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CAPITULO 1
INntroduccion

El Il Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
2013-16 (Il PENIA) destaca que “En la estrategia en Cuida-
dos Paliativos del SNS se presta una especial atencién a
la poblaciéon infantil y adolescente en fases avanzadas y
terminales de su enfermedad y a sus familiares. La muerte
del niflo es un evento para el que la comunidad sanitaria'y
el entorno familiar no estan suficientemente preparados.
La sociedad, en general, no espera que los niflos muerany
las familias, en particular, tienden a creer que la medicina
puede curar casi todas las enfermedades.” 1.

La muerte prematura en la infancia y adolescencia es una
realidad. Pacientes pediatricos se ven obligados a convivir
con enfermedades incurables o en condiciones de alta vul-
nerabilidad y fragilidad debido al aumento de la esperanza
al nacer y el aumento de la enfermedad crénica. Estas situa-
ciones suponen un gran impacto fisico, psicoldgico, social,
econdémicoy espiritual, tanto para el paciente que las padece
como para su familia, asi como para el personal sanitario que
los atiende. ®) 4. ()

Laimplicacion emocional de todos los afectados es un he-
cho a tener en cuenta en la mejora del bienestar emocio-
nal del nifo en situacion de enfermedad avanzaday de fin
de vida. Enfrentarse a la irreversabilidad de la enfermedad
y a la muerte, y aceptar el fracaso del tratamiento, puede
resultar extremadamente dificil para los miembros de la
familia y cuidadores.

La expresidon de las emociones en los niflos se produce
muchas veces de forma no verbal, por lo que es necesaria
la presencia de personal especializado en el soporte emo-

cional del nifo enfermo para su interpretacion, ya sea a
través del juego, el dibujo, la actitud u otros medios.

En la presente Guia desarrollaremos algunos temas como:

El manejo -
de la v 5
reaccion "

emocional

Coémo dar '
la noticia
a la familia

La
comunicacion

Finalmente comentar que en este documento se utilizara
el término nifo para facilitar la comprension lectora. Este
término se refiere tanto a los nifos como a las nifas, asi
como a los adolescentes si no se especifica lo contrario.
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CAPITULO 2
El nino frente a la situacion
de enfermedad avanzada

2.1 Reacciones emocionales
en el nino o adolescente enfermo

El nifo o el adolescente que se enfrenta a una enferme-
dad grave, que amenaza su vida y que lleva a plantearle
la posibilidad de morir, reaccionard con un nivel alto de
malestar emocional. Padres y equipo sanitario deben estar
preparados para hacer frente a dicha situacion.

Es importante mantener un vinculo abierto con el pacien-
te para que pueda compartir sus sentimientos y principa-
les preocupaciones reduciendo el aislamiento emocional.
La expresién de las emociones reduce a su vez el sufri-
miento emocional.

De forma general, podemos afirmar que las principales
reacciones de los nifios con cuidados paliativos son sinto-
mas de ansiedad y depresiéon manifestados a través del
llanto, la ira, la agitacidon psicomotora, el miedo, etc., pero
es importante conocer algunos aspectos mas especificos
de este apartado.

Pueden aparecer miedos (a la oscuridad, a estar solos, a
no despertarse...). El nifo es consciente de una forma mas
0 menos realista (en funcion de su madurez). Puede sen-
tirse atemorizado por un empeoramiento o por cualquier
complicacion sintomatica, asi como por la separacién o
ante el hecho de que sus figuras paternas, de apego y con-
fianza, no estén cerca. La oscuridad también suelen temer-
la como metafora del final que intuyen cercano.

Las limitaciones en su autonomia, la conciencia de termi-
nalidad, los conflictos relacionales que pueden surgir, la
falta de informacién o la complicacién de sintomas pue-
den provocar que el nifio o el adolescente exprese o mani-
fieste irritabilidad y enfado.

El sentimiento de culpa puede originarse por diferentes
motivos. El nifo puede vivir la muerte o la enfermedad
como un castigo por algo que ha hecho (en los mas pe-
quenos), o sentirse culpable al ver el sufrimiento que esta
generando en las personas importantes para él o por el
cansancio fisico que provocan sus cuidados, (como puede
ser el caso de los mas mayores).

Generalmente, los niflos tienen conciencia del sufrimien-
to de sus padres porque observan reacciones en ellos (in-
somnio, quietud, llanto, tristeza, etc.), muestras de males-
tar emocional que no pueden ocultar.

Por ello y para evitar el sufrimiento de las personas que
les rodean, es comun que los niflos desarrollen actitudes
protectoras hacia los cuidadores principales, (sus pa-
dres), ocultando, en ocasiones, informacién, minimizando
los sintomas o inhibiendo su expresién emocional.

Es frecuente que, durante la enfermedad, los nifios de-
sarrollen poca tolerancia a la frustracion, debido a la
adopcién de actitudes consentidoras y sobreprotectoras
por parte de los padres. A veces, este tipo de comporta-
mientos se incrementa durante esta Ultima etapa, lo que
puede repercutir negativamente no sélo en el bienestar
del nino enfermo, sino en el de sus padres, que sienten
que no pueden cumplir sus deseos.

En ocasiones, podemos observar cémo el nifio se aisla, ya
sea voluntariamente —por la necesitad de encontrar un es-
pacio de silencio y tranquilidad donde sentirse seguro—, o
involuntariamente —forzado, por la falta de una red social
de apoyo con los recursos suficientes que permitan soste-
ner la situacion-.

Los cambios en la imagen corporal pueden aumentar el
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aislamiento social. Es posible que el nifio o el adolescen-
te repliegue sus energias, tenga menos ganas de jugar,
hablar o hacer actividades.

ocasiones, el no poder realizar actividades con el nifio o el
no verlo feliz, les produce mucha ansiedad.

A continuacion, presentan una serie de recomendaciones
en funcion de la edad del nifo.

Sera de vital importancia informar a los padres, ya que, en

Recomendaciones para el manejo psicosocial de niios y adolescentes en situacién de enfermedad avanzada

0-2afios @ Disminuir el sufrimiento a través del contacto ® Promover un entorno acogedor, donde los objetos
directo, haciendo masajes al nifio, meciéndolo, acu- sean adecuados y significativos para la edad, y los
nandolo, moviéndolo o hablandole suavemente. cuidadores puedan facilitar una actitud acogedora
® Optimizar el confort fisico. y armonica con el entorno.
2-6afios @ Proporcionar oportunidades para jugar y/o dibujar. ® Confrontar con delicadeza los pensamientos magicos.
® Ayudar a identificar y verbalizar sus sentimientos ® Asegurarle que no se debe sentir responsable de lo
y miedos. que tiene.
@ Usar un lenguaje especifico y concreto. ® Ser tolerante con los comportamientos regresivos.
6-9anos @ Proporcionar oportunidades para el juego, ® Dirigir las distorsiones y percepciones.
el dibujo y el arte. ® Ayudarle a compartir sus pesadillas.
® |dentificar y normalizar miedos especificos. ® Ayudarle con el control de impulsos.
® Asegurarse de que el nifo no se sienta responsable.
9-13afios @ Proporcionar oportunidades para dibujar y escribir. ® Controlar el impulso de actuar e identificar
® Fomentar la discusion de sus preocupaciones. sus sentimientos.
13-18afos @ Permitirle tomar un papel activo en la planificacion ® Ayudarle a controlar sus impulsos para evitar

de sus cuidados al final de la vida.
® Ayudarle a encontrar compaieros que le apoyen
en sus sentimientos.

comportamientos imprudentes.
® Abordar los sentimientos de impotencia.

11
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2.2 ;Como entienden los ninos
su propia enfermedad?

La comunicacion con los nifios es una herramienta funda-
mental para que se puedan adaptar a las circunstancias
que les rodean, asi como para conocer sus preocupacio-
nes, temores y necesidades. Este punto cobra mayor im-
portancia ante una situacién que puede ser vivida con
incertidumbre, malestar y miedo, como es el caso de una

Es pues importante hablar con ellos sobre su enfermedad,
con un lenguaje adaptado a su nivel evolutivo facilitando
que se establezca un didlogo con ellos, no tnicamente un
discurso del informante.

Conocer algunos aspectos de las etapas evolutivas del
pensamiento de los nifos puede facilitar la transmision
de la informacién sobre la enfermedad y ayudar a com-
prender las reacciones emocionales de los nifos:

enfermedad grave que requiere la hospitalizacién y la
consiguiente separacién de su ambiente natural.

Concepto de enfermedad segtin la etapa evolutiva del pensamiento

0-2 ® No tienen capacidad de comprender las caracteristicas de su enfermedad, pero reaccionan ante el dolor

afos y manifiestan ansiedad por la separacion de su ambiente natural.

3-6 @ Con el inicio del lenguaje, se inicia de forma lenta y gradual una idea aproximada de qué les sucede, tomando

afnos su cuerpo como “mapa de su enfermedad”, sefialando donde les duele. En esta etapa, predomina el pensamiento
magico. La enfermedad es vivida como algo magico, causada por algo ajeno a nuestro cuerpo y se puede asociar
a algo malo que el nifio siente que ha hecho; es vivida como un castigo (importante reducir el posible sentimien-
to de culpa). La solucién también es vivida como algo magico, el médico es como un superhéroe.

7-11 ® Seinicia ya un conocimiento biolégico de la causa de la enfermedad asi como de sus consecuencias en el funcio-

afos namiento diario: aspectos fisicos, emocionales y sociales. A partir de los 9 afios, el nifio ya dispone de un concepto
maduro sobre su enfermedad. Hay comprension causal de la enfermedad. La curiosidad y la capacidad de razona-
miento aumenta la comprension de la enfermedad.

12-18 ® El concepto de enfermedad esta elaborado. Entiende que es un proceso. Tiene necesidad de estar informado.

afos empieza a preocuparse por la imagen corporal. Se plantea la no posibilidad de desarrollar su proyecto vital.

Tiene una mayor capacidad para asimilar las molestias. Es consciente del impacto emocional y social de la enfer-
medad. Se observan contradicciones en las manifestaciones de la conducta, hay fluctuaciones del humory del
estado de dnimo. Se va dando una separacién progresiva de los padres, ejercitando su derecho a la autonomia en
el proceso de toma de decisiones.



2.3 El concepto de muerte en las
diferentes etapas del desarrollo

Construccion del concepto de muerte en los nifos:

“Lo importante es no convertir la
muerte en un tema tabd, sino permitir
al nifo que pregunte y se exprese.”

El nifo piensa y siente la muerte de forma muy diferente
al adulto. Su comprensién dependera del momento evo-
lutivo, de sus caracteristicas psicoldgicas y cognitivas,
de sus experiencias previas y de la actitud de su familia.
Para ayudarle y poder comunicarnos con él durante la en-

El nino frente a la situacion de enfermedad avanzada

fermedad sera importante conocer el grado de compren-
sion que el nifo o el adolescente tiene de la situacién.

De forma progresiva, el nifio ird adquiriendo la capacidad
de integrar los cuatro subconceptos que a continuacién se
definen. Asi hasta alcanzar el concepto adulto de muerte:

- Universalidad: todos los seres vivos mueren.

- Irreversibilidad: la muerte es definitiva, no se puede vol-
ver a la vida.

- No funcionalidad: cuando uno muere, el cuerpo deja de
funcionar.

- Causalidad: uno muere por una causa.

Etapas de Concepto de enfermedad y muerte
desarrollo

Etapa ® Son sensibles a cualquier cambio que ocurre
prelingistica en su entorno.
(0-3 anos)

Etapa preescolar
(3-5 anos)

® Viven en el momento presente.
final (reversible).

® Entienden que su cuerpo enferma
(factores externos).

Etapa escolar

(Rahes) de enfermedad.
® Comienzan a percibir la muerte como algo
irreversible y universal. Sienten miedo.
® Se cuestionan la seguridad de la vida:
;Ta también te vas a morir?
Delos 9 ® Concepcion adulta de muerte.
alos 12 afos:

® La perciben como muy lejana.

® Mayor dificultad para la comunicacion pero mas

necesidad de informacion.

Adolescente
irreversible.
® Se cuestionan el significado de la vida.

® Necesitan ser escuchados y es imprescindible

pedirles su opinion.

® Reacciones emocionales intensas y dificultades en

® Negacién de la muerte como un acontecimiento

® Entienden los factores internos como causa

® Saben que la muerte es universal, inevitable e

® Temor a la separacion.
® No comprenden el concepto de muerte.

® |afamilia es el centro de su mundo emocional.

® E| pensamiento mdgico se impone: cuidado
con la culpa.

® “Regalo de un dibujo sobre el cielo a la madre

diciéndole ‘ahivoy a ir yo mamd’”. (Nifa, 5 aios).

® Curiosidad e interés por las reacciones de su cuer-
po y sobre la muerte.

® “Quiero que venga todo el mundo’; “Tenéis que tener
otro hijo, si es nifia se llamard como la mama y si es
nino como el médico”. (Nifo, 6 afos, dias antes de
fallecer).

® “Me estoy muriendo” - ;Por qué dices eso? -
“Porque mi madre llora”. (Nifio, 10 afos, unos
meses antes de fallecer).

la expresion emocional.

® Actitudes negadoras o evitativas frecuentes.

® “Esta vez no voy a salir del hospital, sé que esta
vez es diferente, hay algo que me dice que no
voy a volver a casa”. (Chica, 17 afos, dia antes
de fallecer).
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2.4 Factores que benefician
la adaptacion del nino
y del adolescente

Integrar la opinién del paciente y su familia en el diag-
nostico psicosocial que debe realizar el equipo multi-
disciplinar para maximizar la atencion a la persona te-
niendo en cuenta su contexto y proyecto vivencial.

Atender las necesidades personales (concepto propio
de enfermedad), clinicas (manejo adecuado de sinto-
mas, compartir las decisiones clinicas y organizativas),
psicoldgicas (mantener un buen estado de animo), so-
ciales (educacidn, ocio y diversion) y espirituales (do-
tar de sentido y trascendencia a la experiencia de la
enfermedad integrada en el proceso vital).

Facilitar que el paciente y la familia se conviertan en
agentes proactivos durante el proceso de la enferme-
dady en la planificacion de su proyecto de vida: “; A pe-
sar de que estds ingresado, sigues en contacto con tus
amigos?, jpodemos hacer algo para que mantengas la
relacién con tu vida fuera del hospital?”.

Identificar las necesidades del paciente y su familia y
reajustarlas de forma anticipada al contexto familiar y
social del paciente, a través de la escucha activa en un
clima cdlido y distendido que permita recoger deseos,
miedos, expectativas, etc.

- Tener en cuenta que el paciente pediatrico es un ser en con-

tinua evolucion en lo que respecta a su desarrollo fisico y
psico-emocional. Por ello, todo aquello que afecte negati-
vamente al cuidado que requiere el nifo puede influir de
forma significativa en su desarrollo y madurez personal.

- No hay que mostrar una falsa sonrisa de alegria, ya que

es importante no enganarle. Hacerle participe de los
sentimientos de los adultos (tristeza, enfado, miedo)
le ayudard a comprender sus propios sentimientos,
validdndolos y compartiéndolos sin restricciones.
Compartir las emociones con sus padres evitard que
el nifo pueda llegar a verse culpable del malestar de
sus padres.

- Intentar adaptar las actividades de ocio a las limitaciones

fisicas del nifo y del adolescente (distraccion positiva)
serd de vital importancia para que pueda seguir jugando y
disfrutando de diferentes actividades hasta el fallecimien-
to para asegurar su bienestar emocional. El nifio necesita
jugar y el adolescente mantener su circulo de relaciones.

- Asegurar que no vamos a dejar solo al nino. Reforzar que

le vamos a acompanar durante todo el proceso, asegu-
rando su bienestar y respondiendo a sus necesidades,
indicdndole que todas las personas que estan a su lado
trabajaran en equipo para asegurar su maximo bienestar.

- Poner en marcha medidas preventivas y preparatorias

para la mejora del bienestar emocional en caso de que
el nifno o adolescente experimente o sienta miedo re-
lacionado con los procedimientos médicos, o con los
sintomas de dolor de la enfermedad.

- Para reducir la culpa es necesario confrontar la culpa des-

adaptativa y acompanar en las emociones asociadas.

- Respetar la decisién del adolescente de saber y de no

saber: el propio adolescente puede preferir vivir esos ul-
timos dias en la negacidn y no asumir una realidad para
la que no esta preparado. “Nosotros estamos aqui e in-

Psicolégicas

Espirituales

Identificacién y reajuste de necesidades y expectativas del paciente y su familia



El nino frente a la situacion de enfermedad avanzada

tentaremos resolver cualquier duda que tengas. jHay adolescente participe en la toma de decisiones junto
algo que te gustaria preguntarnos?” con los padres y el equipo médico en todos aquellos
asuntos en los que sea posible. “;Crees que te sentirias

- Respetar y escuchar sus tiempos y sus formas. mejor si te podemos atender en casa?”

- Hacerle preguntas abiertas; no dar por supuesto como - Es importante ser cautos a la hora de dar demostracio-
se siente 0 qué es lo que necesita. “;Como te sientes? nes fisicas de afecto hacia el niflo o adolescente. Pueden
{Hay algo que te preocupe especialmente?”. sentirse incomodos con el contacto fisico y mas en una

etapa de la enfermedad en la que estdn mas inseguros

- Permitir que sea el propio nifio o adolescente el que se con su cuerpo. Deben ser ellos quienes lo soliciten de
dé cuenta de sus limitaciones y adapte sus rutinas. forma explicita o implicita.

- Evitar los “amiguismos” y las “actitudes paternalistas”

Los ninos/adolescentes necesitan permiso para morir.

Como profesionales es bueno que adaptemos nuestro En muchas ocasiones se sienten culpables y se preocu-

lenguaje a ellos para favorecer la comunicacién pero pan por el dolor que va a producir su fallecimiento y por

siempre dentro de nuestro rol de profesional. como va a afectar a sus padres. Por eso, es importante

informar a los padres de este hecho para que, “llegado

- Respetar su intimidad y fomentar su autonomia. Hacer el momento’, les den un permiso explicito para fallecer,
que se sienta util y lo mas auténomo posible va a ayu- asegurandoles que les quieren y que van a estar bien.

darle a preservar su autoestima e incrementar la segu-

ridad en si mismo. i
“Lo que mds me preocupa cuando

- Dejarle decidir sin imponer nuestra decision. El hecho yo no esté es qué va a ser de mi madre,
de no poder tomar ninguna decisién puede llevar al sevaa quedar sola.”

adolescente a asumir conductas desafiantes, mostrar
mayor irritabilidad y, en ocasiones, poner en riesgo su (Paciente de 17 afos, meses antes de su muerte).
propia salud o bienestar. Sera importante dejar que el
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CAPITULO 3

Impacto de la enfermedad
avanzada de ninos y adolescentes
en la familia, amigos y entorno

3.1 Reaccion emocional
en los padres

La aparicion de la enfermedad del nifio es un hecho im-
previsible que provoca en los padres una situacion inten-
sa de vulnerabilidad y angustia que se manifiesta a través
de diferentes reacciones (ansiedad, miedo, ira, confusion,
frustracion, culpa, etc.).

Las reacciones pueden ser multiples y estan determinadas
por el estilo familiar de afrontar situaciones complejas.

Mientras que en el caso de la persona viuda o huérfana,
existen conceptos definitorios del rol, para el doliente por
el fallecimiento de un hijo, no hay palabra definitoria, algo
que da una pista de lo antinatural de la muerte de un nifio
o de su anticipacion en la sociedad.

“No puedo imaginar que algun dia
mi hijo no esté, me duele mucho
solo pensarlo.”

(Madre de un nino de 9 anos, meses antes de su muerte)

Es frecuente que, en estas situaciones, los padres sientan que
no tienen los recursos suficientes para afrontar este proceso.

Al valorar la situacion (la evolucién de la enfermedad y la
futura pérdida de sus hijos) y percibir la falta de recursos
para afrontarla, algo comun en estos casos, suelen expe-
rimentar elevados niveles de estrés, ansiedad y miedo.

También es comun que desarrollen un fuerte sentimien-
to de impotencia ante la imposibilidad de evitar el falle-
cimiento o el progreso de la enfermedad del hijo, lo que
puede llevarles a la busqueda de tratamientos alternati-

16 vosy al desarrollo de conductas depresivas o hiperactivas.

“Quiero que se agoten todas
las posibilidades, le he pedido al médico
por favor que haga todo lo posible,
es mi hijo. Y si es necesario que vayamos

a otro hospital lo vamos a hacer.”

(Madre de un paciente adolescente
durante el inicio del tratamiento paliativo)

Los padres oscilan entre la negacién y la aceptacién vy,
en ocasiones, necesitan escapar de la realidad, lo que no
implica una falta de adaptacion a la situacién, sino que la
realidad es demasiado abrumadora como para mantener-
se en ella de manera continua. Siempre que los padres si-
gan en la aceptacion y realizando actividades vinculadas
con la despedida y la planificacion de los ultimo dias, el
personal que les acompana deberd respetarles.

El sentimiento de culpa, no siempre racional, puede
acompanar a los padres durante el proceso, dificultar se-
riamente el duelo posterior y condicionar la relaciéon con
el nino enfermo. Las razones del sentimiento de culpa
estan relacionadas con, por ejemplo, el hecho de haber
reflido o castigado al niflo, no haber cedido a sus deseos
en el pasado, ver como los han sometido a tratamientos
sin resultado, sobrevivir a sus hijos, no poder protegerles
de la enfermedad, etc.

Desde el momento del diagnéstico, los padres definen el
miedo como una de las peores emociones a las que se tie-
nen que enfrentar. Cuando la enfermedad avanza, puede
resultar muy dificil para la familia manejar este miedo, lo
que en ocasiones acaba por condicionar el vinculo, la co-
municacién y la forma en que se relacionan tanto con el
hijo como con otros miembros de la familia.
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Los miedos son multiples. Hay miedos a no poder afrontar los
procesos de comunicacion, al sufrimiento del hijo, a no poder
enfrentarse a la vida tras la pérdida y al propio dolor o al que se
generard en aquellos miembros de la familia mds vulnerables.

“Cuando me dijeron que mi hijo
tenia leucemia, senti miedo al pensar
que podia morir.”

(Madre de un niflo de dos anos tras recibir el diagndstico).

Se combinan sentimientos de agradecimiento y de intru-
sismo ante el personal que les atiende. La familia se mue-
ve entre la esperanza y la desesperanza y nuestra presen-
cia les recuerda la gravedad de la situacion.

Padre "Mientras acompanaba a mi hijo en la UCI, cada
vez que alguien pasaba por mi lado me daba un golpeci-
to en la espalda indicdindome con su cara su pesar por la
proximidad de la muerte de mi hijo.

Prof. ;Cémo te sentiste con ese gesto?

Padre Pues sinceramente eso me hizo sentirme peor,
yo ya sabia que mi hijo estaba muy grave, no hacia falta
que me lo recordaran continuamente”.

(Padre de un niito de 2 ainos, semanas antes de su muerte).

El entorno familiar del nifo es un pilar fundamental para
su desarrollo y estabilidad emocional. Una atencién inte-
grada por parte del equipo multidisciplinar ante una en-
fermedad o situacion que amenaza la vida del niflo es un
indicador de excelencia en la atencidn del paciente.

Aspectos a tener en cuenta:

- Crear un vinculo solido entre el equipo que atiende al nifio
y la familia de éste desde el momento del inicio de la en-
fermedad para favorecer un clima de confianza y acogida.

- Atender el vinculo materno-paterno filial con especial rele-
vancia en esta etapa puesto que, como consecuencia del es-
trés y del sufrimiento, pueden surgir en el nifio y sus padres
sentimientos mas dificiles de manejar que en otras etapas.

- Acompanar a la familia ante situaciones de gran estrés
y angustia que requieren una toma de decisiones muy

compleja por lo que respecta al tratamiento o decisio-
nes clinicas que afectan a la vida del nifo.

- Adoptar pautas adaptativas en el manejo de la informa-
cién sobre el estado de gravedad del nifio con la familia
y entorno social, y evitar la sobreinformacién y el des-
gaste que ello provoca.

- Favorecer una estabilidad emocional ante la variabilidad
del prondstico y la respuesta terapéutica, desarrollando
una “ventana emocional intermedia” que evite estados
de euforia y/o depresion.

- Atender el espectro de sentimientos y emociones que
surgen al percibir amenazada la vida del hijo: miedo,
tristeza, culpa, ira, claudicacion, etc.

- Explorar las necesidades espirituales sobre el sentido de
la vida, el reconocimiento del paciente como persona,
expresar sentimientos y vivencias religiosas, etc.

- Evaluar los aspectos econémicos, sociales y laborales
del entorno familiar ante una situacion crénica y/o pro-
gresiva que requiere una atencion prolongada sobre el
paciente y que puede agravar el estrés y sufrimiento de
la familia.

- Identificar aquellos seres queridos del entorno sociofa-
miliar que son relevantes para el paciente y la familia
con el fin de facilitar su labor de apoyo y afecto.

- Vigilar posibles signos de claudicacién debido a las altas
exigencias emocionales de este tipo de procesos. Para
ello, es importante ofrecer periodos de descanso a tra-
vés de voluntariado u otros recursos intra y extrahospi-
talarios.

“Necesito que esto acabe,
estd siendo muy duro.”

(Madre de una nina de 10 anos,
meses antes de su muerte).

- Asegurarles que se va a hacer todo lo posible por evitar
que el nifo sufra tanto fisica como emocionalmente.
Uno de los temores principales de los padres serd que
el nifo sufra dolor, sensaciéon de ahogo o sufrimiento
emocional y espiritual intenso. Es importante que ten-
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gan la sensacién de que disponen de un equipo inter-
disciplinar que va a trabajar de forma coordinada para
limitar este sufrimiento.

Hacerles conscientes de la influencia que su actitud
tiene en la reaccion del nifno enfermo. Darles un papel
protagonista en el cuidado y en el bienestar del hijo
nos ayudard a reducir la sensacién de impotencia. Ellos,
como padres, son los que conocen mejor al hijo, las co-
sas que le ayudan o le relajan, y los mas indicados para
acompanfarle y cuidarle. A continuacién, un ejemplo de
buena practica relacionado con este tema: una madre
acompana a su hija de 9 anos en los momentos previos
a su muerte, cantandole una cancién al tiempo que le
da permiso para encontrarse con su abuelo fallecido
para que no tenga miedo.

Explicar a los padres las reacciones a las que se enfrenta-

ra el nifio enfermo, reducird la ansiedad en el momen-
to en que se produzcan y ayudara a su anticipacion y
preparacién facilitando una mejor respuesta. Se incre-
mentara en ellos la percepcién de control y disminuira
la sensacién de impotencia.

Es importante que los padres sean conscientes de los
sintomas fisicos que pueden aparecer cuando la enfer-
medad progresa y darles recursos para poder manejar-
los en el domicilio, siempre dejando las puertas abier-
tas de la unidad hospitalaria y el teléfono del equipo de
atencion domiciliaria para resolver las dudas que pue-
dan ir surgiendo.

Serd de vital importancia reforzar y hacer explicito a los
padres que se ha hecho todo lo posible para curar a
su hijo. Los padres necesitan ser conscientes de que la
muerte del hijo era inevitable. La percepcién contraria
es un factor determinante para desarrollar complicacio-
nes en el duelo posterior. Serd importante que lo haga-
mos explicito en el proceso de comunicacion previo a la
muerte del paciente.

3.2 Impacto emocional
en los hermanos

Es frecuente que nieguen la situacion y aparenten norma-
lidad. Tienen miedos, dudas, se sienten tristes y pueden
notar que no se les tiene en cuenta. En ocasiones, los her-
manos pasan a un segundo lugar y pueden sentir un cier-
to grado de abandono por parte de los padres. Estan pre-
ocupados, no saben qué decir, ni qué hacer ni qué pensar.
Otras reacciones que pueden aparecer son el sentimiento
de culpa, ansiedad, aislamiento social, bajos resultados
académicos e irritabilidad.

En la actitud del hermano influirda mucho la edad y la posi-
cion que ocupe en el nucleo familiar.

La ocultacidon sobre la gravedad de la situacion puede
ocasionar dificultades de aceptacién y preparacién ante la
pérdida. Por ello, una adecuada informacién y su implica-
cién en el procesoy en las visitas facilitaran su adaptacion.

Prof. ;Como crees que se encuentra tu hermana por lo
que te han dicho tus padres o por lo que tu mismo has
observado?

Hermano Muy mal. Apenas puede hablar, estd tem-
blando y muestra una cara de dolor con llanto.

Prof. ;Cémo has vivido el proceso de la enfermedad
de tu hermana? ;Cudndo te diste cuenta de que esta-
ba muy mal?

Hermano Desde que la vien la UCI con esa mdscara
(soporte respiratorio) supe que jamds iba a ser la nifia
de antes. Mis padres me han ido informando de todo y
yo me he dado cuenta de que mi hermana estaba muy
grave y ahora sé que los médicos ya no pueden curarla.”

Prof. Por tus palabras observo que eres consciente de
que tu hermana se estd muriendo y en este momento

es muy importante que te sientas libre de trasmitirnos
lo que necesites y que la acomparnies diciéndole lo que
sientes.

(Conversacion mantenida con un chico de 17 afos,
hermano de una nifa de 10 afios, dos dias antes
de la muerte de su hermana).
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{Qué podemos hacer para facilitar su adaptacion?
- Evaluar su estado fisico, cognitivo y psicoemocional.

Identificar los problemas que puedan afectar a su desa-

rrollo personal y adaptacién al proceso de la enferme-
dad.

- Facilitar que los hermanos acompanen al paciente. El
acompafamiento proporciona a ambos un mayor esta-
do de tranquilidad y normalizacion.

- Incluirlos (sin sobrecargarlos) en el cuidado del hermano.

- Darles informacion respondiendo a sus preguntas.

- Dedicarles tiempo para estar con ellos y ver qué necesi-
tan, reforzar que se les quiere.

- Asegurarnos de que mantienen su actividad escolar y social.

- Mantener informada a la escuela de la situacion para de-
tectar posibles problemas que puedan surgir.

Antes del fallecimiento serd util:
- Que los padres informen de la gravedad de su hermano.

- Permitirles que se despidan de su hermano; si no quie-
ren verlo, se pueden utilizar cartas, dibujos, moviles...

-Tranquilizarles y asegurarles que les quieren y no les van
a dejar solos.

- Mostrarse abiertos a que pregunten sobre sus miedos
y temores.

Tras el fallecimiento sera util:

- Preguntarles si quieren asistir a parte de los rituales (a
partir 8-9 afos aproximadamente).

- Explicarles en qué consisten los rituales y buscar un fami-
liar cercano que les acompane y esté pendiente de ellos.
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CAPITULO 4
Peculiaridades de
[a atencion paliativa pediatrica

4.1 ;Qué entendemos por
Cuidados Paliativos Pediatricos?

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), en su deseo
de proteger los derechos de los nifios y adolescentes
en materia paliativa, establecié en 2002 una definiciéon
sobre los Cuidados Paliativos Pedidtricos (CPP) como
los cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el
espiritu del nifo, incluyendo también el apoyo a la fa-
milia. Una serie de cuidados que comienzan cuando se
diagnostica una enfermedad amenazante para la vida
y continlan independientemente de si el nifio recibe
0 no tratamiento de la propia enfermedad. M Ademas,
los paises y regiones cuentan con diferentes desarrollos
legislativos o normativos que pueden orientar la estrate-
gia de atencion en enfermedad avanzada y de cuidados
pa|iativos,(8),(9),(10),(1)

Los CPP tienen como objetivo mejorar la calidad de vida
de los pacientes y las familias que se enfrentan con en-
fermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor
y proporcionando apoyo psicosocial y espiritual desde el
momento del diagndstico hasta el final de la vida y du-
rante el duelo de los padres, hermanos y otras personas
significativas. M.(11,©)

Incluye la anticipacion, la prevencion, el tratamiento y el
alivio del sufrimiento. Los cuidados paliativos se ocupan
de las necesidades fisicas, intelectuales, emocionales,
sociales y espirituales a lo largo de todo el proceso de
la enfermedad desde el diagnéstico. También facilitan la
autonomia del paciente, el acceso a la informacién, y la

eleccion para la toma de decisiones informadas acorde a
preferencias, valores y capacidades. (12.013)

Para que los cuidados sean efectivos es preciso aplicar un
enfoque multidisciplinario que incluya a la familia y haga
uso de los recursos disponibles en la comunidad, llevan-
dose a cabo en centros de atencidn terciaria, en centros
de salud comunitarios e incluso en el propio hogar.

Ademas, es importante prestar atencién al concepto de
“dolor total” acufiado por Cicely Saunders y que incluye
elementos sociales, emocionales y espirituales por lo que
respecta al impacto de una enfermedad grave. (4

En 2006 un grupo de profesionales de la salud se reunie-
ron en Trento (Italia) para abordar la situacion actual de los
CPP en Europa. Dicho grupo pasé a denominarse IMPaCCT
(International Meeting for Palliative Care in Children, Trento).
En 2007 el trabajo de este grupo dentro de la European As-
sociation of Palliative Care (EAPC) y con el soporte de varias
fundaciones italianas dio lugar a la creacion de un docu-
mento de consenso que define e identifica los estandares
de cuidados sobre nifios con una enfermedad incapacitan-
te para la vida o con una enfermedad terminal (IMPaCCT:
standards for paediatric palliative care in Europe). 15 ©

A continuacion, se citan una serie de grupos que hasta aho-
ra han sido considerados susceptibles de recibir CPP, cons-
cientes de que es una lista orientativa y que se encuentra
en fase de revision para mejorar los criterios de inclusion
en funcién de las necesidades detectadas y de los factores
personales, familiares y comunitarios existentes: ™
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Ninos que deben recibir cuidados paliativos

e Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a mantener la vida, pero donde

todavia es posible la muerte prematura (p. ej.: fibrosis quistica, VIH/SIDA, anomalias cardiovasculares, enfermedad

(por ej.: trastornos neuromusculares o neurodegenerativos, trastornos metaboélicos progresivos, anomalias

Grupo 1 @ Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser viable, pero
también puede fracasar (por €j.: cancer, infecciones, fallo orgénico cardiaco, hepatico o renal).

Grupo 2
de Duchenne).

Grupo3 @ Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo desde el diagndstico
cromosoémicas, cancer metastasico avanzado ya al diagndstico).

Grupo 4

® Situaciones irreversibles, no progresivas con grave discapacidad que conllevan una extrema vulnerabilidad de pa-

decer complicaciones de la salud (p. ej.: paralisis cerebral grave, trastornos genéticos, malformaciones congénitas,
recién nacidos de muy bajo peso, lesiones cerebrales o de la médula espinal).

4.2 Criterios de atencion

Los esfuerzos de las principales organizaciones e institu-
ciones que se ocupan de la salud han tenido como resul-
tado la creacion de unos principios universales de los CPP,
cuya difusion y puesta en practica mejoran la calidad de
vida del nifio y su familia, asi como la calidad de la aten-
cién sanitaria en Pediatria:

- El criterio de admisién en un programa de cuidados
paliativos pediatricos serd que no sea probable que el
nino vaya a llegar a ser adulto. No se requiere un pro-
nostico de supervivencia a corto plazo, porque esto in-
terfiere con que se proporcionen los servicios desde el
momento del diagnostico.

- La unidad objeto de atencidn es el nifio y su familia. Se
define a la familia como la persona o personas que se
ocupan de los aspectos fisicos, psicoldgicos, espiritua-
les y sociales del nifio, independientemente de una re-
lacion bioldgica.

- Los servicios de cuidados paliativos deben estar dispo-
nibles para los nifos y sus familias en el lugar que pre-
fieran o sea apropiado para sus necesidades. Puede ser
en un hospital, en la unidad de cuidados intensivos, en
el hogar, etc.

- Los cuidados paliativos no tienen como objetivo acortar
lavida, sino controlar los sintomas de manera aceptable
para el nifo y su familia.

- Los cuidados paliativos se centran en el alivio del dolor
fisico, social, psicolégico y existencial o espiritual del
nino y de su familia, independientemente de su elec-
cién de continuar con tratamientos que prolonguen la
vida del nifo.

- Los CP P buscan aumentar la calidad de vida del nifio
y de su familia; se incluye a los nifos y a la familia en
la decision de prioridades, utilizando una informacion
completa respecto a la enfermedad y opciones de tra-
tamiento.

- El equipo sanitario reconoce la individualidad de cada
nifoy familia, y acepta sus valores, deseos y creencias, a
no ser que puedan provocar un dafo significativo.

- Los CPP se desarrollan en el marco de un equipo multi-
disciplinar. La implicacién desde el momento del diag-
nostico implica que haya un contacto respetuoso con
los profesionales que intentan curar o prolongar la vida
del nifo.

- La provisién de descanso, sean horas o dias en un mo-
mento dado, es un servicio esencial para las familias.

- Las familias deberian poder demandar ellas mismas cui-
dados paliativos.

- Los servicios multidisciplinarios de cuidados paliativos
pediatricos deberian ser reconocidos como servicios

médicos legitimos y valiosos, y deberian financiarse 21
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adecuadamente, para permitir su viabilidad y disponi-
bilidad.

- El apoyo psicoldgico y el seguimiento del duelo debe-
rian llevarse a cabo tanto tiempo como fuese necesario
para todas aquellas personas afectadas por la muerte
del nino. Este apoyo deberia proporcionarlo un equipo
profesional formado en cuidados paliativos pediatricos.

- Los cuidados paliativos pediatricos son un trabajo dificil.
Los cuidadores directos deberian recibir apoyo y super-
vision psicosocial, formal e informalmente.

La atencién del nifo, adolescente y familia en situacién
de enfermedad avanzada se efectla en los diferentes es-
cenarios donde el nifo es atendido, vive, juega, aprende y
se relaciona. Este hecho representa un reto para los profe-
sionales, que han de adaptar la prestacién de la atenciony
la continuidad del cuidado en estos diferentes escenarios.

Para las unidades de hospitalizacion de paliativos de pe-
diatria, o de cualquier otra unidad asistencial pediatrica
donde el nifo se encuentre atendido, se deberian tener
en cuenta las diferentes recomendaciones y estandares
de acreditacién especificas para este tipo de unidades. O

(7),(11),(15), (16), (17), (18), (19), (20)

4.3 Atencion domiciliaria

Es en el ambito de los cuidados paliativos donde la hospi-
talizacion a domicilio encuentra todo su significado con el
objetivo de ofrecer una atencion integral y especialmente
ante las enfermedades de larga duracién, como es el caso
del cancer infantil.

La hospitalizacion a domicilio se presenta como una alter-
nativa capaz de reducir los ingresos, sin mermar la calidad
asistencial, mediante el traslado al domicilio de la tecnolo-
giay medios humanos necesarios. La aceptacion es mayor
cuando el tratamiento, tanto en fase curativa como palia-
tiva, se realiza en el domicilio. Se consigue asi una mejora
de la calidad de vida del paciente y la familia.

“Me siento mejor porque las enfermeras
y los médicos vienen a mi casa
y ya no tengo que estar ingresado.”

(Paciente de 16 anos)

El papel del centro de atencién primaria es fundamental
en la atencion de los “cuidados paliativos basicos”, “prima-
rios” 0 “generales” por lo que respecta a la atencion sanita-
ria directa sobre los problemas del paciente, elaboracién
de un plan de cuidados, seguimiento clinico, educacién
sanitaria de los padres, valoracion de la necesidad de

atencion psicosocial, etc.

“Me siento mejor porque las
enfermeras y los médicos vienen a
mi casa y ya no tengo que estar
ingresado”

Paciente de 16 arios

Hospitalizacion
a domicilio

Atencioén primaria

Atencion al domicilio



4.4 La escuela
y el aula hospitalaria

Es importante mantener el vinculo del paciente con la es-
cuela de origen y el aula hospitalaria. La educacion para
los nifos es sindnimo de esperanza, de un futuro que se
prepara. El nino recibe un mensaje: la atencion que se le
ofrece es la normal en su consideracién como parte de la
humanidad. @

La educacion refuerza el caracter del nifio, reduciendo su
debilidad como persona. Facilita su desarrollo integral,

Peculiaridades de la atencion paliativa pediatrica

ensalzando su dignidad como persona ante un proceso
en el que se encuentra gravemente enfermo.

La educacion al final de la vida es una realidad que tiene
sentido dentro del marco de los cuidados paliativos pe-
diatricos. Mas alld de que es un derecho del nifio hospi-
talizado.

La atencién educativa rompe el circulo de la enfermedad
y por ello el apoyo pedagdgico debe adaptarse a las con-
diciones de un proceso de enfermedad grave y amena-
zante para la vida del nifio con el objetivo de seguir dan-
dole vida y sentimiento de pertenencia a este mundo.
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CAPITULO 5

Principales retos en el abordaje
de la situacion de enfermedad
avanzada en ninos y adolescentes

5.1 La comunicacion con el nino
y el adolescente

La atencion médica y de enfermeria esta directamen-
te relacionada con el complejo mundo de las relaciones
interpersonales, por lo que requiere de un abordaje y un
desarrollo de habilidades de comunicaciéon adecuados,
especialmente en un contexto de malas noticias.

En la enfermedad avanzada o de pronéstico incierto, la
atencién comunicativa cobra mayor importancia que en
otros procesos clinicos. Esto se debe al impacto emocio-
nal que provoca en el paciente y la familia. Los padres ven
amenazada la vida de su hijo; algunas de las expectativas
de futuro de los padres de prolongar su propia biografia a
través de la vida de sus hijos no es posible.

Es importante no centrar la comunicaciéon Unicamente
sobre los interlocutores directos del nifio (los padres). Es
fundamental incluir a los nifios y a los adolescentes en el
proceso de comunicaciéon y toma de decisiones de una
forma adaptada a su etapa evolutiva y en la medida de lo
posible. Los nifos tienen el derecho a ser tratados como
personas en desarrollo, como personas con capacidades
de razdn, autonomia y participacion en la toma de deci-
siones sobre su salud.

Con frecuencia, los padres son quienes deciden qué infor-
macién quieren que sepa el nifo, pero, en ultima instan-
cia, serd éste quién decida qué quiere saber o no quiere
saber. Nos pueden ayudar preguntas exploratorias del
tipo: ;jte gustaria que te explicara lo que estd sucediendo?,
¢hay algo que te preocupa?

En general, el nifio siempre sabe mucho mas de lo que los
adultos pueden imaginar, capta informacion a través de

24 los cambios en su entorno, es el “espia perfecto”

Ante una situacién tan compleja como resulta la comuni-
cacion en un contexto de malas noticias y sufrimiento, es
importante conectar con el paciente y crear un ambiente
confortable. Para ello, podemos usar varias estrategias:

- Llamar al paciente y a sus padres por su nombre para
ganarnos su confianza y focalizar la atencién sobre la
persona, no sobre el enfermo.

- Preguntar al paciente quién desea que esté presente
durante la entrevista. Es frecuente que, cuando se trata
de nifos pequenos, éstos soliciten estar con sus padres,
mientras que, cuando se trata de adolescentes, haya de-
seo de pasar tiempo a solas en alguna ocasion.

- Iniciar la entrevista con un tema distendido y sencillo
que favorezca el inicio de la comunicacion sin un conte-
nido clinico complejo. “;Qué tal te encuentras en el hos-
pital?, ;has hecho nuevos amigos?”

- Focalizar la atencién sobre nuestro lenguaje verbal y, en
especial, sobre el no verbal, para trasmitir seguridad,
aceptacién y hospitalidad, en un contexto de alto nivel
de sufrimiento.

“Vi el miedo en la cara del médico.
Eso me hizo sentir inseguridad.”

(Palabras de un padre tras la entrevista en
la que fue informado de la gravedad de la situacion).

- A través de la escucha activa llevamos la atencion al
mensaje, captando el contenido y el significado del
mismo, respondiendo a los sentimientos expresados asi
como las claves no verbales que nos ayudan a conocer
el estado emocional del paciente.
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5.2 Especificidades en la
comunicacion con el adolescente

La comunicacién y la toma de decisiones en cuidados pa-
liativos cuando hablamos de adolescentes requiere tener
en cuenta algunas cuestiones de tipo moral, legal y ético,
debiendo realizar un proceso de deliberacion moral para
buscar consensos y acuerdos entre todas las partes, equi-
po-paciente, adolescente-familia, respetando los valores
que puedan entrar en conflicto.

El adolescente posee ya algunas aptitudes psicoldgicas
que le permiten tomar decisiones de forma auténoma,
resultado de su personalidad.

Ademas, tienen capacidad de derecho para adoptar una
determinada decision. No existe una linea divisoria rigida
entre las necesidades de proteccion y las necesidades del
respeto de autonomia.

@ Serd la“doctrina del menor maduro” la que marque que
son las “capacidades”y no las “edades” las que determi-
nan si una persona esta capacitada para tomar sus pro-
pias decisiones. 22)(23),(24), 25)

@ El “menor maduro” desde un punto de vista legal tiene
competencias psicoldgicas suficientes para adoptar de-
cisiones relacionadas con el derecho a la vida, a la salud
y ala libertad.

@ Es importante ofrecer al adolescente que implique a su
familia en el proceso de toma de decisiones, lo cual re-
dundard en beneficios para todas las partes. Es obliga-
torio implicar a la familia cuando hablemos de casos de
grave riesgo para la salud del nifio.

El adolescente, en ocasiones, es quien solicita estar a solas
en la consulta, no deseando la participacion de la familia.
Generalmente, esto se da ante cuestiones especificas o
preocupaciones del paciente que se trataran con el médi-

co a solas. Generalmente la familia siempre sera conoce-
dora del diagnéstico y pronéstico.

Prof. ;Qué te preocupa en este momento?,
;Por qué estds enfadado?

Paciente Pues porque creo que los médicos no estdn
siendo sinceros conmigo.

Prof. ;Por qué piensas eso?

Paciente Porque a veces mis padres hablan en el pasillo
con los médicos y veo que mi madre estd muy triste.

Prof. ;Y no crees que si tuvieran algo importante que
decirte te lo dirian?, ;Qué te hace desconfiar?

Paciente Hace unos meses estuve muy grave, sé que
pude haber muerto y no me lo dijeron. Ahora creo que
sucede lo mismo y no me lo quieren decir.

Prof. ;Y si fuera asi, si realmente te estuvieras murien-
do como tu crees, quisieras saberlo?

Paciente Si, claro que si. Yo soy el que estd enfermo.
Prof. ;Y de qué te serviria saberlo?, ;Qué harias?

Paciente Quiero saberlo porque si es asi quiero irme a
mi casa, estar con mi familia, cuidar de mis padres y de
mi hermana, ademds quiero ir a la iglesia.

Prof. ;Quisieras hablar con tus padres y los médicos
sobre esta situacion?

Paciente Si.

Prof. ;Te parece que les comunique que quieres hablar
con ellos?

Paciente Si, gracias.

Prof. Gracias a ti por compartir conmigo algo tan
importante como lo que me has trasmitido.

(Conversacion mantenida con un adolescente
de 17 afos, semanas antes de morir en el hospital)

25
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5.3 Comunicacion con la familia

Es importante que mantengamos una actitud activa so-
bre la comunicacion con la familia, no sélo sobre la infor-
macion relativa a la enfermedad, el tratamiento y el pro-
ndstico, sino también sobre cbmo comunicarnos con el
nino enfermo, sus hermanos u otros familiares. De igual
manera, facilitar la comunicacién entre ambos miembros
de la pareja y orientarles en el respeto de los ritmos y ne-
cesidades del “otro”.

Utilizar preguntas abiertas que nos den informacién de
sus principales “necesidades”y “preocupaciones” nos ayu-
dara a conocer su percepcién.”;De todo lo que hemos ha-
blado, qué es aquello que mas te preocupa?”

Debemos comunicarnos con honestidad y veracidad so-
bre la enfermedad a la vez que es importante conectar
con sus deseos y legitimar los sentimientos y pensamien-
tos que manifiestan. “Ojald pudiera decirte que...", “Es nor-
mal que sientas...”

Proporcionarles el espacio y el tiempo que necesiten para
expresar cdmo se sienten reducira el aislamiento social y
la adaptacion gradual al proceso.

Es importante hacerles conscientes de la importancia de
la despedida, de la oportunidad de decirle al nifio lo que
sienten por él'y cerrar asuntos pendientes.

Algunas claves practicas en el momento de dar malas no-
ticias son:

®No dar malas noticias hasta no tener la certeza absolu-
ta de la informacién que se quiere dar, evitando asi el
impacto de un contenido desafortunado o innecesario.

®Explorar y respetar las necesidades de informacion de
cada personaimplicada en el proceso (paciente, padres,
hermanos, etc.), acorde a los mecanismos de afronta-
miento de cada uno.

@Indagar qué conocimientos tienen el paciente y su fami-
lia sobre su estado clinico y cudles son sus expectativas.

@ Comunicar de forma gradual la totalidad de las malas
noticias atendiendo al ritmo del paciente y la familia,
siguiendo el criterio de “verdad soportable”.

@ Siempre que sea posible, ofrecer una esperanza, por pe-
quefa que sea.

@ Hacer un uso consciente del lenguaje no verbal, estable-
ciendo el contacto fisico cuando lo veamos adecuado.

@ Empatizar con el gesto y las palabras.“Me entristece co-
municarle...”.

® Mostrar baja reactividad ante los silencios y las expre-
siones de dolor (llanto, gritos, etc.) ajustdndonos a su
ritmo y sobreponiéndonos a nuestra propia necesidad
de hablar para reducir un malestar que nos sobrecoge
como persona, mas alla del rol profesional.

@ Establecer una bidireccionalidad permitiendo hablar al
paciente y su familia.

@ Ser asertivos expresa seguridad y aumenta el control de
la situacion afirmando que, “estan en buenas manos”.

5.4 El counselling como
herramienta de comunicacion

El counselling es entendido tal y como se refleja en la defini-
cién de la British Association for Counselling, como “el uso de
los principios de la comunicacién con el fin de desarrollar
el autoconocimiento, la aceptacién, el crecimiento emocio-
nal y los recursos personales”. Es una estrategia de inter-
vencion temprana para los nifos y jovenes que tienen pro-
blemas emocionales, de comportamiento o sociales, con la
finalidad de aliviar, disminuir o prevenir estos problemas,
para evitar que se conviertan en mas complejos, costosos y
que requieran derivacién a servicios especializados. 26

El objetivo global del counselling es ayudar a que las per-
sonas vivan del modo mas pleno y satisfactorio posible.
En un contexto de sufrimiento, se manifiesta como un
conjunto de herramientas para una comunicacién eficaz,
eficiente y efectiva con los pacientes.

El profesional puede dar apoyo en el proceso de resolu-
cién de problemas especificos, en la toma de decisiones,
en el proceso de hacer frente a las crisis, en el trabajo a
través de los sentimientos o los conflictos internos, en la
mejora de las relaciones con las demas personas y el abor-
daje de preguntas dificiles como:
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Paciente ;Me voy a morir?

Prof. ;Por qué preguntas eso?, ;Qué te hace pensar en
esa posibilidad?

Paciente Llevo mucho tiempo en el hospital, no me
encuentro bien'y mis padres estdn muy tristes, mi madre
llora en ocasiones.

Prof. Has estado en otras ocasiones también mucho
tiempo ingresado. ;Qué te hace pensar que ahora
podria ser diferente?

Paciente El tratamiento no ha funcionado, los médicos
estdn preocupados. Estoy cansado y sé que si no hay
otro tratamiento me puedo morir.

Ante las preguntas complejas es importante evitar la
aseveracion o una respuesta cerrada. Serd mas util ex-
plorar a través de la pregunta como herramienta basi-
ca, consiguiendo que la persona pueda responderse a si
misma y, por lo tanto, se produzcan cambios con gran
probabilidad de estabilidad tanto a nivel cognitivo como
conductual.

Se usa en un marco de relacion de ayuda entre sujetos au-
ténomos a pesar de la gran vulnerabilidad de las personas
con una enfermedad grave.

Utiliza la comunicacion asertiva, enfatizando en las ha-
bilidades de escucha activa, de didlogo desde la empa-
tia, dejando hablar a la persona; cuida la comunicacion
no-verbal, los gestos cargados de contenidos, respeta los
silencios, la congruencia informativa, rechaza la conspira-
cién del silencio; se acerca a la persona, no le huye la mira-
da; facilita el desahogo emocional, refuerza la esperanza 'y
utiliza la pregunta y no la aseveracién, para que la persona
se dé respuestas a si misma dentro de su propio marco de
referencia. Se enmarca en la dinamica de la eleccién, no la
del control.

Es el arte de informar y hacer reflexionar al “otro” para que
pueda tomar decisiones que considere adecuadas para él.

Actitudes del counselling: la aplicacion del counselling
requiere de unas actitudes minimas que parten de la
bioética moderna para evitar el incumplimiento del prin-
cipio ético de no maleficencia. Estas actitudes son: 26

a) Empatia: disposicion para comprender de forma
sensible la emocion y experiencia del otro y transmi-

tirle esa compresidn; se trata de participar en la situa-
cién emocional del otro sin hacerla propia. Incluye la
capacidad de ver al niflo enfermo como persona con
valores, deseos y necesidades unicas, ser capaz de en-
tender su realidad.

b) Congruencia: implica vivir y acompanar desde la
verdad. Mantener una coherencia entre lo que uno es,
lo que uno piensa, lo que uno siente y lo que expresa
(no se trata de decir todo lo que pensamos o senti-
mos, sino que lo que expresemos sea lo que realmen-
te pensamos y sentimos).

c) Aceptacion incondicional: respetar al otro como
individuo distinto, evitar cualquier tipo de juicio mo-
ralizante y acoger a toda la persona, prestando espe-
cial importancia a su mundo emotivo, lo que implica
tener confianza en el ayudado, y en su capacidad para
resolver la situacion y tomar sus propias decisiones,
algo que exige cordialidad en el trato (no amiguismo).

5.5 Problemas de comunicacion:
conspiracion de silencio

La conspiracién del silencio se puede considerar como un
acuerdo implicito o explicito de alterar la informacioén al
paciente por parte de familiares, amigos y/o profesionales
sanitarios con el fin de ocultar el diagndstico, pronéstico
y gravedad. @7

Surge por la necesidad de proteger al nifio enfermo, de
autoproteger a los familiares o por falta de recursos para
afrontar la situacion de comunicacion.

Conspiracion adaptativa Conspiracion desadaptativa

® El paciente evita la ® El paciente quiere conocer
informacién o la niega. su situacion, pero
la familia no quiere
que se le proporcione.

Resultados de una conspiracion desadaptativa:

El nino o el adolescente no podra expresar sus emociones,
miedos o preocupaciones principales, lo que le puede lle-
var a sentirse tremendamente solo en un momento de
especial vulnerabilidad.
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Explicitar miedos> [f*‘\ Tranquilizar
(?)
NS
»
. Anticipar
Empetizgr > consecuencias

Acuerdo

Coémo intervenir ante un pacto de silencio desadaptativo.

No podra realizar sus deseos y perdera la capacidad de
decidir cdmo y cuando quiere fallecer o cudndo desea
que cesen los esfuerzos terapéuticos. Puede vivir esa fal-
ta de sinceridad como una “traicién” o sentir que le estan
engafando, lo que puede generar grandes sentimientos
de hostilidad y desconfianza hacia el personal sanitario
que le acompana y, lo que es peor, hacia sus familiares
mas cercanos.

“No voy a morir, ;verdad? Soy mayor
de edad, me lo hubieran dicho.”

(Chico, 19 afnos, una semana antes de morir)

Cémo intervenir:

@ Empatizar con la familia y validar sus necesidades.
“Entiendo que debe ser dificil para vosotros hablar con
vuestro hijo sobre su prondstico...”

@ Explorar y hacer explicitos sus principales miedos vin-
culados a la comunicacién para poder trabajar con ellos
y reducir los miedos infundados.

“;Qué os preocupa de que el paciente sepa su prondstico
real?”

e®Tranquilizarles y asegurarles que la mejor solucion la
buscaremos entre todos (reforzar la idea de la toma de
decisiones compartida):

“Estamos juntos en este proceso... Intentaremos entre to-
dos buscar el mejor beneficio para vuestro hijo/a.”

@ Anticipar las consecuencias emocionales del secretis-
mo para el nifo. “;Qué creéis que pensard vuestro hijo si
descubre que le hemos enganado?’ “;Cémo creéis que se
sentird?”

@®Proponer un acuerdo entre todos.

5.6 El nino y el adolescente con
dificultades para comunicarse

Un porcentaje importante de los nifos y adolescentes
que mueren en Espafa lo hacen cuando aun no han de-
sarrollado el lenguaje y/o su capacidad para comunicar-
se se encuentra alterada debida al trastorno o situacion
de salud en la que se encuentra. Este hecho dificulta la
posibilidad de poder identificar a través del lenguaje lo
que realmente les esta pasando, ademas de afectar a su
bienestar emocional cuando no son capaces de afrontar
el reto comunicativo.

La voz, el habla y el lenguaje son las herramientas que
utiliza el nifo o adolescente para comunicarse con los
demas; dado que el lenguaje puede expresarse de dife-
rentes maneras, ya sea de forma oral (verbal) o por escrito,
o mediante sefas u otros gestos, teniendo en cuenta la
edad y situacion.
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Para que el nifio o el adolescente se comunique se requie-
re que:

- Sienta la necesidad de comunicarse.
- Identifique algo que comunicar (mensaje).
- Acepte a alguien con quien comunicarse.

- Disponga de una via y unas posibilidades fisicas para
poder comunicarse (canal visual, auditivo...).

- Se le ofrezcan oportunidades por el entorno que facili-
ten la comunicacién (contexto, demandas y expectati-
vas del entorno).

- Se disponga de un instrumento compartido y estructu-
rado que emisor y receptor deben conocer para enten-
derse (c6digo).

Algunas recomendaciones utiles para mejorar la comu-
nicacién con nifos y adolescentes con dificultades en la
comunicacion serian @8

- Valorar la capacidad de comunicarse de los nifios y ado-
lescentes.

- Utilizar un estilo de comunicacion interactivo, en el que
el adulto establece ayudas y ajusta su input a las necesi-
dades comunicativas del nifio o adolecente. Entre otras
estrategias se pueden utilizar:

v El fraccionamiento de las unidades de comunica-
cién en unidades cortas con sentido.

v Evitar las frases en subjuntivo y otras estructuras
complejas.

v Darle al niflo y al adolescente el tiempo suficiente
para comprender el mensaje y elaborar la res-
puesta. Hacer buenas preguntas que faciliten la
expresion evitando que la restrinja.

v/ Hablarle con frecuencia, sin dar muestras de exi-
gencia de respuesta correctas.

v Ayudar al nifio o adolescente a clarificar los men-
sajes, con técnicas de modelado.

- Utilizar sistemas de facilitacion, que suponen estrategias
de apoyo y ayuda:

v Potenciar la utilizacién de diferentes canales de
comunicacion: el audiovisual, el tactil, el uso de
estrategias vinculadas a la entonacién y ritmo de
la comunicacion verbal, etc.

v’ Uso de pictogramas, palabras clave, uso de signos
convencionales o acordados.

v’ Uso de gestos o pautas fisicas.

v/ Enlos casos de trastornos o incapacidad para la
comunicacion, registrar los codigos de comunica-
cion que utiliza el nifo o adolescente en situacion
de enfermedad avanzada.

v/ Uso del ordenador para comunicarse a través de
programas que faciliten la comunicacion, etc.

- Adoptar una nueva actitud frente al nifio o adolescente:

v Si el nifo es consciente de su problema de comu-
nicacion, es conveniente resaltar las cualidades
positivas en otros aspectos, para que no interiori-
ce una imagen negativa de si mismo.

v Reforzar los pequenos logros que van realizando,
con el fin de motivarles para que se esfuercen.

v/ No resaltar el problema delante del nifio o adoles-
cente para no inhibir su comunicacion.

- Con relacién a los profesionales:

v Activar de forma consciente la capacidad de
escucha del profesional y disponer de una serie de
estrategias metodolégicas que faciliten al nifio el
desarrollo del lenguaje.

v/ Mostrar una actitud positiva, transmitiendo interés
por lo que quiere comunicar.

v Tratar de entender el contenido del mensaje por el
contexto, los gestos...

- Actuar como mediador en los casos que sea necesario.
Valorar el uso de intérpretes o traductores entrenados.
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Aprender los codigos de comunicacion del nifio o adoles-
cente con dificultades de comunicacién va mucho mas
alla de la comunicacién oral o escrita; también se incorpo-
ra la comunicaciéon aumentativa o alternativa 9. Los ser-
vicios de pediatria requieren contar con el soporte de pro-
fesionales expertos en terapia ocupacional y logopedia
para recibir asesoramiento experto sobre como intervenir
y utilizar de forma adecuada las ayudas técnicas y otros
productos de soporte que faciliten el acto comunicativo
en aquellos casos que sea necesario.

5.7 Cuidados en los ultimos dias

Escuchar y realizar una planificacion de la atencion basa-
da en las preferencias del nifio y familia es clave en esta
etapa, asi como también lo es una adecuada valoracién,
deteccién y control de sintomas y signos de claudicacion
familiar. 19 Go

Conviene estar preparados para manejar el desborde
emocional, interviniendo lo minimo necesario de acuerdo
alaintensidad de apoyo o soporte que requiera cada nifio
o adolescente y su familia. “No se trata tanto de saber qué
hacer o qué decir, sino de ser y estar con serenidad y hones-
tidad a su lado.”

Conviene estar preparados para el rechazo de la familia,
y no hay que insistir en permanecer a su lado; ahora més
que nunca hay que respetar su espacio, ya que perciben
cualquier tiempo con el hijo como un regalo.

Intentar evitar las frases hechas “estard mejor en el cielo’, “es
)

un angelito’] “asi descansard”, ya que pueden hacer mucho
dano a la familia.

Respetar la expresidn Unica del dolor por parte de la fami-
lia, cada individuo es diferente y vivira el dolor y la pérdida
de una forma.

Detectar al miembro de la familia mas receptivo o preo-
cupado con la preparacién al fallecimiento, ya que con
él se pueden anticipar las decisiones y los pasos a seqguir.
Ademas, es importante que se facilite su expresiéon emo-
cional, pues es probable que en su nucleo familiar no se
lo permitan y se pueda sentir tremendamente solo y cul-
pable.

Pensar quién o quiénes son los mas indicados para ayudar
a la familia en este proceso.

Aunque todo el personal esté capacitado para hacerlo,
sera aconsejable decidir quién tiene mas afinidad o con-
fianza con la familia para plantear aspectos relacionados
con el final de la vida.

La calma y la toma de decisiones compartida facilitaran
que los padres se centren en lo que realmente importa. Es
importante que se exploren sus deseos y preocupaciones
y que exista un acuerdo entre todos los implicados acerca
de qué es lo mejor para el nifo y para su nucleo familiar en
estos ultimos momentos.

Explorar dénde quiere la familia que transcurra el proceso
e intentar movilizar los recursos para que sea posible.

“Nos gustaria conocer dénde preferis
ser atendidos en esta etapa
de la enfermedad.”

“Nosotros opinamos que una buena
opcion seria coordinar los servicios
de atencion primaria y domiciliaria
para que poddis estar en casa siempre
que vosotros estéis de acuerdo.”

“Nosotros seguiremos a vuestro lado
y podréis volver al hospital siempre
que lo necesitéis.”

“;Cudles son vuestros principales
temores en relacion a quedaros
en el domicilio?”

Informar sobre el proceso de sedacién y explorar tanto la
actitud del nifo, viendo si es consciente de la situacion,
como la de de los padres en relacién a la misma, conocien-
do sus principales preocupaciones. Especificarles que el
proceso de sedaciéon no provoca la muerte del nifio, sino
que se inicia porque el nifio se muere.



Principales retos en el abordaje de la situacion de enfermedad avanzada en nifios y adolescentes

"o

Madre “No queremos que sufra’,"No quiero que lo pase
mal... con todo lo que ha pasadoya...”

Prof. “Para nosotros que vuestro hijo no sufra tam-
bién es la principal prioridad. Tenemos muchos
medicamentos para evitar que vuestro hijo tenga
dolor o cualquier otro sintoma. ;Ademds de vuestra
preocupacién para que no sufra tenéis alguna otra
preocupacion que querdis compartir con nosotros?

Madre “Nos preocupa que cuando iniciéis la sedacion
toda vaya tan rapido que sus hermanos y la familia no
puedan llegar a despedirse!

Prof. “Vamos a ir al ritmo que necesitéis. Para noso-
tros es muy importante que vuestro hijo no sufray que
sus hermanos y familiares puedan venir al hospital a
despedirse. Vais a tener la posibilidad de visitarlo con
total libertad, las 24h y con la privacidad que necesi-
téis para que poddis acompanarlo con tranquilidad.”

Prof. “Te veo mds delgada y cansada. ;Estds comien-
do bien estos dias?”

Madre “No puedo, no me entra nada, intento comer,
pero se me cierra el estémago”.

Prof. “Lo entiendo, tiene que ser muy dificil para ti
afrontar esta situacion, pero es importante que te
cuides, estds sometida a mucho desgaste y tu hijo te
necesita fuerte a su lado, como has estado durante
toda la enfermedad.”

Explorar junto con los padres quién se va a encargar de
informar y cuidar a los hermanos. Ofrecerles recursos para
comunicarse con ellos o bibliografia especifica que les
pueda ayudar, ya que pueden ser unos dias muy confusos.

Prof. “;Cémo se encuentran vuestros otros hijos?
“;Son conscientes de la situacion?”

Padre “Al mayor se lo dijimos la otra noche, al principio
lloré mucho pero ahora casi no habla del tema, actia
como si no pasara nada.”

Prof. “Es frecuente que los hermanos aparenten nor-
malidad ante estas situaciones. ;Y el pequefio cémo
estd? “;Se quedard en el domicilio con vosotros estos
dias?”

Padre “Le hemos informado que su hermano estd muy
muy malito y los médicos no saben si se curard... no que-
remos que le pille de sorpresa. Si, queremos que la fami-
lia esté unida en este momento, pronto no lo estard mds
(rompe allorar).”

Prof. (escucha y recoge el dolor en silencio) Cualquier
cosa que necesitéis estamos a vuestro lado. Es una
experiencia muy dura... habéis hecho bien en hablar
con ellos.

Vigilar el autocuidado de los padres y reforzarles (el nifio
les necesita fuertes a su lado).

N

"~
Los cuidados
en los Ultimos
dias

5.8 Despedida y ultimas
voluntades

Es de vital importancia explorar con el nifo o adolescente
y su familia qué es lo que necesitan y quieren hacer antes
del fallecimiento y hacer todo lo posible para que se cum-
plan sus deseos o ilusiones.

Serd importante trabajar la aceptacion de la proximidad
de la pérdida con los padres y familiares cercanos para
que vayan orientando sus acciones al cierre de cuestiones
pendientes y a la despedida del nifio enfermo.

La despedida no tiene por qué ser verbal ni explicita; en oca-
siones, una mirada, un abrazo, un beso, un dibujo o un men-
saje pueden adquirir un sentido Unico y especial de despedi-
da tanto para el familiar como para el nifo o el adolescente.

Es importante, siempre que sea posible, que los padres estén
al lado del nifio en el momento de la muerte o, al menos, que
tengan la sensacion de haberlo acompanado hasta el final.

“La paciente decide reunir a toda
su familia en la habitacién, organizando
donde va a dormir cada uno para que
la acomparien esa noche. Ese mismo
dia pregunto: “;Me voy a morir?”

(Nina, 6 anos, el dia antes de fallecer).
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5.9 Duelo anticipado

Cada persona vivird el proceso de duelo de una forma tnica
y diferente a los demas; factores como la edad del nifo, las
circunstancias, el tipo de vinculo con el nifio o adolescen-
te, lo inesperado de la situacién, la percepcién de apoyo,
los factores protectores personales y las creencias y valores
afectan la forma de abordar un proceso de duelo. 6

A continuacién, veamos qué se entiende por duelo anti-
cipado.

Concepto:

@ Son las reacciones cognitivas, conductuales y emocio-
nales que se desencadenan ante la anticipacién de la
pérdida de una persona significativa.

@ Se inicia cuando se comunica a la persona y a la familia
que la enfermedad que padece no tiene cura.

®Puede servir a la persona para adaptarse a la ausencia
del nifo enfermo, asumir la soledad y facilitar un duelo
adaptativo.

Cudndo puede resultar un problema:

®En ocasiones las emociones y reacciones desencadena-
das son tan intensas que impiden al doliente disfrutar los
ultimos meses o dias con el nifio o adolescente enfermo.

“No me puedo quitar de la cabeza
que mi hija va a morir, sé que los
médicos aun le estdn dando
quimioterapia porque hay posibilidades,
pero yo no me lo quito de la cabeza.
Todo el mundo me dice que soy muy
negativay que no diga eso...

Yo me siento muy culpable.
({Como puedo pensar eso?”

(Testimonio de la madre de una nina de 4 anos,
con un Rabdomiosarcoma).

Factores protectores de un duelo patolégico

@®Tener la sensacion de que se ha hecho todo lo posible
por curar a su hijo. Es frecuente que la familia intente
encontrar un porqué o un culpable a la situacién que
estan viviendo. Para ello, puede resultar Util repasar con
la familia todo el proceso terapéutico que han seguido
y explorar cualquier duda que puedan tener al respecto.

@®Que la muerte haya sido previsible y no por complica-
cion subita de sintomas. Para ello, sera util informar a la
familia de aquellas complicaciones que puedan ir sur-
giendo y asegurarles nuestra atencion y cuidado.

®Que se haya realizado un control de sintomas adecua-
do durante la enfermedad y en los Ultimos dias. Es muy
importante que la familia tenga la sensacion de que el
nifo no ha sufrido o, al menos, que se ha hecho todo lo
posible por evitar su sufrimiento.

®Que se hayan podido respetar los Ultimos deseos y vo-
luntades del nifio y su familia. Que el fallecimiento se
haya producido en el lugar y de la manera que querian
el nifo y sus familiares. Para ello, habra que haber ex-
plorado cuales son sus deseos y necesidades acerca
del lugar del fallecimiento y el proceso de sedacion y
coordinar los recursos necesarios para que se puedan
cumplir.

@®Que tengan la sensacion de haberse podido despedir
(de manera implicita o explicita) del nifio o adolescente
enfermo. Para ello, es importante que se cedan espacios
y tiempos a la familia para poder estar con el nifio. Tam-
bién sera fundamental haber trabajado anteriormente
con la familia la aceptacion de la pérdida y, si se produ-
jera, el pacto de silencio.



CAPITULO 6
Otros elementos
de soporte emocional

6.1 Plan anticipado de cuidados

El plan anticipado de cuidados recoge por escrito los de-
seos, pensamientos, creencias, valores y sentimientos que
tienen el nifo y su familia acerca de los cuidados y el pro-
ceso de atencion que les gustaria seguir durante las dife-
rentes fases de la enfermedad avanzada y al final de la vida.
Este plan les permite comunicarse con los familiares y pro-
fesionales para respetar la voluntad y elecciones del nifo 'y
su familia, especialmente cuando se tenia la capacidad por
parte del nifo de tomar la decisién o la capacidad para co-
municarla. @162

La actualizacion periddica de este plan ayuda con el fin de
ajustarse a los cambios, necesidades, preferencias y volunta-
des en todo momento, es un buen instrumento para ayudar
a la reflexiéon conjunta entre el propio nifo o adolescente, su
familia y el equipo de profesionales implicados en el proceso
de atencion.

Trabajar y compartir el plan anticipado contribuye a: 62

- Que cada nifio y su familia estén involucrados en la pla-
nificacion de la atencién, facilitandoles un espacio de
tiempo para pensar sobre los diferentes puntos de vista
del cuidado.

- Ayudar a entender a los nifios (en funcion del nivel ma-
durativo) y a los padres las situaciones de adecuacion
del esfuerzo terapéutico, asi como el pronéstico y las
consecuencias de las decisiones que se tomen.

- Permitir a los profesionales planificar, desarrollar e im-
plementar un plan de gestién para el presente y el futu-
ro de cada nifio o adolescente y de su familia.

- Ayudar a la preparacion, tanto del niio como de los fami-
liares, ante posibles dificultades o complicaciones futuras.

- Mejorar la continuidad de la atencién, por ejemplo, si
hay cambios en los profesionales involucrados, o cam-
bios en la situacion o ambito de la atencion.

6.2 Atencion a la espiritualidad
y sentido de transcendencia

“Cuando nos enfrentamos a un destino que no podemos
cambiar, estamos llamados a dar lo mejor de nosotros mis-
mos, elevdndonos por encima de nosotros mismos y crecien-
do mds alld de nosotros mismos; es decir, a través de la trans-
formacion de nosotros mismos”. (33)

Es importante tener en cuenta las necesidades espirituales, asi
como las necesidades de las personas que practican una de-
terminada fe o creencia religiosa; en este sentido, la incondicio-
nalidad y la compasién por parte de los profesionales son dos
actitudes claves a lo largo de todo el proceso de atencion. ¢4

La aparicion de una enfermedad que limita la vida del nifio
produce un cambio en la visién del mundo y la vida y puede
provocar en la persona una crisis en sus creencias religiosas
o espirituales que genere mucho miedo, rabia o frustracion.

Con la aparicién de estas emociones sera importante que
aprendamos a acompanar (sin juzgar) tanto a la familia
como al niflo ante estas preguntas existenciales.

“¢Por qué? ;Por qué a mi?, ;Qué sentido tiene
la vida, ahora que me encuentro tan mal?”
¢Es posible vivir después de la pérdida de un hijo?

;Se puede aprender a vivir
después de esto tan duro?

33
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Todos los profesionales que estén en contacto con el nifio
enfermo y su familia deben ser conscientes de las nece-
sidades espirituales que presentan y deben estar capaci-
tados para favorecer el desahogo de las mismas y acoger
las emociones asociadas. Sin embargo, cuando se detecta
que las necesidades exceden de los recursos de los que
dispone el personal sanitario se debe contar con un pro-
fesional especializado que pueda atender al nifio o a sus
familiares.

Detras de un periodo de crisis puede producirse la cons-
truccién de un nuevo sistema de creencias y valores
(aprender a vivir de otra manera) y es importante que se-
pamos acompanar a la persona en ese proceso.

Hay dos variables importantes a tener en cuenta cuando
hablamos de espiritualidad:

@ Sentimiento de autotrascendencia: capacidad de dar
sentido a la experiencia vivida, reconocer que en la vida
hay algo que va mas alla del propio individuo.

®Resiliencia: capacidad de sobreponerse a periodos de
dolor emocional y situaciones adversas y seguir proyec-
tando el futuro, de crecer y aprender a través del trau-
ma.

EL CUIDADO AL NINO ENFERMO ANTES

DE SU MUERTE PUEDE SUPONER UN PROCESO
DE CRECIMIENTO PARA TODA LA FAMILIA.

Actitudes basicas en el acompafnamiento: las actitudes
necesarias para realizar un adecuado acompanamiento
incluirian las propias del counselling (empatia, congruen-
cia y aceptacion incondicional) a las que se sumarian las
actitudes de:

@ Presencia: estar disponibles. Pasar de la preocupacion
por el“hacer”a la preocupacién por “ser’, estar en com-
pafia de quien sufre. En este proceso ya no se puede
prometer la curacién, pero si se puede prometer que
se va a acompanfar a la persona que sufre desde la
honestidad haciendo todo lo posible por asegurar su
bienestar.

@ Hospitalidad: espacio y clima de acogida de senti-
mientos, miedos y esperanzas. Convertir el contacto
con el ayudado en un refugio seguro donde se den las

condiciones situacionales y actitudinales para que pue-
da expresar con libertad todo aquello que desee sin te-
mor a sentirse juzgado o dafado.

@ Compasion: compromiso por el otro, por su sufrimien-
to. Incluye todas las variables anteriores. No esta rela-
cionado con “sentir afliccion o pena por el ayudado’,
sino con la capacidad de acercarnos a su realidad y mo-
vilizar los recursos para intentar acompanar y paliar ese
sufrimiento.

6.3 Tareas en
el acompanamiento espiritual

- Ante la angustia y las preguntas dificiles, es impor-
tante facilitar el didlogo y la ventilacion emocional.
Para ello, es necesario que exista un vinculo cercano
con el nifo.

- Sobre la pregunta por el sentido y por la valoracién per-
sonal de la muerte, debemos facilitar la escucha activa y
fomentar que el nifo adopte una actitud activa ante su
exploracién existencial.

- Sobre la reconciliaciéon con la propia vida, ayudarle a
manejar la culpa y la memoria, ofrecer espacio para los
recuerdos dolorosos, y restaurar la imagen rota de no-
sotros mismos. Romper el binomio culpa-enfermedad
en el nifo y los padres.

- Favorecer el trabajo del duelo por la no-vida futura, es
decir, sobre el duelo anticipado, especialmente con
aquellos niflos que pueden mostrar una gran capacidad
de abordaje sobre su conciencia de muerte (a partir de
los 9 afos).

- Acompanarle a ver la continuidad de su propia biogra-
fia: en sus obras, personas, padres, proyectos...

- Ser capaz de vivir con él/ella el paso de la esperanza
puesta en las cosas, a la esperanza puesta en las perso-
nas. Ante el fracaso del tratamiento debemos mostrarle
que vamos a estar a su lado “pase lo que pase”

- En la relaciéon con Dios, en aquellos nifos creyentes,
favorecer una relacion sana sin falsas esperanzas (mila-
gros), ni relaciones patoldgicas (juez castigador).



6.4 Atencion y soporte a la familia

A lo largo de los capitulos anteriores se ha abordado
el papel de la familia. En este apartado, a manera de
sintesis, se incluyen algunas de las recomendaciones
efectuadas desde diferentes organizaciones y desde la
evidencia.

Los programas de cuidados paliativos pediatricos de-
ben estar centrados también en la familia. El soporte
emocional que se lleva a cabo con la familia contribuye
a fortalecer los vinculos entre los miembros de ésta, re-
forzar el papel cuidador de los padres y proporcionar
un espacio de contenciéon emocional. ©). 7). (1), (20), 35)

La valoracion integral de las familias, con especial énfasis
en la persona cuidadora principal, se ha de realizar de for-
ma periddica, con el fin de prevenir y detectar la fatiga, asi
como identificar la capacidad para el cuidado y propor-
cionar apoyo educativo a los familiares y cuidadores en el
desempenio de surol. @

Entre los objetivos a plantear con la familia se pueden ci-
tar los siguientes: 39

1 Expresién y trabajo sobre los propios sentimientos (ges-
tion de emociones).

2 Establecimiento de buenos “canales” positivos de comu-
nicaciény cooperacién (familia-nifo/adolescente, nifio/
adolescente -equipo, familia-equipo, familia entre si).

3 Entrenamiento y participacion en los cuidados, y lo que
implica de las decisiones que llevan en si mismas.

4 Contribuir a clarificar y gestionar la situacién de cada
miembro de la familia.

5. Ayudar a los procesos de duelo de cada miembro de la
familia. Es fundamental activar medidas preventivas o
de deteccion precoz para los casos de duelos complica-
dos, y evitar que se cronifiquen. 67

Abordar las dificultades emocionales que surgen en situa-
ciones familiares complejas y especificas también puede
representar un reto para el equipo de profesionales, ya
que incide de forma directa en el bienestar emocional de
nifos y adolescentes.

Otros elementos de soporte emocional

Entre las principales dificultades se encuentran el po-
der conciliar el cuidado en el hospital con otros roles,
(cuidado a los hermanos, desplazamiento por ingresos
del nifo a otra comunidad auténoma, posible aban-
dono o absentismo laboral...). Ademds, hay que tener
en cuenta las dificultades en familias con poca red de
apoyo, destacando las familias monoparentales y las
familias “pequenas”, bien sea porque son inmigrantes o
tienen la familia extensa en el extranjero. En algunos
casos sera necesario poder activar un sistema de vo-
luntariado nocturno para conseguir que el nifo pueda
estar acompanado.

Otro tema a tener en cuenta son las dificultades o conflic-
to en el cuidado relacionado con la custodia en situacio-
nes de separacién de los padres y la sobrecarga o riesgo
de claudicacién de los padres o cuidadores principales.
Esto implica que sea necesario activar una serie de medi-
das de apoyo y de soporte en la gestion familiar, conside-
rando la gestién del riesgo dentro de la dimensiéon de la
seguridad de la atencién pediatrica, incluyendo medidas
para abordar el miedo real y el miedo imaginario por par-
te de los nifios.

A continuacion, se enuncian algunas estrategias que ayu-
dan a facilitar la reorganizacion familiar: 18

- Entender los sentimientos del otro u otros.

- Realizar un buen reparto de tareas e intercambio de ro-
les.

- Respetar los tiempos de los demdas miembros de la fami-
lia a la hora de asimilar la situacién.

- Mantenerse unidos y protegerse mutuamente.

- Mantener el funcionamiento del hogar con la mayor
normalidad posible.

- Desarrollar una buena comunicacién dentro del seno
familiar.

- Aceptar apoyos externos para cuidar al enfermo.
- Reconocer las propias limitaciones e intentar mantener

el control sobre los diferentes aspectos del dia a dia (sa-
ber priorizar, marcarse limites, etc.).

35
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- Desarrollar unas expectativas realistas.
- Saber comprender y perdonar.

- Cuidar de si mismo y de los miembros de su familia de-
dicandoles tiempo.

Desde la perspectiva de cuidar al que cuida, cuando la fa-
milia se encuentra en la fase de gran carga de cuidados,
destacan, entre otros, los siguientes mensajes: 38

1 Enféquese en lo importante.

2 Realinee sus metas personales de acuerdo con lo que
es importante para usted y su familia.

3 Recuerde los beneficios del trabajo que lleva a cabo.
4 Infunda un significado a los eventos ordinarios.
5 Dese permiso para reir.

Finalmente, destacar el papel de la comunicacién positi-
vay asertiva, el autocontrol y la resolucién de problemas
especificos, es fundamental en el trabajo con la familia.
Para ampliar mayor informaciéon sobre este tema, se
aconseja consultar la Guia de presencia de padres de la
presente serie para profundizar en algunas de las estra-
tegias de apoyo.



CAPITULO 7
El personal asistencial.
Cuidando al cuidador

7.1 Impacto de la enfermedad
avanzada en el personal sanitario

Los profesionales que trabajan en unidades de cuidados
paliativos estan expuestos a potenciales fuentes de estrés
debido a que deben hacer frente al sufrimiento del pa-
ciente y sus familiares, y preparar (se) para la muerte del
enfermo. Este hecho puede producir un deterioro en las
funciones laborales, sociales y familiares. (39 @0 41, 42

Debido a las especiales caracteristicas del trabajo con per-
sonas al final de la vida, es mas probable que aparezcan
signos de burnout y desgaste por empatia y fatiga por
compasion.

Es necesario implementar estrategias desde la perspectiva
individual, interpersonal (trabajador afectado y compaiie-
ros) y organizacional, para minimizar el impacto y preve-
nir la aparicion de consecuencias negativas e irreversibles.

Burnout

Es una manifestacion del desgaste personal del trabaja-
dor resultado de la interaccion diaria entre el trabajo que
realiza y sus caracteristicas de personalidad. @3 (40), 42, @44),
En la tabla 7.1 se pueden consultar algunas de sus mani-
festaciones.

Sus dimensiones principales son:

@ Cansancio emocional: pérdida de recursos emocionales
para afrontar el trabajo.

®La despersonalizacién: desarrollo de actitudes negati-
vas y cinismo hacia los receptores del trabajo.

@®Baja realizacién personal: tendencia a evaluar el propio
trabajo de forma negativa.

Manifestaciones del sindrome de desgaste profesional

Psicosomatico Emocional

Conducta Laboral

® Cansancio

® Fatiga

® Agotamiento general

® Malestar general

® Problemas gastricos
y cardiovasculares

® Contracturas

® Cefalea

® Trastorno del suefio

® Otros trastornos en el siste-
ma nervioso e inmunitario

® Ansiedad

® |Impotencia

® Agotamiento emocional

® Apatia

® Aburrimiento

® Distanciamiento afectivo
hacia los demas

® Soledad

® Sentimientos depresivos

® Absentismo laboral
® Incapacidad
de concentracién
® [rritabilidad
e impaciencia
® Cambios de humor
® Agresividad
® Superficialidad
en el contacto
® Abuso de sustancias

® Detrimento en la capaci-
dad de trabajo y calidad
de los servicios

® Aumento de interacciones
hostiles

® Comunicaciones
deficientes

® Sensacion de inutilidad

® Desconfianza

@ [ronia con los clientes
y la organizacion
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Fatiga por compasién

Quienes trabajan con el sufrimiento humano son mas vul-
nerables a desarrollar fatiga por compasién, dado que la
empatia es un recurso importante en el trabajo con pobla-
ciones traumatizadas o que experimentan un sufrimiento
al no poder controlar muchas veces la situacion. La fati-
ga por compasién progresa desde un estado de malestar
que, si no se gestiona y maneja de forma adecuada en sus
etapas iniciales, puede alterar de manera permanente la
capacidad compasiva del profesional. ©s). “6)

Quienes trabajan con nifos estdn mas expuestos, dado
que el sufrimiento infantil puede afectar mas intensamen-
te debido a los diferentes constructos de la sociedad y la
forma de afrontamiento frente a los procesos de finaliza-
cion del ciclo vital en edades prematuras.
Manifestaciones del Sindrome de Fatiga por Compasion:

@ Fatiga extrema: fisica, emocional y espiritual.

@Sigue atendiendo al paciente y la familia a costa del
propio autocuidado y su abandono.

@ Disminuye la productividad y la calidad de la atencién.
® Aumenta el absentismo laboral.

@ Disminuye la capacidad de disfrutar de la vida.

7.2 Factores protectores del
personal: ;Qué podemos hacer?

Formacién: Una persona formada se sentira con recursos
para hacer frente a las dificultades. Serd necesario tener
conocimientos no solo vinculados a la propia profesion,
sino en counselling, en cultura de “trabajo en equipo”y en

aquellos elementos especificos que se ha visto que son
utiles como: 20,19,

@ Comunicacion asertiva.
@ Estrategias de Solucién de problemas.

® Gestion del tiempo.

38 @Técnicas reductoras de ansiedad.

@®Estrategias de auto-regulacion cognitiva.
® Gestién emocional.

Actitudes interpersonales: Que la persona vaya tomando

conciencia de qué actitudes y conductas le servirdn como
variables protectoras frente al desarrollo de burnout dentro
del equipo, sera de vital de importancia. Son las siguientes:

@ Saber pedir apoyo a los demas.

@ Compeartir la toma de decisiones y las dificultades, de-
legar.

@ Admitir los limites personales y profesionales.
@ Construir una buena red de apoyo social y laboral.

Elevada satisfaccion por compasion: se trata de la satis-
faccion que el profesional encuentra en el desemperio de

su trabajo y en la labor de ayuda al otro. Comprende los
siguientes componentes:

®Comprensién del proceso de sanaciéon cuidador-pa-
ciente.

@ Capacidad de conexion con los semejantes.
@ Sentido incrementado de espiritualidad.
®Elevado grado de empatia.

Otros elementos protectores: otros factores importantes

que pueden resultar protectores de desarrollar cualquiera
de los sindromes antes expuestos serian:

@ Supervision externa, soporte institucional.
@®Tener objetivos explicitos y realistas.

®Realizar actividades gratificantes (compensar el tiempo
y la energia que dedica a su vida personal y laboral).

@®Tener una actitud positiva ante la vida.

@Participar en actividades de investigacién para mejorar
los procesos de atencién que tengan un mejor impacto
en los resultados de los pacientes y familias atendidas
en el presente y en el futuro. @7



7.3 Aspectos a tener en cuenta

La etapa final de la vida posee caracteristicas que favo-
recen la aparicion de desgaste psiquico, pero también es
una oportunidad de crecimiento y madurez personal.

El sindrome de burnout tiene consecuencias devastadoras
para los profesionales y sus pacientes. El trabajo en cuida-
dos paliativos se ha considerado como una fuente poten-
cial de burnout por sus caracteristicas.

No todos los profesionales sanitarios enferman, ni van a
padecer desgaste profesional; de hecho, en algunos estu-
dios se ha puesto de manifiesto que presentan niveles de
burnout inferiores a profesionales de otros servicios sani-
tarios como urgencias, o cuidados intensivos. (8. 49)

Ambos problemas (burnouty fatiga por compasion) se en-
tremezclan y se dan de manera solapada en los profesio-
nales de ayuda sanitarios, lo que hace dificil su deteccién
y la actuacién sobre ellos.

Para poder actuar sobre estos problemas es necesaria su
deteccién en estadios precoces y que se articulen estrate-
gias desde la propia persona afectada, los compafieros o
la organizacién en la que trabaja.

La prevencién y los programas de prevencion son un fac-
tor a tener en cuenta, por los costes que puede ahorrar a
nivel econédmico y humano.

El personal asistencial. Cuidando al cuidador

Tener un buen clima laboral, especialmente en un trabajo
elegido vocacionalmente, es fundamental como elemen-
to de prevencion del malestar emocional en los sanitarios.
(Martiny col., 2001).

“Cuidarse a uno mismo es la unica
forma responsable de cuidar al nifo
y a su familia de una forma adecuada.
No se puede dar aquello que uno
mismo no tiene.”

Finalmente, a modo de conclusién de la presente Guia, se
quieren recordar las palabras de Navarro y Martino en re-
lacion con el abordaje emocional: @

“La vulnerabilidad de estos nifios y sus familias duran-
te los diferentes momentos de la enfermedad implica a
menudo multiples ingresos hospitalarios por distintos
motivos. Las caracteristicas inherentes de estos pacien-
tes hacen dificil su total curacion por lo que el cuidar y
el bienestar se convierte en los objetivos principales. En-
tender y acompanar estas situaciones pasa por aceptar
y sostener una variedad de emociones como la frustra-
cion, laira, la tristeza, la negacion, el pensamiento magi-
co, que puedan tener, nifios, familias e incluso de otros
profesionales, pero también compartir sentimientos de
amor, fe, aceptacion, esperanza e ilusidn. Sélo a través
del respeto y la honestidad podremos realizar un buen
soporte.”
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| impacto que produce la hospitalizacion en los nifos, las nifias, los adolescentes y sus

familiares, necesita de una Estrategia de atencién centrada en el paciente y su familia.
Coincidiendo con el 25 aniversario de la Carta Europea de los Niflos Hospitalizados, la Obra
Social “la Caixa”, con la colaboracion y el soporte metodolégico del Instituto Universitario
Avedis Donabedian, promovi6 el desarrollo del Proyecto colaborativo “Miremos por sus de-
rechos con ojos de nifio: Mejora del bienestar emocional en pediatria”.

Fruto de esta iniciativa multicéntrica y pionera ha sido la elaboracién consensuada de 5
Guias dirigidas a los profesionales. Todas ellas han tenido un proceso previo de implemen-
tacién tutelada que ha permitido su adaptacion a las diferentes realidades de la atencién
pediatrica. En todo el proceso se ha contado siempre con la generosa participacion de pro-
fesionales, pacientes y familiares.

Titulos de la coleccién Mejora del bienestar emocional en pediatria:

« GUIA 1: Guia de valoracién emocional y acompafiamiento en pediatria

« GUIA 2: Guia de soporte emocional para nifios y adolescentes en situacion
de enfermedad avanzada y fin de vida

« GUIA 3: Guia de presencia de los padres en unidades especiales UCI
« GUIA 4: Guia para el manejo del dolor en pequefios procedimientos en pediatria
« GUIA 5: Guia sobre la transicién desde los cuidados sanitarios pediatricos

a los de adultos en pacientes con enfermedades crénicas

Finalmente, destacar que este proyecto fue seleccionado y presentado como buena practica
en el marco de la Conferencia de Creciendo con los derechos de los nifios, organizada por el Con-
sejo de Europa en el afio 2014.
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DONABEDIAN :K Obra Social "la Caixa”

INSTITUTO UNIVERSITARIO-UAB




