajador Social se inserta en el campo de la salud con el objetivo de asistir
al paciente y su familia en los emergentes sociales que plantea el continuo salud-
enfermedad Su funcién principal es contribuir al tratamiento integral del paciente

3 Kisnerman, Natalio. “Trabajo Social en Salud”. Ed. Humanitas
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ayudandole a resolver aquellos problemas sociales y emocionales que interfieren con el
tratamiento médico, su ajuste a la instituciéon, su rehabilitacién y la conservacién de su
salud fisica, mental y social.

Este tratamiento social tiene en cuenta:

1) Al paciente como sujeto activo en el proceso de su tratamiento, integrado en su

contexto relacional de pertenencia

2) A la familia o grupo primario de convivencia como soporte basico de rehabilitacién

e insercioén social

3) Los contextos relacionales capaces de generar formas de organizacion que

coadyuven a superar situaciones criticas

4) Los recursos intra y extra institucionales

La investigacion social en la practica del Trabajador Social es la herramienta
necesaria para comprender mejor la relacion sujeto de intervencidon- contexto, tanto
desde su produccién de datos cualitativa como cuantitativa.

El Trabajador Social, requiere fundamentarse en conceptualizaciones que habiliten
la reformulacién de la practica profesional a partir de la comprension de los procesos
complejos: la relacion entre el Estado, las Politicas Sociales, las instituciones y los
sujetos, en el marco de la vigencia de los Derechos Humanos de los sujetos y los grupos
sociales, con clara intencionalidad transformadora y en un esfuerzo creativo permanente.

“El rol del Trabajador Social es un rol de servicios, porque no produce bienes
materiales. En el sector salud, y con el objetivo de eliminar las desigualdades sociales,
esos servicios han de prestarse en las siguientes areas de trabajo:

e Servicios de atencibn directa a individuos, grupos y comunidades, trabajando con
quienes presentan problemas sociales o dificultades de integracién social o,
previniéndolos.

e Investigacion, identificando los factores que generan desigualdades, evaluando
servicios, recursos, actitudes y valores.

e Politica y promocién social, estimulando y provocando medidas tendientes a lograr
mejor calidad de vida para la poblacion, creando sistemas, canales y otras condiciones
para la participacién en el logro de esas medidas.

e Planificacién, transformando necesidades concretas en respuestas también
concretas que las satisfagan.

¢ Administracién de servicios sociales, organizando, dirigiendo o coordinando

Departamentos de Trabajo Social.
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e Capacitacién de recursos humanos, sean o no profesionales.” *

ROL Y FUNCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN LA ATENCION DE

PATOLOGIAS CRONICAS

El trabajador Social se octupa de asistir al paciente y su familia ante la situacion de

enfermedad:

Orienta a la familia para la superacién de los obstaculos que habitualmente se

presentan en el manejo de la enfermedad crénica.

Colabora en la obtencién de beneficios asistenciales que faciliten la |
accesibilidad al tratamiento.

Brinda apoyo y orientacién en las diversas instancias de la integracién social

del paciente: escolar, laboral, recreativa

Identifica situaciones de conflicto y stress ante las cuales el paciente y su

familia puede necesitar asistencia.

Contribuye como facilitador en la comprensién de los aspectos socioculturales

que inciden en el cuidado de la salud.

Contribuye en la coordinacién entre los miembros del equipo con el propésito

de favorecer una comprension integral del paciente.

Para poder llevar adelante su rol, el Trabajador Social realiza las siguientes

actividades:

Paciente con diagnéstico reciente:
Luego que el paciente y su familia son informados, en forma interdisciplinaria,

acerca del diagnéstico médico, se realiza una entrevista inicial con el objetivo de tomar un

primer contacto con el nifio y su familia. Se trata entonces de:

Generar un espacio confiable donde alli puedan expresar lo vivenciado hasta el
momento, intentando evaluar y clarificar el caudal de informacién traido por la
familia.

Visualizar y contener situaciones de angustia que la patologia crénica provoca
en el grupo familiar con diagnéstico reciente.

Orientar a la familia en el cuidado y tratamiento que el paciente necesita.
Clarificacién de conceptos, entrega de bibliografia.

Se realizan visitas domiciliarias con el objetivo de:

Conocer el medio socioambiental en el que habita el nifio.

3 {dem 36.
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- Establecer contacto con otros miembros de la familia que no asisten
periédicamente al hospital.

- Poder desmitificar el rol de control social adjudicado generalmente a este
servicio y poder asi establecer, en su lugar un vinculo de confianza y apoyo, a
fin de reforzar informaciones y brindar contencion en un ambito mas
distinguido.

Se realizan diversas gestiones tendientes a favorecer el tratamiento, como por
ejemplo la incorporacioén a Programas Provinciales, tramitacion de pensiones, pases de
colectivo, informacién con respecto a obras sociales privadas, etc.

Contactos con otras instituciones con el fin de favorecer la reinsercion del
paciente en su contexto social.

Pacientes en tratamiento:

Se realizan entrevistas durante todo el proceso, los dias de consulta, y
generalmente cuando la familia lo solicita. En las mismas se trabaja sobre lo sucedido en
la consulta, el estado del paciente, posibles modificaciones en el tratamiento y demas
temas que sean de interés para la familia.

Estas entrevistas se realizan a los padres y a los pacientes, con estos Glfimos se
trabaja sobre sus vinculos sociales, la escuela, los amigos, los juegos, etc. El instrumento
que utiliza el Trabajador Social es el de solicitarle que escriban un dia en su vida; a través
del mismo se puede observar la posicion que ocupa el tratamiento, su importancia, y la no
culpabilizacion.

Con los pacientes en tratamiento, la intervencion esta focalizada al sostenimiento
de los tratamientos, ya que en las patologias crénicas se da una suerte de fluctuacién en
relacion al estricto cumplimiento de los mismos, a fin de facilitar su tratamiento y prevenir
posibles abandonos o desercion.

Simultaneamente a las intervenciones que realiza el Trabajador Social en relacién
directa con los pacientes y sus familias, construye un reposicionamiento mas simétrico de
la profesion respecto de los representantes de otras disciplinas, dentro del Equipo
Interdisciplinario. La misma se logra a través de una actuacién cada vez mas precisa,
eficaz y fundamentada frente a los problemas que constituye su objeto. Es decir, el
Trabajador Social construye su rol especifico, en relacién con otras profesiones.
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EQUIPOS DE SALUD

Cada profesion de la salud posee una finalidad, una identidad, unos objetivos,
unos objetos de trabajo y unos campos de accidn que resultan de sus propios desamollos
histéricos.

La formacién de profesionales de salud, con capacidad para mirar a la persona de
una manera integral, reconociéndola como un ser biosicosocial, requiere de un trabajo
articulado interdisciplinario e intersectorial en el que se integran coordinadamente las
ciencias bioldgicas y las sociales, para abordar la complejidad del proceso salud —
enfermedad, a partir de una intervencién que establezca interdependencia entre los
diferentes saberes.

En este marco de complejidad para el abordaje de las cuestiones sociales,
adquiere significacion la relacion entre las distintas disciplinas, sobre todo las de aquellas
que convergen sobre un mismo objeto de conocimiento.

Se entiende por disciplina, con un criterio operativo, al abordaje diferenciado y
sistematico de un fenédmeno social, a partir de principios y criterios epistemoldgicos y
cientificos, al que se convierte en objeto de conocimiento, formacién técnica y/o
intervencién a nivel de estructuras sociales, situaciones problematicas o relaciones
humanas.

En los ambitos sociales e institucionales convergen distintas disciplinas. Asi por
ejemplo campos tales como salud, trabajo, seguridad social, familia, juventud,
adolescencia, nifiez, ancianidad, delito, el espacio urbano, la cultura, constituyen objetos
de estudio para disciplinas diversas, que al coexistir cotidianamente entran en relaciones
de cooperacion o de conflicto, sea éste ultimo provocado por la indiferencia, la
competitividad, la intencién de dominio o hegemonia, o, el enfrentamiento liso y llano en
un caso concreto.

Las dificultades aparecen cuando, en problematicas complejas multidimensionales,
se insiste en explicaciones unidimensionales, monodisciplinarias, reduccionistas, y
obviamente insuficientes.

Edgar Morin dice que, por definicién, lo complejo es aquello que no puede ser
simple, aquello que presenta distintas facetas, las que no pueden ser reducidas a una
sola. Y que por lo tanto los modos simplificadores de conocimiento mas bien mutilan, en

lugar de expresar las realidades a que se refieren.
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Es aqui donde surge la necesidad de la interdisciplina. O sea disciplinar entre
distintas disciplinas una problematica compleja que presenta estas multiples dimensiones.

Lo interdisciplinarioc es apartarse de la certeza dogmatica, para internarse en la
curiosidad constructiva.

Conocer los distintos campos interdisciplinarios que se abren, es importante tanto
para aquellos profesionales que piensen incluirse en equipos de trabajo interdisciplinario,
como para aquellos que, aunque permanezcan sblo en el campo de trabajo de su
disciplina, se encuentren con pacientes que estén incluidos personal y familiarmente en
problematicas atravesadas por distintos campos disciplinarios.

En esta apertura se pueden encontrar elementos nuevos, descubrir aspectos
desconocidos del consultante, que permitan construir con él nuevas alternativas, que se
abran caminos nuevos.

Kisnerman plantea las relaciones de articulacién entre las disciplinas a partir de la
distinciéon entre multidisciplina, interdisciplina y transdisciplina.

“a) Multidisciplina: un conjunto de disciplinas estudia diferentes aspectos de una
misma situacién problematica u objeto de conocimiento. Hay cooperacion pero sin que
desaparezcan las fronteras disciplinares. El ejemplo més comun es el anélisis de un
mismo paciente por médicos de distintas disciplinas. O la situacién de un adolescente con
confiictos, para lo que se solicita la opinién de un jurista, un psicélogo y un trabajador
social.

b) La Interdisciplina: supone que el desafio que plantea encarar una situacién
problemética compleja requiere la conformacién pluralista de un equipo de trabajo, que a
partir de un cédigo y una metodologia compartida, produzca una nueva dinamica de
abordaje. En la interdisciplina la integracion se va produciendo a través de las preguntas
que una disciplina le hace a las otras, para operar con una situacién concreta, tratando de
superar las comprensiones fragmentanas. La intercircularidad entre ellas, ademas de
integrar saberes, reduce el imperialismo intelectual entre algunas disciplinas.

Una forma lateral de interdisciplina ha surgido con el lamado enfoque clinico de la
sociologia, que partiendo de la vida cotidiana y del entrecruzamiento de saberes sobre lo
social, se define a si misma como una ‘“indisciplina”, que parte de la percepcion y la
participacién de los sujetos en el anélisis de lo social. Otros autores, en su reflexién sobre
la complejidad de los desafios politicos que se le plantean a la sociedad actual, también
abordan la necesidad de la participacién social y del aporte de distintas disciplinas
cientificas. Como lo sefiala también Bunge, la solucién de la nueva cuestién social
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requiere algo mas que de politicos profesionales. Exige la concurrencia de los afectados,
de técnicos de distintas disciplinas y de pensadores.

c) La Transdisciplina, es una nueva disciplina, tiene un sentido de globalidad “de
fecundacioén mutua, de unidad en las relaciones y en las acciones, de interpretacién de
saberes. Y de ese intercambio surge, mas que una nueva disciplina, un enfoque nuevo
para abordar la realidad de trabajo. Valgan como ejemplos la teoria general de os
sistemas, el constructivismo y el construccionismo”, *

Las dificultades de la constitucion de la interdisciplina tienen obviamente una
dimensién politica (es decir relacionada con cuestiones de poder), en la medida en que
aquélla perturba y cuestiona la hegemonia vigente de determinada disciplina. Esta
hegemonia puede darse tanto en el nivel de las relaciones concretas en el campo de la
comunidad cientifica por el dominio sobre ciertos espacios y fuentes de financiacion,
como en un nivel simbdlico, por cuanto determinados discursos dominantes - que se
transforman en los “Gnicos” lenguajes disponibles para los profesionales (en algunos
casos se habla especificamente de la doctrina)- dificultan el surgimiento de discursos
pluralistas alternativos. Asi es como nos encontramos con disciplinas que acaparan
lugares y sentido.

Nora E. Elichiry habla mas especificamente de las condiciones para generar un
clima de cooperacién entre los miembros de los grupos concretos de trabajo
interdisciplinario. En tal sentido nos plantea que “los prerrequisitos para que la
interdisciplina sea tal, son los siguientes:

1) Trabajo en equipo: formacién de actitudes cooperativas en el grupo.

2) Intencionalidad: que la relacién entre las disciplinas sea provocada. El
encuentro fortuito entre disciplinas no es interdisciplina.

3) Flexibilidad: que exista apertura en cuanto a biusqueda de modelos, métodos de
trabajo, técnicas, etc., sin actitudes dogméticas, con reconocimiento de divergencias y
disponibilidad para el dialogo.

4) Cooperacion recumrente: que haya continuidad en la cooperacion entre las
disciplinas para lograr una cohesién del equipo. Una cooperacién ocasional no es

interdisciplina.

% Kisnerman, Natalio. “Pensar ¢l Trabajo Social”. Ed. Lumen/Humanitas. Buenos Aires. 1998.
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5) Reciprocidad: est& dada por la interaccién entre las disciplinas. La reciprocidad
lleva al intercambio de métodos conceptualizaciones, cédigos lingdisticos, técnicas,
resultados, etc.”’

El Sector de Salud deberia acompaiiar, organizar y participar en los procesos de
desarrolio, por tanto lograr una mayor capacidad de respuesta a los requerimientos
cambiantes y especificos de los grupos de la poblacién afectados por problemas
socioecondémicos, ambientales y epidemiolégicos.

Desde esta perspectiva, se hace necesario superar las tendencias de
capacitacién disciplinar en pos de la interaccion de los profesionales en la capacitacién
como equipos de salud, con capacidad presente o potencial de actuar en forma conjunta
en beneficio de la salud colectiva.

En este contexto el Trabajador Social, tiene un rol fundamental, junto a otros
profesionales de la salud (médicos, enfermeros, psicélogos, etc.) aportando una lectura
de los problemas de la salud- enfermedad- atencién, desde el conocimiento de la teoria

social.

EL TRABAJADOR SOCIAL COMO MIEMBRO DEL EQUIPO DE SALUD

Los problemas sociales solo pueden definirse a partir de un marco tedrico que
trascienda una disciplina particular dado que se presentan pluridimensionalmente. Por lo
tanto, solo corresponde abordarios en forma interdisciplinaria a través de un EQUIPO DE
TRABAJO, es decir, de un grupo de especialistas en el que cada uno de ellos integre los
conocimientos especificos de su disciplina para lograr un cédigo uUnico, comun y
operacional. En este sentido se dice que un EQUIPO es un sistema porque posee un
conjunto interactuante de personas que comparten un mismo objetivo y actiian en un
espacio y tiempo segun la estructura resultante de su dinamica, y en el cual las conductas
se relacionan con la definicion de la situacién global en la que estan involucrados.

Si bien puede existir entre los distintos actores del equipo de salud una relativa
coincidencia en cuanto a la necesidad de elevar los niveles sanitarios de la poblacién, no
siempre se logra una acciéon coordinada, convergente e integrada. Muchos factores
contribuyen a ello como la sobrevaloracién de algunas profesiones sobre las otras, los
planteos esquizoides de pretender trabajar aislados, o etnocentristas de considerarse
Gnico agente de cambio, asi como creer que se sabe todo (omnipotencia).

3 Elichiry, Nora. “El nifio y la escuela “. ED. Nueva Visién. 1987.
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Ninguna profesion tiene un campo de accién cercado respecto de las otras, todas
se interpenetran. Un Trabajador Social en salud no puede contentarse con lo especifico
de su disciplina. Resultara inoperante si no lo inserta y operacionaliza en el sector salud,
dominando aquellos contenidos basicos que permitan arribar a un cédigo comun en el
trabajo en equipo, lo que de ninguna forma significara diagnosticar y curar enfermedades.

“Un equipo de salud enfrenta la enfermedad desde un triple enfoque, que abarca:

a) el problema orgénico de la enfermedad

b) el componente psicolégico de la enfermedad

¢) el cuadro social de la enfermedad

En el estudio, diagnéstico y tratamiento del cuadro social de la enfermedad y sus
consecuencias se inserta en el equipo el Trabajador Social como el generalista de los
problemas comunitarios, el que valora la salud integral de individuos, grupos y
comunidades, incluyendo hébitos, creencias y formas de vida; el que involucra a los
usuanios en un proceso de investigacién y diagnéstico y en las discusiones a las

actividades que deben realizarse y como deben ser abordadas.” %

% {dem 36
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TRANSICION DESDE LAS UNIDADES PEDIATRICAS A UNIDADES DE
ADULTOS

Transicion: " es el pasaje deliberado y planificado de la atencién de adolescentes
y adultos jovenes con afecciones médicas y fisicas crénicas desde sistemas de salud
dirigidos al nifio a sistemas orientados hacia el adulto "*°

Gracias a los importantes adelantos en la asistencia médica de los nifios
portadores de enfermedades crénicas logrados en la ultima generacién, el grupo de
profesionales que atienden a adultos puede esperar atender a jovenes con enfermedades
crénicas tales como fibrosis quistica.

La atencion de los jovenes da especial importancia al desarrollo de destrezas para
que ellos participen activamente de su propia atencién, pasando del tratamiento de una
patologia a la promocién de la salud y prevencion de las enfermedades. El desarrollo de
un adolescente que esta creciendo con una enfermedad crénica a menudo es diferente
del de un adolescente perfectamente sano. En particular, esto abarca el desarrollo de su
identidad, la busqueda de contactos fuera de la familia, y la adquisicion de un alto grado
de independencia mediante el mayor contacto con otros adolescentes de similar edad.
Estos aspectos a menudo se desarrollan mal, u ocuren mas tardiamente en los jévenes
portadores de enfermedades crénicas. Un retardo de ese tipo en el desarrollo de la
independencia tiene importantes consecuencias en su funcionamiento social, y no es raro
que provoque problemas de confrontacién con los profesionales que atienden adultos.

EL PROCESO DE TRANSICION

Los jovenes con enfermedades crénicas enfrentan los mismos retos que los
jovenes sanos que pasan de la infancia a la adolescencia y a la edad adulta, pero
ademas, deben pasar de ser tratados en un ambiente pediatrico a uno de adultos. Esta
transicion debe ser cuidadosamente coordinada, y debe tener en cuenta las necesidades
tanto fisicas como fisiologicas del joven. Es preciso impartir conocimiento y destrezas
para ayudar al joven en el desarrollo de estos objetivos. El o la joven y su familia se
enfrentan al desafio de dejar un ambiente de atencién pediatrica que han conocido y en el
que han confiado durante muchos afios, pasando a un ambiente diferente en el que habra
caras y personalidades diferentes, ademas de expectativas diferentes que implican un
cambio de responsabilidad desde los padres y los cuidadores al paciente mismo. Al verse

* Baker K, Coe, L.”Growieng up with a chronic condition: transition to young adulthood for the individual
with cystic fibrosis. Holistic Nursing Practice. 1993



frente a estos desafios, algunos individuos pueden optar por quedar fuera de la atencién
médica durante este complejo periodo.

Los profesionales de la salud tienen un importante papel que jugar, facilitando este
proceso de transicion y asegurando el bienestar continuo del joven. Todos los jovenes,
sean sanos o con la carga de una enfermedad crénica, atraviesan afos dificiles para
establecer su propia identidad y su propia valia. Si bien los padres pueden ser muy bien
intencionados, es esencial que los jévenes logren una separacién de su control. Deben
identificarse y probarse las necesidades de los jovenes con respecto a su sexualidad,
debiéndose establecer las interacciones con los amigos, los pares y los miembros de la
sociedad en general. Todos los jovenes se enfrentan con los desafios propios de obtener
una formacién y de buscar un empleo remunerado. Los jévenes portadores de una
enfermedad crénica deben asimismo enfrentar los retos de una potencial limitaciéon de sus
actividades, de su propia valia y un sentimiento de desautorizacion. Es necesario abordar
estos asuntos durante el periodo de transicién, y participar del proceso de proporcionar el
bienestar tanto fisico como mental del joven.

Debe desarrollarse una estrecha colaboracion entre los que atienden al joven y
sus familias mediante el establecimiento de independencia y la separacién de los
familiares bien intencionados. Se puede ayudar a enfrentar estos retos con una estrecha
interaccién entre el equipo de salud y la familia. El protagonismo de los padres debe ser
trasladado al joven, reafirmando su personalidad y asegurando un mejor cumplimiento
con un seguimiento y toma de decisiones por parte de un paciente informado. En esta era
de la informacion, el individuo joven puede disponer de mucha informacion sobre su
enfermedad, pero los profesionales que lo atienden tiene que ayudario a reconocer qué es
lo importante para su situacion individual.

PRINCIPALES DIFICULTADES DURANTE EL PROCESO DE TRANSICION
“Se han identificado cuatro dificulfades principales que encuentran los jévenes

portadores de enfermedades crénicas que estan pasando por este proceso de transicion .

e Cambio en el tipo y nivel de apoyo
e Cambios en los procesos de consentimiento y toma de decisiones

e Reduccién del nivel de preparacién de la familia
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¢ La percepcion de una disminucién de la tolerancia y sensibilidad de los
profesionales de la salud con respecto a los temas psicosociales de la
enfermedad.”™

TRANSICION: ; POR QUE, COMO, CUANDO?
Es recomendable que los pacientes sean controlados en lugares apropiados a su

edad, donde se promueva su autonomia y su integracion social.

Los pacientes necesitan autonomia, cierta independencia de la familia y de los
profesionales de la salud y asumir la responsabilidad de su enfermedad. La atencion
médica que se presta a los niflos suele ser mas “protectora”, dirigida a los padres y
“prescriptora” que la que se ofrece a los adultos. En las unidades pediatricas los jévenes
pueden seguir percibiéndose como nifos. Es necesario que el adolescente se controle en
un lugar donde se relacione con otras personas de su edad, se pueda expresar con
intimidad, y donde se le pueda orientar en practicas educacionales y vocacionales. Deben
tener esperanzas en el futuro y saber que es posible que tengan una larga supervivencia.
Mantenerios en la unidad pediatrica es tanto como decirles que sus vidas pueden ser muy
cortas y que no merece la pena moverlos. El convivir con personas adultas, algunas de
ellas menos afectadas, y que desarrollan una vida activa puede ser beneficioso y darles
renovadas esperanzas.

La necesidad de transicion es imprescindible, ademas, por los condicionantes
sociosanitarios del entomo en que nuestra actividad se desarrolla y que especifica
ambitos de atencion y hospitalizacién para nifios y adultos bien diferenciados.

La transferencia debe ser planificada y coordinada e implicara a los pacientes y a
sus familias. Requiere un trabajo conjunto con un programa de transiciéon discutido y
consensuado y con protocolos de tratamiento y seguimiento similares. Debe ser
progresiva (con visitas altemadas con ambas unidades o con unidades transicionales) y
flexible; es preferible el conocimiento personal previo de los médicos que llevan la unidad
de adultos por parte de los pacientes.

El momento del cambio dependera del individuo, de su nivel de maduracién, de la
gravedad de su enfermedad, de los deseos del paciente y su familia y de posibles
alteraciones psicopatolégicas. No se iniciara el proceso cuando estén inestables o
agudizados en fase terminal de su enfermedad, que generaimente se da en pacientes

“ Art. Especial. Autores varios “Transicion desde las unidades de fibrosis quistica pediatricas a unidades de
adultos”. Buscador web articulo 30077. 2001.
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con fibrosis quistica. Suele iniciarse entre los 14 y 16 afios y no se demorara mas alla de
los 18 anos. Deben prepararse desde la unidad infantil y establecer fechas concretas,
sabiendo que la transicién sera obligada para todos. La aceptacion de que este paso es
inevitable reduce la ansiedad frente al futuro.

MODELOS DE TRANSICION

Existen diferentes modelos de transicion a la etapa adulta para pacientes con

enfermedades crénica.
e Modelo basado en la edad

En general, en nuestro pais, los hospitales pediatricos atienden pacientes hasta
los 15 affos cumplidos y a partir de esta edad son atendidos en centros de adultos. En
Espafia el limite es hasta los 14 afios de edad, en Inglaterra hasta los 16 afios y en
E.E.U.U. hasta los 18 afios. A partir de investigaciones realizadas por diferentes
especialistas en el area de adolescencia se reconoce la necesidad de la creacion de
hospitales 0 unidades espacialmente dedicados a la atencién de los adolescentes y
adultos jovenes con personal especializado en dar soporte psicolégico y educacional a
esta poblacion.

¢ Modelo basado en enfermedades especificas

Existen tres grupos de profesionales encargados del cuidado del paciente a lo
largo de su vida; el grupo pediatrico, el equipo transicional que engloba personal
especializado en nifios y adultos, y el de adultos. En ofras ocasiones, funcionan dos
unidades independientes aunque la transferencia suele ser coordinada por algin miembro
de la unidad pediatrica.

Hay distintos modelos de transferencia y no hay evidencia clara de cuél es el
mejor. Son necesarios estudios controlados a medio y largo plazo para tener datos sobre
la satisfaccion de los pacientes y su desarrollo psicosocial. El modelo mas extendido es el
que atiende por enfermedades especificas, con una unidad pediatrica, una transicional y
una de adultos.

UNIDAD TRANSICIONAL.

Integrada por pediatras y especialistas de adultos. Ver a los clinicos trabajando

juntos, con unos protocolos adecuados a su enfermedad, transmite confianza al paciente
y su familia y hace mas facil el cambio.

Los adolescentes iran conociendo, en esta etapa, y de forma progresiva, al
hospital y a sus profesionales. Es aconsejable que la transferencia se haga acorde con la
edad en que obligatoriamente van a ser ingresados en el hospital general, o bien que se
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prolongue su atencion en las areas de hospitalizacion pediatrica hasta que la
transferencia se haya culminado.

Por otro lado, es importante contemplar un cuidado especial de estos jévenes en
las unidades transicionales para interferir lo menos posible con su vida normal (trabajo,
estudios, etc.) con programas de tratamiento y apoyo domiciliarios y deben establecerse
programas de educaciéon continuada para los pacientes sobre su enfermedad, su
tratamiento, aspectos sexuales y reproductivos, habitos toxicos, practicas de riesgo y
orientacién vocacional.

Los profesionales de adultos, deben discutir los planes de tratamiento con el
paciente pero esperan que éste cumpla con los planes terapéuticos adoptados de mutuo
acuerdo.

El equipo de transicion debe cuidar de no parecer critico del tratamiento médico
hecho al paciente anteriormente. El cumplimiento es a menudo un problema con los
jévenes, y el equipo de transicion debe tener paciencia con este aspecto de la atencion
que a menudo se ve afectado por la incertidumbre emocional y las frustraciones del joven.
Es de destacar que los jovenes pueden sentirse incobmodos al ver a individuos de mayor
edad enfermos en la sala de espera, por lo que se los debe preparar para estas
eventualidades. El adolescente necesitara tiempo adicional al comienzo de la relaciéon con
el equipo de transicion para establecer una relacién de confianza y afecto.

El proceso de transicion le exige al equipo que se encargara del paciente que
disponga de tiempo para conocerio bien, que lo escuche con paciencia, que sea
respetuoso de su privacidad y confidencialidad. Esto es particularmente importante con
los temas relativos a la tristeza, la desconfianza y la ansiedad durante el periodo de
transicién. El equipo debe tener experiencia como para saber cuanta libertad darle al
adolescente en relacién con la toma de decisiones, impulsandolos, ayudandolos a
expresarse y estableciendo limites. No se sabe cuales son las caracteristicas 6ptimas del
equipo de transicién.

Los cambios abruptos de una sala pediatrica a una sala de adultos ocasionalmente
llevan a una grave perturbacion de la atencion y la confianza. Es importante preparar al
joven para la transicion, idealmente durante una fase calma de la enfermedad. En caso de
ser posible seria Gtil tener una visita de transicién donde el equipo pediatrico y el equipo

de adultos vean juntos al joven.



ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO EN LA TRANSICION

Los equipos de salud encargados de atender pacientes con patologias crénicas
deben valorar el contexto familiar y social del paciente al inicio de la adolescencia para
detectar posibles conflictos, reconocerlos y abordarlos de forma temprana puede ayudar a
evitar problemas en el futuro. Schidlow resumié los obstaculos potenciales para una
transferencia eficaz:

Familia

El papel de los padres debe cambiar radicalmente, pasando de controlar todos los
pormenores de la enfermedad y su tratamiento a traspasar a sus hijos dicha
responsabilidad. En ocasiones pueden sentirse “apartados” después de muchos afios de
dedicacién casi exclusiva a su cuidado. El adolescente debe centrar la relacion médico-
paciente y hay que aconsejar a los padres para que los animen a acudir solos a las
consultas.

En una familia con dinamicas saludables debe haber un continuo movimiento entre
supervisiéon y autonomia e independencia.

Lo incierto del futuro es una permanente fuente de ansiedad y muchas veces no
tienen una percepcion objetiva de la esperanza de la vida real del enfermo. Por otro lado,
el compromiso con el tratamiento puede alterar la relacién padres-hijos ya que las
necesidades del adolescente como paciente pueden chocar con las que tiene como
persona. La hiperproteccion en este momento puede tener un efecto negativo a largo
plazo en la evolucién de la enfermedad, por lo que los padres sobreprotectores deben
recibir apoyo y consejo por personal especializado. En general, no suelen confiar en el
equipo de adultos.

Los padres de enfermos crénicos tienen mayor riesgo de alteraciones
emocionales, mayores grados de estrés y problemas de salud mental. Las dificultades
psicosociales pueden deberse mas a problemas de funcionamiento familiar que a la
enfermedad en si.

Paciente

Muchos pacientes se muestran inicialmente contrarios al cambio ya que se
encuentran seguros en el entomo que conocen, donde reciben unos cuidados altamente
cualificados, accesibles y “amistosos”. Suelen desconfiar del equipo de adultos, sienten
que sus hospitales son mas impersonales y se preocupan por la pérdida de la seguridad y
la familiaridad. La mayoria de los pacientes tienen un buen conocimiento de su
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enfermedad por lo que deben ser transferidos a unidades cualificadas en las que ellos
respeten el conocimiento de sus profesionales.

Los jévenes deben independizarse y aceptar su propia responsabilidad en el
cuidado de su enfermedad; esto puede complicar su vida por lo que a veces pueden
preferir o necesitar la ayuda familiar. El tratamiento debe individualizarse y, si es posible,
simplificarlo e intentar incluilo en sus rutinas diarias, de cara a una vida activa y
productiva. Si bien el estado de los pacientes puede ser bueno, la adolescencia es con
frecuencia el momento en el que suele comenzar el deterioro clinico y la aparicion de
complicaciones.

Por otro lado, esta es un periodo de rebelion que en muchos casos se asocia a
rechazo de la familia y del equipo de salud, a problemas en el cumplimiento del
tratamiento, y al inicio de habitos téxicos (tabaco, alcohol o drogas). Es importante
mantener un alto grado de sospecha y vigilar de cerca los indicios de posibles abandonos
encubiertos de tratamiento o uso de sustancias nocivas y actuar de forma temprana.

Equipo de salud

La intensa relacion mantenida durante afios por el equipo multidisciplinario con los
pacientes y sus familias establece lazos afectivos y de dependencia dificiles de romper,
con dificultad para reconocerlos como adultos. También pueden surgir problemas de
competencia y sentimientos de pérdida de pacientes.

Por otro lado, la actitud de los profesionales frente a la transferencia puede estar
influida por su propia percepcion de la enfermedad, en ocasiones fatalista, y el
convencimiento de que los cuidados que se prestan en las unidades pediatricas son
mejores que los que los que pueden recibir en las de adultos, tanto por la falta de
experiencia de los profesionales como por la carencia de medios y protocolos especificos.
Sin embargo, no suelen estar preparados para afrontar con garantias problemas del
adultos como la actividad sexual, fertilidad, habitos toxicos, etc.

Los pacientes suelen rechazar inicialmente el cambio y, por otro lado, los
profesionales que atienden adultos tienen dificultades para adaptarse a los jovenes con
enfermedades crénicas, que conocen y manejan muy bien su enfermedad, y a sus
familias. La adolescencia y la primera juventud son también etapas especiaimente
complejas en las que pueden surgir importantes conflictos familiares o psicologicos y todo
ello puede interferir en el proceso de transicion.
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PARTE 2

ASPECTOS METODOLOGICOS DEL TRABAJO

La investigacién que se llevé a cabo fue de tipo exploratoria-descriptiva, Segun la
definicién de Carlos Sabino:

e ‘Exploratorias: son las investigaciones que pretenden damos una vision
general, aproximada, respecto a un detemminado objeto de estudio. Este tipo de
investigacion se realiza especialmente cuando el tema elegido ha sido poco explorado y
reconocido y cuando aun, sobre él, es dificil formular hipétesis precisas o de cierta
generalidad. Suelen surgir también cuando aparece un nuevo fenémeno que,
precisamente por su novedad, no admite todavia una descripcién sistematica, o cuando
los recursos de que dispone el investigador resultan insuficientes como para emprender
un trabajo mas profundo.

o Descriptivas: su preocupacion primordial radica en describir algunas
caracteristicas fundamentales de conjuntos homogéneos de fenémenos, utilizando
criterios sistematicos que permitan poner de manifiesto su estructura o comportamiento.
De esta forma, se puede obtener una informaci6n sistemética sobre los mismos”. '

Esta investigacion, al ser una investigacion social, se enmarcara dentro de un
enfoque cualitativo.

Se efectué basandose en informacion observacional y de expresién oral y escrita,
poco estructurada, recogida con pautas flexibles.

Mediante la informacién que se releve, se intentdé captar la definicion de la
situacién que efectia el propio actor social y el significado que éste da a su conducta, los
cuales son clave para interpretar los hechos.

En la integracién entre estas fuentes pudieron construirse las perspectivas de los
actores frente al fenémeno bajo estudio, y contextualizar tales miradas en un escenario
temporal y espacialmente delimitado.

Se basé en un método comparativo, que va enfrentando casos similares entre si,
pero que se diferencian en algunas caracteristicas cruciales, tratando de formular
interpretaciones que incluyan conceptos teéricos.

Se realiz6 una seleccién intencional de la muestra constituida por los profesionales
que integran los equipos multidisciplinarios de F.Q. y D.B.T. del HLEM.., y los

# Sabino Carlos, “ El proceso de investigacion”. Ed. Lumen Humanitas. 1996.
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adolescentes que padecen dichas patologias y que son o hayan sido pacientes de los
mismos, a fin de conocer el proceso de la transiciéon de estos adolescentes, desde el
H.l.LE.M.1. hacia otras unidades de adultos, reconociendo las diferentes particularidades.

Lo que se intent6 fue poder captar el proceso y por tanto estar atento al desarrollo
en el tiempo del fenémeno estudiado, las condiciones en que fueron tomadas las
decisiones relevantes, los actores sociales que las tomaron, y cuéles fueron sus
consecuencias. Esto implica obtener informacién tanto de los hechos objetivos como
sobre la opinién de los participantes.

(...)’El anélisis consiste en el estudio comparativo de la conducta de los actores
dentro de un contexto determinado y en circunstancias situadas en el tiempo, que
plantean hipétesis y tipologias utiles para interpretar la diversidad y semejanzas de las
conductas observadas. Dicho andlisis implica la formulacién de conceptos que se van
creando en un continuo ir y venir de la informacién empirica a la construccién
tedrica’(...).*

Se tomé como Unidades de Analisis de esta investigacion a:

e Los Adolescentes: de 12 a 19 aflos de edad, que padecen algunas de las
siguientes enfermedades crénicas, DBT, FQ., que se hayan atendido o se
encuentren atendiendo actualmente en el H.I.LE.M.I.

s Los Profesionales: del H.L.E.M.l. que conforman los equipos de salud de F.Q. y
D.B.T.

Las Técnicas de Recoleccién de Datos utilizadas son:
e Observacion participante y no participante.
¢ Entrevistas focalizadas y semiestructuradas.

¢ Investigacién bibliografica y documental.

Se aplicaron entrevistas semiestructuradas a las muestras de adolescentes y de
profesionales seleccionadas. Dicha técnica permitié relevar el punto de vista de los
actores y profundizar en aquellos tépicos de mayor interés. Las preguntas se organizaron

2 Forni, Gallart, Vasilachis. “Métodos cualitativos II. La practica de la investigacién™. Centro editor de
América Latina. 1992.
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en ejes tematicos, en base a los cuales se elabor6 posteriormente el analisis del corpus
discursivo.

Para la realizacién de las mismas se estableci6é un contacto previo explicando los
aspectos generales del estudio, y en el caso de los profesionales se solicité por escrito la
autorizacién correspondiente a los directivos del establecimiento.

Al comenzar el trabajo de campo se tomaron algunas entrevistas a modo de
prueba piloto, con el objeto de probary ajustar los instrumentos utilizados. Las entrevistas
con profesionales se establecieron a partir de una red de contactos, y en el caso de los /
las adolescentes fundamentalmente a través de los profesionales de los equipos
seleccionados.

Las entrevistas individuales fueron desgravadas y se realiz6 una lectura de las
mismas con el objeto de analizar y relacionar las categorias delimitadas , discriminando
entre categorias y subcategorias, que surgieron en el relevamiento de los datos. Las
desgravaciones fueron leidas en detalle para anotar sefialamientos que facilitaron su
conceptualizacion.

Al tratarse de un estudio exploratorio/descriptivo de corte sustancialmente
cualitativo, se supone que existe un margen de flexibilidad inherente al mismo planteo
metodoldgico.

ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

La fase de andlisis... “Intenta aislar los elementos, para luego en la interpretacién
reordenarios para ser vistos bajo una nueva perspectiva”.

Es el estudio de los elementos constituyentes de los fenémenos y procesos, asi
como el estudio de sus conexiones externas e intemas.

Se analizan dos dimensiones:

- Eldiscurso de los sujetos reconstructores de la realidad.

- La realidad reconstruida y la préctica que se desarrolla.

La fase de interpretar implica... “Investigar los diferentes aspectos de las
contradicciones en un esfuerzo progresivo en funciéon de su unificacion”.

Gagneten define esta fase como:

“..el entrecruzamiento de los diferentes componentes que aparecen separados en
la fase de anaélisis, adjetivando la realidad social (...) Es fundamental que el Trabajador
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Social acerque a la tarea de investigacién, marcos teéricos que le permitan superar
interpretaciones parciales acerca de la practica de la realidad donde aquellas se asientan.

Esta etapa de interpretacién, como fase de sintesis, permite un procesamiento del
mismo desarrollo de la préctica y la realidad donde se asienta la misma”.*

Con el fin de responder a los objetivos planteados en esta investigacion se
seleccion6 material bibliografico especifico y se realizaron entrevistas a todos los
profesionales que integran los equipos de F.Q. y D.B.T. y a diez adolescentes que
padecen D.B.T. y cinco que padecen F.Q. (ver modelo de entrevistas en anexo)

Para ello se establecieron las siguientes categorias y sus comrespondientes

subcategorias a fin de facilitar el analisis e interpretacion de los datos:

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

intervencion profesional e Dinamica de los equipos de salud
e Rol del trabajador social

e Vinculo profesional/ adolescente

Proceso de transicion e Concepto
s Modelo
e Tiempos

¢ Vision de los profesionales

e \Vision de los adolescentes

Adolescentes con patologias cronicas e Caracteristicas

e Tratamiento

NOTA: En el apéndice figuran cuadros con los datos generales de las personas
entrevistadas; en el caso de los profesionales se especifica la profesion, la antigliedad en
el servicio y una abreviatura correspondiente al nimero de entrevistado y en el caso de
los adolescentes se especifica el sexo, la edad en que se diagnéstico la enfermedad y la
abreviatura. Dichas siglas apareceran a continuacion en los sefialamientos seleccionados

para realizar el analisis.

8 Gagneten, Maria Mercedes.”Hacia una metodologia de sistematizacion de la practica”. Ed. Humanitas. 1983
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INTERVENCION PROFESIONAL:

Dinamica de los Equipos de Salud.

Ambos equipos de salud estan integrados por profesionales de diversas disciplinas,
cada uno de ellos son empleados del H.1.E.M.l, se desempefan en varias areas y ademas
conforman voluntariamente equipos de trabajo para la atencion integral de pacientes con
patologias crénicas de FQy DBT.

“..yo aparte de hacer DBT, que solamente lo hago los martes, estoy a cargo de
todo el hospital en la parte de endocrinologia...” (E8)

“...es un equipo interdisciplinario, el trabajo grupal consiste en combinar ideas,
estrategias apuntando a la integridad del paciente (...) al ser una enfermedad crénica
reguiere de diferentes especialidades que, en forma conjunta, discutan las
posibilidades para un mejor abordaje terapéutico...” (E1)

"..por eso estamos en el grupo, y trabajamos en forma interdisciplinaria, porque

depende de todos no de uno solo, todas las actividades las hacemos en equipo...” (E4)

Los equipos tienen un dia y horario fijo de reunién semanal, pero difieren entre sien la
modalidad de trabajo.

El equipo de FQ, manifiesta que se reunen una vez por semana para la lectura de
temas puntuales, actualizaciones y discusion sobre modalidades de abordaje de los
pacientes, pero la atencién se realiza en forma separada, es decir cada especialidad en
su consultorio.

*... el mismo dia del control general nos reunimos una hora antes del turno de/
primer paciente, se hace como un pase de pacientes, y a partir de eso se van
comentando cosas, cada uno aporta y se decide, se va a hacer tal cosa, o bueno
nosotros trabajamos mds esto, ustedes mds aquello y después en el proximo control

vemos que pasa.‘(E5)

El equipo de DBT, en sus dias de reunién se dedica a la atencién y control de sus
pacientes, no pudiendo disponer de tiempo suficiente para el intercambio de opiniones,
debiendo realizar un abordaje principalmente asistencial ya que manifiestan poseer una
gran cantidad de pacientes que superan su capacidad de atencion, estableciendo debate
y estrategias de intervencién conjunta solo en los casos de riesgo.
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*...aungque sea tratamos de hablar unos minutitos antes de que ingresen todos
los pacientes con turno, pero se hace dificil por que hay mucho trabajo, a no ser que
sea un caso muy grave. Nos reunimos los martes de 8 a 9.30 hs. y por lo general vienen
10 familias para ver y es un caos, pero se ven y por lo menos evacuan las dudas, se
guedan tranquilos.” (E10)

En los referido a las relaciones y posibilidades de participacion, los entrevistados
manifiestan un trabajo horizontal y conjunto.

“..las relaciones dentro del equijpo son horizontales, como primera medida,
horizontales, de respeto, de mucho respeto unos con otros, y de compromiso...” (E3)

*...no hay rol de coordinador ni jefatura dentro de/ equipo” (E1)

".las decisiones pasan por todas, es decir yo actio en la parte clinica pero creo
que todos debemos tomar decisiones porgue todas aportamos algo...”

"..las relaciones dentro del equijpo son buenas.” (E10)

Existen relatos de determinados entrevistados que manifiestan no experimentar
sentimientos de pertenencia dentro del equipo

"..yo solo asumo mi parte, mi trabajo es mds individual gue en equipo, es bien
puntual(...) no participo de los dias de reunién porque yo tengo otro circuito acd dentro
de/ hospital, que no me permite estar con el equipo, mi trabajo tiene frecuencia diaria,
si me encuentro con ellos y hablamos en los pasillos” (E6)

"..a mi también me costo insertarme en el equipo, pero soy sincera recién hace
dos afios que estoy en las reuniones de equipo y participo como equipo, siempre con la
doctora que es mi jefa, pero ella estd como médica especialista en nutricion, y yo voy
como agregada(..)el equipo no fue muy receptivo pero gquizds fue por un
desconocimiento del rol que cumple el enfermero.”(ES)

Pero al profundizar en la participaciéon en la toma de decisiones surgen roles de
coordinacion y liderazgos marcados y especificos.

En general, estos equipos surgen alrededor de la figura del médico/a que pasa a
ocupar el rol de liderazgo o figura hegeménica dentro del mismo. Esto conlleva a definir la
problematica abordada por el equipo desde definiciones propias de cada disciplina
desdibujandose la mirada interdisciplinaria en lo multidisciplinar.
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Esta hegemonia esta también otorgada por la sociedad en su conjunto, que
reconoce en el médico una figura de poder y de verdad, que se manifiesta tanto a nivel
concreto como simbélico.

"las decisiones las tomamos en conjunto pero el modelo médico hegemdnico
pesa, es un hospital en el que la gente no viene a buscar al trabajador Social, la gente
viene a ver al doctor , asi que mds alld de que ellos tienen esta cuestién de poder, la
gente también se los adjudica... (E3)

"Seamos realistas, el paciente viene a ver al médico, todas las decisiones pasan
si o si por el médico” (E10)

"Siempre en salud y dentro de un hospital termina siendo el peso hegemonico
el decir del médico, pero es obvio porque estamos hablando de diabetes, no estamos
hablando de un trastorno de conducta... (E9)

"En el equipo de FQ la posta fa tiene el neumondlogo, porque por lo general la
afectacion mds importante es la respiratoria..las decisiones clinicas las toma e/

médico, cuando implica movimiento familiar, ahf las aborda el equipo’(E5)

Rol del trabajador social:

En las entrevistas realizadas a las trabajadoras sociales de los equipos
seleccionados, se puede observar que existe un correlato entre la informacién y sus
manifestaciones verbales, en lo que respecta a su rol y funcién. Ambas coinciden en que
las funciones primordiales en el desempefio de su rol son las de orientacién, educacion,
acompafnamiento, seguimiento, etc., tanto de los pacientes como de las familias.

Su objetivo principal es contribuir al tratamiento integral del paciente ayudandole a
resolver aquellos problemas sociales y emocionales que interfieren con el tratamiento
médico, su ajuste a la institucion, su rehabilitacion y la conservaciéon de su salud fisica,
mental y social.

Realizan actividades tales como entrevistas iniciales y de seguimiento individuales
a los pacientes y sus familias, contactos intra y extra institucional, visitas domiciliarias,
gestiones tendientes a facilitar el acceso del paciente a los medios indispensables para su
tratamiento, asi como también confeccionan informes socioambientales, brindan

informacioén de sus derechos, etc.

73



.."mi rol es el de trabajadora social, cada uno tiene su especificidad en el
equipo, bueno la mia es de trabajador social, lo gue yo mds trabajo es la adherencia a/
tratamientd...)las actividades que realizo en forma individual son las entrevistas que
tengo con los pacientes y con sus padres, las visitas domiciliarias y todo lo relativo a la
vida cotidiana de esa familia” (E3)

.'mi funcién como asistente social es al debut del paciente de
acompaflamiento, luego se le hace el ingreso al PRO.DIA.BA. si no tiene obra social y
sino orientarlos con su obra social, orientarlo dentro de la institucion, en relacion a
sus derechos como paciente, de la ley que tienen los pacientes diabéticos” (E10).

... ‘acompafriar, facilitar a la familia en este proceso de introduccion a esta
enfermedad cronica, se orienta a la familia en todo Jo que tiene que aprender para
poder manejar al paciente que padece diabetes, tratar de hacerles mds fdcil todo lo
que se les viene(..)Jen una primera entrevista una va averiguando toda su situacion

familiar, socioecondmica y por ejemplo si te dicen que no tiene heladera hay que salir a

buscar una, se debe hacer porgue ahi va a ir la insulina” (E10).

Las trabajadoras sociales, estan dispuestas a participar en trabajos compartidos y
a admitir el aporte de otras disciplinas intervinientes por lo que las actividades que
realizan en forma individual no se desarrollan de manera aislada, sino que se articulan
con la mirada de las otras disciplinas posibilitando realizar en conjunto, un abordaje
integral del paciente y su familia. Su aporte especifico es a través del estudio, diagnéstico
y tratamiento del cuadro social de la enfermedad y sus consecuencias

... para el equipo investigar la parte social como para decirles los obstdculos
posibles gue pueden tener, como por efemplo que alguno de los padres no sepa leer ni
escribir, todo lo gue son indicadores sociales, familia, sitvacién socioecondmica,
etc.”..(F10)

.."lo que trabajo con el equipo son las decisiones a tomar en relacion a la
terapéutica que vamos a llevar a cabo con el paciente, yo puedo llegar a observar
algunas cuestiones que de inmediato las llevo a trabajar con el equipo, y después en

equipo vamos a decidir como intervenir”.. (E3)
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En relacién al rol que ocupa el Trabajador Social dentro del equipo, los demas
profesionales lo reconocen como coordinador de actividades dentro y fuera del mismo ;
actia como referente del equipo, ya sea con los padres de los pacientes como con el
plantel profesional del hospital, rescata situaciones y experiencias del funcionamiento
intemo del equipo, funciona como conciliador entre partes y como portavoz de situaciones
vividas u observadas.

La mayoria de los entrevistados reconoce como importante y funcional la
intervencion de un trabajador social dentro de un equipo interdisciplinario.

Los profesionales reconocen que los trabajadores sociales intervienen con las
familias, en la relacién de los pacientes con las personas significativas para él, en el
manejo de recursos intra y extra institucionales y en la realizacibn de gestiones
administrativas. También manifiestan que realizan tareas tendientes al control y
seguimiento de los pacientes.

... "el rol de la trabajadora social es de nexo entre la familia y los profesionales
de la salud no solo realizan tareas administrativas, también realizan un
acompafiamiento de Jas familias y un abordaje de lo que no es factible que trabaje e/
médico por los tiempos acelerados del consuftorio *.. (E1)

... "Creo que tiene una vision integradora a todo nivel, tanto psicologico, familiar
sobre formas de accionar dentro de la institucidn, tiene el manejo de muchas
herramientas, creo que la posicion que ocupa dentro del equipo es la de ordenador,
coordinador, memorista de situaciones, que se nos escapan a los médicos, trabajan con
las relaciones humanas”.. (E4)

.."Su rol es el de facilitador de recursos, trabajando con la familia para la
resolucién de un problema determinado . Trabaja en el equipo interviniendo en la
dindmica grupal, es importante su intervencion porque amplia la visién sobre los
pacientes complementdndose con el resto de las disciplina”.. (E5)

... "El rol es muy importante, hace seguimientos y control, ve en gue medio vive
el paciente, con quienes vive, como es la casa (...Jescucha a la familia y al chico, ve si
tiene los medios para llegar al hospital (..) la Asistente Social tiene que estar

educada en DBT, porque también puede actuar como educadora ... (E8)
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.. "Dentro del equipo nos contiene a nosotras ademds de contener al paciente”.
(€8)

De los relatos obtenidos de los adolescentes entrevistados se puede inferir que los
mismos tienen dificultad para definir el rol del trabajador social. Casi la totalidad de los
adolescentes asocian al trabajador social con las tareas administrativas para la obtencién
de medicamentos y subsidios, varios lo conocen e identifican por su nombre, pero no
pueden explicar cual es su funcién dentro del equipo. Refieren que el trabajador social
tiene mas relacion con los adultos que con ellos, pero manifiestan sostener un vinculo de
afecto y contencién.

..."A la trabajadora social la conozco, ella se encarga de saber a quién le falta
algo..."(E24)

..."Yo con la asistente social me llevaba re bien, en realidad la que mds hablaba
con ella era mi mamd por todo el tema del PRO.DIA.BA, y bueno, y si necesitdbamos
algo o no, igual yo de ella siempre tuve el re apoyo..."(E14)

.."La dnica relacidn que tengo con la asistente social es para ver lo de los
medicamentos y lo del PRO.DIA.BA, eso de los papeles..."(E16)

.."Si, la conozco a la asistente social, siempre me pregunta como ando y se

preocupa por mi.. (E28)

Vinculo profesional/ adolescente:

En relacion al vinculo establecido desde los profesionales hacia los adolescentes,
los profesionales entrevistados manifiestan que la adolescencia es una etapa compleja
donde se producen grandes cambios psiquicos, fisicos, que generan en los profesionales
la necesidad de implementar nuevas estrategias de intervencion.

En el trabajo con adolescentes, los facilitadores mencionados por la mayoria de
los profesionales aparecen en relacién a sus propias aptitudes personales, a su capacidad
de empatia; favoreciendo el dialogo, respetando sus intereses, reconociendo sus
motivaciones para fortalecer el compromiso, brindandoles contencién.

.. pude respetar que ese nifio habia crecido y comenzado a tratarlo como un

adolescente realmente, no continuar con esta cuestion de que bueno es un niffo, sino

76



respetar de que estaba llegando a la adultez, eso me parece que es un
facilitador... (€3)

.." A mi me facilita el hecho de tener hijos adolescentes, manejar los mismos
cédigos , el lenguaje, hablar de temas comunes, lugares comunes, saber sus
preocupaciones... (E6)

.. "El juego es facilitador de la comunicacion con ellos... "(E5)

.. 'Nosotros no somos muy de indicar, somos mds de escuchar, porque para
indicar esta todo el mundo, los diarios, la tele, todo el mundo indica que tiene que
hacer el adolescente y el chico esta re podrido, tenés que ponerte en un lugar de

escucharlo para saber que puede decir de si mismo... (E9)

De las entrevistas también surge como facilitador en la relacién, que la mayoria de
los pacientes adolescentes han sido atendidos por el equipo desde temprana edad.

... "A muchos los conocemos desde hace mucho tiempo y entonces hay un vinculo
perfecto..afectivamente se va haciendo un vinculo importante..Estamos muy
interiorizados de lo que le pasa a diario... "(E5)

.."y bueno, como conocemos a los pacientes desde hace muchos afios y
compartimos muchas cosas y somos personas, también con algunos estamos bien y con

otros no estamos tan bien... (E3)

Como obstaculos los profesionales mencionan los siguientes aspectos. Por un
lado los profesionales del equipo de FQ reconocen que no tienen experiencia en atencion
a adolescentes debido a que la expectativa de vida en pacientes que padecen esta

enfermedad ha crecido recientemente.
.."La atencién de adolescentes que padecen FQ es reciente, solo en este
momento hay 5 o 6 adolescentes, esto hace que no se tenga experiencia..."(€1)

Por otro lado manifiestan que en su formacién se incluye el area de adolescencia,
pero en su totalidad carecen de una capacitacion especifica en esta franja etarea.

.."Yo creo que el no tener una capacitacién especifica para trabajar con

adolescentes hace que no estemos preparados para trabajar con ellos... (E3)

También reconocen como obstaculo a los padres de los adolescentes.
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.. "De acuerdo a como te ven los padres es la relacién que vos vas a tener con el
pibe, es decir si los papds estdn subestimando tu accionar, obviamente el chico
también va a hacer lo mismo, si los padres te ven como un profesional mds ellos

también te van a ver como un profesional mds... (E3)

Por su parte los adolescentes manifiestan mantener una buena relacién con los
profesionales, entre ambos existe un vinculo de afecto y de confianza. Ellos mencionan
que les agrada que los miembros del equipo reconozcan sus nombres, ademas
encueniran respuestas satisfactorias ante sus demandas de atencion. También
expresaron tener mayor afinidad con algunos integrantes del equipo y ciertas
discrepancias con otros, algunos mencionaron que, al ingresar en la adolescencia,
notaron cambios en la relacién con los profesionales.

... "En realidad yo con la doctora al principio me llevaba re bien, pero cuando
empecé la adolescencia...que se yo...encima que no te sentis muy bien, mds que tenés la
enfermedad, no me trataba muy bien...” (E14)

.."A Jos del equipo los conozco a todos, pero tengo mds relacién con la
enfermera, si tengo alguna duda hablo con ella porque siempre estd...” (E15)

... "Con el equipo me llevo bien, los trato a todos, pero con la psicdloga es con la
que tengo mds confianza...” (E22)

.."Acd en el HI.EM.I te atienden bien, te explican cuando tenés dudas, por ahi
te retan cuando haces las cosas mal, pero buenao, con razdn, te conocen hasta cuando
estds de mal humor, te llaman por tu nombre..."(€16)

.."Yo me siento mds cdmodo para charlar y preguntar con la nutricionista

dentro del equipo... (E28)

PROCESO DE TRANSICION

Concepto:
En nuestro marco teérico se define a la transicion como el “pasaje deliberado y

planificado de la atencion de adolescentes y adultos jovenes con afecciones médicas y
fisicas crénicas desde sistemas de salud dirigidos al nifio a sistemas orientados hacia el

adulto”.
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Teniendo en cuenta esta definicion se puede analizar que solo dos de los
profesionales entrevistados pudieron conceptualizaria.

.."La transicion es la derivacidn que se hace de los pacientes de hospitales de
nifios a hospitales de adultos, que debe realizarse en forma paulatina, intentando que
esta no sea abrupta. En este proceso debe existir un periodo de atencién simultdnea,
existiendo intercambio entre los profesionales de los hospitales... (E1)

.. "El proceso de transicién es el paso de un hospital de nifos a uno de
adultos...(E10)

El resto de los profesionales no logra realizar una definicion sino que manifiestan
tener conocimientos generales sobre que es o como deberia ser este proceso. También
mencionan las particularidades que se presentan al interior de cada equipo en relacién a
la transicion.

Caracteristicas:

Existen diferencias entre los dos equipos, con relacién al tipo 0 modelo de
transicion.

Los integrantes del equipo de F.Q responden que la transicion que se realiza se
basa principalmente en las caracteristicas de cada paciente y en la fase en que se
encuentra su enfermedad, ademas mencionan gue no dejan de atender a sus pacientes a
pesar de que éstos hayan cumplido los 15 afios de edad (edad limite de atencion por
disposicion institucional).

.." la transicion que realizan los pacientes adolescentes tiene que ver con las
caracteristicas de cada paciente y su enfermedad...Se ha "naturalizado” sostener la
atencién de los pacientes, a pesar de haber pasado el limite de edad... (€1)

... 'no nos basamos en la edad porque no tenemos adolescentes que estén bien y
eso es una de las condiciones fundamentales(..)La transicion nunca se debe hacer con
el paciente que esta en su fase terminal ni en fase de desestabilizacion, justo en ese

momento no vas a pensar en un traspaso ni para el, ni para la familia, ni para el equipo,

seria como abandonario a dltimo momento”.. (E2)
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Por el contrario los profesionales que integran el equipo de D.B.T manifiestan que
el modelo de transicién que realizan sus pacientes se basa en el limite de edad.

... "Es un corte, termina acd, cumpliste 15, chaul.."(E10)

.. "El cambio se da por el tema de la edad, cuando cumplen los 15 afios, no hay
excepciones. Solo hicimos una, después tratamos en lo posible de derivar porque hay
mucha demanda y poco personal..” (E8)

..."A nosotros lo que nos pasa en diabetes es que se atiende hasta los 15, punto
y aparte, entonces te guedas en un camino justo cuando se esta armando este pasaje,
esta transicion, ese abismo, porque nosotros sabemos que el pasaje del Materno al
Regional es un abismo y bueno, algunos no llegan... "(E9)

Teniendo en cuenta que cada equipo tiene la misma cantidad de profesionales
para la atencién de sus pacientes, es importante mencionar que la expectativa de viday el
porcentaje de poblacién que padece DBT, es mucho mayor en comparacién con los
pacientes que padecen FQ. Se puede interpretar que estos factores generan
consecuencias directas en la modalidad de transicion adoptada por cada equipo.

Otro factor que influye en las distintas modalidades de atencién , es que DBT, a
diferencia de FQ, cuenta en la ciudad con un espacio de atencién para adolescentes y
adultos con dicha patologia.

.. " Nosotros tenemos muchos obstdculos porgue en Mar del Plata no contamos
con un equipo que atienda a adultos con fibrosis quistica... (E3)

... "No hay otro centro de atencién de F.Q en Mar del Plata. E/ HI.6.A no estd
capacitado para la atencién de esta enfermedad, no conocen la enfermedad desde la
prdctica... (€1)

.."la derivacion del HIEMI es al HIGA porgue alld hay médicos
especializados, después queda al criterio de cada familia, por comodidad o por alguna

otra razon adénde sigue atendiéndose.. "(E10)

A partir del analisis de los datos obtenidos de las entrevistas realizadas se puede
observar que, si bien adoptan modalidades de transicién diferentes, ninguno de los
equipos asumen la transicién como un proceso planificado y coordinado, no realizan por
lo tanto un trabajo conjunto con el paciente y su familia, como tampoco cuentan con un



programa de fransicion discutido y consensuado, con protocolo de tratamiento y
seguimiento.

... 'No acompailamos, si yo me preocupo de hacer una fotocopia de la historia
clinica para llevaria a los médicos del HI.G.A..el proceso de transicion tendria que
existir, siempre hablamos con la endocrindloga que seria necesario acercarse a hablar
al HI.G.A, pero no podemos porque estamos llenos de trabajo..No nos organizamos
para que se realice un proceso de acompaflamiento, pero deberiamos porque después
de tener un paciente 15 afios..."IE10)

.."Una vez que se van no se hace ningun tipo de intervencién ni de
contacto..(E13)

... "No los vamos preparando a los pacientes porque no estamos preparados
nosotros como equipo, es un fema que es una asignatura pendiente porque hace mucho

que seguimos atendiéndolos acd... (E3)

Vision de los profesionales:

Si bien los integrantes de los equipos reconocen que no realizan un proceso de
transiciéon, la totalidad manifiesta que seria necesario trabajar sobre el tema. Los
profesionales sostienen que este proceso deberia existir, a su vez demuestran
preocupacién por este tema.

... "Se estd reflexionando y evaluvando este tema ya que cada vez va a haber un
numero mayor de jévenes adultos que padezcan esta enfermedad (F.Q). E/ HI.6.A
deberd asumir ese seguimiento, se estd evaluando la posibilidad de contar con un
equipo en el HI.6.A que aborde la enfermedad.."(€1)

... “Una de las cosas que estamos tratando de solucionar es que no sea un cambio
tan brusco, pero es muy dificil, eso es lo gue nos falta.. (E13)

... "Es un tema que se ha abordado en los ultimos 6 o 7 afios en la Argentina. Al
paciente ya adulto le resulta incémodo concurrir al Hospital Pedidtrico a determinada

edad.."(E1)

Los integrantes del equipo de D.B.T plantean que seria necesario sostener la
atencion de sus pacientes hasta pasado los 18 afios de edad, porque consideran que el
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H.LLG.A no relne los requisitos necesarios, por sus caracteristicas de infraestructura,
modalidad de atencién, poblacidon general a la que asisten, etc, para la atenciéon de estos
pacientes que no se encuentran aan preparados psicoldégicamente, ni ellos ni su familia,
para afrontar un cambio tan abrupto. Pero a pesar de observar este inconveniente, se
encuentran imposibilitados de continuar atendiéndolos debido a la gran demanda de
pacientes.

..." El cambio es abrupto, desde lo edilicio a la atencidn que se les brinda, acd
tenés un equipo a tu servicio; alld te tratan como adulto, y tiene que convivir con
millones de DBT tipo 2, en la sala de espera ves amputados, ciegos, etc. Ese es e/
problema que tanto renegamos, que entre los 15 y 17 afios, lo que llamamos “tierra de
nadie”, no tiene el chico cabida y ahi perdemos al paciente, no se quiere atender en
ningtin lado, se descompensan ...” (E12)

..."no va a ser el mismo modo de trabajo en el Regional o donde vayan que acd,
porque este es un Hospital pequefio, mucho mds familiar, esta lleno de pediatras que
dan otra atencién al tratar con nifios y alld es un hospital de adultos. Deberian estar
este Hospital pensado para mayor edad, que se vayan de acd a los 15 es una aberracion
."(E8)

.."lo ideal seria a los 18 afios terminar el tratamiento, cuando ya han pasado esa
etapa de crisis puberal, pero como el hospital tiene gran cantidad de demanda de
pacientes y yo tengo un solo dia de atencion para DBT, no puedo realmente asumir

atenderlos durante fres afios mds”.. (E8)

La F.Q es una enfermedad muy compleja, de la cual existe una gran falta de
conocimiento, que requiere una atencién integral de sus pacientes. En la ciudad el tnico
equipo conformado y capacitado para la atencién de esta enfermedad es el del H..LE.M.I.

Esta enfermedad se diagnostica a muy temprana edad y su tratamiento requiere de
cuidados diarios, controles y hospitalizaciones frecuentes, lo que conlleva a que se
establezca un vinculo afectivo muy fuerte entre los pacientes, su familia y el equipo de
salud.

Lo anteriormente expuesto es vivido por los integrantes del equipo como un
obstaculo al momento de finalizar la atencion de sus pacientes.
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... "La transicién en algdn momento va a tener que hacerse, porque la expectativa
de vida crecid, aunque aun es un tema muy reciente y hay que evaluar donde hacer la
derivacion, porque la parte médica es fundamental y que haya un equipo
interdisciplinario que atienda esta enfermedad también lo es, en el Regional no hay
equipo..."(E2)

... "€l proceso de transicion me parece que es indispensable trabajario, es el
momento en el gue se produce el destete, y a nosotros como equipo nos cuesta mucho
esta cuestion de decir bueno, estos nifios crecieron y tienen que pasar a una unidad de
complefidad preparada para ellos. Nosotros tenemos muchos obstdculos porque en
Mar del Plata no tenemos un equipo de F.Q que atienda a adultos, lo tenemos en La
Plata..” (E3)

. E] seguia atendiéndose acd porque no queria ir a otro lugar, y nosotros no lo
ibamos a mandar al Regional porgue sabemos que sino recibe e/ fratamiento adecuado,
que ya estd normatizado en el hospital, no pueden caer en manos de cualquiera que
decida investigar o no hacen nada por saber que hay cosas que tienen que ser de
determinada manera, entonces por seguridad nuestra y de ellos se siguen atendiendo

acd..."(E5)

Visién de los adolescentes

Con relacién a esta variable, se puede observar que existe una marcada diferencia
entre los jévenes que padecen D.B.T. y aquellos que tienen F.Q .

Considerando que los adolescentes entrevistados se encuentran préximos a cumplir
los 15 afios de edad, e incluso algunos los han cumplido recientemente, se observa como
un hecho relevante que todos los pacientes con DBT manifiestan desconocimiento acerca
del lugar donde continuar su atencion, lo que genera en la mayoria inseguridad,
sentimientos de ansiedad, incertidumbre. Algunos de ellos desearian continuar su
atencioén en el H.1.E.M.l y otros esperan con muchas expectativas iniciar su atencién en un

nuevo espacio.
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.. "Ya me queda pogquito tiempo acd, estoy con ganas de cambiar, pero también me
encarifié con ellos, el cambio es algo que voy a tener que aceptar, cuando me togue

veré... (E26)

... "Me da cosa cambiar, me gustaria quedarme acd..."(EZ3)

Expresan la necesidad de acompafiamiento y asesoramiento en esta etapa en la
que finalizan su atencion en el H.L.LE.M.], y mencionan que el equipo no satisface dicha
necesidad.

.. "Se que cuando cumpla 15 me tengo gue cambiar de espacio, pero no he hablado
nada, ahora estamos esperando para que hos den algunas direcciones, me habian dicho
algo asi como...cel Regional puede ser?.Me da cosa cambiar de espacio, acd los
conozco, alld no sé quienes son, asi que no sé. Me gustaria que me explicaran un poco
mds sobre la atencion en el otro lugar, conocerios..."(E15)

.." No tengo ni idea adonde voy a seguir atendiéndome, todavia no me dijeron y

no sé a quien preguntarile, yo ya me tendria que haber cambiado..."(€16)

Los adolescentes esperan encontrar ciertas similitudes en el nuevo lugar de
atencion con respecto a la que reciben en el H.I.LE.M.I.

... "Espero tener una doctora con muchas pilas que diga gque hacer para asi saber
cuidarme..."(E26)

.. "Me gustaria que en el nuevo lugar también me llamen por mi nombre, que
fuera parecido a este lugar... "(€16)

... Lo dnico que me interesa es que me atiendan bien y que las dudas que tenga
me den respuesta, que la atencion sea como es acd... (€18)

Los pacientes que padecen F.Q continGan atendiéndose en el H.1L.E.M.l a pesar
de haber cumplido los 15 afios de edad. Pero algunos de los adolescentes no continuan
atendiéndose con la totalidad del equipo sino que realizan consultas puntuales y
seguimiento con algunos de los integrantes. También realizan interconsultas y estudios
en el Hospital Rossi de La Plata, al ser este el centro especializado para la atencién de
adolescentes y adultos con F. Q. mas préximo. Por tales motivos, al alcanzarse la edad

limite de atencion se producen modificaciones en la modalidad de atencion de estos
pacientes, pero la transicion de los mismos no termina de realizarse.



.." Yo en el hospital me atiendo con la nutricionista nada mds, los controles los
hago en el consultorio particular con el Dr Bossi” (E24)

.."Yo viajé al Hospital de La Plata para estudios péro sigo atendiéndome
acd... (E28)

ADOLESCENTES CON PATOLOGIAS CRONICAS:

Caracteristicas:

Los profesionales entrevistados coinciden en que la adolescencia es un periodo de
grandes cambios tanto fisicos como psicolégicos, emocionales y sociales que producen
en ellos rebeldia, inestabilidad del caracter y cambios de habitos y costumbres. También
reconocen que sus pacientes, al padecer una enfermedad crénica tienen mayor dificultad
al momento de transitar la adolescencia, debido a que las enfermedades cronicas
intensifican la preocupacion en torno al aspecto fisico, interfieren con el proceso de ganar
independencia y perturban las relaciones cambiantes con padres y amigos.

.." La adolescencia es una etapa muy compleja, hay muchos cambios, de su
propio cuerpo, del rol de nifios, del de hijos, es una etapa de transicion... (E2)

.." La adolescencia es una etapa diferente porque ahi es cuando empieza todo
el revuelo hormonal, sus cambios, su pubertad, y cuando empieza con sus crisis
también con respecto a la D.B.T porgue ya se dan cuenta de que no pueden comer ni
beber lo mismo que los otros chicos, tienen que estar pendientes de la insulina, hacer
deportes y de sus controles, y algunos gue son diabéticos desde la nifez muy temprana
estdn muy cansados del tema... "(E8)

."Estos chicos son por lo general desnutridos, y llegan a la adolescencia mds
tardiamente que los demds chicos, y hay que apoyarios porgue la figura es diferente,

se ven raquiticos, las nenas no tienen pechos, eso hay que trabajario.”.. (E4)

Los profesionales también refieren sobre la importancia de priorizar en la atencion
del adolescente con una patologia, y no centrar toda la atencion en la enfermedad;
teniendo una vision integrada de sus pacientes, reconociendo sus motivaciones,

intereses, preocupaciones, etc.

85



.."no circunscribir el nifo a la enfermedad, que puedan convivir con la
enfermedad, que puedan atravesar por las diferentes etapas del desarrollo lo mejor
posible, sacarlo del lugar de que es un niflo enfermo sino que es un niffio con una
enfermedad...” (E2)

..."Nosotros tratamos de que la enfermedad sea una parte pequefia dentro de
su vida y del grupo familiar...” (E4)

En lugar de documentar la discapacidad, la mayoria de las investigaciones
actuales afirma la extraordinaria flexibilidad (resiliencia) de los jovenes que padecen de
discapacidades y enfermedades cronicas.

Tratamiento:

Segln los profesionales entrevistados las crisis propias que se manifiestan en la
adolescencia repercuten directamente y de manera negativa en el tratamiento que deben
llevar a cabo los pacientes con patologias crénicas, comprometiendo su salud presente y
futura.

..."El adolescente tiene una actitud rebelde ante los cambios, mds estos chicos
que tienen esta situacion compleja q llevar adelante, como por ejemplo la
administracion de insulina, la alimentacion y los controles, porque un chico bien
controlado tiene una vida buena, pero el mal controlado no...” (E13)

.."Cumplir con el tratamiento es muy imporfante para evitar las lesiones
crénicas... (E8)

... "Se ponen muy rebeldes con el tratamiento, asi como con todas las cosas que
le pasan en la vida, estdn malhumorados por cosas propias de la adolescencia pero
también le echan la culpa al tratamiento...es pesado el tratamiento, es diario, es todo
el tiempo..."(E5)

.."En la adolescencia es cuando mds crisis tenemos en la cuestion del

tratamiento, los chicos no quieren saber mds nada... (E3)
.."Es doloroso, uno les trata de explicar la importancia de gue se cuiden por los

riesqgos que tienen de perder la vista, de perder incluso la vida..."(E8)



En los relatos obtenidos los profesionales sostienen que la actitud o
comportamiento de sus pacientes en relacion al tratamiento también esta ligado al vinculo
que tienen con sus padres o cuidadores. Expresan que, en la mayoria de los casos, los
referentes adultos de estos adolescentes mantienen actitudes de sobreproteccion o les
otorgan demasiada libertad, ocasionando estos extremos dificultades en la adquisicion de
una paulatina autonomia de los adolescentes.

.. “tenemos casos de padres que hacen ‘abandono de persona”, que se arreglen
solos como puedan. Tanto al sobreproteccion como e/ abandono son dos situaciones que
no debe tener este paciente...” (E12)

.."Los padres no dejan de estarle encima, que a veces eso no los deja

respirar..” (E4)

... El papel de la familia es fundamental, los chicos que estan bien controlados y
con padres excelentes andan bien aunque sean adolescentes...” (F13)

.."Cuando se empiezan a revelar la familia se cansa y piensan que no son
responsables de la enfermedad del chico...” (E10)

..."Cada familia tiene distintas respuestas, hay padres gue dicen que ya son
grandes y los dejan un poco a la deriva, esperando gque ellos tomen las
responsabilidades, y otros que son muy invasivos y no los dejan crecer...” (E5)

... "El adolescente reguiere de cierta autonomia, pero de a poco, si tiene que
inyectarse solo la insulina, pero siun padre o una familia no lo controla no va, tiene que
tener alguien detrds que lo siga en los controles..."(E8)

Oftro de los obstaculos mencionados por los profesionales, es que gran parte de la
poblacién que se atiende en el HILE M.l se encuentra afectada por la crisis socio
econdmica que atraviesa nuestro pais, no pudiendo satisfacer sus necesidades basicas.

Este grupo poblacional se encuentra obligado a destinar sus magros recursos a
cubrir necesidades basicas de subsistencia. Esto ocasiona serias dificultades para el
paciente y su familia que deben afrontar los altos costos que implica el tratamiento de
una patologia cronica ya que el mismo requiere no solo de medicacion, que en la mayoria
de los casos se encuentra cubierta por el Estado, sino también de traslados frecuentes a

las consultas médicas, condiciones habitacionales y alimentacién especifica, etc.
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.. Desde e/ tratamiento neumonoldgico es importante que el paciente este en
un lugar cdlido, que en invierno no se muera de frio, la calefaccién, no puede ser a
lefia, pero el 80 % de los pacientes no cumplen estos requisitos, porque la mitad de la
poblacion en nuestro pais es pobre, Jo ideal seria que un nifioc con una enfermedad
crénica pueda vivir en un ambiente favorable, donde no haya humedad, con comida
digna, pero en nuestro pais sabemos que estas condiciones no se dan...” (E3)

...'para el tratamiento del/ paciente diabético, no solo es necesario la
aplicacion de insulina, sino también una alimentacién adecuada, y hacer ejercicio, pero
la mayoria de los pacientes no tienen plata para ir al gimnasio, comprar los alimentos y
calzados adecuados...” (E10)

... ‘muchos pacientes, en especial los que no son de Mar del Plata, que vienen
desde afuvera, tienen dificultades econdmicas y de tiempo, por eso tratamos de
adaptarnos, tener una posicién mds flexible y aprovechar cuando estdn internados, ahi
trabajar con los chicos y la familia en cuanto a la adhesion al tratamiento, detectar

signos de alarma...” (E2)

De las entrevistas realizadas a los adolescentes se observa que el grado de
adhesion al tratamiento varia, de acuerdo al tiempo que ha transcumido desde el
diagnéstico de la enfermedad, de las caracteristicas de la enfermedad y su tratamiento y
por la idiosincrasia de cada paciente y su entorno familiar.

La mayoria de los adolescentes conocen las caracteristicas del tratamiento y
tendrian la capacidad de realizario por ellos mismos, lo cual no implica que en la practica,
tengan actitudes que puedan impedir el cumplimiento de su tratamiento. Manifiestan tener
cansancio, estar abrumados por las rutinas de contro! y sentirse diferente a otros chicos

de su edad.

... "Tengo diabetes desde que tengo un aflo y tres meses, siempre me atendi en
el materno, con el tratamiento me organizo bien, yo se cdmo y que hacer, en casa las
cosas me las hago yo...” (E16)

... "En casa me ayuda mi mamd, pero a partir de los 11 o 12 afios ya me empecé a

manejar yo, ya me conozco y sé, por cémo estoy, cémo manejarme...” (E18)
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... " Yo hago las cosas que quiero pero la enfermedad me molesta igual, me cansa,
no se me molesta todo, sobre todo las nebulizaciones...” (E25)

.. "Siempre me senti diferente aungue los de alrededor no lo sienten asi, no se,
gue se yo me molesta por ahi tener que inyectarme a la tarde y eso’... (E22)

.. " Al tratamiento me adapte bien, sali de la internacién inyectdndome sola, y
eso que tenia siete afios, aprendi rdpido y preferi hacerlo asi porque si lo agarraba mi
mamd a las cosas me iban a costar mucho mds ...” (E14)

... "En realidad mi mamd prepara los medicamentos y eso, cosas gue tendria gue
hacer yo las hace ella, saber sé pero estoy acostumbrado a que las hace ella, es como
cocinar, lo hace ella...” (E26)

El impacto que tienen estas enfermedades y su tratamiento es muy fuerte y rebasa
al enfermo, ya que al padecerlas repercuten en aspectos psicologicos, familiares, y
sociales.

..” Me diagnosticaron la enfermedad hace seis meses, antes llevaba una vida
diferente a la que llevo ahora, tengo que hacer ejercicio gue yo antes no hacia, y lo que
mds me cuesta es adaptarme a la dieta, yo nunca habia tenido nada y estuve internada
por una semana, no me gustan los hospitales ni las agujas...” (E15)

.. Hace dos semanas que estoy internado y por lo menos me quedo tres mds, la
maestra viene a darme clases acd al hospital..Ahora me cuida una sefora del grupo de
voluntarios del hospital porgque mi mamd no puede venir porque tiene que cuidar a mis 5

hermanitos..."(E27)
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PARTE I



CONSIDERMCIONES
ANKLES



CONSIDERACIONES FINALES:

Se han obtenido a lo largo del presente estudio y a partir del trabajo conjunto con
profesionales y adolescentes algunos hallazgos que, si bien no pueden considerarse
definitivos o acabados, permiten orientar nuevas propuestas o posibles preguntas en
relacion a la problematica investigada.

Considerando los objetivos generales planteados para la realizacién del presente
trabajo de investigacion, a saber:

¢ Conocer las caracteristicas de la transicion, desde el HI1.EM.l. a otras

unidades de adultos, en relacion a la atencioén en salud de adolescentes con
patologias cronicas, tomando como referencia los equipos de salud de FQ. y
DBT.

s Describir los elementos constitutivos del rol profesional del T. S., dentro de los

equipos de salud, en el proceso de transicién.

Se concluye que la transicién no se realiza de manera progresiva, planificada y
deliberada, a pesar de que tanto los profesionales como los adolescentes, consideran
fundamental y prioritario que la transicién se realice de esta manera.

Esto se debe, por una parte, a que en nuestro pais, las politicas sociales y de
salud, caracterizadas por la focalizacién y la descentralizacion, levan a que las
autoridades sanitarias y los sistemas de salud no dediquen suficiente atencion y recursos
para los adolescentes y adultos jovenes con enfermedades crénicas, ya que la atencion
de patologias crénicas implica un alto costo para los distintos sectores de salud.

Por otra parte, en la institucién hospitalaria se ve influenciada por la coyuntura en
la cual se encuentra inserta, lo cual conlleva a que la atencién que se brinda en la misma
sea esencialmente asistencialista y fragmentada. A su vez los equipos de salud
conformados para la atencion de patologias cronicas, adoptan la misma modalidad
centrando generalmente su atencién en la patologia en lugar de poner énfasis en la salud
integral de sus pacientes, al verse desbordados por la excesiva demanda y por las
limitaciones de recursos humanos, de infraestructura y de tiempo destinado a la atencién.

Las situaciones planteadas afectan directamente el derecho a la salud de estos
adolescentes, limitando sus oportunidades, condiciones de acceso y calidad de atenci6n.

Es indispensable, para poder delinear modalidades de transicion, que se conozcan
las caracteristicas y particularidades de la poblacion adolescente que padece una
enfermedad cronica. Se reconoce a la adolescencia como un periodo critico para



cualquier persona, en el que se producen cambios fisicos y psiquicos, por su parte las
dificultades inherentes al paso a la vida adulta se magnifican en los jovenes con
enfermedades crénicas. A esta crisis se suma la dificutad que ocasiona el tener que
cambiar de lugar de atencién.

Lo anteriormente expuesto demuestra que estos jévenes constituyen una
poblacién vulnerables, con capacidades y necesidades particulares ,que demandan por
ello una capacitacién especifica para su abordaje, con la cual no cuentan los
profesionales intervinientes. Por otra parte, las practicas de atenciéon no se piensan en
términos de cémo elaborar una oferta adecuada, sino que los profesionales atentos a las
necesidades concretas, tratan de readecuarse y mucho después, cuando se comienza a
ver resultados, se logra algtin nivel de acuerdo institucional, sin que por esto dejen de ser
intervenciones limitadas.

La realidad exige una accién conjunta, conciente e integrada de los familiares,
adolescentes y profesionales, quienes desde una actitud creativa, activa y movilizadora,
deben procurar conseguir una transferencia gradual, adecuada y eficiente que ayude a
conseguir la continuidad del tratamiento, la independencia y la entrada en la vida adulta
de los adolescentes.

En relacién al rol del Trabajador Social dentro de un equipo de salud, se considera
que éste no solo conoce los objetivos del hospital, sino que sus proyectos de trabajo se
fundamentan en el andlisis de estos objetivos asi como en la evaluacién de la demanda
hospitalaria. Partiendo de la referencia permanente y globalizadora del contexto y de la
lectura de la realidad en el marco de la integracion con otros miembros del equipo de
salud, busca la construccidon y altemativas superadoras, sustentadas teéricas vy
metodolégicamente.

El Trabajador Social realiza un permanente replanteo, evaluacion y reevaluacion
de la tarea, teniendo en cuenta el devenir de la institucion, el intercambio interdisciplinario,
los recursos intemos y la realidad sanitaria imperante en el aqui y ahora, ya que no puede
dejar de trabajar en la coyuntura intra y extra hospitalaria, organizandose para dar
respuestas eficaces.

Se considera que el Trabajador Social desde sus incumbencias, cuenta con la
capacidad de asumir un rol fundamental en la implementacién de una modalidad de
transicion progresiva, planificada y deliberada. Es importante que adopte un rol activo en
este proceso, investigando la incidencia de lo socio-econémico-cultural en el desarrolio de
la enfermedad y su tratamiento, trabajando con los pacientes y sus familias
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conteniéndolos, facilitando su red vincular intra y extra hospitalaria, la integracién del
paciente y de sus familias a la nueva institucion, creando situaciones que favorezcan la
comunicacién, cooperacion, respeto por el otro y participacion. Este aporte especifico
debe ser compartido y enriquecido con el accionar de los demas profesionales que
conforman el equipo de salud.

Por dltimo se concluye que es fundamental que se planifiquen y realicen acciones
tendientes al abordaje de esta temética, y que se modifiquen por tanto muchas de las
practicas sostenidas hasta el momento, aunque si bien existen escasos recursos
econémicos, humanos y de infraestructura, lo que debe existir principalmente es la
voluntad politica reflejada en la transformacién del modelo de prestacion actual.
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ANEXO



ENTREVISTAS

CARACTERIZACION DEL SERVICIO:

¢ Cuanto hace que funciona el equipo de salud?

¢ Coémo esta ubicado en el organigrama hospitalario?
¢ Quiénes conforman el equipo?

¢ Cuantos pacientes adolescentes mayores de 12 afics encuentran atendiéndose
actualmente?

¢ Cual es la modalidad de atencién? ¢ cudl es el espacio fisico destinado?

ENTREVISTA A PROFESIONALES
1. Datos del entrevistado

1.1. Nombre del equipo de salud:

1.2. Profesién:

1.3. ¢ Cuanto hace que te recibiste?

1.4. ; Cuanto tiempo hace que estas trabajando en el hospital?

1.5. ¢ Cuéanto tiempo hace que estas trabajando en el equipo de salud?

1.6. ¢cudl es el rol y la funcidn dentro del equipo de salud?

1.7. { Tenés formacién especifica en el area de adolescencia?

1.8. Si bien trabajas dentro de un equipo, ;que actividades realizas en forma
individual y cuales en equipo?

2. Adolescencia

2.1. iQue cambios nota en los pacientes con esta enfermedad al ingresar en la
adolescencia? ¢ Cémo los aborda el equipo?

2.2. ;Se fomenta desde el equipo el desarrollo de la autonomia de los
adolescentes en el cuidado de su salud?

2.3. Observan en los adolescentes la internalizacion de pautas de autocuidado

2.4. ;Qué papel tiene la familia en este periodo?

2.5. ¢Podria describir facilitadores y obstaculizadores en su relacién con los
pacientes adolescentes?
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3. Transicién

3.1. {Qué es para vos el proceso de transicion?

3.2.¢Que tipo de transicién realizan los adolescentes que se atienden en este
equipo?

3.3.;Que intervenciones se realizan con relacion al proceso de transicion?

- Si la respuesta pone énfasis en la digposicién institucional: (edad limite de
atencién:15 afos)

¢ Se realizan intervenciones previas a que el paciente llegue al limite de edad?

¢ Cuales?

(Existe la posibilidad de hacer excepciones? ;En que casos? ;Quién toma la
decision?

¢ Se trabaja en forma conjunta con profesionales de otros centros de atencién de
adultos?

Una vez que finaliza la atencion en el HIEMI ; Se realiza algin tipo de
seguimiento?

¢ Cuales son los problemas con los que se enfrenta, tanto el equipo como el
paciente, al momento de cambiar el lugar para la atencion y tratamiento del paciente?

- Silarespuesta pone énfasis en las caracteristicas del paciente y su enfermedad: (sin
limite de edad)

¢En que situaciones se da este tipo de transicién?

¢ Qué intervenciones se realizan?

. Se trabaja en forma conjunta con profesionales de otros centros de atencion de
adultos?

;Quién decide cuando es el momento de continuar la atencién del paciente en otro
centro?

Una vez que finaliza la atencion en el HIEMI ¢, Se realiza algtn tipo de seguimiento?

¢ Cudles son los problemas con los que se enfrenta, tanto el equipo como el paciente,
al momento de cambiar el lugar para la atencion y tratamiento del paciente?

- Silarespuesta es: por decision del paciente y su familia:

:Qué intervenciones realiza el equipo ante este tipo de transicién?
Una vez que finaliza la atencion en el HIEMI ¢, Se realiza algun tipo de seguimiento?
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4. Rol del Trabajador Social dentro del Equipo:

4.1.;Cual es el rol del Trabajador Social dentro del Equipo?

4.2.;Considera de importancia la participacion del trabajador Social en un Equipo de
Salud? ¢ Por qué?

NOTA: A las TRABAJADORAS SOCIALES se les realizé la misma entrevista que a

los restantes profesionales y se anexaron las siguientes:

En relacién al Equipo de Salud

¢ Cuales son tus objetivos como parte del equipo que integras?

¢ Cuales son los objetivos del Trabajo Social con relacién a tu rol especifico?

Si bien trabaja dentro de un equipo, ¢que actividades realiza en forma individual y
cuales en equipo?

¢, Como caracterizaria las relaciones profesionales dentro del equipo?

Reconociendo la existencia del modelo médico hegeménico, ¢ Cémo es la dinamica y
el proceso de la toma de decisiones al interior de su equipo? ¢ Se ve condicionado por el
mismo?

ENTREVISTAS A ADOLESCENTES

Datos personales:
Sexo:
Edad:

-Ocupacién:

¢ Qué actividades realizas en tu tiempo libre?

¢ Practicas algun deporte?

¢ Qué es lo que mas te divierte?

¢ Pensaste en seguir estudiando?

¢A qué te gustaria dedicarte cuando seas grande?

- Con relacion al tratamiento:

¢ A que edad te diagnosticaron la enfermedad?
. ¢, Desde cuando te encontras atendiéndote en este equipo?
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¢ Cémo te adaptas ai tratamiento?

¢ Qué obstaculos te genera en la vida cotidiana?

¢ Con quién concurris a control?

¢Ante dudas o dificultades relacionadas con tu enfermedad a quien recurris?

¢(Cudles son las ventajas y desventajas de tu atencion en el HIEMI? ;Cémo te
gustaria que fuera?

¢ Conocés a otros jévenes o amigos con la misma enfermedad?

¢ Pensaste en algun momento en cambiar el lugar de atencion? ;Por qué?

¢Ya sabes donde vas a continuar tu atencién?

¢Qué esperas del nuevo centro de atenciéon?;Qué sentimiento te genera este

cambio?(Preocupacion, entusiasmo, desconfianza, ansiedad, tristeza, expectativas).

-Con relacion al Equipo de Salud:

¢ Como es tu relaciéon con los miembros del equipo?
&Y con la trabajadora social?
¢ Cual es el rol de la Trabajadora Sociat dentro del Equipo?
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Equipo de Salud de Fibrosis Quistica:

PROFESION ANTIGUEDAD EN EL ABREVIATURA
H.LE.M.I.
Médico Pediatra 17 ANOS E1
especialista en
Neumonologia
Lic. En Psicologia 6 ANOS E2
Lic. En Servicio Social 11ANOS E3
Médica Pediatra 11 ANOS E4
especialista en Terapia
nutricional
Enfermera 2 ANOS E5
Kinesidloga 6 ANOS E6
Lic. en Nutricién 7 ANOS E7
Equipo de Salud de Diabetes:
PROFESION ANTIGUEDAD EN EL | ABREVIATURA
H.LE.M.L
Médica Endocrindloga E8
Lic. En Psicologia 7 ANOS E9
Lic. En Servicio Social 6 ANOS E10
Lic. En Nutricién 5 ANOS E11
Enfermera 7 ANOS E12
Médica Pediatra 4 ANOS E13
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Adolescentes con Diabetes:

SEXO EDAD ACTUAL EDAD AL ABREVIATURA
MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO

FEMENINO 15 ANOS 8 ANOS E14
FEMENINO 14 ANOS 13 ANOS E15
FEMENINO 15 ANOS 15 MESES E16
FEMENINO 14 ANOS 3 ANOS E17
FEMENINO 15 ANOS 8 ANOS E18
MASCULINO 14 ANOS 12 ANOS E19
MASCULINO 13 ANOS 4 ANOS E20
MASCULINO 14 ANOS 9 ANOS E21
MASCULINO 13 ANOS 6 ANOS E22
MASCULINO 12 ANOS 10 ANOS E23
Adolescentes con Fibrosis Quistica:

SEXO EDAD EDAD AL ABREVIATURA

MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO

FEMENINO 14 ANOS 6 ANOS E24
FEMENINO 16 ANOS 5 MESES E 25
MASCULINO 17 ANOS 8 MESES E 26
MASCULINO 12 ANOS 7 MESES E 27
MASCULINO 14 ANOS 3 MESES E 28




PRESENTACION DEL EQUIPO DE F.Q

Desde el afio 1987 un grupo de profesionales del H.1.E.M.l abocados a diferentes
especialidades (Neumonologia, clinica pediatrica, laboratorio, gastroenterologia, trabajo
social y kinesiologia), vieron la necesidad de trabajar interdisciplinariamente, con el
objetivo de posibilitar el seguimiento y tratamiento de los primeros diagnésticos en
enfermedad de fibrosis quistica del pancreas.

Durante el periodo 1987-1994 dicho grupo trabajé sobre la conformacion de un
Equipo Interdisciplinario, siendo 1994 el afio en que se llegé a concretar el mismo,
incorporandose a las especialidades anteriormente mencionadas terapia nutricional y
psicologia.

CONFORMACION ACTUAL DEL EQUIPO DE F.Q.:

Un Médico Pediatra especializado en Neumonologia.

Dos Licenciadas en Psicologia.

Una Médica Pediatra especializada en Terapia Nutricional.
Una Enfermera.

Una Licenciada en Trabajo Social.

VvV V. V V¥V V V¥V

Una Kinesidloga.
Otras especialidades que participan en la atencion de los pacientes de F.Q., son

Bioquimicos y Clinicos Pediatras, a través de interconsultas.

PRESENTACION DEL EQUIPO DE D.B.T.

En el afio 1986 la Médica Endocrindloga junto a una Trabajadora Social,
comenzaron a trabajar en forma conjunta el abordaje de pacientes con D.B.T., durante un
periodo aproximado de diez afios. Como veian que era necesario trabajar
interdisciplinariamente, para poder llevar adelante el seguimiento y tratamiento de los
pacientes con dicha patologia, a partir del afio 1995 se incorporan otras especialidades
como enfermeria, psicologia, nutricion y pediatria. De esta manera se conforma el Equipo

de Diabetes.



En un primer momento resulté dificil la superacién de las individualidades de cada
disciplina, aunar criterios en cuanto a la modalidad de intervencion, pero con el esfuerzo
de cada uno de los integrantes se pudo crear un espacio de trabajo conjunto para la
atencién de pacientes con Diabetes.

CONFORMACION ACTUAL DEL EQUIPO DE D.B.T.

Una Médica especializada en Endocrinologia.
Dos Licenciadas en Psicologia.

Una Lic. en Nutricion

Una Enfermera.

Una Licenciada en Trabajo Social.

vV ¥V V V V V

Una Médica Pediatra.
Ofras especialidades que participan en la atencién de los pacientes de D.B.T., son
Bioquimicos y Clinicos Pediatras, a través de interconsultas.

METODOLOGIA DE TRABAJO:

La metodologia que adoptan estos equipos, posibilita brindar una mejor atencién al
paciente y mayor contencién familiar, desde la institucion hospitalaria, en un mismo
tiempo y espacio fisico, jerarquizando la atencioén integral.

Ante el incremento de la poblacién en condiciones de pobreza extrema, en los
altimos afos se intentd desarmrollar diferentes estrategias de intervencion, para asi poder
alivianar la angustia que causa, en una familia, una enfermedad de tipo crénica.

Por ello los profesionales que integran estos equipos han considerado la
importancia del trabajo interdisciplinario, el cual requiere de un abordaje que no se limite a
la atencion médica exclusivamente, sino a la atencién integral necesaria frente a la
complejidad de este tipo de patologias.
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LEY 11.620 (Diabetes)

Capitulo I

ARTICULO 1°: Los habitantes de la Provincia de Buenos Aires que padezcan de
Diabetes, gozaran de los siguientes beneficios:
a) Provision gratuita de insulina e hipoglucemiantes orales segtin se trate de diabéticos
insulino dependientes o no insulino dependientes.
b) Provisiéon gratuita de tiras reactivas para el control glucémico y glucosurico o practica
gratuita de analisis bioquimicos que correspondan segun se les prescriba.
c) Provision gratuita de material descartable para la administracion de insulina.

Capitulo Il

ARTICULO 2° Tendran derecho a todos o a algunos de los beneficios
establecidos en el articulo anterior, de conformidad con los alcances que determine la
reglamentacion las personas que reanan los siguientes requisitos:
a) Tener residencia en la Provincia de Buenos Aires con dos (2) afios de antigliedad.
b) Ser diabético insulino dependiente (tipo 1) o no insulino dependiente (tipo 2).
c) No hallarse amparado por cobertura social alguna o la que posean no provea los
medios necesarios para el tratamiento de su enfermedad.
d) No poseer ingresos o recursos de ninguna indole que le permitan sufragar los gastos
derivados del control y tratamiento de su enfermedad.
e) No tener parientes que estén legalmente obligados a prestarle asistencia, o en caso de
tenerlos que ellos no se encontraren en condiciones de sufragar los gastos derivados del
control y fratamiento de su enfermedad.
f) No gozar de los presentes beneficios en el orden nacional, provincial, 0 municipal u
otorgado por Organismos Privados.

Capitulo Il

ARTICULO 3°: La reglamentacién determinara la autoridad de aplicacién de la
presente y la forma y tramite en que deberan efectuarse las solicitudes.
Todas las actuaciones que realicen los peticionantes seran gratuitas.

ARTICULO 4°: Toda solicitud dara origen a una encuesta social para verificar el
cumplimiento de las condiciones exigidas por la presente ley a cargo de la autoridad de

aplicacion en la forma que la reglamentacion determine.
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Capitulo IV

ARTICULO 5°: Los beneficiarios estan obligados a someterse a los examenes
médicos que se establezcan en la reglamentacion.

Capitulo V

ARTICULO 6°: Los beneficios se cancelan por:
a) Renuncia del titular.
b) Radicacion definitiva del beneficiario fuera de la Provincia de Buenos Aires.
c) Dejar de reunir los requisitos exigidos por la presente ley.
d) Incompatibilidad con ofros beneficios.
e) Incumplimiento de lo dispuesto por el articulo 5°.

Capitulo Vi

ARTICULO 7°: La diabetes, por si misma, no sera causal de impedimento para el
ingreso laboral en el ambito piblico provincial ni a establecimientos educacionales de
todos los niveles.

ARTICULO 8°: El 6rgano de aplicacién de la presente ley tendra a su cargo:
a) El otorgamiento y ejecucion de los beneficios.
b) Lievar un Registro de insulinos dependientes (tipo 1) y no insulinos dependientes (tipo
2).
c) Otorgamiento de Credencial a los diabéticos que estén en tratamiento con insulina, ia
que se renovara periédicamente luego de la evaluacién.
d) Propiciar e implementar programas y cursos de educacion para los diabéticos, y su
grupo familiar tendientes a lograr su activa participacion en el control y tratamiento de la
enfermedad.
e) Desarrollar programas de docencia e investigacion diabetolégica, auspiciando la
formacioén y capacitaciéon de recursos humanos especializados para el sector.
f) Crear un banco de reserva de insulina para situaciones de emergencia que afecten la
cadena de produccion, distribucién o dispension del producto.
g) Toda actividad que considere necesaria para la prevencién, diagnéstico, rehabilitacion
y tratamiento de la diabetes.

Capitulo Vil

ARTICULO 9°: Los gastos que demande la aplicacion de la presente ley seran
atendidos con los siguientes recursos:
a) Con lo determinado anuaimente en la Ley de Presupuesto.
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b) Con los recursos que se destinen por leyes especiales.
c) Con las donaciones o legados que se realicen para ser afectados a la aplicacién de la
presente ley.
ARTICULO 10°: Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Dada en la Sala de Sesiones de la Honorable Legislatura de la Provincia de
Buenos Aires, en la ciudad de La Plata, a los veintiocho dias del mes de diciembre de mil
novecientos noventa y cuatro. uad

LEY 10.922 (modificada por LEY 11.095) FIBROSIS QUISTICA

EL SENADO Y CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS
AIRES SANCIONAN CON FUERZA DE LEY 10.922.

ARTICULO 1°: (Texto segn ley 11.095) Establécese que a través de la Cuenta
Especial "Banco de Drogas Antineoplasicas, creada por Ley 7.123, se proveera de los
medicamentos especificos, insumos necesarios y vitaminas complementarias que hacen
al tratamiento de base, a los Centros de Referencia y Servicios pertinentes estatales,
provinciales o municipales, para el diagndstico y uso exclusivo en el tratamiento de la
enfermedad Fibroquistica (Mucovisodosis)".

ARTICULO 2°: El Poder Ejecutivo determinara el 6rgano de aplicacion de esta ley.

ARTICULO 3°: Autorizase al Poder Ejecutivo a efectuar, en el Presupuesto
General de Gastos y Calculo de Recursos para el Ejercicio Vigente, las adecuaciones que
resulten necesarias para el cumplimiento de la presente ley.

ARTICULO 4°: Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Dada en la Sala de Sesiones de la Honorable Legislatura de la Provincia de Buenos Aires,
en la ciudad de La Plata, a los catorce dias del mes de junio de mil novecientos noventa.

“ Articulo publicado en www.msal.gov.ar: “Diabetes en la Infancia”. 2002
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