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El Trabajo Social Sanitario (TSS) nace del acompafiamiento a personas enfer-
mas y en el final de la vida. Mdas de un siglo después de que las pioneras de la
profesién empezaran a reflexionar sobre los valores, técnicas y marco ético que
deben guiar la intervencion, sigue habiendo mas interrogantes que respuestas.

Actualmente la profesion afronta nuevos retos y conflictos que obligan a re-
flexionar y cuestionar aspectos del quehacer diario. La apuesta por un modelo
de intervencién biopsicosocial y centrado en la persona, todavia en construc-
cion, requiere una actitud critica con el estado del bienestar y el espejismo de la
atencion integrada que, aunque cada vez hay mas esfuerzos, sigue sin cuajar.

Este articulo plantea algunos conflictos éticos a partir de tres experiencias
de acompainamiento de las trabajadoras sociales sanitarias de una unidad de
atencion paliativa pediatrica y paciente crénico complejo.

Health Social Work finds part of its origins in supporting ill people and at the
end of life. It has been more than a century since the pioneers of the profession
began to reflect on the values, techniques and ethical framework that should
guide intervention, and even today there are more questions than answers.

The profession is currently facing new challenges and conflicts that force us
to deliberate and question aspects of our daily chores. The biopsychosocial
person-centered model is still under construction and requires a critical attitude
towards the different systems of the Welfare state and the delusion of integrated
care, that although there are more efforts every day, it is still not real.

This article aims to address some of the conflicts faced from three experiences
of health social workers in a complex chronic patient support and palliative
care unit.

Cuidados paliativos pediatricos; final de vida en pediatria; trabajo social sanita-
rio; bioética; trabajo social; conflictos éticos.

Pediatric palliative care; end of live; health social work; bioethics; social work;
ethical conflicts.
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1. Introduccion

El TSS ha estado siempre relacionado con la atencién a las personas enfermas y en si-
tuacion de final de vida y su desarrollo como profesion y disciplina no puede desligarse
de este hecho. Es por ello que el TSS se forja a través de las fuentes de la bioética y se
define como una especialidad que acompafia durante el proceso de enfermedad y los
cambios que esta supone. La trabajadora social sanitaria forma parte de los equipos de
cuidados paliativos pediatricos y no es ajena a los conflictos éticos que se presentan en
el final de vida de nifios, nifias y adolescentes. Su presencia en los equipos de atencién
paliativa pediatrica asegura el conocimiento de las dinamicas y

Los conflictos éticos que estructura familiares y como estas influyen en el cuidado de un

identifica la trabajadora social

sanitaria podrian ir mucho mas

nifio enfermo e identifica los factores relacionales, socioeconé-
micos y laborales que pueden incidir en el proceso asistencial
y comunicativo. Pero a su vez, proporciona una visién amplia e

alla de los “clasicos” integral del contexto social y cultural en la toma de decisiones, la

reflexion y deliberacion éticas.

Aun y asi, los conflictos éticos que identifica la trabajadora social sanitaria podrian ir
mucho mas alla de los “clasicos” que se definen en los cuidados paliativos pediatricos.
En este articulo se realiza una aproximacién tedrica sobre la relacion del TSS con la
bioética para posteriormente compartir una reflexion, a través de casos breves, de si-
tuaciones en las que la trabajadora social realiza una deliberacién ética.

2. Aproximacion tedrica: trabajo social sanitario, principios éticos del
acompafiamiento y cuidados paliativos pediatricos

Tal como lo describe la Federacién Internacional de los Trabajadores Sociales (2014):

El trabajo social es una profesién basada en la practica y la disciplina académica
que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesiéon social y el fortalecimien-
to y la liberacion de las personas. Principios de la justicia social, los derechos hu-
manos, la responsabilidad colectiva y el respeto a las diversidades son fundamen-
tales para el trabajo social. Sustentado por las teorias del trabajo social, ciencias
sociales, humanidades y los conocimientos indigenas, el trabajo social involucra
a las personas y estructuras para hacer frente a desafios de la vida y mejorar el
bienestar. La definicién anterior se puede amplificar a nivel nacional y/o regional.

En la intervencién social, el conocimiento de los procesos subjetivos es basico, las ne-
cesidades percibidas, el estado emocional, los valores y creencias de las personas. Es
por ello que la perspectiva ética y la deliberacion moral son centrales e imprescindibles
en el trabajo social. Las trabajadoras sociales siempre han prestado atencién a los
aspectos relacionados con la justicia y los derechos humanos, siendo una de sus fun-
ciones basicas la promocién de la capacidad de elegir libremente. Es por eso que bioe-
ticistas y filésofos —como Busquets (2009) o Canimas (2009)— reflexionan sobre la
prevalencia de conflictos éticos en el ambito de las ciencias sociales sorprendiéndose
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de que la ética se relacione intimamente con la medicina y no tanto con la intervencién
social. Se llega incluso a proponer el desarrollo de una bioética social (Busquets, 20009,
p. 34) que facilite una reflexion global e integral ya que lo social (el contexto histérico,
cultural) engloba el resto de dimensiones humanas (espiritual, social-relacional, fisica,
psicoldgica).

Como el trabajo social tiene sus origenes en la caridad y la beneficencia se ha es-
forzado por huir del paternalismo haciendo un gran esfuerzo por tecnificar y justificar
cientificamente su razén de ser. A través de la historia de la profesién se observan los
intentos por definir los valores que la sustentan: la justicia social, la equidad y respeto
a la diversidad, los derechos humanos, la responsabilidad colectiva. La intervencion
social se ha imbuido de la ética del deber, poniendo valor en la autodeterminacion vy Ii-
bertad individual, y de la ética utilitarista, que incide en la busqueda del mayor beneficio
para la mayoria de personas.

Actualmente, la disciplina sigue ampliando horizontes al ir incorporando a sus bases
metodoldgicas el estudio de otras corrientes de pensamiento dentro de la ética apli-
cada como podrian ser la ética del cuidado y la perspectiva fe-
La intervencion social se ha minista o la ética comunitaria y las teorias relacionales (Rios,
2019). Estos enfoques permitirian entender el contexto posmo-
derno de la sociedad actual, asumiendo el trabajo social una ac-
de la ética utilitarista titud mas critica con el sistema y el ambiente como generadores
de desigualdad, opresién o discriminacién estructurales. De esta
manera la trabajadora social seria capaz de aplicar una visién
interseccional a su practica involucrandose como agente de cambio y no quedandose

como mera espectadora de la realidad que acontece.

imbuido de la ética del debery

En el caso concreto del TSS, por ejercerse como especialidad el ambito de la salud, se
ve enmarcada su practica en el campo de la ética asistencial al estar vinculada la inter-
vencién a aspectos relacionales de los pacientes y sus familias. La bioética y los dere-
chos humanos constituyen el marco referencial sobre los que se han ido elaborando los
derechos y deberes de los pacientes —usuarios de los servicios de salud— por lo que el
trabajo social reflexiona en relacién a las situaciones de desigualdad y falta de equidad
gue se generan en el ambito sanitario, pone el foco en la influencia de las dimensiones
social, cultural, relacional y emocional en la enfermedad y presta especial importancia
a los procesos de toma de decisiones.

La intervencién social en salud y en el ambito sanitario estd justificada en tanto que
colectivos vulnerables pudieran ver aumentadas sus necesidades o disminuido el res-
peto a sus derechos. La intervencién no solo se realiza en sectores desfavorecidos de
la poblacioén, sino que el TSS entiende que una situaciéon de enfermedad va a generar
un cambio en cualquier persona y su entorno. En el caso de los cuidados paliativos
pediatricos, donde el prondstico de la enfermedad tiene un impacto en todo el nucleo
familiar, la trabajadora social realiza la intervencién a través de distintos procesos y
herramientas, siendo una de ellas el acompafamiento.

Acompafiamiento entendido como la presencia, la continuidad asistencial, |la relacién
personalizada, el trabajo de factores protectores y competencias personales y el abor-
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daje ecoldgico y sistémico. Todo ello se materializa a través del
vinculo terapéutico. La intervencién sera clave para desarrollar
declinar los principios bioéticos potencialidades, facilitar el autocuidado y el proyecto de vida,
para adaptarlos de manera para favorecer la autonomia y proteccién y para asegurar los
derechos y deberes de los nifios. Es por ello que anteriormen-
te enmarcada en los principios de la bioética (beneficencia, no
maleficencia, justicia y autonomia) y siguiendo las reflexiones y
propuestas de la fildsofa Martin (2019), la practica asistencial podria declinar los prin-
cipios bioéticos para adaptarlos de manera especifica al acompafiamiento:

La practica asistencial podria

especifica al acompafiamiento

+ Dignidad: valor intrinseco al ser humano. Hace referencia al reconocimiento profe-
sional de los derechos individuales y colectivos.

+ Autonomia: cardcter funcional y practico de las competencias y capacidades de las
personas para la toma de decisiones.

+ Vulnerabilidad: condicién universal de las personas en tanto que seres necesitados
de cuidados.

+ Justicia e igualdad: promocion del bienestar a través de la igualdad de oportunida-
des, de trato y de derechos. Incluye la equidad en la distribucion de recursos.

+ Solidaridad y colaboracién: responsabilidad hacia la vulnerabilidad, lazos y redes
que se forjan para generar fortaleza y herramientas practicas.

+ Beneficencia: hacer el bien en todo momento.

La trabajadora social en cuidados paliativos pediatricos tendra a su vez en cuenta los
valores de las nuevas corrientes anteriormente descritas que han ido configurando los
codigos deontoldgicos actuales de la profesion: compromiso, equidad, respeto a la di-
versidad, participacion, responsabilidad, autodeterminacion.

3. Reflexiones desde la bioética social

3.1. Conflictos éticos “clasicos” en cuidados paliativos pediatricos: ;son los que acompafiamos las trabajadoras
sociales?

La asistencia paliativa a pacientes pediatricos lleva de la mano procesos de toma de
decisiones en los que es imprescindible tomar conciencia del papel del propio pacien-
te y de los padres y madres. Pese a que la ley actual no otorgue capacidad juridica al
menor para tomar decisiones, no podria ser ético un proceso comunicativo, dialéctico
y reflexivo con un resultado practico de influencia directa sobre el cuerpo y la salud del
nifo sin tenerle en cuenta. Solo él podra expresar sus necesidades, sus preferencias y
cémo se siente.

Por tanto, analizando el grado de madurez del paciente, el grado de dificultad de la
decision y las circunstancias y contexto se puede llegar a facilitar un espacio de co-
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municacién con los nifios. Este espacio serd ain mas importante en el caso de los
adolescentes. La presencia de la trabajadora social en la reflexion y deliberacion en
la toma de decisiones sera imprescindible. En defensa de los derechos de los nifios y
adolescentes, los aspectos, entre otros, en los que se suele demandar un proceso de
toma de decisiones en cuidados paliativos pediatricos son (Navarro, 2015):

+ Sedacion paliativa.

+ Adecuacion del esfuerzo terapéutico.

+ Retirada de la hidratacién y la nutricién.
+ Proyectos de investigacion.

+ Limitacién de cobertura asistencial, costo de tratamientos que inciden en la equidad
distributiva.

Pero, ;son estos los Unicos conflictos éticos en cuidados paliativos pediatricos? ;Hay
otros que no son tan visibles en el contexto sanitario porque tienen que ver con recur-
sos materiales o limites de los sistemas de proteccidén social? ¢Influyen las creencias
religiosas de los profesionales en cémo se realiza el acompaiia-
miento? ;Qué se pone en marcha cuando hay choque de valores
La presencia de la trabajadora o tradiciones culturales? ;Importa al sistema sanitario lo que su-
social en la reflexion y cede con los problemas en relacion a gestiones funerarias? ;Y lo
que sucede con la vida de padres y madres después de la muerte
del paciente?

deliberacion en la toma de
decisiones sera imprescindible

Las trabajadoras sociales, estando presentes en todo el proceso
de atencién paliativa a los nifios y nifias y sus familias, asi como
por su bagaje profesional, tienen la posibilidad de detectar aquellos conflictos éticos
que van mas alla de los aspectos clinicos.

3.1.1. Caso 1: la pirdmide de Maslow

El seguimiento de Carlos, de 4 meses de vida, se inicié por presentar una cardiopatia
grave que requeria de cirugias con alto riesgo vital. Dada su fragilidad se centré gran
parte de la atencion en el domicilio y el trabajador social lider6 la exploracién inicial
que permitié conocer mejor el contexto familiar y detectar necesidades, a partir de las
cudles se elaboré un plan de trabajo basado en el diagnéstico social sanitario.

Carlos era el tercer hijo de una familia originaria de Sudamérica. El mayor, de 10 afios,
también presentaba una cardiopatia severa. La familia habia llegado a Espafa hacia
poco mas de un afio y habia solicitado proteccion internacional. Contaban con la docu-
mentacién provisional.

La familia vivia en una habitacién compartida con otra familia y posteriormente acce-
dieron a una vivienda de alquiler. La situacion, aunque vulnerable, aseguraba las necesi-
dades basicas del nlcleo familiar, y permitié enfocar la intervencién en relacion al bebé,
su enfermedad y el impacto emocional para todo el entorno.
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Se identificé una construccion del sentido de la enfermedad a través de la fe catdlica,
por lo que se inicié intervencion conjunta con el Servicio de Atencion a la Espiritualidad
del hospital. La intervencién social se realizé conjuntamente con los Servicios Sociales
de su municipio, quienes daban soporte en mejorar la situacion familiar, concretamente
la vivienda.

Pero pese a todo el trabajo inicial, la familia recibié la notificacion de denegacion de la
solicitud de proteccion internacional. Los efectos inmediatos eran la suspensién del
numero de identidad extranjero de todo el ndcleo, asi como la obligaciéon de abando-
nar el pais. Pese a ello, como muchas otras familias sin alternativas, la familia decidié
quedarse en Espafia, sin embargo su situacién se volviéo mas vulnerable: pérdida de tra-
bajo, imposibilidad de recibir ciertas ayudas por parte de Servicios Sociales, situacion
econdémica cada vez mas fragil y dificultad para la cobertura de
necesidades basicas.

Algunas de las preguntas que
nos genera el acompanamiento

La intervencidn social desde el hospital tuvo mayor presencia y
debié centrarse en asegurar la subsistencia de la familia. Asumié
la gestion de recursos practicos (tramitacion de ayudas econé-
la clasica piramide de Maslow micas para medicacion, pafiales, leche, transporte al hospital) y
administrativos, como la orientacién sobre recursos legales por
la apatridia de Carlos (que su pais no reconocia al haber nacido
fuera de sus fronteras). El resto de profesionales del equipo tuvo que centrar también
su intervencién en el apoyo emocional, la contencién, la adecuacion de los cuidados en

base a los recursos disponibles.

a la familia de Carlos nos lleva a

La situacion de fragilidad y de labilidad emocional, que también afectaba a los profesio-
nales, dificulté iniciar las conversaciones sobre la gravedad del nifio y la probabilidad
de fallecimiento cercano, la adecuacion del esfuerzo terapéutico, del impacto en los
hermanos incluso del bloqueo de los padres para detectar agudizaciones.

Tras una descompensacion ligada a una gastroenteritis, Carlos fallecié en la UCI, sin
comunicacion previa con los padres. El trabajador social acogio la gran tristeza de los
padres y estuvo presente durante las conversaciones posteriores a la muerte debiendo,
a su vez, asumir la imposibilidad de repatriacion del cuerpo y la Unica opcion de una
incineracion de beneficencia. Ante el deseo de realizar un velatorio como ritual indis-
pensable (no incluido en el procedimiento benéfico) y necesario en la despedida y fase
inicial del duelo, pidieron soporte econémico a su entorno informal.

Algunas de las preguntas que nos genera el acompafiamiento a la familia de Carlos nos
lleva, casi de forma inevitable, a la clasica piramide de Maslow. Aunque pueda ser dificil
de aceptar, en Catalufia 1 de cada 3 nifos (y sus familias) viven en situacion de pobre-
za, y el precio medio de la vivienda practicamente se ha duplicado (43,1%) desde 2013
(Save the Children, 2020). Con esta realidad, ;cémo podemos trabajar con una familia
todo lo que implica la atencién a procesos de salud, enfermedad y muerte —anticipar
toma de decisiones o que tengan un rol activo en su relacién con los profesionales,
por ejemplo— si su preocupacion es de dénde sacaran el dinero para comer mafiana o
cémo van a pagar el alquiler?
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Por otro lado, Espafia es un pais donde las politicas publicas, instituciones y el estado
del bienestar en general se basa en un modelo familiarista, donde se entiende que las fa-
milias son las responsables de ejercer los diferentes cuidados que requiera una persona
(Gallardo, 2020, p. 126). Pero cuando el sistema familiar no puede sostener el cuidado de
sus diferentes miembros, ;quién debe proveer de estos? ;Como se debe hacer?

Ante este tipo de situaciones, con tanta vulnerabilidad, la decision sobre el tipo de in-
tervencién puede estar relacionada con los valores, ética y subjetividad de cada profe-
sional, pero no existe un marco comun que delimite hasta dén-

Cuando el sistema familiar no de debe llegar nuestra intervencion, hecho que, ademas, puede

puede sostener el cuidado de

generar angustias en el profesional, el resto del equipo y la ins-
titucion. Seria interesante, para dar entidad al modelo biopsico-

sus diferentes miembros, ¢quién social, un acuerdo que estructure nuestra posibilidad (o imposi-
debe proveer de estos? ;Como bilidad) de intervencién y que implique no solo a los agentes del

se debe hacer?

sistema de salud, sino al resto de sistemas que configuran la
atencién a las personas.

3.1.2. Caso 2: presencia en rituales y duelo

La familia de Lluis tenia una situacién estable y acomodada a nivel econémico. Con-
taba, ademas, con apoyo de su red social para cuestiones organizativas. Nunca con-
sideré necesitar apoyo psicoldgico especifico debido a presentar suficientes recursos
personales de afrontamiento. Fueron creando vinculo con la trabajadora social a raiz de
la valoracién de posibles opciones de tratamiento en otros paises.

El empeoramiento de Lluis fue muy rapido, inesperado, y llegé el momento en el que
hubo que plantear a los padres que ya se habia llegado a una situacién de ultimos
dias. Ambos expresaron dudas en relacidn a las gestiones funerarias posteriores. No
querian hablar de rituales y despedidas cuando aun tenian a su hijo con ellos, pero eran
personas practicas y sabian que dejarlo todo preparado podria facilitar posteriormente
todo el proceso.

Para el pediatra y la enfermera del equipo, los padres eran personas auténomas y auto-
suficientes por lo que les informaron sobre donacién de érganos y necropsia y la ne-
cesidad de contactar con una funeraria. No habiendo necesitado previamente ningun
tipo de apoyo emocional, espiritual o practico no se valoré contar con la psicéloga o la
trabajadora social en esas conversaciones por ideas preconcebidas ligadas al estatus
socioeconoémico de la familia y a sus competencias intelectuales.

Pero tras la primera llamada a la empresa funeraria, los padres se sintieron bloqueados.
Y llamaron a la trabajadora social. Le pidieron que estuviera con ellos durante las dis-
tintas visitas que haria el asesor de la funeraria en el domicilio para apoyarlos durante
la eleccién de las flores, de la musica, de los rituales. Se iban sucediendo las visitas al
domicilio. Y posteriormente también pidieron a la trabajadora social que los acompafia-
ra durante el velatorio y la ceremonia religiosa. Incluso tras el fallecimiento, y existiendo
una unidad de atencion al duelo especifica, los padres quisieron que la intervencion la
siguiera haciendo la trabajadora social.
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¢Es ético que un profesional sanitario ocupe su tiempo en este tipo de acompafiamien-
to cuando hay otras familias con necesidades basicas sin cubrir o dificultades emocio-
nales complejas que no estan siendo atendidas? ;Aceptar la demanda de los padres
de ser atendidos por una profesional, que aunque tiene competencias para el acompa-
flamiento de duelos, no tiene formacidn especifica, es velar por su cuidado? O ;podria
ser contraproducente?

La sobrecarga asistencial es una realidad que estd empeorando a causa de la pande-
mia. Esta también ha tenido como consecuencia dificultades laborales y econémicas
en muchas familias. La posibilidad de una intervencién social proactiva cuyo objetivo
sea acompafiar los procesos de atencion paliativa y trabajar las
potencialidades familiares se diluye ante la demanda acuciante
de dar respuesta rapida, y normalmente material, a situaciones
social se convierte en un bien de vulnerabilidad social. El tiempo de la trabajadora social se
preciado que debe dirigirse convierte en un bien preciado que debe dirigirse a facilitar la co-
bertura de necesidades basicas. El hecho de que la trabajadora
social realizara visitas domiciliarias continuadas para sostener
y contener a los padres en el proceso de toma de decisiones
sobre gestiones funerarias podria ser considerado un mal uso
de los recursos. Si ademas se afiade el tiempo que deberia invertir durante el proceso
de duelo se dard una falta de espacios para otras familias. Que la trabajadora social
sea la referente, sin formacion especifica, no implicaria un perjuicio, por tratarse de una
profesional con competencias para la intervencion en contexto de pérdidas. Pero si
que la falta de especializacién podria llegar a demandar aiin mas implicacién debiendo
priorizar con otros temas.

El tiempo de la trabajadora

a facilitar la cobertura de
necesidades basicas

Pese a lo expuesto, comprender que este tipo de toma de decisiones es tan importante
como las clinicas, y que deben ser acompafiadas, implicaria poner sobre la mesa los
beneficios posteriores en cuanto a su impacto en el duelo. Si se apuesta por un modelo
biopsicosocial y por la continuidad asistencial, la posibilidad de dar respuesta a las
necesidades explicitadas por las familias apelaria a la ética del cuidado. La atencién
en cuidados paliativos pediatricos apuesta por una intervencién interdisciplinar y con-
tinuada en el tiempo, respetando siempre que sea posible los deseos de las familias.

3.1.3. Caso 3: las creencias religiosas en la toma de decisiones

Siddi murié a los pocos minutos de nacer. La familia, por no vivir en Catalufia, habia
estado residiendo en un alojamiento facilitado por el hospital.

La madre y el padre de Siddi eran de la India, hinddes. Aunque la familia quiso ayudar
a pagar los servicios funerarios no pudieron hacer frente al pago de los mismos por lo
que el trabajador social, en coordinacién con los Servicios Sociales de zona, informo
sobre el entierro de beneficencia. Esta prestacién econdmica les permitiria tener un
nicho gratuito durante dos afios a la espera de que ellos se hicieran cargo.

Pero por sus creencias y su fe, les era imposible aceptar un entierro, y mucho menos
tan lejos de su domicilio: ellos necesitaban una incineracion. Y esperaban quedarse con
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algun fragmento de hueso que quedara tras la misma. También querian esparcir las
cenizas en el mar. A pesar de que se intentd explicar la normativa local y las opciones
existentes, la negativa de la familia persistia. Los padres verbalizaban comprender las
creencias occidentales, pero instaban a que se entendiera que si no cremaban el cuer-
po el alma de su bebé no descansaria.

El hospital presioné al trabajador social para que se recogieran los restos y para que
la familia dejara el alojamiento, pues era necesaria para otro paciente. Desde Servicios
Sociales no aceptaban la incineraciéon. Cada minuto de incerti-

: dumbre de la familia podria ser un impacto negativo en el poste-
Presionar a los padres en rior proceso de duelo.

la toma de decisiones seria

negligente y carente de ética con unos familiares, quedéandose sin modo de subsistencia, pero
pudiendo asumir una parte del presupuesto. Servicios Sociales
pago el resto. La familia inicié un proceso complejo en relacién

a su economia, pero la paz interior que sobrevivia se sentia en cada gesto y palabra.

Finalmente, los padres vendieron la parte del negocio que tenian

¢Es justo desproveer de un recurso de alojamiento a una familia porque ya no hay pa-
ciente cuando aun no ha terminado el acompafiamiento tras el fallecimiento? ;Esta-
ria indicada una intervencién intensiva con la familia para hacerles entender que sus
creencias pueden afectar a su vida futura? ;Debe insistir una trabajadora social a una
administracion publica para que pague un servicio privado cuando ya existe la figura del
entierro de beneficencia que es totalmente gratuito?

La pérdida de un hijo o una hija es un impacto emocional que demanda un tiempo de
ajuste. Para las familias tener que asumir las gestiones funerarias puede suponer otro
estresor afiadido. Para una institucion hospitalaria, los tiempos de las familias podrian
no ser paralelos a los que se presuponen para el uso de los recursos que pone a su dis-
posicion. En este caso, pedir a la familia que abandonara el alojamiento podia implicar
no tener donde vivir, teniendo que activar recursos de urgencia social y la intervencion
de nuevos profesionales en un momento de extrema vulnerabilidad. Presionar a los
padres en la toma de decisiones seria negligente y carente de ética.

Si bien algunas localidades aceptan la incineracidn de beneficencia, la tradicion cultural
espafiola hace que la mayoria solo permitan el entierro. Ofrecerlo cuando va en contra
de las creencias mads intimas de una persona puede generar conflictos y frustracion.
Establecer ayudas econdmicas, tanto publicas como del tercer sector, cuando ya existe
la figura del entierro de beneficencia podria considerarse una falta de equidad en la pro-
vision de recursos. Reconocer la diversidad cultural no solo pasa por la aceptacién de
la alteridad, sino también por un trabajo continuado a nivel comunitario que ponga los
cimientos de un cambio duradero en cuanto a la creacién de recursos especificos que
den respuesta a la concepcién de salud, no solo como un aspecto fisico.
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4. Conclusiones

El trabajo social, en su esfuerzo por alejarse de la beneficencia y adquirir un corpus
metodoldgico basado en la evidencia cientifica, ha encontrado en las distintas corrien-
tes de pensamiento ético una fuente de conocimiento para sus reflexiones. De manera
concreta, el trabajo social sanitario, por ejercerse en el ambito de la salud, ademas de
contar con los principios éticos de la profesién ha incorporado en su préctica otras
perspectivas éticas que permiten abordar la complejidad de los conflictos éticos que
se identifican.

En cuidados paliativos pediatricos, estos conflictos suelen tener que ver con comuni-
cacion de malas noticias, adecuacién del esfuerzo terapéutico, condicion del menor
de edad, sedacion, etc. La trabajadora social, como parte del equipo multidisciplinar,
puede aportar su bagaje ético en los procesos deliberativos por disponer de un cono-
cimiento intimo de las familias en seguimiento y de experiencia
en el andlisis del contexto social y cultural que engloba dichos

La trabajadora social se procesos.

encuentra con otro tipo de Mas alla de los conflictos relacionados con aspectos clinicos y
situaciones que demandan de de toma de decisiones médicas, la trabajadora social se encuen-

reflexion ética

tra con otro tipo de situaciones que demandan de reflexion ética.
Estas pueden darse por la situacién social, financiera, emocional
o espiritual de las familias, asi como por aspectos politicos es-
tructurales y transversales.

Las disyuntivas de la trabajadora social cuando el sistema no es capaz de dar res-
puesta a las necesidades de los nifios y familias y no se cubre lo mas bésico, cuando
no se aplica de manera efectiva la intervencién biopsicosocial y espiritual, cuando las
creencias religiosas chocan de frente con los valores del ambito social y sanitario o
cuando se limita su propia atencion son una realidad que apela a la importancia de que
se cuenten con competencias especificas para su abordaje.

Aunque no siempre sea posible tener respuesta a los conflictos éticos que se identi-
fican en la atencion paliativa pediatrica, las trabajadoras sociales sanitarias cuentan
con conocimiento experto en los procesos de enfermedad, en acompafiamiento del
impacto que un diagndstico puede tener en las vidas de las familias que atendemos y
en la identificacion de los determinantes sociales que pueden influir en el proceso de la
enfermedad y en los cuidados. Su presencia, por tanto, en la reflexion ética en cuidados
paliativos y final de vida pediatricos asegura una visiéon de conjunto de la complejidad
de la enfermedad, también de los aspectos sociales y culturales permitiendo que el
sistema sanitario revise como esta realizando su atencién. Y sera solo con trabajo en
equipo multidisciplinar y una vision interdisciplinar como se podra encontrar vias de
encuentro en la diversidad y complejidad actuales.
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