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1. Resumen/ Abstract

Resumen

El impacto que genera la noticia del diagndstico de cancer infantil pone en marcha un
proceso de duelo en los nifios y las nifias que enferman y en sus familiares, el cual
debe ser elaborado.

El apoyo emocional preventivo cobra especial relevancia en este contexto, por la afec-
tacion de la enfermedad en las etapas de desarrollo de la infancia y en el funciona-
miento familiar.

Cabe destacar, que las unidades de oncohematologia pediatrica deben contar con
equipos interdisciplinares, cuya mision fundamental es garantizar una atencion integral
de calidad a este colectivo, debiendo favorecer la atencién psicosocial desde el mo-
mento del diagnostico y durante la enfermedad.

En base a la teoria de la disciplina, el apoyo psicosocial es una técnica de intervencién
propia del TSS, siendo una caracteristica de su intervencién la atenciéon de las pérdi-
das o carencias que sufre el ser humano en su vida, pérdidas significativas que colo-
can al individuo en un situacion de gran vulnerabilidad.

Por todo lo anterior, en este TFM se pretende poner en valor las aptitudes del profe-
sional de TSS en la atencion al proceso de duelo que se genera ante el diagnéstico de
cancer infantil, al identificarse éste como una pérdida de la salud que afecta a todos
las areas de la vida de la persona.

Siendo relevante, asi mismo, incidir en la importancia de la presencia del TSS como
figura clave en la acogida y el acompanamiento desde el momento del diagnéstico, en
el equipo interdisciplinar de un servicio de oncohematologia pediatrica.

Palabras clave

Investigacion, trabajo social sanitario, cancer infantil, proceso de duelo, atencién psi-
cosocial, oncohematologia pediatrica.



Abstract

The impact generated by the news of the diagnosis of childhood cancer sets in motion
a grieving process in the boys and girls who fall ill and their families, which must be
elaborated.

Preventive emotional support acquires special relevance in this context, due to the af-
fectation of the disease in the stages of childhood development and in family functio-
ning.

It should be noted that pediatric oncohematology units must have interdisciplinary
teams, whose fundamental mission is to guarantee comprehensive quality care for this
group, favoring psychosocial care from the moment of diagnosis and during the disea-
se.

Based on the theory of the discipline, psychosocial support is an intervention technique
of the TSS, being a characteristic of its intervention the attention of the losses or defi-
ciencies that the human being suffers in his life, significant losses that place the indivi-
dual in a situation of great vulnerability.

For all of the above, this TFM aims to value the skills of the TSS professional in caring
for the grieving process generated by the diagnosis of childhood cancer, as this is iden-
tified as a loss of health that affects all areas of the person’s life.

Being relevant, likewise, to stress the importance of the presence of TSS as a key figu-
re in the reception and support from the moment of diagnosis, in the interdisciplinary
team of a pediatric oncohematology service.

Key words

Research study, health social work, childhood cancer, grieving process, psychosocial

care, pediatric oncohematology.



2. Introduccion

El interés por el tema que se aborda en el presente Trabajo Final de Master (TFM)
surge a raiz de mi experiencia profesional durante varios afios en una Unidad de TSS
hospitalario, asi como por la vivencia de la experiencia personal mas dura que hasta el
momento he vivido, acompafiando a mi hija por un dificil camino tras ser diagnosticada
de Leucemia con solo 4 afios. De aquello ya han pasado unos afios y desde entonces
celebramos cada momento de la vida junto a ella.

Desde mi practica profesional y personal, mediante la observacién, pude alertar /a fal-
ta de presencia de la Unidad de TSS del hospital en la planta de un Servicio de Onco-
hematologia Pediatrica. Su figura, durante mi estancia en el hospital, solo se vislum-
braba ante los “casos sociales”, por lo que en mi caso intuyo que no debia cumplir los
criterios de riesgo establecidos en el hospital donde me encontraba, pues no tuve la
fortuna de contar con su intervencion. No obstante, durante los primeros dias si recibi
la visita de una Trabajadora Social Sanitaria perteneciente a una Asociacién, quien me
orientd acerca de ciertos tramites relevantes a nivel laboral.

A lo anterior, debo afiadir que la realizacion del curso “Intervencién en duelo desde el
Trabajo Social desde una perspectiva teérico-practica”, impartido a través del Colegio
Oficial de Trabajo Social de Malaga hace pocos meses, me hizo reflexionar sobre
aquello que pasa desapercibido en la practica profesional de nuestra disciplina y es su
competencia en el abordaje de las emociones y sentimientos durante el proceso de
enfermedad, formando parte de la naturaleza de la profesién, de sus valores y princi-
pios.

Partiendo de estas premisas, resulta conveniente comenzar haciendo un breve repaso
a las cifras que se dan en la actualidad alrededor del cancer infantil, asi como co-
mentar aspectos relevantes sobre dicha enfermedad, de forma que podamos abrir el
camino que nos permita conocer la realidad sobre la que queremos abordar este TFM.

Poblacién (0 - 19 afios) Observaciones

En el mundo 400.000 casos Una de las principales causas
Fuente: OMS (1) diagnosticados cada afo. de mortalidad infantil.

En Espana Leucemia y Linfoma
1200 casos
Fuente: F. Josep - : ~ enfermedad de mayor
diagnosticados cada afio. .
Carreras (2) 'ag ! prevalencia.

Tabla 1: Datos cancer infantil en el mundo y en Espafia. Elaboracion propia.



Segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) el cancer infantil se pre-
senta como una de las primeras causas de mortalidad infantil en el mundo. A pesar de
ello, “el cancer infantil, en general, es considerado una enfermedad rara” (3), dado que
su incidencia en la infancia oscila entre el 1% y el 3% del total de casos de cancer.

En relacion con lo anterior, destacar que la OMS puso en marcha en 2018 una iniciati-
va Mundial contra el cancer infantil, cuyo propésito es reducir la mortalidad infantil al-
canzando una tasa de supervivencia de un 60% aproximadamente en 2030, y con ello
conseguir el doble de curacion a nivel mundial (4).

La especialidad médica encargada de atender a esta poblacion es la Onco-hematolo-
gia Pediatrica, cuyo desarrollo, iniciado en los afios 60 en Europa y EEUU, ha favore-
cido que en estas zonas geograficas la tasa de supervivencia en la poblacién infantil
que padecen un tumor alcance el 75-80% (5).

Las Unidades de oncohematologia pediatricas estan ubicadas en hospitales universi-
tarios materno infantiles, siendo de caracter multidisciplinar y teniendo como “misién
fundamental proporcionar una atencion sanitaria integral de calidad al nifio con cancer”
(6, p. 64) y a su familia, trabajando objetivos comunes para el equipo. Un equipo que
debe ser interdisciplinar y que suele estar formado, en general, por personal médico,
de enfermeria, auxiliares de clinica y personal de administracién, asi como otras disci-
plinas no sanitarias.

Por su ubicacion fisica en un hospital, es la Unidad de TSS hospitalario la que debe

formar parte de estos equipos.

El ambito hospitalario es donde se diagnostican y atienden “los episodios mas graves
y complejos de la enfermedad” (7, p.19), siendo éstas, diagndstico y tratamiento de
enfermedades sus funciones principales, junto con la investigacion y la ensefanza, tal
y como define la RAE. Por tanto, es donde se comunican los diagnosticos de enfer-
medades hematooncoldgicas, y donde se produce una realidad que es de interés para
este TFM y es el Impacto que supone la noticia del Diagnéstico de cancer infantil para
laos nifios y las nifias que enferman y el entorno familiar.

A partir del conocimiento del diagnéstico, dicha poblacién comienza un proceso de
duelo por la pérdida de salud que presenta el sujeto enfermo, sumandose durante la
enfermedad otras pérdidas debido a los efectos secundarios del tratamiento, algunas
temporales y otras que seran definitivas (8). Antes de proseguir el hilo argumental,
resulta conveniente detenerse en la definicién de Duelo y en sus etapas.



El Duelo es definido como “la reaccion natural ante la pérdida de una persona, objeto
o evento significativo” (9, p.28), cuya expresion se da en forma de sufrimiento, siendo
mas 0 menos intenso segun el vinculo emocional que une a la persona con la pérdida.
Asi pues, es un proceso unico, siendo diferente su forma de afrontamiento en cada
individuo.

Diferentes autores’ han desarrollado teorias sobre etapas y/o fases en el proceso de
duelo. Atendiendo a la descripcion exhaustiva que presenta la psiquiatra EILISABETH
Kibler-Ross (10), el proceso de duelo se divide en 5 etapas:

Una primera etapa, de Negacion en la que se dan emociones como el miedo y la sor-
presa, pudiendo equipararse al momento de comunicacion del diagnostico. Seguida
por una segunda etapa en la que aparecen emociones como la ira o la rabia. La etapa
de negociacion o pacto seria la tercera, en la que se suelen buscar soluciones para
recuperar la pérdida, produciéndose en dicha fase la toma de conciencia de la pérdida.
Una cuarta etapa en la que aparece una profunda tristeza, fase que se relaciona con
la depresion debido a las emociones de intenso dolor y nostalgia que vivencian duran-
te el proceso. Por ultimo, se llega a la etapa final que es la aceptacion de la pérdida.

El proceso de duelo es un proceso normal y dinamico, no lineal, siendo necesaria para
su elaboracién una actitud proactiva en la persona que lo sufre.

En este TFM, nos centramos en aquel proceso de duelo que se genera en la persona
enferma y su familia, por la pérdida de salud que provoca el cancer infantil.

Son los progenitores los que habitualmente deben afrontar el momento del diagnésti-
co, suponiendo una noticia inesperada e inexplicable, que va a generar en ellos un
enorme sufrimiento, un tsunami de sentimientos y emociones que se van a ver agra-
vados por la afectacion de la misma en todas las esferas de la vida en la unidad fami-
liar. Entre otros aspectos, se produce un cambio de roles, cambios en la estructura
familiar, imponiéndose de forma casi inexorable el foco de atencidén en la persona en-
ferma, para quien este trance también supondra un momento de dificil comprension y

asimilacion.

Hay que destacar que esta pérdida de salud supone una amenaza para el bienestar
de la poblacién infantil, por lo que este hecho coloca a la familia en una situacion de
vulnerabilidad importante, ya que cuyo principal deber mediante sus funciones paren-

1 Teniendo presente la importancia de hacer uso de un lenguaje inclusivo, en algunos momentos he hecho uso del
masculino genérico para facilitar la lectura.



tales es “responder a las necesidades psicosociales, tanto emocionales, fisicas y so-
ciales” (11, p.5) del menor.

Por tanto, recae en la familia siendo el area principal de intervencién en TSS al ser
esta disciplina la “que interviene en los contextos que condicionaran las posibilidades
de desarrollo y de atencién de las personas “ (12, p.55).

A este respecto, parece interesante destacar un estudio que analiza la influencia del
funcionamiento de la familia en la forma en la que la poblacién infantil afronta el diag-
nostico. En el mismo, refieren haber encontrado hallazgos que determinan como, de
forma general, una familia en la que prime la union, el apoyo y la comunicacion frente
a los conflictos, repercute de forma directa en un mejor ajuste de la noticia del diag-
nostico por parte de la poblacion infantil enferma (13).

Asi mismo, otro aspecto a tener en cuenta es la gran afectacion que adquiere el can-
cer infantil en las etapas de desarrollo de la infancia, siendo preciso que durante el
proceso de enfermedad desde el diagndstico se realice una labor de apoyo emocional
preventivo. Investigaciones sobre la calidad de vida de jévenes que han sufrido una
enfermedad oncoldgica en la infancia (14), evidencian una relacién directa entre los
estilos familiares de afrontar la enfermedad y problemas psicoldgicos en dichos jove-
nes, sin olvidar lo que supone para la persona que padece la enfermedad la amenaza
constante del cancer.

La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud formulada en 2010, plantea
como objetivo principal de la Oncologia Pediatrica conseguir que la poblacién infantil

llegue a la edad adulta de forma saludable desde el punto de vista fisico, psicoldgico,
social y espiritual, incidiendo en que para ello la poblacién infantil y su familia deben
ser tratados en Unidades de Oncologia Pediatrica de caracter multidisciplinar que “fa-
vorezcan la atencién psicosocial y educativa desde el momento del diagndstico” (15,
p.120).

Conviene recordar, en base a la teoria de la disciplina, que el concepto de apoyo psi-
cosocial es una técnica de intervencién propia del TSS, mediante la que el profesional
sitla a la persona en su entorno y desde ese lugar potencia sus aspectos positivos
para que de forma auténoma afronte su realidad, incluso pueda modificarla (16). Tal y
como propone Saleebey (17) desde una intervenciéon que pone el foco en ayudar a
descubrir las fortalezas de las personas y sus propios recursos.
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Partiendo de estas premisas, teniendo en cuenta el caracter multidisciplinar de las
Unidades de Oncohematologia Pediatrica y el requerimiento institucional de una aten-
cion psicosocial desde el momento del diagnéstico, que tenga en cuenta a la poblacion
infantil y su familia, cabe contemplar a la figura del TSS como parte integrada en estos
equipos, cuya presencia estudiamos.

Por lo tanto, resulta conveniente explorar la labor que se realiza desde la disciplina de
TSS en las Unidades de Onco-hematologia Pediatrica, y para ello se han consultado
algunos estudios que ponen en contexto la situacién actual de su intervencion.

En la literatura anglosajona, encontramos un articulo publicado en la revista Social
Work in Pediatric Oncology, en el que se analiza un estudio realizado sobre las nece-
sidades psicosociales percibidas por 77 familias ante el diagnéstico de cancer infantil.
Los resultados sugieren la necesidad de intervenciones desde el TSS con las familias
sobre aspectos enfocados al desarrollo de una red de apoyo informal, la mejora de la
comunicacion intrafamiliar, informacién y orientacién sobre las diferentes etapas en la
enfermedad y una continuidad en la atencién (18).

Asi mismo, otro articulo también publicado en la revista Social Work in Pediatric Onco-
logy, se presentan los resultados de una encuesta realizada a profesionales de TSS
de 81 instituciones oncoldgicas, con objeto de elaborar los estandares de atencidn
psicosocial para la poblacion infantil enferma y su familia. En ellos se evidencia que el
apoyo psicosocial es ofrecido principalmente por trabajadores sociales sanitarios, “que
abordan la adaptacion al diagnéstico, el tratamiento y las transiciones hacia la supervi-
vencia o el final de la vida y el duelo” (19). Es decir, realizan la acogida y acompafia-
miento durante el proceso de enfermedad, desde el momento del diagndstico.

A nivel nacional, se han encontrado referencias (20), que destacan la funcién de apoyo
emocional como un objetivo especifico del equipo interdisciplinar del Servicio de Onco-
hematologia Pediatrica, del cual forma parte la Unidad de TSS del hospital; a pesar de
ello, las funciones de acogida y acompafiamiento en el proceso de enfermedad se
presentan como un rol exclusivo de la disciplina de Psicologia.

Encontramos un estudio que analiza el rol del TSS en oncologia pediatrica (21) a tra-
vés de la experiencia de algunos familiares durante el proceso de enfermedad, evi-
denciando la carencia del apoyo psicosocial por parte del profesional del TSS asi
como la intervencién ocasional del mismo en la orientacion sobre tramite de gestiones,
sin que exista un proceso de atencién continuada y sin dejar espacio para el apoyo
emocional.
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Sobre la intervencion del TSS en la acogida y el acompafiamiento durante la enferme-
dad, se encuentran referencias en el monografico “Intervencion social en la enferme-
dad crénica infantil” publicado en la revista de Treball Social (22, p.23), en el que se
describen los tipos de intervencién social que se aplican desde TSS en la atencion a
enfermedades cronicas infantiles en los distintos momentos de la enfermedad, asi
pues se distingue la intervenciéon en crisis enfocada en la acogida tras el diagnéstico,
siguiéndole el acompafiamiento social que se realiza durante el proceso de enferme-
dad y el fratamiento social que incluye acompafamiento en casos de mayor vulnerabi-
lidad.

Hay que sefalar que, la trabajadora social sanitaria, en su quehacer diario, interviene
sobre pérdidas o carencias de diferente naturaleza, que colocan a la persona en una
situacion de vulnerabilidad importante. Son pérdidas significativas, con un vinculo
emocional, que ponen en marcha un proceso de duelo, que debe ser elaborado de
una forma adecuada (23).

Se encuentran referencias respecto a la intervencion desde TSS para la elaboracion
de un proceso de duelo saludable, en las que se sefiala la importancia de generar un
espacio de comprension mediante la técnica de la escucha activa, donde no existan
juicios de valor sobre la persona y su situacion, buscando aportar seguridad en la
misma. Asi mismo, se debe poner el foco en la atencién de las caracteristicas indivi-
duales de la persona, en la expresion de sus emociones, potenciando el reconocimien-
to de sus recursos y herramientas tanto internos como externos, promoviendo la pre-
vencién de un factor de riesgo como es el aislamiento social, y de este modo acompa-
fnando a la persona en la realizacion de las tareas de duelo. (24).

En el Cédigo Deontoldgico del Trabajo Social (25) se identifican principios de la disci-
plina que se vinculan con espacios propios de la intervencion en el proceso de duelo.
Principios tales como la ausencia de juicios de valor, la individualizaciéon de la inter-
vencion adecuada a las caracteristicas de cada individuo asi como la personalizacion
entendida como la consideracién de la persona como sujeto activo en el proceso de
intervencion y su vision global desde sus capacidades internas y externas, entre otros.

Por su parte, conviene centrarse en la intervencion de la Unidad de TSS en el contexto
hospitalario, en el cual el centro de la atencion es la persona enferma y su familia,
desde su perspectiva y vivencias con la enfermedad asi como las secuelas que gene-
ra la misma, ayudandole a descubrir herramientas y recursos propios que le permitan
decidir de forma auténoma cémo afrontar su nueva vida. Se trata de una intervencion
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proactiva, basada en protocolos y procedimientos establecidos, siendo la Unidad de
TSS la responsable de estudiar y preparar “el diagndstico social sanitario de las nece-
sidades de apoyo psicosocial® (26, p.16), durante el proceso de enfermedad.

La intervenciéon del TSS ante la pérdida de la salud se enfoca, por tanto, en atender el
proceso de duelo que se genera ante la pérdida, ocupando este tipo de atencién una
parte importante de la actividad profesional en TSS (27).

En palabras de Dolors Colom, el TSS estudia lo que cada diagnéstico implica y afecta
a la persona desde el momento que se conoce la enfermedad. La vivencia de la en-
fermedad, los sentimientos del enfermo ante la enfermedad son importantes para
afrontar la vida (28).

Resulta de notable importancia que desde la disciplina de TSS se tengan conocimien-
tos especificos sobre el proceso de duelo y sus diferentes etapas y forma de elabora-
cion, asi como adquiera habilidades y competencias para su abordaje. Solo asi se po-
dran realizar intervenciones desde TSS ajustadas a las necesidades que presentan la
poblacién infantil y sus familias cuando reciben un diagndstico de cancer infantil y du-
rante el proceso de enfermedad.

Con todo lo anterior, mediante este TFM se pretende poner en valor las competencias
que se tienen desde la disciplina del TSS, en la atencion al proceso de duelo generado
en el contexto del diagndstico de una enfermedad grave como es el cancer infantil, asi
como promover el conocimiento del proceso de atencion al duelo como paradigma de
intervencion en TSS.

Por ultimo, con la realizacion de este estudio se pretende atender los requerimientos
que plantea la OMS en la Agenda 2030 en su objetivo 3 (29), que se centra en Garan-
tizar una vida sana y promover el bienestar para todos en todas las edades, haciendo

especial mencién a promover la salud mental y el bienestar.
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3. Objetivos

En base al estudio de investigacion que se plantea, y con el fin de concretar el camino
a seguir en el presente TFM, se han definido los siguientes Objetivos que se preten-
den alcanzar:

Objetivo General:

Poner en valor las competencias de la disciplina de TSS en la acogida y el acompa-
Aamiento tras un diagndstico de cancer infantil, desde una intervencion centrada en
la atencion al proceso de duelo.

Objetivos Especificos:

1. Estudiar la presencia de profesionales de TSS en los servicios de oncohemato-
logia pediatrica.

2. Conocer el tipo de atencion psicosocial que se lleva a cabo desde el TSS en los
servicios de oncohematologia pediatrica.

3. Explorar el conocimiento que tienen, profesionales de TSS que intervienen en
el ambito del cancer infantil, sobre la atencion al proceso de duelo.

4. Analizar la importancia de integrar la atencion al proceso de duelo en la practi-
ca profesional del TSS.

14



A continuacion, se incluyen las preguntas investigables a las que se quiere dar res-
puesta y que estan relacionadas con los objetivos que se han definido:

1. ¢Cual es la presencia de profesionales de TSS en los Servicios de Onco-hema-
tologia pediatrica?

2. ;Qué tipo de atencién psicosocial se da, en la actualidad, en los Servicios de
Onco-hematologia pediatrica?

3. ¢Qué formacion tienen profesionales de TSS que intervienen con pacientes
diagnosticados de cancer infantil y sus familiares, sobre la atencion al proceso
de duelo?

4. ;Qué valor puede aportar integrar la atencion al proceso de duelo en la practica
profesional del TSS en el ambito del cancer infantil?
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4. Metodologia

4.1. Diserio y tipo de estudio.

Tras poner en contexto el tema a analizar en el presente TFM, y en base a los objeti-
vos marcados, se decidio llevar a cabo una Investigacion, con el interés de contribuir a
la mejora de la intervencion desde TSS en el ambito del cancer infantil.

La investigacion desde nuestra disciplina posibilita “el desarrollo, la produccién y la

difusion de conocimiento que sea relevante para las politicas y practicas implementa-
das por los organismos, profesionales y educadores del trabajo social” (30, p.7).

El estudio que se ha realizado ha cumplido con las caracteristicas propias de una in-
vestigacion en TSS, al poner el foco tanto en la exploracion del marco teérico como en
la practica profesional que se lleva a cabo desde la disciplina en el ambito del cancer
infantil desde una perspectiva cualitativa (31, p.7). Para su desarrollo se ha contado
con la implicacién de profesionales de TSS que trabajan en el ambito de la Atencién
Especializada.

Asi pues, para el desarrollo del presente TFM se ha aplicado una metodologia de in-
vestigacién cualitativa siendo una caracteristica principal de ésta que centra la aten-
cion en “el lenguaje, en la interpretacion de los hechos humanos y en la toma del pun-
to de vista del actor” (32, p.54).

Hay que sefialar, que uno de los aspectos fundamentales de esta metodologia es que
lo que se evalua en primera instancia es la percepcion de las personas participantes
respecto al objeto de estudio, buscando propiciar el ‘pensamiento reflexivo y critico”
sobre el mismo (33), siendo la investigadora el instrumento esencial en este proceso

de estudio, al conducir la investigacion.

Segun Kaplan, mediante esta perspectiva el entrevistador recoge todos y cada uno de
los aspectos que tienen que ver sobre el objeto de estudio, lo que permite conocerlo
en profundidad (34, p. 59) a través de la experiencia que sobre el objeto se tiene.

Por ello, cabe destacar que mediante la aplicacion de esta metodologia se ha perse-

guido un objetivo fundamental y es conocer la practica que se esta realizando en TSS
en el ambito del cancer infantil, desde la interpretacién y experiencia de los profesiona-
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les que trabajan diariamente en este ambito de la salud asi como en base al marco
tedrico planteado en el inicio de este TFM.

Se ha buscado “ejercer una mirada critica sobre la accion efectuada” (35, p.9) desde
TSS con la poblacién infantil enferma y sus familiares, ante el impacto que supone el
diagnéstico de cancer infantil, desde el conocimiento del mismo y durante el proceso
de enfermedad.

A través de esta mirada, se ha propiciado la reflexiéon de dichos profesionales sobre la
importancia de la identificacidn de sus aptitudes en la atencién al proceso de duelo de
que se genera tras el diagnéstico, de forma que ello pueda favorecer una mejora de la
intervencion que se esta llevando a cabo.

Por todo lo anterior, se concreta que en el presente TFM se ha desarrollado, desde
una metodologia cualitativa, un estudio exploratorio sobre la presencia del TSS como
parte del equipo interdisciplinar en un servicio de oncohematologia pediatrica.

4.2. Poblacion y muestra.

En la investigacion cualitativa, el muestreo sefiala y delimita a la poblacion que tiene
conocimiento del objeto de estudio definido, por lo que su eleccion viene determinada
por los objetivos marcados y que tienen que ver con la problematica de investigacion
planteada.

En el TFM que se presenta, la muestra se ha seleccionado teniendo en cuenta las
‘posibilidades de ofrecer informacién profunda y detallada sobre el asunto de interés
para la investigacion” (36, p.614).

A esta forma de seleccion de muestra se le denomina en la investigacion cualitativa
como “muestreo selectivo, de juicio o intencional’ (37, p.615).

En este sentido, y como se ha comentado en parrafos anteriores, hay que sefialar que
el foco de atencién en este TFM se ha centrado en comprender la realidad que existe
respecto a la atencion psicosocial en los equipos de oncohematologia pediatrica, asi
como el valor que se le da en la misma al abordaje de emociones y sentimientos des-
de la disciplina del TSS.
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Por ello, se ha considerado conveniente para este estudio seleccionar a profesionales
que conocen de primera mano la intervencion que se esta realizando desde TSS en
estos equipos.

Como poblacién de estudio se han elegido algunas unidades de TSS de instituciones
dedicadas a la atencién de la poblacién infantil que presenta enfermedades oncohe-
matolégicas y a sus familias.

Nos referimos a unidades de TSS ubicadas en hospitales materno infantiles, asi como
unidades de TSS del ambito asociativo cuya atencion esta dirigida al cancer infantil.

Asi pues, las primeras forman parte de la cartera de servicios de cada hospital tenien-
do su ubicacioén fisica en el mismo al igual que los servicios de oncohematologia; y por
su parte, las entidades del tercer sector comentadas realizan una labor de apoyo im-
portante a la actividad hospitalaria, mediante la oferta de atencién psicosocial a través
de profesionales del TSS y de la Psicologia, asi como ofreciendo personal voluntario;
incluso, en algunos casos, estas entidades tienen habilitado un espacio fisico en el
hospital cercano a la planta de Onco-hematologia.

En el disefio de la eleccidn de participantes el propdsito ha sido escoger entidades que
tengan presencia en mayor o menor medida en una planta de oncohematologia pedia-
trica, delimitando el ambito geografico a dos ciudades que la investigadora conoce por
su experiencia profesional y personal, ya comentada en la introduccién, siendo éstas
Madrid y Malaga.

Por lo tanto, se han elegido hospitales de dichas ciudades que cuentan con un servicio
de oncohematologia pediatrica, asi como entidades del tercer sector que colaboran e
intervienen en coordinacion con dichos Servicios.

Respecto al tamafio de la muestra, sefialar que una de las particularidades de esta
forma de seleccién de las personas participantes es que el conjunto de la muestra no
se cierra al inicio sino que se va definiendo conforme se va indagando en la misma
(38, p.617).

Asi pues, el disefio de seleccidon de la muestra se ha elaborado de una forma secuen-

cial (39, p.616), debido a las modificaciones que se han ido introducido en la misma
tras la comunicacion con las diferentes instituciones.
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En este sentido, hay que sefialar que en un inicio, y tal y como se ha comentado, para
el tamafio de la muestra se consideraron 4 instituciones por su relevancia en la aten-
cion al cancer infantil en la zona de Malaga y Madrid, siendo éstas un hospital univer-
sitario materno infantil y una entidad del tercer sector de cada ciudad elegida, cuyo
ambito de actuacion son las enfermedades oncohematoldgicas. Se eligid, de cada ins-
titucién, a la unidad de TSS y dentro de la misma, a la figura profesional que interviene
con el colectivo sefialado.

El contacto con las instituciones que se realizé via email, remitiendo una invitacién a
cada participante junto con el documento de consentimiento informado que, en caso
de aceptar la invitacion, debian devolver firmado.

De las 4 instituciones seleccionadas, 3 aceptaron la participacion en el estudio y solo
uno de los hospitales seleccionados considerd no aceptar su participacion, segun indi-
c6, por no contar en la unidad con profesionales que llevaran casos del servicio de on-
cohematologia.

La técnica empleada para la obtencién de datos fue la entrevista; siendo durante la
realizaciéon de la primera entrevista con una de las participantes de un hospital ubicado
en Madrid, cuando se detecté la posibilidad de incorporar a la muestra otras institucio-
nes que pudieran aportar informacion significativa para el estudio, por su relevancia en
la atencion al cancer infantil en el ambito hospitalario en la Comunidad de Madrid.

De este modo, se podria contar con la experiencia de profesionales del mismo ambito
y de la misma provincia, con idea de que pudieran enriquecer el analisis que poste-
riormente se iba a realizar. Por ello, la investigadora decidié incorporar a la muestra 2
hospitales mas de la comunidad de Madrid.

Asi pues, se contd con un total de 3 hospitales, de los que uno es un centro sanitario
monografico especializado en la patologia pediatrica y los otros dos estan catalogados
como hospitales de gran complejidad, siendo el hospital universitario materno infantil
una parte del mismo. Hay que resaltar que todos son centros sanitarios referentes a
nivel nacional.

Tras estos cambios sucedidos durante el proceso de seleccion de instituciones y tras
la comunicacion con las mismas, por su negativa o bien por la aparicion de nuevas
instituciones, finalmente el tamafo de la muestra ha sido de un total de 5 participantes,
3 profesionales de TSS de hospitales y 2 profesionales de TSS de entidades del ter-
cer sector especializadas en cancer infantil.
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A continuacion, se presenta la relaciéon de las instituciones que han participado en el
estudio, a través de sus unidades de TSS quienes han realizando las entrevistas pro-
puestas por la Investigadora:

INSTITUCION

PARTICIPANTE PROVINCIA PARTICIPANTE CODIGO

Hospital Universitario = Comunidad de Unidad de TSS

Materno Infantil. Madrid Hospitalaria =
Hospital Universitario = Comunidad de Unidad de TSS Ho
Materno Infantil. Madrid Hospitalaria

Hospital Infantil . :

Universitario. Centro ﬁ)ﬂzrgrlijgldad &= ggf?&gﬁigss H3
sanitario monografico. P

Asociacion. Entidad

Tercer Sector Comunidad de Unidad de TSS de la E1
especializada en Madrid Entidad

cancer infantil

Fundacion. Entidad _

Tercer Sector Malaga Unidad de TSS de la E2

especializada en Entidad

cancer infantil

Tabla 2: Relacion de instituciones que han participado en el estudio. Elaboracion propia.

Los codigos sefialados en la tabla anterior se han utilizado para identificar la autoria
de los fragmentos de los textos literales incluidos en la descripcion del apartado de
resultados, correspondiendo la H con el término Hospital y la E con el de entidad.
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4.3. Dimensiones de estudio

Para el presente estudio, se identificaron algunas dimensiones o categorias tematicas

referentes a cada objetivo marcado, que han servido de guia para el disefio de las en-

trevistas marcando el hilo argumental.

Estas dimensiones se han abordado en las entrevistas realizadas a las personas que

han participado en las mismas, con el objeto de profundizar en ellas promoviendo la

reflexion mediante una conversacién que permitiera la fluidez de las ideas, en base al

conocimiento y experiencia de estas personas en su practica profesional diaria.

Las dimensiones o categorias tematicas se han estructurado en base a los objeti-

vos especificos de este TFM siguiendo la linea de la investigacion. Son las que se de-

tallan a continuacion:

1. Estudiar la presencia de profesionales de TSS en los servicios de oncohemato-

logia pediatrica.

Dimensiones de estudio:

v

v

Profesionales que componen el servicio de oncohematologia pediatrica con
interés en la presencia de profesionales de TSS.

Protocolo de coordinacién entre el servicio de oncohematologia pediatrica y
la unidad de TSS para la atencion a la poblacion infantil enferma y su fami-
lia.

Funciones de la figura de TSS en el equipo interdisciplinar del servicio de
oncohematologia pediatrica.

2. Conocer el tipo de atencion psicosocial que se lleva a cabo desde el TSS en los

servicios de oncohematologia pediatrica.

Dimensiones de estudio:

v

v

v

Tipo de atencion psicosocial que desde TSS se lleva a cabo con la pobla-
cion infantil enferma y la unidad familiar.

Lugar que ocupa el abordaje de emociones y sentimientos en la interven-
cién que se realiza.

Reconocimiento del servicio de oncohematologia sobre el tipo de atencién
psicosocial que se realiza desde TSS.
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3. Explorar el conocimiento que tienen, profesionales de TSS que intervienen en
el ambito del cancer infantil, sobre la atencion al proceso de duelo.

Dimensiones de estudio:

v Conocimiento sobre el proceso de duelo para su abordaje en el ambito del
cancer infantil.

v Tipo de formacién recibida sobre atencion al proceso de duelo desde TSS.

v Propuestas de mejora en cuanto a este tipo de formacion.

4. Analizar la importancia de integrar la atencion al proceso de duelo en la practi-
ca profesional del TSS.

Dimensiones de estudio:

v Opinién sobre la competencia de la disciplina de TSS en la atencién al proceso
de duelo.

v Valor que aporta a la practica profesional desde TSS, integrar en la misma el
abordaje de las emociones y sentimientos de la poblacion infantil enferma y su
familia.

v Valor que aporta al equipo interdisciplinar una intervencién desde TSS centrada
en el abordaje de emociones y sentimientos desde el momento del diagndstico
de cancer infantil.
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4.4. Sistema de recogida de datos

Para el presente TFM, la investigadora ha elegido un sistema de recogida de datos
que le ha posibilitado el acceso a la informacién de forma directa y en profundidad.

Asi pues, la técnica empleada para la recogida de datos ha sido la entrevista indivi-
dual, programando una entrevista con cada profesional asignada perteneciente a cada
institucion elegida en la muestra.

Teniendo en cuenta la situacion actual de pandemia que se vive en nuestra sociedad,
asi como debido a la distancia geografica que separa a la investigadora con las enti-
dades seleccionadas, el medio elegido para la realizacion de las entrevistas ha sido

por videollamada, a través de la aplicacion zoom.us.

Hay que destacar que en la investigacion cualitativa la entrevista es una de las técni-
cas de recogida de informacion por excelencia, la cual presenta diferentes formas se-

gun las caracteristicas de la misma.

El tipo de entrevista que se ha decidido aplicar es una entrevista en profundidad (40,
p.3) mediante la que se ha sugerido a la persona participante la tematica a explorar, y
mediante una conversacion informal en la que el guién de la entrevista no ha limitado
las respuestas se ha abordado la problematica, y se han proporcionado datos sobre
una realidad que es de interés para la la investigacion y que solo la persona informan-
te conoce por su vivencia y experiencia, en este caso, por su experiencia profesional.

Cada entrevista ha tenido una duracién aproximada de una hora, y se han ido progra-
mando segun las posibilidades de cada participante, las cuales han ofrecido su tiempo

de forma voluntaria.

Por tanto, se han realizado un total de 5 entrevistas, habiendo sido de gran valor para
el andlisis de datos posterior, la informacién obtenida en cada una de ellas.
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4.5. Estrategia de analisis de datos

Aunque el analisis de datos se suele abordar en la ultima fase de la investigacion, hay
que sefialar que en este tipo de investigaciones, el analisis esta presente durante todo
el proceso de recogida de datos asi como en la delimitacion de los temas a abordar en
las entrevistas (41).

Se trata de un proceso flexible con fases que se relacionan entre si, y cuya estrategia
de recogida de datos influye en el analisis de los mismos. (42, p.9).

Una vez realizadas las entrevistas, la investigadora ha elaborado la transcripcién de la
informacion recabada en las mismas. Tras la misma, se ha agrupado la informacién en
base a las dimensiones o categorias tematicas establecidas, las cuales han guiado el
camino para la realizacién de las entrevistas, siendo estas dimensiones subcategorias
que hacen referencia a cada objetivo establecido.

Posteriormente, se ha realizado un analisis minucioso de esta informacion, siguiendo
el guién establecido a partir de la categorizacion de la informacion comentada. Este
proceso de categorizacion se ha realizado con objeto de facilitar la estructura del ana-
lisis.

Durante la revision de cada dimensién, se han buscando “similitudes y diferencias tan-
to entre los datos, como con los modelos teéricos de partida” (43, p.7), en este caso,
se ha relacionado la informacién obtenida en las entrevistas con el marco teérico esta-
blecido al inicio del TFM.

Asi pues, el andlisis que se ha realizado es un “analisis cualitativo del contenido” (44,
p.33) en el que se busca profundizar en la tematica objeto de estudio y sobre los da-
tos obtenidos hacer una comparativa de los mismos, siendo fundamental poner el foco

en el discurso.

Poniendo en contexto la investigacion sobre la que se ha trabajado, el analisis de da-
tos se ha centrado en la realidad existente acerca de la presencia de las Unidades de
TSS en los equipos de oncohematologia pediatrica asi como en la atencion psicoso-
cial llevada a cabo por dichas unidades asi como, con el objetivo de profundizar en la
comprension por parte de cada participante acerca de sus aptitudes en cuanto a la
atencion al proceso de duelo que se genera tras el diagnéstico de cancer infantil.
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4.6. Cronograma

Se ha elaborado un Cronograma con objeto de clarificar la temporalizacion de las acti-
vidades que se han llevado a cabo en el estudio de investigacion, comenzando en el
mes de abril de 2021 y finalizando en el mes de mayo de 2021.

Asi pues, vemos como en un primer momento se ha trabajado sobre la definicion de
las dimensiones a tratar en las entrevistas, que hacen referencia a cada objetivo espe-
cifico y que, como ya se ha mencionado anteriormente, han servido de guia para el
abordaje de las entrevistas facilitando el analisis posterior de datos.

A la vez que se definian estas dimensiones se realizé la seleccion de la muestra, la
cual fue modificada posteriormente debido a que la misma ha sido elaborada de una
forma secuencial, surgiendo durante las entrevistas modificaciones de dicha seleccion
y produciéndose una ampliacion en el nimero de instituciones participantes.

Asi mismo, durante estas primeras etapas de la metodologia se ha elaborado el con-
sentimiento informado, el cual se ha entregado a cada participante seleccionado en la
muestra con objeto de que fuera un documento mediante el que presentarles el estu-
dio de investigacién propuesto y en el cual se pone énfasis a su caracter voluntario y
anoénimo.

Una vez definido el guién de las entrevistas y seleccionada la muestra, se procedié a
contactar con las instituciones y a concretar fecha de su participacion. Paralelamente a
la realizacion de las entrevistas y de forma progresiva se han transcrito las mismas.

En un ultimo momento de la metodologia se ha llevado a cabo el analisis de datos,
que ha comenzado una vez finalizada la transcripcion de todas las entrevistas. No
obstante, conforme se iban transcribiendo, la investigadora ha ido anotando citas e
ideas sacadas de las transcripciones de cada entrevista.
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Se expone a continuacion el Cronograma seguido para la realizacion de las activida-
des durante el desarrollo de la metodologia de este estudio. En ella se observa que en
la actividad seleccion de la muestra se realizaron modificaciones posteriores a la se-
leccién inicial, lo cual corresponde con una caracteristica de la investigacién cualitativa
en la que el trabajo de campo es dinamico y flexible.

Definicion
dimensiones
entrevista

Realizacion de
consentimiento
informado

Seleccion de la
muestra

Contacto con
instituciones

Realizacion
entrevistas

Transcripcion
entrevistas

Analisis de
datos

Tabla 3: Cronograma de actividades. Elaboracién propia.
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4.7. Consideraciones éticas.

En la investigacion clinica existen normativas que regulan su practica desde el punto
de vista ético, entre las que cabe destacar la Declaraciéon de Helsinki en 1964 en la
cual se presentan los “principios éticos para la investigacién médica en seres huma-
nos” (46).

Esta Declaracién esta dirigida a personal sanitario principalmente, aunque también
esta destinada a otras personas que puedan tener relacion con una investigacién clini-
ca en este sentido.

Cabe destacar uno de los aspectos éticos que toda investigacion clinica debe tener
presente, y es que la persona que investiga debe asegurar la proteccion de las perso-
nas que participan de la investigacion, siendo ésta su responsabilidad aun habiendo
facilitado su consentimiento (47).

En relacidon con este principio ético, y con objeto de cumplir con los derechos de pro-
teccién de datos de las personas que han participado en este proyecto de investiga-
cién mediante su colaboracion en las entrevistas propuestas, se disefidé un documento
denominado “consentimiento informado” cuyo modelo se adjunta en el apartado de
Anexos (48).

Se trata de un consentimiento que ha firmado cada participante como senal de acep-
tacion para la realizacién de la entrevista. En el mismo, se sefiala que se trata de una
participacién andnima, de forma que se cumpla también con la “obligacion de salva-
guardar la confidencialidad de los datos durante la aplicacion de las técnicas de pro-
duccion y analisis de la informacion...” (49, p.26). Este documento se ha remitido a
cada participante via email para su posterior devolucion firmada, en los casos en que
han aceptado la participacion por la misma via.

Destacar que dichas entrevistas fueron audio grabadas, previa autorizacion de las
personas que han participado, con el objetivo de que dicha grabacion sirviera de facili-
tador para la transcripcién posterior de cada entrevista por parte de la investigadora,
asi como para el analisis posterior del conjunto de la informacién obtenida.

Otro de los principios éticos expuestos en la Declaracién de Helsinki (50) tiene que ver
con que la investigacion tiene como finalidad la generacion de conocimientos, aunque
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ello no debe ponerse por encima de los intereses de las personas que colaboran en la
investigacion.

Asi pues, y a este respecto, hay que destacar que en la investigacién cualitativa supo-
ne una exigencia ética el hacer uso del mejor conocimiento posible para dar cuenta de
la diversidad de los problemas (51).

Por otro lado, este TFM se basa en un principio ético fundamental de la Declaracién de
Helsinki, el cual forma parte de la naturaleza de la disciplina del TSS, como es la pro-
mocién del bienestar de las personas vulnerables y sus familias; suponiendo prioritario
que los conocimientos adquiridos en la investigacion sirvan de beneficio directo a di-
cho colectivo sobre el que se realiza la investigacion. (52).

Con referencia a las investigaciones clinicas y en base a la normativa que se les apli-
ca, se han seguido los criterios de citacion estilo Vancouver con el fin de reconocer la
autoria de las referencias bibliograficas que se han ido nombrando durante todo el
TFM.

Ademas, resulta de especial interés senalar que ésta permite incorporar la perspectiva
de género y asi hacer visible la figura de la mujer, al permitir anadir el nombre comple-
to de la autora en la citacidon de la bibliografia (53), cumpliendo de este modo con los
requisitos establecidos para la elaboraciéon del presente TFM respecto a incluir la
perspectiva de género en el mismo.

De este modo, mediante la inclusion de esta perspectiva en esta Investigacion también
se pretende contribuir a la consecucion de uno de los retos propuestos por la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS) en su Agenda 2030, con el que se persigue “lograr
la igualdad entre los géneros y empoderar a todas las mujeres y las nifias” (54).

Asi pues, como investigadora principal, mediante la inclusion de este tipo de citacion
bibliografica y mediante el apoyo a uno de los objetivos fundamentales que se marca
en la Agenda 2030 de las Naciones Unidas, hago visible mi compromiso integro ante
dicho requerimiento teniendo en cuenta la perspectiva de género en el TFM, e inci-
diendo en el hecho de que por la tematica a abordar en el mismo no ha sido posible el
abordaje de la perspectiva de género en los objetivos del mismo ni en su desarrollo.

Por ultimo, y mediante dicha citacion bibliografica se ha evitado la existencia de cual-
quier forma de plagio, siendo éste un compromiso firme como investigadora.
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5. Resultados

A continuacioén, la Investigadora expone los resultados obtenidos en las entrevistas
realizadas a las participantes. La presentacion de la informaciéon se ha estructurado en
base a los objetivos especificos definidos, y a las dimensiones de estudio establecidas
para cada uno de estos objetivos.

Antes de presentar los resultados, la investigadora considera conveniente realizar al-
gunas aclaraciones previas respecto al texto que se expone; por un lado, que las cinco
personas entrevistadas pertenecen al género femenino, motivo por el que la investiga-
dora ha decidido utilizar el término “la participante o las participantes” al referirse a la
informacion que se ha obtenido de ellas.

Por otro lado, se ha decidido diferenciar los discursos de las instituciones participantes
utilizando términos concretos para cada uno. De los hospitales, se ha denominado
Hospital de especialidades pediatricas al centro sanitario monografico y hospital ma-

terno infantil a los otros dos hospitales. Con respecto a las entidades externas que
prestan su apoyo a los hospitales, una es una Fundacién y las otra una Asociacién,
por lo que se ha decidido utilizar ambos términos para diferenciar sus discursos.

5.1. Sobre la presencia del TSS en los servicios de oncohematologia pe-

diatrica.

Cada entrevista se ha iniciado proponiendo a las participantes tratar sobre el primer
objetivo especifico definido. En un primer momento, cada una dio a conocer el perso-
nal que compone el servicio de oncohematologia pediatrica de su hospital y qué pre-
sencia de la figura del TSS hay en dicho servicio.

Las dos participantes de los hospitales materno infantil coinciden en su respuesta y
han informado de que el servicio de oncohematologia pediatrica esta compuesto por el
personal médico, personal de enfermeria y profesionales de entidades externas que
colaboran con el hospital, no contando en el mismo con la Unidad de TSS hospitalaria
de forma integrada, aunque si acuden en alguna ocasion puntual. A este respecto, una
de las participantes ha comentado:

“vamos a las reuniones solo cuando hay casos complejos, cuando hay varias
unidades que lo atienden por su complejidad suelen contar con nosotros...pero
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solo cuando llevamos el caso, no por norma general en las sesiones planifica-
das semanales” (H2).

Hay que resaltar, que una de ellas indica si estar integrada en otros servicios del Hos-
pital, como la UCIP y Neonatologia, y ha sefialado que:

“todas las semanas hacemos reunién, las psicélogas, médicos y TSS. Nos
cuentan todos los casos que hay, todos los nifios ingresados, la situacion mé-
dica y lo que ven a nivel social, luego nosotras tenemos que rastrear” (H1).

Por su parte, la participante del hospital de especialidades pediatricas ha informado de
la composicion del mismo personal sanitario, y afiade al equipo la presencia de los
servicios de psicologia de entidades externas al hospital y la unidad de TSS del hospi-
tal, la cual si se encuentra integrada en el equipo desde hace muchos anos.

Las dos entidades del tercer sector que se han entrevistado han enfocado esta cues-
tion diferenciando su presencia antes y después de la pandemia mundial provocada
por el COVID.

Antes de la pandemia, en ambos casos, comentan que el servicio de psicologia de su
entidad tenia una gran presencia en el servicio de oncohematologia pediatrica ubicado
en el hospital. No obstante, en cuanto al tipo de presencia de la unidad de TSS de es-
tas entidades se encuentran algunas diferencias.

En la Fundacion, la unidad de TSS de la entidad no tenia presencia en el equipo y por
su parte, el servicio de psicologia aunque si tenia mas presencia no acudia a las
reuniones del equipo interdisciplinar del hospital. Por otro lado, la participante de la
Asociacion refiere el servicio de psicologia de su entidad si tenia presencia y acudia a
las reuniones, afiadiendo la unidad de TSS:

“antes de la pandemia teniamos establecida una asistencia programada de dos
dias a la semana, y se estaba barajando la posibilidad de que la unidad de TSS

comenzara a acudir a las reuniones” (E1).
En la actualidad, la Fundacion refiere no tener ningun tipo de presencia en el hospital.,

mientras que a la Asociacion se les ha vuelto a permitir asistir al hospital, aunque con

una presencia inferior a la de antes.

30



Hay que sefialar, que durante la pandemia se anul6 la presencia de entidades exter-
nas a los hospitales, por lo que ambas entidades comentan este hecho coincidente.

v La entrevista se prosiguié abordando la existencia de un Protocolo de coordinacion
entre el servicio médico y las unidades de TSS de las diferentes entidades participan-

tes.

En esta ocasidén, todas las instituciones participantes en el estudio responden que no
existe un protocolo de actuacidon escrito, aunque tienen establecida una forma de
coordinacién entre profesionales del hospital y con las entidades externas al mismo.
Una forma de actuar no escrita, que todo el personal conoce y lleva a cabo.

Se observan diferencias en la coordinacion y derivacién de casos, asi en los hospita-
les materno infantiles, las dos participantes coinciden en informar que el procedimiento
para la atencién de casos desde TSS en el hospital es una atenciéon a demanda, reac-

tiva, es decir, atienden solo los casos que les son derivados, no solo del servicio de
oncohematologia, sino de cualquier especialidad del hospital.

Se detecta una reflexibn comun en las participantes de unidades de TSS hospitalaria,

al sefalar que perciben diferencias de criterios en la derivacion de casos sociales sani-
tarios por parte del personal médico a la Unidad de TSS, y comentan que:

“no tienen indicadores, sino que derivan lo que vea cada profesional” (H1).
Refieren que al no existir un protocolo de actuacion establecido, su derivacion depen-

de del conocimiento que cada profesional médico tenga acerca de la intervencién que
se realiza desde la Unidad de TSS. Una de ellas indica que:

“deberian estar establecidas unas vias de entrada, cémo gestionarlo...” (H2).

La falta de criterios comunes en Necesidad de Protocolo de
la derivacion de casos sociales R coordinacién intrahospitalario e
sanitarios interinstitucional

Gréfico 1: Necesidad de un Protocolo de coordinacion. Elaboracién propia.

Las participantes que realizan una atencion a demanda hacen referencia a la necesi-
dad de ver a todos los casos diagnosticados del servicio de oncohematologia pediatri-
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ca. Un comentario de la participante de uno de los hospitales materno infantiles, sefia-
la que:

“nos derivan mas casos con una necesidad clara o con perfiles muy vulnera-
bles...para acompafiamiento no, estamos mas para demandas muy especifi-
cas” (H2).

Otra indica que:

“en el caso de Oncologia que son procesos muy largos, y que tienen un gran
impacto a nivel social, deberiamos conocer a todos...” (H2).

También refieren que aunque no ven todos los casos diagnosticados, si consideran
importante llevar a cabo una intervencién social sanitaria en la que exista una conti-
nuidad de la atencion, intentando siempre ser profesional de referencia para los nifios
y las nifias que enferman y sus familiares, hasta el final de la enfermedad.

Por otro lado, el procedimiento de atencién que expone la participante del hospital de
especialidades pediatricas, dista de las dos anteriores, realizando una atencién proac-

tiva, por lo que se atienden todos los casos desde el momento del diagndstico y duran-
te el proceso de enfermedad. Comenta que cada dia revisa un lista de ingresos hospi-
talarios y citas programadas en consultas externas, refiriendo que:

“La primera atencién la realizo en conjunto con el servicio de psicologia de una
entidad externa al hospital, con quien comparto despacho” (H3).

La participante indica que en la coordinacién de casos con el equipo interdisciplinar el
trato es cercano, y considera importante estar visible, “salir del despacho”, para pro-
mover el contacto diario con el equipo.

Derivacion y

Unidad de TSS Presencia en el Equipo “
atencion de casos

Hospitales materno

infantiles No integrada en el equipo A demanda, reactiva.

Proactiva. Todos los
casos

Hospital de especialidades

pediatricas Si esta integrada en el equipo

Tabla 4: Coordinacion y derivaciéon de casos segun tipo de Hospital. Elaboracion propia.
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En cuanto a la actuaciéon de las entidades externas al hospital, la participante de la
Fundacion refiere que realizaba una atenciéon a demanda, ya que intervenia en los ca-
sos tras una primera valoracion de los mismos por el servicio de psicologia de su enti-
dad.

Durante la pandemia, la derivacion de casos ha sido realizada por el personal médico
del hospital directamente a la unidad de TSS de la Fundacion, por via telefénica, indi-
cando que:

“solo cuando hay una necesidad mas urgente...sobre todo para recursos eco-
noémicos o bien para terapias que no puede ofrecer el hospital” (E2).

Por su parte, el procedimiento de actuacion de la participante de la Asociacion cumple
con las caracteristicas de una atencion proactiva, disponiendo de un listado de pacien-
tes ingresados y de hospital de dia los dias que acude al hospital. Sefiala que la Aso-
ciacion cuenta con un protocolo interno de actuacién en el ambito hospitalario, diferen-
ciando las fases de intervencién en relacién con las fases de la enfermedad.

Asi mismo, refiere que la coordinacién con el equipo médico del hospital es fluida y de
mucha colaboracion, y sefala que:

“con ellos tengo mas contacto que con el equipo de TSS hospitalario” (E1).

Aun asi, indica que también se coordinan con esta unidad a quien informan cada se-
mana de los casos nuevos del servicio de oncohematologia. Ambas partes, unidad de
TSS hospitalario y Asociacion, se muestran durante las entrevistas muy satisfechas
con esta forma de coordinar, la cual consideran muy necesaria. Refiere una de ellas:

“La coordinacion profesional es el aval por excelencia de la disciplina de
TSS” (E1).

Resulta importante destacar un comentario realizado por una participante de un hospi-

tal materno infantil, al sehalar que:
“las asociaciones estan supliendo funciones nuestras, por falta de recursos

humanos por nuestra parte, estamos poniendo en labor de unas asociaciones
lo que nosotros como hospital deberiamos hacer...” (H2).
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No obstante, las participantes de los hospitales han resaltado la labor de las entidades
externas, indicando que complementan su intervencion en el hospital y con ello se fa-
vorece una atencion mas completa a las familias de pacientes con cancer infantil.
“es estupendo que estén ahi...aunque estemos nosotras, las asociaciones de-
ben estar también en el hospital, porque su presencia da unas opciones mara-
villosas. Suman, complementan nuestra labor” (H2).

Por otro lado, respecto al protocolo de actuacion, todas las participantes han coincidi-
do en la necesidad de elaborar un protocolo de intervencion y coordinacion entre pro-
fesionales, incluyendo en el mismo a todas las partes que deben estar implicadas en
el proceso de atencién, como el personal sanitario y no sanitario del hospital, entida-
des colaboradoras externas al mismo asi como centros de atencién primaria de salud,
servicios sociales de Atencién Primaria y otras entidades publicas relacionadas.

Una idea general expresada por cada una de las participantes es que la atencion de
casos a demanda hace que se queden muchos casos sin atender, por lo que inciden
en la necesidad de favorecer una atencion psicosocial proactiva, en la que se atiendan
todos los casos diagnosticados.

» Atencion proactiva por parte de las

Necesidad expresada unidades de TSS.

Grafico 2: Necesidad de tipo de atencién psicosocial proactiva desde TSS. Elaboracién propia.

v Este primer apartado, finalizé6 indagando acerca de las funciones que ejercen en el
equipo, observando diferencias segun en las funciones segun el tipo de atencién que
se realiza en la unidad.

En las funciones comentadas por las participantes que realizan una atencion a deman-

da, destacan la coordinacién con profesionales y atencion directa.

Por su parte, la participante del hospital de especialidades pediatricas afiade a las an-
teriores mas funciones a las anteriores, destacando la funcion de Docencia dentro del
equipo, acogida y acompafiamiento a todos los casos diagnosticados asi como asis-
tencia a reuniones programadas en el equipo.
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5.2. Sobre el tipo de atencion psicosocial que se lleva a cabo en las Uni-
dades de TSS.

v En este apartado, se ha comenzando comentando el tipo de atencion psicosocial

que realizan en su dia a dia con los nifios y las nifias que enferman y sus familiares

en un servicio de oncohematologia pediatrica.

Antes de su abordaje la investigadora ha puesto en contexto el motivo por el que se
aplica este término al estudio, haciendo referencia a que la atencién psicosocial es ob-
jetivo principal de la oncologia pediatrica, siendo un requerimiento institucional.

Asi pues, las participantes de los hospitales materno infantiles coinciden en que la
atencion psicosocial que realizan esta relacionada casi en exclusiva a la gestion de
recursos, tales como ayuda a domicilio, alojamiento, ayuda econémica, material orto-
protésico, entre otros. También la informacion y orientacion sobre recursos supone
gran parte de su intervencion.

Otro tipo de atencion psicosocial que sefalan en estos hospitales es el abordaje de
situaciones de conflictiva familiar, las cuales precisan de una importante labor de me-
diacion familiar.

En el hospital de especialidades pediatricas, la atencion psicosocial que expone la par-
ticipante tiene que ver con las fases de la enfermedad, desde la acogida en un primer
momento tras el diagndstico, y en el acompafamiento durante todo el proceso de en-

fermedad.
FASES EN LA .
ATENCION ATENCION PSICOSOCIAL
Atencidn necesidades primer momento tras Diagndstico.
Acogida (1er Abordaje estructura y organizacién familiar (cambio de roles,
momento) apoyo red social, conciliacion...); ambitos vivienda, laboral,

econdémico...; Informacién y orientacién...

Deteccion de necesidades psicosociales que surgen en cada
fase de la enfermedad (diagnéstico, tratamiento, final
tratamiento, recaida, fallecimiento o supervivencia) y su
posterior abordaje.

Acompafiamiento
proceso de
enfermedad

Tabla 4: Atencioén psicosocial de una unidad de TSS integrada en el servicio de oncohematologia pediatrica.

Elaboracion Propia.
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En cuanto a la atencion psicosocial ofrecida por las entidades externas al hospital, la
participante de la fundacion informa de que el tipo de atencidn psicosocial que realiza
esta muy enfocada a la gestién de recursos e informacién de los mismos.

La participante de la asociacion comenta que su carta de presentacién ante la familia
es la informacién sobre su entidad. Suelen realizar orientacion a nivel laboral, siendo
este tema el mas urgente para las familias por la necesidad de organizar ese ambito,
debido al impacto que supone el diagnéstico médico en la reorganizacion familiar. En

este caso, si se hace mencién al acompafiamiento refiriendo que:

“dejamos constancia de que les vamos a acompafar durante todo el proceso,
esa es la intervencion” (E1).

Se hace referencia a la acogida y acompafamiento, a la deteccién de necesidades,
informacion y orientacion. Senala que algunas familias les solicitan ese acompana-
miento aunque no precisen de ninguna ayuda social y dice que:

“La gestion de recursos es importante, nos caracteriza, pero es precisa una
intervencion social sanitaria para llevarla a cabo” (E1).

Como investigadora, en este momento de la entrevista, doy cuenta de la ausencia de
mencion respecto de las emociones y sentimientos que desbordan a las familias y la
poblacion infantil desde el momento del diagndstico, comentario mediante el que se
les invita a reflexionar sobre ello.

JAsi pues, se les pregunt6 acerca del lugar ocupa el abordaje de emociones y senti-
mientos en su intervencion social sanitaria.

Todas las participantes sefialan que el abordaje de emociones no ocupa un lugar rele-
vante en su intervencién, aunque la mayoria coincide en que si le dan importancia a
las emociones que viven las familias de los nifios y las nifias que enferman, porque
como indica una de las participantes:

“en cada entrevista que realizamos hay emociones sobre la mesa” (H3).
Esta misma participante, quien realiza una atencion proactiva, sefala que en su plan
de intervencion social sanitaria no incluye nada respecto de las emociones, aunque si

existe en la historia social de la aplicacién informatica que utilizan, una pestafia que
indica “contencion emocional”. Indica:
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“en el protocolo no existe. En el dia a dia si aparece” (H3).

Por parte de las unidades de TSS donde realizan una atencién reactiva, éstas recono-
cen no darle la importancia que deberian a ese aspecto de la intervencion, sefialando
que:

“por el ritmo de trabajo que llevamos, ya que abordarlas implicaria dedicar un
mayor tiempo” (H2).

Incide en que vincular con las familias cuando la dinamica de trabajo esta dirigida a la
gestion del recurso casi en exclusiva, no es facil.

“Es complejo proponer una gestion de discapacidad, o una falta de recursos de
apoyo econémico en un momento en que quiza la familia no esta preparada
para asumir un tramite de este tipo” (H2).

Poco a poco, la investigadora percibe que las participantes van dando cuenta de la
importancia del abordaje de los sentimientos y emociones que afectan a la unidad fa-
miliar desde la disciplina de TSS.

A este respecto, la participante de la asociacién quien refiere estar integrada en el
equipo hospitalario, destaca la importancia de trabajar las emociones desde el primer
dia indicando que:

“el abordaje de emociones es nuestra forma de tener que trabajar” (E1).

En su entidad cuentan con un protocolo interno en el que esta establecida la Conten-
cion emocional, y ésta se tiene en cuenta en el plan de intervencion, para hacer sentir
que estan presentes, ejerciendo un apoyo emocional.

Comenta que la primera valoracién la realiza conjuntamente con el servicio de psico-
logia de la asociacion y que en la mayoria de los casos, ella es quien realiza el segui-
miento de los mismos, incluso cuando las familias no precisan de recursos sociales
suelen requerir su figura profesional como acompanamiento durante el proceso de en-
fermedad, porque refieren no querer terapia con el servicio de psicologia sino alguien
les escuche, que les acompaiie.

La participante de la fundacién, comenta que centra su intervencion en el conocimien-

to de los nifos y las nifas que enferman y sus familiares a través de “encuentros lar-
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gos en los que voy indagando cosas...”; sefiala que realiza la acogida ofreciendo con-
fianza, mostrando interés por su estado de animo y provocando que compartan con
ella cualquier necesidad a partir de ese momento. Es decir, trabajando desde el vincu-
lo terapéutico y la comprensién. Aunque, finalmente, en su discurso refiere que:

“el acompafiamiento, las preocupaciones primeras, porqué me esta pasando
esto...esas respuestas las tiene la psicéloga, no la TSS” (E2).

Todas las personas participantes en el estudio coinciden en que a través de la practica
profesional han ido aprendido como abordar algunos momentos emocionales dificiles
que genera el diagnéstico en la unidad familiar, aunque centran el eje de la interven-
Cion en la gestidon de recursos nuevamente.

Saben que es importante este aspecto, pero no le dan el lugar que deberia tener en la
intervencion; refieren aplicar técnicas propias de la atencion al duelo, pero no son
conscientes de ello, sienten que lo realizan de forma intuitiva refiriendo que no han re-
cibido formacioén especifica.

v La entrevista siguid su curso y la investigadora invitdé a las participantes a reflexio-
nar acerca del reconocimiento por parte de los profesionales sanitarios sobre el tipo

de atencion psicosocial que realizan.

Todas las personas participantes coinciden en que hay una falta de reconocimiento
profesional respecto de las funciones y competencias de la disciplina de TSS.

Consideran que existe una idea generalizada entre el personal sanitario de que la la-
bor principal de la unidad de TSS hospitalaria es la de gestionar recursos sociales vy,
en general, no les reconocen como competentes en el acompafiamiento tras el diag-
nostico. Ello les genera frustracién, segun refieren, y defienden que su intervencion
abarca muchas mas acciones que solo tramitar una ayuda econdmica o gestionar un
recurso. Una comenta que:

“se desconoce mucho nuestro trabajo...mi sensacion en el hospital es que no
se sabe mucho lo que hacemos ya que intervenimos en muchos aspectos, no
solo somos una ayuda econémica. Abordamos una deteccion de necesidades
que no siempre es la que plantea la familia, que al final rascas y encuentras
otras cosas que les lleva a situaciones de angustia...”, lo que lleva un proceso
de atencién invisible, que no se valora, y para el que hay que estar formado
desde la disciplina de TSS (H2).
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La participante del hospital de especialidades pediatricas, comenta que aunque valora
todos los casos:

“a lo largo del proceso me llaman por algun paciente, pero siempre es en rela-
cion a algun recurso”; no obstante, indica que segun el personal médico, “aho-
ra que hay médicos mas jévenes, ellos si me llaman a veces para que valore
un caso, en su contexto general y no sélo para el tramite del recurso” (H3).

La falta de reconocimiento también se hace latente en la forma de derivacion del per-
sonal médico, antes comentada. Asi pues, unos se centran mas en la derivacién de
casos para la gestion de recursos aunque “otros miran mas alla”, te piden que valores
la situacion para detectar si existe algun factor estresante social que esté influyendo
en la dinamica familiar.

Una participante de un hospital materno infantil, hace referencia a esa:

“falta esa vision médica de que cuenten con el TSS como mas alla de la falta
de recursos, de maltrato...” (H1).

Sefala a este respecto, que cada afio dan charlas a personal médico residente, y co-
menta que si hay Servicios que comienzan a ver la intervencién del TSS desde un
punto de vista mas amplio, mas integrada en el equipo, “pero aun cuesta”, sefiala.

Otra de las participantes comenta que en su unidad se realizé un protocolo de aten-
cion al duelo junto con el servicio de psicologia, pero que en el mismo la gestion de
emociones se dirigia en exclusiva a éste ultimo, dejando la gestién de temas funera-
rios a la Unidad de TSS.

Consideran que la intervencién desde TSS podria ser diferente si se modifica esa falta
de conocimiento por parte del personal sanitario.

Hay una reflexion que cabe destacar entre las participantes, y es la falta de reconoci-
miento propio de cada profesional de TSS sobre el abordaje de emociones ante la
pérdida de la salud y todo lo que ello conlleva. Aunque si reconocen que intervienen
en muchos mas aspectos que los propios de la gestién de recursos, no son conscien-
tes de sus aptitudes y competencias en este abordaje.
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Coinciden en sefialar que tampoco existe ese reconocimiento por parte de las familias,
ya que indican que muchas vienen con la idea de solucionar un problema concreto,
pedir una ayuda econdémica o facilitarle algun alojamiento. Algunas familias les comen-
tan que han sentido temor cuando el médico les ha dicho que habian avisado a la Uni-
dad de TSS, debido a que piensan que se les va a acusar de algo negativo con res-
pecto a los cuidados proporcionados al menor, o cualquier otra negligencia.

Una de las participantes muestra énfasis al decir que es responsabilidad de la discipli-
na y de cada profesional de forma individual, el dar a conocer en su ambito cuales son
sus competencias profesionales, e indica que:

“es una critica a la profesién, tenemos que ser nosotras quienes nos hagamos
necesarias...” (H3).

Profesionales sanitarios e
4 Falta de reconocimiento sobre la

v Familias y poblacion enferma — competencia en el abordaje de

v Profesionales de TSS emociones desde TSS

Grafico 3: Reconocimiento de la intervencién del TSS. Elaboracion propia.

5.3. Sobre la Formacion en duelo desde TSS.

v Para abordar la primera dimension, se les pidié que reflexionaran acerca del cono-
cimiento que tienen sobre el proceso de duelo, sus fases y abordaje desde la disci-
plina de TSS en el cancer infantil.

Las unidades de TSS hospitalaria y entidades externas al hospital que atienden de
forma proactiva si refieren conocer las fases del proceso de duelo, e identifican las
emociones que van surgiendo desde el momento del diagnostico y durante la enfer-
medad. Refiere una participante que:

“en la entrevista individual si que atendemos el duelo del diagnostico a través
del consejo, la escucha, carifio, acercamiento, confianza,...eso lo hacemos to-

dos los dias” (H3).

Durante las entrevistas se aborda el concepto de duelo que se genera tras el diagnés-
tico médico, y una participante sefala que:
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“no es solo el duelo ante la muerte, sino que hablamos de duelo también cuan-
do hay un caso en el que el paciente enferma y es el Unico que traia dinero a
casa...desde TSS tenemos que saber qué vamos a hacer, darle una vuelta a la
vivencia familiar...” (E1).

Una de las participantes comenta que sobre el proceso de duelo:

“nos podemos hacer una idea, el impacto, primeras emociones negacion...si
las conocemos de forma intuitiva, por repeticion en la practica. Pero, por ejem-
plo, me encuentro que no sé como manejar la situacion...no sé que palabras
utilizar para que se reconforten...” (H2).

Por otro lado, en las entidades y unidades hospitalarias que trabajan a demanda refie-
ren no tener conocimiento especifico al respecto, y sefialan que lo que conocen del
proceso de duelo es por la practica profesional, han ido aprendiendo a afrontar algu-
nas situaciones que se dan en las entrevistas tras un diagndstico de cancer infantil.

v Con respecto a la formacién recibida, siendo ésta otra dimensién a abordar dentro
de este objetivo especifico, todas las personas que participan en las entrevistas coin-
ciden en que no han recibido formacién sobre la atencion al proceso de duelo.

Sefalan que en la universidad no aparecia en el plan de formacién universitaria y pos-
teriormente, la formacion que han recibido ha sido porque lo han visto necesario para
la practica profesional, por interés profesional y no porque se les haya ofrecido. Una
participante ha sefialado:

“‘me apunté a intervencion en duelo, para comprender el concepto de duelo,
saber como gestionarlo desde la parte social, no psicoldgica...” (E1).

Otra comenté que:

“en la universidad no se dio nada de duelo. Realmente, el aprendizaje es el
diario con las familias...” (E2).

Una de las participantes ha indicado que en su Hospital ofrecen un curso de “Comuni-
cacion con el paciente pediatrico” al que se ha apuntado porque:
“siento que mi intervencion el abordaje de emociones la hago de una manera
intuitiva, y necesito formacién” (H1).
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Otra participante sefialaba que:

“‘en TSS hay formacion dirigida a maltrato, a adopciones. En cancer hay poca
formacion para TSS, si mas para sanitarios” (H3).

Por ultimo, una de las entrevistadas ha referido que si ve que se ofrezca formacion en
duelo pero sobre todo en el ambito de la Salud Mental, aunque no dirigido a la discipli-
na de TSS y mucho menos dirigido al ambito infantil.

v En cuanto a la ultima dimension a tratar en este punto, surgieron algunas propuestas
de mejora en cuanto a formacion.

Algunas entidades coinciden en la necesidad de que exista mas formacion en duelo
dirigida a profesionales del TSS, y especifico en la atencion al duelo en el cancer in-
fantil, indicando que se han dado cuenta durante la entrevista en que es imprescindi-
ble para poder intervenir de forma adecuada con la unidad familiar en cancer infantil.
Coinciden también en que debe ser incluida desde la base formativa de la profesion, la
Universidad. Una participante refiere:

“Creo que tenemos que formarnos continuamente. No podemos estancarnos.
Hay que trabajarlo, evolucionando, sabiendo detectar necesidades
mejor...” (E1).

Una de las participantes de un hospital materno infantil ha incidido en la idea de que:

“no estar formados nos limita en la intervencion” y reconoce que “a veces en
situaciones de crisis te encuentras insegura para abordarlo, las abordamos de
forma intuitiva” (H2).

Refieren la importancia de tener formacién en el proceso de duelo, porque si recono-
cen encontrarse con estas emociones de sufrimiento y dolor y no saber como abordar-
las, refiriendo un sentimiento de indefension como profesionales.

A este respecto, una participante comenta la necesidad de que haya formacion en el
abordaje del duelo enfocada en la atencién a las emociones de la poblaciéon adoles-
cente, ya que:

“‘desde TSS se trabajan dinamicas familiares, conflictiva familiar, el contexto

social del adolescente...” siendo éste un perfil mas complejo y que precisa de
atencion especifica en el ambito del cancer infantil (E1).
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Otra de las participantes comenta que los cursos de atencion a las emociones que ha
recibido no han sido relacionados con la enfermedad. Refiere que:

“en el cancer infantil hay que abrir ahi una puerta”, “desde la disciplina de TSS
no hay muchos profesionales que se animen a ofrecer cursos sobre atencion al
duelo,” y considera que la profesion debe dar un paso adelante en este sentido
“porque hay profesionales maravillosos por toda Espafna” (H3).

5.4. Sobre la importancia de integrar la atencién al duelo en la practica

profesional del TSS.

v En este apartado a la investigadora le interesa conocer qué opinion tiene cada una
de las participantes acerca de sus aptitudes y competencias para la atencion a este
proceso de duelo sobre el que se ha hablado durante la entrevista.

Algunas de las habilidades que las participantes refieren utilizar en las entrevistas, son
la empatia, comprension, escucha activa, dar confianza, entre otros. La contencién
emocional es un término que aparece a lo largo de las entrevistas, ya que esta incluido
en algunos procedimientos internos de las entidades participantes.

Una de las participantes sefala que:
“‘la capacidad de ponerme en su vivencia, la importancia de saber calmarles y
desde ahi poder ayudarles a mejorar su situaciéon” y asi descubrirles los recur-
SOs propios que tienen para asi reorganizar su vida tras el diagndstico de can-
cer infantil (H2).

Conforme se avanza en este analisis, se van dando cuenta de que utilizan habilidades
propias de la disciplina que tienen que ver con el abordaje de las emociones.

Otra de las participantes comenta la importancia de mostrar una actitud de confianza
en la intervencion, por la influencia que ello tiene en lo que transmites como profesio-

nal al personal sanitario y a la familia.

Una de las participantes hace referencia a que es la profesional de su entidad que rea-
liza la primera atencion y que por ello:

43



‘es importante aprender a dar respuestas, a gestionar los silencios, a tener
ciertas herramientas que les permita realizar una intervencién social sanitaria
adecuada” (H3).

Asi mismo, refieren el hecho de que hay familias que rechazan acudir a otros profe-
sionales y que prefieren tener como profesional de referencia a la TSS por el vinculo
terapéutico establecido previamente, por ello la importancia de saber intervenir desde
TSS en el abordaje de sus emociones, sentimientos que les generan sufrimiento y que
deben saber gestionar para avanzar en el proceso de duelo. Una participante reflexio-
na sobre:

“la capacidad que se tiene desde TSS de detectar, a través de la palabra, la
indagacion, la conversacion, las situaciones de necesidad psicosocial que pre-
senta la familia" (E1).

v Otra de las Dimensiones que propone la investigadora para realizar este analisis de
la importancia es qué valor creen, desde su percepcion, que aporta el abordaje de las
emociones y sentimientos a la intervencion del TSS.

Una de las participantes de un hospital materno infantil refiere que integrando en nues-

tra intervencion este abordaje de las emociones, se podria realizar una atencion mas
cercana a las familias, encontrando otra manera de conciliar la vida con la enferme-
dad, mediante la gestion de emociones desde la disciplina de TSS.

Asi mismo, la participante de la asociacion incide en que:
“es necesario que se lleve a cabo el abordaje de emociones, porque si solo
asistimos no vamos a cambiar la dinamica” (E1).

Continua reflexionando e incide en que desde la intervenciéon del TSS se puede detec-
tar la problematica social que hay detras de esas emociones, dejando atras la vision
de intervenir solo hacia la cobertura de necesidades sociales a través de los recursos
de apoyo social.

Otra de las participantes coincide en que:

“completaria la intervencién aportando mayor calidad a la misma; si consegui-
mos abordar las emociones, la intervencion seria mucho mas global” (H3).
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Refieren que realizar este abordaje desde TSS favoreceria el vinculo terapéutico con
las familias, posibilitando ese acompafamiento y pudiendo asi detectar necesidades
psicosociales que puedan ir surgiendo derivadas de la enfermedad.

v Por ultimo, se tratdé con las participantes su opinion sobre el valor que aporta al
equipo la intervencion del TSS.

A este respecto, una de las participantes comenta que aportaria una coordinacion mas
completa:

“trabajando conjuntamente aspectos del tratamiento médico enfocados desde
la situacion emocional de la persona, desde su vivencia de la enfermedad”(H2).

Esta opinion es coincidente con otras participantes, que también inciden en que apor-
taria al equipo una vision global sobre el impacto que el diagnéstico ha provocado en
la los nifios y las nifias que enferman y sus familiares, vinculando la afectacion de las
emociones con su contexto social (su estructura familiar y organizacional, emocional,
laboral, econémica...).

La participante del hospital de especialidades pediatricas, comenta que:

“el equipo seria mas consciente de que hay una intervencién mas alla del re-
curso, y nos derivarian mas casos, para otro tipo de intervencién, mas amplia y
menos acotada al tramite” (H3).

Algunas participantes coinciden en que, desde este reconocimiento por parte del equi-
po, las derivaciones tendrian otro cariz y se basarian en indicadores mas amplios y
ello podria provocar con el tiempo un cambio de paradigma, favoreciendo la integra-
cion de esta figura en los equipos de oncohematologia pediatrica.

En estas ultimas dimensiones las participantes se han mostrado dubitativas, refiriendo

no saber como responder, ya que no se habian parado a reflexionar acerca de este
tema antes.
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6. Discusion

En este apartado se ha procedido a exponer la interpretacion de la investigadora sobre
la informacién obtenida en las entrevistas, relacionando ésta con el marco tedrico ela-
borado para este TFM, haciendo referencia a las preguntas investigables planteadas
en el mismo.

6.1. ;Cual es la presencia de profesionales de TSS en los servicios de

oncohematologia pediatrica?.

Los resultados, en este primer apartado, sugieren que el hospital de especialidades
pediatricas es el unico que cuenta con una unidad de TSS integrada en el servicio de
oncohematologia pediatrica. Por su parte, en los hospitales materno infantiles las uni-
dades de TSS no se encuentran integradas en este servicio, quedando limitada su
presencia para casos muy concretos, que el personal médico considere. En estos
hospitales, segun la informacién recogida, las entidades externas al hospital entrevis-
tadas si tienen una presencia continuada en la planta, por el servicio de psicologia y
por la unidad de TSS de la entidad.

Esta informacion coincide con la vivencia personal de la investigadora, en la que du-
rante su estancia en una planta de oncohematologia pudo darse cuenta de la falta de
presencia de la unidad de TSS hospitalaria durante el proceso de enfermedad de su
hija, y si constato la presencia de la unidad de TSS de una Asociacion de cancer infan-
til.

Los comentarios subjetivos de las participantes relacionan la falta de presencia de las
unidades de TSS hospitalario en los equipos interdisciplinares, con un volumen de ca-
sos que no pueden abordar por el numero de profesionales de estas unidades, consi-
derando que la labor que realizan las unidades de TSS de las entidades alivia la de-

manda de atencién en el hospital.

Una informacion que resulta relevante es que durante el ultimo afio, como consecuen-
cia de la pandemia mundial por el COVID, la presencia de estas entidades en los hos-
pitales ha sido anulada, o que ha supuesto una reduccion o incluso una desaparicion
de su presencia en la planta; un hecho, que aunque extraordinario, genera un debate
sobre la importancia de integrar a las Unidades de TSS hospitalarias en los equipos de
forma permanente.
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En este sentido, hay que destacar el esfuerzo de las entidades por seguir ofreciendo
sus servicios a través de otras vias, tal y como han informado las participantes, con
objeto de que las familias no se quedaran desasistidas durante este tiempo extrafio de
pandemia mundial.

Por otro lado, no se han encontrado semejanzas en cuanto al tipo de presencia de las
entidades colaboradoras en los hospitales, considerando que su presencia varia en
funcién del convenio de colaboracion que cada entidad tenga con el hospital a quien
preste sus servicios.

No obstante, los resultados sefialan coincidencias con respecto al rol asignado a los
servicios de psicologia de ambas entidades, las cuales tienen mayor presencia en el
hospital que las unidades de TSS de la entidad, que quedan en un segundo plano. La
relevancia que adquiere la labor de la disciplina de psicologia sobre la de TSS en los
equipos interdisciplinares, se encuentra también en uno de los estudios comentados
en el marco tedrico, en el que el rol de la acogida y acompanamiento se muestra ex-
clusivo de la disciplina de psicologia.

Durante las entrevistas se indagé también sobre la existencia de protocolos de actua-
cion y las formas de coordinacion de casos entre TSS y el equipo, siendo los resulta-
dos coincidentes en que ningun hospital cuenta con un protocolo de coordinacion es-
crito entre el servicio de oncohematologia y el resto de entidades y servicios del hospi-
tal que intervienen en el mismo.

Ante este hecho hay que una reflexién entre las participantes que es de interés, y es
que la falta de unos indicadores comunes para la derivacion de casos por parte del
personal médico a la unidad de TSS, provoca que dicha derivacion dependa del cono-
cimiento individual que cada profesional tiene respecto de las funciones y competen-
cias de la disciplina de TSS. Sin unos indicadores comunes las derivaciones a la uni-
dad de TSS siempre seran limitadas o incorrectas.

En este sentido, se hace evidente la necesidad de elaborar un protocolo de coordina-
cion que favorezca la atencion proactiva de casos desde TSS, es decir, desde un es-
tudio “sistematico y paralelo al estudio médico y a la intervencion de enfermeria y de
otros profesionales...” (55, p.32).

Esta atencion proactiva si es llevada a cabo por el hospital de especialidades pediatri-

cas en el que la unidad de TSS si esta integrada en el equipo. Segun la teoria expues-
ta en el marco tedrico, éste seria el camino a seguir por las instituciones sanitarias las
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cuales deben cumplir con la misién encomendada a los equipos de oncohematologia
pediatrica, quienes deben garantizar una atencion integral de calidad a los nifos y las
nifias que enferman y a sus familiares.

Dicha mision no es cumplida por los servicios de oncohematologia pediatrica de los
hospitales materno infantiles, en los cuales la unidad de TSS hospitalaria realiza una
atencion de casos a demanda, valorando solo los casos que le son derivados. Asi
pues, se constatan las limitaciones que tiene la atencion a demanda mediante la cual
no es posible alcanzar una atencién integral de calidad, desde el momento del diag-
nostico.

Hay que destacar, que la coordinacion entre las unidades de TSS hospitalarias y las
unidades de TSS de entidades externas que estan presentes en la planta, es fluida y
de mucha colaboracién. Ambas partes coinciden en una misma idea, y es que la uni-
dad de TSS hospitalaria deberia ser la cara visible en la planta y el resto de entidades

complementar su labor, la cual se valora imprescindible, trabajando conjuntamente con

el hospital.

Hay que senalar, que los resultados obtenidos indican que hay presencia en mayor o
menor medida de profesionales de TSS en los equipos, ya sea de entidades externas
o bien de las unidades de TSS hospitalaria, o que quiza pueda sugerir un interés por
cumplir con el objetivo institucional, comentado en el marco tedrico, en el que los ser-
vicios de oncohematologia pediatrica deben favorecer una atencion psicosocial desde
el momento del diagnéstico.

No obstante, y volviendo a la vivencia de la investigadora, aun se esta lejos de cumplir
con este objetivo debido a la estructura y organizacién actual de los hospitales ma-
terno infantiles, la cual dificulta e imposibilita la presencia continuada de la unidad de
TSS con los nifios y las nifias que enferman y sus familiares.

Por ultimo, también se abordd, durante las entrevistas, las funciones de la unidad de
TSS en los equipos y por la informacion obtenida el tipo de atencién que se realiza in-
fluye de forma directa en las funciones que se llevan a cabo. Asi pues, las unidades
que realizan una atencién a demanda, y que no estan integradas en el equipo, tienen
limitadas sus funciones en el mismo. Hay que sefialar, que esta dimension no ha dado
resultados resefiables para el presente estudio, por lo que la investigadora se ha cues-
tionado que su inclusion haya sido adecuada.
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6.2. Qué tipo de atencion psicosocial se da, en la actualidad, en los ser-

vicios de oncohematologia pediatrica?

Respecto del tipo de atencién psicosocial que se ofrece en un servicio de oncohema-
tologia pediatrica, los resultados han referido diferencias evidentes dependiendo de si
la unidad de TSS realiza una atencion a demanda o una atencién proactiva.

Asi pues, en las unidades de TSS hospitalarias de hospitales materno infantiles y enti-
dades que realizan una atencion a demanda, la atencion psicosocial se enfoca casi en
exclusiva a la gestion de recursos e informacion de los mismos, y su intervencién sue-
le darse en los casos que la entidad externa que colabora con el servicio no puede
abordar, como por ejemplo casos de conflictiva familiar. Este resultado coincide con un
estudio sobre el rol del TSS en oncologia pediatrica a nivel nacional, en el que se evi-
denciaba que “el TSS en oncologia pediatrica realizaba una intervencion ocasional en
la orientacion sobre tramite de gestiones”.

La continuidad en la atencion es una linea de trabajo comun seguida por las partici-
pantes que realizan una atencién a demanda, intentando mantener el vinculo terapéu-
tico con las familias y/o con los nifios y las nifias que enferman. Este aspecto coincide
con un estudio publicado en la revista Social Work in Pediatric Oncology, en el que se
analizaron las necesidades psicosociales percibidas por algunas familias ante el diag-
noéstico de cancer infantil, siendo la continuidad en la atenciéon una de ellas.

Por otro lado, en las unidades de TSS que estan integradas y cuya forma de atencién
es proactiva, el tipo de atencion psicosocial esta estructurado en relacién a las fases
de la enfermedad de cancer infantil, al igual que ocurre en un articulo publicado en la
misma revista, a nivel internacional, en el que se evidencia que el apoyo psicosocial
en las instituciones oncolégicas es “ofrecido principalmente por TSS que abordan la
adaptacion al diagndstico, el tratamiento y las transiciones hacia la supervivencia o el
final de la vida”.

Al relacionar los resultados obtenidos con lo estudios encontrados a nivel nacional e
internacional, la investigadora advierte que la atencién psicosocial que se realiza a ni-
vel internacional tiene que ver con la realizada en las unidades que realizan una aten-
cion proactiva, como es el caso del hospital de especialidades pediatricas. Se observa
que este tipo de atencién aun no esta establecida en los hospitales materno infantiles
que han formado parte en este estudio, quienes realizan una atencién a demanda, y
cuyos criterios de actuacién coinciden con los estudios encontrados a nivel nacional
sobre el rol del TSS en cancer infantil.
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Cabe resaltar que las participantes, durante la entrevista, no han tenido en cuenta
como parte de su intervencion la funcién de apoyo emocional siendo éste un objetivo
especifico de los equipos de oncohematologia pediatrica, tal y como versa en uno de
los estudios comentados en la introduccion. Incluso en las unidades de TSS que se
encuentran integradas en el equipo esta funciéon no se ha incluido, reconociendo que
esta mas centrada al tramite del recurso, a la informacion.

Una vez comienza a abordarse la atencién al duelo en las entrevistas, surgen algunos
conceptos como la contencién emocional, término empleado en algunas unidades
para incluir en la historia social sanitaria, ese apoyo emocional a las familias.

La investigadora detecta que conforme se va avanzando en el desarrollo de la entre-
vista, va cobrando importancia en los discursos de las participantes el apoyo emocio-
nal como parte de su intervencion, que en un inicio pasaba inadvertido para ellas.

Por ello, los resultados obtenidos en este apartado sugieren que el apoyo psicosocial
que se lleva a cabo en las entidades participantes, de forma general, no se aplica se-
gun la teoria de la disciplina, que centra la intervencion en la vivencia de la enferme-
dad poniendo el foco en potenciar las fortalezas de la persona y sus propios recursos.

Uno de los temas a tratar en este apartado, fue el_reconocimiento por parte del perso-

nal sanitario acerca del abordaje de emociones en la intervencion del TSS, y los resul-
tados indican que existe una sensacién general en las participantes de que no se co-
noce su labor en el hospital, identificando la gestion de recursos como su Unico objeti-
vo de intervencion.

Se sienten infravaloradas, mostrandose frustradas ya que consideran que su atencién
abarca muchos mas aspectos, valorando esta parte del abordaje emocional que se
trata en este TFM.

Esta falta de reconocimiento por parte del personal médico influye en los criterios de
derivacién de casos hacia la unidad de TSS, aspecto comentado en el primer apartado
de esta discusién, lo que limita la intervencién desde TSS. A este respecto, las partici-
pantes contemplan ideas que pueden ayudar a mejorar esta situacion, como la reali-
zacion de charlas informativas sobre la intervenciéon desde TSS, algo que ya se esta

realizando en algunos hospitales.
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No obstante, si hay opiniones en el discurso de algunas participantes que revelan que
cada vez hay mas profesionales sanitarios que muestran una visibn mas amplia sobre
la intervencion desde TSS, sobre todo entre los mas jovenes, lo que para la investiga-
dora supone un aspecto significativo para el futuro del rol del TSS en las instituciones

sanitarias.

Asi mismo, las participantes perciben esta falta de reconocimiento también en las fa-
milias, que detectan debido a los motivos por los que éstas suelen acudir a su despa-
cho, observando que las demandas son relacionadas con ayudas econdémicas y ac-
tuaciones en casos de malos tratos.

Hay que destacar, la reflexion de una de las participantes sobre la falta de reconoci-
miento propio, indicando que en la mayoria de las ocasiones realiza una intervencion
centrada en dicha gestion de recursos, no dando lugar ni siendo consciente de sus
aptitudes para un abordaje de emociones en la intervencion, la cual identifican con la
disciplina de psicologia.

6.3. /Qué formacion tienen profesionales de TSS que intervienen con
pacientes diagnosticados de cancer infantil y sus familiares, sobre la

atencion al proceso de duelo?

Segun los resultados, las participantes no consideran que estén formadas para la
atencion al proceso de duelo por la pérdida de salud, tema central del TFM, e indican
no conocer en profundidad las manifestaciones del mismo.

Refieren que en la universidad no esta incluida esta formacion y que es dificil encon-
trar cursos especificos que estén dirigidos a profesionales de TSS en cancer infantil, si
no que se suelen enfocar en el ambito de la salud mental. La falta de formacién que
las participantes reconocen tener respecto al duelo, les hace sentir inseguras ante si-

tuaciones de expresion emocional y sufrimiento.

La investigadora advierte que, desde las unidades donde se realiza una atencién
proactiva refieren tener algo de conocimiento sobre el proceso de duelo; no obstante,
aunque realizan una atencién psicosocial dirigida a la acogida tras el diagnostico y el
acompanamiento, se percibe en sus discursos que el abordaje de las emociones y
sentimientos durante la intervencion es realizado de forma intuitiva, por repeticion en
la practica, sin ser realmente conscientes de sus competencias y aptitudes para un
abordaje mas especifico.
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Un hecho coincidente con la experiencia que la investigadora tuvo al realizar una for-
macion sobre duelo en TSS, al darse cuenta de que era un aspecto que pasaba
desapercibido en la practica profesional.

Segun la informacién de las participantes, las entrevistas han promovido su reflexion
sobre el tema objeto de estudio de este TFM, y ha generado en ellas cierta motivacion
en cuanto a la importancia de formarse en el abordaje del duelo de las familias y los
nifos y las niflas que enferman, para asi ofrecer una intervencion social sanitaria de
calidad, adecuada a su vivencia.

De las participantes surgen, de forma natural, la necesidad de realizar propuestas de
mejora en cuanto a formacion, solicitando sea incluida en los planes de estudios de la
universidad, considerando importante que haya mas cursos dirigidos a TSS en cancer
infantil asi como en la comunicacion con la poblacién adolescente, e incluso se propo-

ne mas participacion por parte de profesionales de TSS como formadores en duelo.

Ello forma parte de la idea de responsabilidad de la profesiéon en dar a conocer la in-
tervencion social sanitaria desde TSS.

6.4. ;Que valor puede aportar integrar la atencion al proceso de duelo en

la practica profesional del TSS en el ambito del cancer infantil?

Durante la entrevista se ha abordado el alcance de la intervencion desde TSS en la
atencion al proceso de duelo que genera el diagndstico de cancer infantil, centrando la
atencion en la vivencia de la enfermedad por parte de quien la padece, tal y como se-
fala Dolors Colom en una entrevista, comentada en el apartado de la Introduccion.

Se ha observado que, aunque en un primer momento las participantes han referido no
ser conscientes de sus aptitudes para la atencion al proceso de duelo, conforme ha
avanzado la conversacion han comenzado a integrar este aspecto en su discurso,.

Han sefialado que su intervencién va mucho mas alla que el mero tramite de recursos
sociales, e identificando en su practica profesional competencias propias de la discipli-
na. Algunas habilidades que comentan llevar a cabo aparecen en el Codigo Deontolo-
gico, comentadas en el marco tedrico, como la empatia, la confianza, la escucha, cer-

cania.
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Resulta relevante la relacion entre la falta de formacion expuesta en el apartado ante-
rior, y el hecho de que las participantes refieran no ser conscientes de su competencia
en la atencién a los procesos de duelo de las personas que atienden. Ello coincide con
la afirmacioén realizada por la investigadora en la introduccion, cuando incide en la im-
portancia de que cada profesional tenga formacién en la atencién al proceso de duelo
y adquiera habilidades para un abordaje ajustado a las necesidades y vivencias de la
poblacion a la que atendemos.

Analizar el valor que aporta a la intervencién del TSS el abordaje de emociones, ha

sido complejo para las participantes, surgiendo muchas dudas al respecto. Entre las
respuestas facilitadas, cabe destacar que la mayoria han coincidido en que el integrar
el abordaje de emociones en la intervencion aportaria una mayor calidad a la misma
alejandola del concepto que en la actualidad se tiene del TSS como gestor de recursos
mediante tramites burocraticos.

Un argumento comun y que aparece en varias entrevistas es que realizando un abor-
daje de las emociones, teniendo en cuenta la vivencia de la enfermedad por parte de
la persona, sefalan que se conseguiria tener una vision mas amplia y global de la
afectacion que la enfermedad ha provocado en los nifios y las nifias que enferman y
en sus familiares.

Asi mismo, indican que les permitiria reforzar el vinculo terapéutico con las familias
potenciando el acompanamiento durante el proceso de enfermedad, asi como les

ayudaria a detectar necesidades psicosociales.

Respecto al valor que le afiadiria al equipo, resulta relevante destacar la opinion de

una participante quien refiere que, mostrar una intervencion mas completa por parte
del profesional de TSS, influiria de forma directa en un reconocimiento mas acertado
de nuestra intervencién por parte del resto de profesionales sanitarios y por tanto re-
percutiria en las derivaciones de los casos a TSS por parte del personal médico, am-
pliando el campo de accién del TSS.

Con todo lo anterior, la informacion recabada sugiere que se podria favorecer que

desde TSS se consiga, en un futuro, estar presente y formar parte integrada de los
equipos interdisciplinares de los servicios de oncohematologia pediatrica.
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7. Conclusiones.

7.1. Sobre la presencia del TSS en los servicios de oncohematologia pe-

diatrica.

v La organizacién y estructura de las unidades de TSS de hospitales materno infanti-
les no favorece su presencia en los servicios de oncohematologia pediatrica, reali-
zando una atencién a demanda de los casos que no permite que la figura del TSS
esté integrada en el equipo sanitario. Esta falta de presencia se intenta suplir por
parte de las unidades de TSS de las entidades externas al hospital que colaboran
con los equipos.

v Una atencién proactiva desde la unidad de TSS, en la que se valoren todos los ca-
sos diagnosticados, implica la integracién de dicha unidad en el equipo interdiscipli-
nar, siendo garantia de una atencion integral de calidad desde el momento del diag-
nostico y durante el proceso de enfermedad.

v Se constata que los servicios de psicologia de las entidades externas que prestan su
apoyo al servicio de oncohematologia, tienen una mayor presencia en el equipo in-
terdisciplinar del hospital que la unidad de TSS de la entidad, coincidiendo este re-
sultado con un estudio encontrado a nivel nacional.

v La pandemia mundial por el COVID ha supuesto la anulacién de la presencia de las
entidades externas en el hospital, generando un debate, segun la investigadora, so-
bre la necesidad de que las unidades de TSS hospitalarias estén integradas en los
servicios de oncohematologia.

¥ Los servicios de oncohematologia pediatrica no tienen establecidos protocolos de
coordinacién con las unidades de TSS hospitalarias ni de las entidades colaborado-
ras. Su elaboracion se hace necesaria para una mejor coordinacién de los casos, al
referir las participantes que existe disparidad en los criterios de derivacién de casos
por el personal médico a la unidad de TSS.

v Respecto a la dimensién sobre las funciones del TSS en los equipos, la investigado-

ra concluye que su inclusion no ha sido acertada, debido a que no ha dado resulta-
dos relevantes al estudio.
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7.2. Sobre el tipo de atencion psicosocial que se lleva a cabo en las Uni-
dades de TSS.

v La atencion psicosocial que se lleva a cabo desde las unidades de TSS, varia en
funcion del tipo de atencidn de casos que lleven a cabo, a demanda o proactiva.

=L as unidades de TSS que realizan una atencion de casos a demanda, se centran
en la gestion de recursos e informacion, dando cuenta de una intervencion breve
en la mayoria de los casos atendidos, coincidiendo este dato con los estudios en-

contrados a nivel nacional.

= | as unidades de TSS que realizan una atencién de casos proactiva, realizan un
plan de intervencion en relacién a las fases de la enfermedad, abordando todos
los aspectos que a nivel psicosocial se detecten desde TSS. En esta ocasién, los
datos son coincidentes con la forma de intervencidn social sanitaria a nivel inter-
nacional.

v El apoyo emocional pasa desapercibido en la intervencién desde TSS, no ocupando
lugar relevante en el plan de intervencién social sanitaria, al no ser conscientes de
sus aptitudes ante el abordaje de emociones.

v Existe una percepcion comun entre las participantes respecto de una falta de reco-
nocimiento, sobre la intervencién desde TSS, por parte del personal sanitario y de
familiares. La investigadora considera que, para delimitar esta conclusion, seria im-
portante contar con la opinion del personal médico de los equipos de oncohemato-
logia.

v Las unidades de TSS pueden contribuir a mejorar el conocimiento sobre la inter-
vencion en TSS, mediante charlas formativas, entre el personal del hospital, los ni-
fos y las nifas que enferman y sus familiares, asi como una formacién continuada
entre profesionales de TSS.

7.3. Sobre la Formacion en duelo desde TSS.

v Los resultados concluyen que las profesionales de TSS entrevistadas no conocen en
profundidad el proceso de duelo, sus manifestaciones y fases, y refieren no haber
recibido formacion sobre ello en la universidad.
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v La falta de formacién en la atencion al duelo limita la intervencién desde TSS, gene-
rando inseguridad a las participantes al presentarse ante situaciones de expresion
emocional y sufrimiento, las cuales dicen abordar de forma intuitiva, por repeticion en
la practica.

v Surgen propuestas referidas a una mayor oferta formativa sobre la atencion al duelo
desde TSS, solicitando su inclusion en los planes de estudio de la Universidad y una
mayor implicacion de profesionales de TSS como formadores en este ambito.

7.4. Sobre la importancia de integrar la atencion al duelo en la practica

profesional del TSS.

Este apartado ha generado dudas en las participantes, a la vez que ha provocado en

ellas la reflexién sobre su intervencion, llegando a las siguientes conclusiones:

v Refieren no ser conscientes de sus competencias y habilidades en el abordaje del
duelo, aunque tras esta reflexion han comenzado a identificar en su practica profe-
sional competencias propias de la disciplina en este ambito.

v Esta falta de reconocimiento de sus aptitudes y competencias esta vinculada a la
falta de formacion en este area, ya comentada en el apartado anterior.

v Integrar el abordaje de emociones y sentimientos en la intervencién del TSS aporta:

= Mayor calidad a la intervencion desde TSS, alejandola del estigma de la gestién
de recursos como un tramite burocratico, ofreciendo una vision global del caso
social sanitario y favoreciendo el vinculo terapéutico con los nifios y las nifias
que enferman y sus familiares.

= [ a mejora en la coordinacion de casos con el equipo interdisciplinar al proporcio-
nar una visién global de la problematica social de las persona. Asi mismo, favo-
receria un cambio en la vision que se tiene, en la actualidad, sobre la figura del
TSS en los hospitales.

Tras la realizacion de este estudio, la investigadora apela a la responsabilidad indivi-
dual, de cada profesional del TSS, de poner en valor las competencias de la disciplina
en la atencién al duelo que se genera por el impacto de la enfermedad en el cancer
infantil.
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10. Anexos

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Master Universitario en Trabajo Social Sanitario.Universidad Oberta de Catalunya
(UOC).
Trabajo Final de Master.

Investigadora: Montserrat Guernica Riera.

Diseno de Investigacion:

“El Trabajador social sanitario como figura clave en la atencién al proceso de duelo
desde el momento del Diagndstico en un Servicio de Oncohematologia Pediatrica”.

Proposito de la Investigacion

Mediante la presente, se le invita a participar, de forma voluntaria, en un estudio ex-
ploratorio sobre la presencia de la disciplina de trabajo social sanitario (TSS) como
parte integrada en el equipo interdisciplinar de un servicio de oncohematologia pedia-
trica asi como el tipo de intervencion que se lleva a cabo en la atencién al cancer in-
fantil en atencion especializada desde el TSS.

Nos acercamos a esta realidad poniendo el foco en las competencias del Trabajador
social sanitario en el abordaje del proceso de duelo que se genera tras el diagndstico,
siendo éste parte fundamental de su intervencién social sanitaria.

Con todo ello, se pretende poner en valor la intervencion del TSS en la atencién a los
ninos y las niflas que enferman y su familia, desde el momento del diagndstico y du-
rante el proceso de enfermedad, considerando que debe formar parte integrada de un
Servicio de oncohematologia pediatrica.

Inclusion en el estudio:

Hospitales materno infantiles y entidades especializadas en la atencién al cancer in-
fantil son instituciones con gran relevancia en el ambito de las enfermedades onco-
hematoldgicas, por lo que se han elegido profesionales del TSS de ambas institucio-
nes como muestra para la presente investigacion.

En este contexto, se considera importante su participacion en el proyecto por el co-
nocimiento y experiencia profesional que usted tiene en la intervencién social sanitaria
que se lleva a cabo en el &mbito del cancer infantil en atencién especializada.
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Este estudio se materializara realizando una entrevista individual, compuesta de pre-
guntas abiertas y en la que mediante una conversacion informal abordaremos los te-
mas que a continuacion se presentan:

Voluntariedad:
Para su conocimiento se puntualiza que su participacion es voluntaria y anénima.
Riesgos esperables:

Este estudio no conlleva ningun riesgo en términos de su integridad. Se trata de una
actividad complementaria y voluntaria, y no de una evaluacion.

Resultados:

Los resultados de esta investigacion podrian ayudar a mejorar la intervencion social
sanitaria que se realiza en el ambito del cancer infantil desde la disciplina de TSS.
Seran compartidos con las personas que participen, si asi fuera su deseo, una vez
finalizado el estudio.

Metodologia:

La entrevista sera audiograbada, previa autorizacién de las personas participantes en
la investigacion, y transcrita posteriormente. Esta investigacion preservara la confi-
dencialidad de su identidad y hara uso de los datos con propodsitos académicos. Se
estima que el tiempo de la entrevista serd de 1 hora, llevandose a cabo de forma on
line o presencial segun posibilidades de ambas partes, entrevistado e investigadora.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estoy de acuerdo en participar del estudio titulado.

El propdsito y la naturaleza del estudio me ha sido descrito por la investigadora prin-
cipal, Dha. Montserrat Guernica Riera, y comprendo lo que se me solicita y también
sé que puede hacer las consultas que estime pertinentes. Sé que puedo contactar
con el investigador principal y también con el Comité de Etica en cualquier momento.
También comprendo que puedo suspender mi participacién en cualquier momento.

Firma del partiCipante. . ..o

Fecha: / /

64



	Resumen/ Abstract
	Introducción
	Metodología
	Resultados
	Bibliografía

