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RESUMEN

Introduccién. Fue en 1842 en Lyon cuando utilizaron por primera vez el nombre
Hospice. Pero en Espafia no fue hasta 1987 cuando se incorporé la medicina paliativa. Cada
afo 20 millones de personas necesitan cuidados paliativos en el mundo, de ellos, el 6% son
nifos.

Objetivo general. Desarrollar un analisis bibliografico de los cuidados paliativos pedidtricos
relacionados con el impacto tanto en el nifio enfermo como en sus familiares.

Resultados. Los CPP se centran en proporcionar un alivio de los sintomas y en controlar los
sentimientos de los familiares. Para ello se emplea una comunicacion eficaz, teniendo en
cuenta la etapa de desarrollo del pequeio. Los padres y los profesionales son los principales
responsables de establecer una comunicacién adecuada. Cuando aparece una enfermedad
terminal en un nifio en el nucleo familiar produce un gran impacto. Este proceso genera un
gran cambio en el funcionamiento y organizacién familiar, afectado de manera violenta la
situacién de la pareja, a los abuelos y teniendo una gran repercusion en el resto de los
hermanos. Mediante la resiliencia, la familia tiene mayor capacidad de organizar los recursos
de los que dispone, de controlar las emociones y de hacer frente a situaciones complicadas. No
obstante, si no disponen de la habilidad para enfrentarse a esta situacién, podemos
encontrarnos con un caso de duelo complicado. Los enfermeros tienen un gran papel en el
trascurso de la enfermedad. Sin embargo, esta carga de trabajo puede causar en los
profesionales sentimientos negativos. Por esta razén, es imprescindible una buena formacién
enfermera.

Conclusiones. Es mas dificil asumir la muerte de un nifio, ademds hay que saber interpretar el
fallecimiento como un proceso con diferentes fases. El duelo por la muerte de un nifio no
afecta de la misma manera a todas las personas. Para llevar de la mejor forma posible el
proceso, es indispensable una buena comunicacion, de la que se encargan los familiares y los
profesionales. Para que los enfermeros ofrezcan unos CPP plenos deben tener una formacién
exacta de la que aln no se dispone.

Palabras clave. Cuidados paliativos pediatricos, comunicacién, calidad de vida y enfermeria.
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GLOSARIO DE ABREVIATURAS

OMS: Organizacién mundial de la salud.

SECPAL: Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos.

CP: Cuidados paliativos.

AECC: Asociacion Espafiola Contra el Cancer.

CPP: Cuidados paliativos pediatricos.

CIE: Consejo Internacional de Enfermeria.

CCAA: Comunidades Autdnomas.

EAPC: Grupo de trabajo de Cuidados Paliativos para nifios de la Asociaciéon Europea de

Cuidado Paliativos.






1. INTRODUCCION

Segun la organizacién mundial de la salud (OMS), los cuidados paliativos son aquellos
qgue: “Constituyen un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal.
Previenen vy alivian el sufrimiento a través de la identificacién temprana, la evaluacién y el
tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o

", Son cuidados activos dirigidos a pacientes cuya enfermedad no responde a

espiritua
tratamientos curativos, con el objetivo de poder mejorar su calidad de vida y la de sus

familiares®.

Por otra parte, la asociacién Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), define los CP como los
cuidados que: “Procuran conseguir que los pacientes dispongan de los dias que les resten
conscientes y libres de dolor, con los sintomas bajo control, de tal modo que los ultimos dias
puedan discurrir con dignidad, en su casa o en un lugar lo mas parecido posible, rodeados de la
gente que les quiere. Estos cuidados ni aceleran ni detienen el proceso de morir. No prolongan
la vida y tampoco aceleran la muerte”®. Los CP asumen el alivio del dolor y los problemas tanto
espirituales como biopsicosociales que tiene el paciente y su entorno. Ofrecen un enfoque del
cuidado especializado que apoya a las personas ayudandoles a vivir y a hacerle frente a la
muerte’.

1.1. Historia de los cuidados paliativos

Los primeros Hospicios se instauraron en el mundo bizantino. Eran instituciones
cristianas inspiradas en los principios de la caridad evangélica”.

El primer gran hospicio fue construido en el afio 400 en el puerto de Roma con el objetivo de
atender a los peregrinos que llegaban al puerto de Ostia. Un poco mas adelante, en la Edad
Media, los hospicios no tenian una finalidad clinica, su funcién era mas bien caritativa. El
primer objetivo era curar, pero como no habia mucha ciencia que ofrecer, muchos morian por
falta de recursos. Sin embargo, estas personas eran atendidas hasta la muerte y los cuidados

que reciban se centraban en el bienestar espiritual®*.

La primera vez que se utilizd el nombre Hospice para referirse a los cuidados de los
moribundos fue en Lyon en 1842. Este término se posiciona entre la calidad cientifica que llega
a ofrecer un hospital y la calidez, comodidad e intimidad del propio hogar. Aqui se
proporcionaban cuidados a pacientes en situaciones terminales, la filosofia aplicada se
centraba en afirmar la vida sin acelerar ni posponer la muerte. Es por eso que se consideraba
el lugar idéneo donde poder afrontar la complicada situacion™®”.

Tabla 1. Precedentes histéricos del movimiento Hospice®. Elaboracion propia.

SIGLO | Aio Lugar Centro Fundador

Vv 400 Ostia Hospicio en Roma Fabiola, discipula de
San Jerénimo

XII - Europa Hospicios medievales Caballeros
hospitalarios

XVII 1625 Francia Hospicios y lazaretos San Vicente de Padl y




las hijas de la caridad

XIX 1842 Lyon Hospices Jean Granier y la
asociacion de
mujeres del calvario

XIX - Prusia Fundacion Kaiserweth Pastor Flinder

XIX 1872 Londres | The Hostel of God St. Luke’es Fundaciones
protestantes

XIX 1879 Dublin Our lady’s Hospice Madre Mary

Alkenhead y las
hermanas irlandesas
de la caridad

XX 1909 Londres | St. Joseph’s Hospice Hermanas irlandesas
de la caridad

XX 1967 Londres | St. Christopher’s Hospice Cicely Saunders

XX 1975 Montreal | Royal Victoria Hospital (Unidad de | Balfour Mount
cuidados paliativos)

1.2. Cicely Saunders

Cicely Saunders fue una enfermera, trabajadora social y doctora que en los afios 40
comenzé a transformar los cuidados proporcionandoles una forma que iba mads alla de la
curacion. Esta se basaba en la calidad de vida y en el bienestar de los seres humanos®.

La primera experiencia que tuvo Cicely con enfermos terminales fue en el St. Lukes Hospital.
Mas adelante realizo investigaciones en el St. Joseph’s Hospital y gracias a ello, descubrié que
el cuidado de estas personas tenia que fundamentarse en una concepcién holistica de la
enfermedad mediante el acercamiento fisico, psicoldgico y espiritual. Para poder proporcionar
estos cuidados, en 1967, en Londres, fundd el primer Hospice especializado en cuidados
paliativos, el St. Christopher’s Hospice. Dos afios después, incorporo a este servicio los
cuidados domiciliarios™”.

1.3. Cuidados paliativos en Espaiia

La aparicién y el desarrollo de los CP en Espafia se incorporé mas tarde y con grandes
diferencias entre las comunidades auténomas. La primera incorporacion de la Medicina
Paliativa comenzd en el Hospital Universitario de Valdecilla, Santander, en 1987°.

Dos afios después, en 1989, se cred la Sociedad Catalana-Balear de Cuidados Paliativos®.

En 1992, se fundo la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en la que se reunia a
diferentes profesionales que cuidaban y atendian a las personas en situaciones terminales. Fue
en 1993 cuando el Ministerio de Sanidad hizo publica la Guia de Cuidados Paliativos creada por
la SECPAL®.




Mientras tanto, en ciertas comunidades auténomas como Madrid, Valencia, Canarias, Galicia y
el Pais Vasco, se fueron desarrollando estos cuidados mediante la financiacién publica, privada
y mixta junto con la ayuda de la Asociacién Espafiola Contra el Cancer (AECC)°.

1.4. Necesidad actual de los cuidados paliativos

Se calcula que cada afio alrededor de 20 millones de personas son receptoras de
cuidados paliativos (CP) en todo el mundo, de los cuales un 6% son nifios. En muchos casos,
estos cuidados abarcan también el apoyo al entorno del paciente, por ello, esta atencidn
aumenta en grandes dimensiones’.

Actualmente, los CP carecen de especializacion en el ambito enfermero. La asociacién
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), lleva luchando por ello desde su formacién. Esta se
basaria en tres niveles de capacitacion. El basico seria la formacidn en el Grado de Enfermeria.
El nivel intermedio se fundamentaria en un estudio mas avanzado con una formacion
continuada de postgrado, y por ultimo, el nivel avanzado se centraria en aquellos profesionales
de enfermeria que alcanzan un nivel de capacitacién especifica y extensa al amparo de la Ley
de Ordenacién de Profesiones Sanitarias. Una vez que los profesionales obtuviesen este nivel,
podrian ofrecer unos cuidados adecuados mediante la practica y la formacién profesional®.

Como consecuencia de la falta de esta formacién, los CP se basan en la practica y en el estudio
autodidacta de cada uno de los profesionales de enfermeria por medio de masteres y cursos
de formacidn continuada, los cuales dependen de la voluntad de cada uno. La falta de
formacion afecta tanto a los enfermos y a su entorno, como a los propios profesionales®.

El papel de enfermeria ante estos cuidados es imprescindible. En cuanto a la definicién de
enfermeria del Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) en el afio 2002, nos encontramos
con: “la enfermeria abarca la atencidon autdnoma y colaborativa de personas de todas las
edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o sanos y en todos los entornos. La
enfermeria incluye la promocién de la salud, la prevencion de enfermedades y el cuidado de
personas enfermas, discapacitadas y moribundas. La promocién de un entorno seguro, la
investigacion, la participacién en la formulaciéon de politicas de salud y en la gestion de
pacientes y sistemas de salud, y la educacién también son funciones clave de enfermeria”®.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, cuando nos encontramos con una
enfermedad terminal existen unas caracteristicas para poder establecer el plan terapéutico,

que son’:
1. Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
2. Inviabilidad de respuesta al tratamiento.
3. Considerables problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y alterables.
4. Considerable impacto emocional en el paciente, en la familia y el equipo terapéutico,

relacionada con la presencia de la muerte.
1.5. Cuidados paliativos pediatricos

La sociedad nunca va a estar preparada para hacer frente a la muerte de un menor, sin
embargo, estos fallecimientos prematuros son ciertos. Por ello, cada vez es de mayor
necesidad la asistencia especializada para las enfermedades incurables de los menores.



La OMS definid los cuidados paliativos pediatricos (CPP) de una forma diferencial a los CP:
“Consisten en el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y en la
prestacion de apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica la enfermedad y prosiguen
al margen de si un nifio recibe o no tratamiento contra la enfermedad”®.

Los CPP tienen caracteristicas especiales que los hace diferentes de los CP y los motivos son los

siguientes*'*:

e Cuando la muerte del nifio esta préxima, ni la familia ni los profesionales estdn
preparados, como consecuencia, se lleva el proceso de fallecimiento en el entorno
hospitalario.

e Es importante tratar de evitar siempre que sea posible la hospitalizacién, intentando
continuar con las actividades adaptandolas a las necesidades y limitaciones del
paciente en todo momento.

e Laformacién de los profesionales que trabajan con este tipo de pacientes sigue siendo
escasa, Yy a ello se le anade que las leyes que defienden y protegen a los profesionales
en la toma de decisiones es insuficiente.

La primera unidad de CPP en Espafia se puso en marcha en 1991 con el Hospital Sant Joan de
Deu, Barcelona. Pocos afios después, en 1997, se cred otra en el Hospital materno Infantil de
Las Palmas, en 2008 el Hospital Nifio Jesus de Madrid y en el 2013 se sumo otra unidad en Son
Espasses, Mallorca. También podemos encontrar unidades de Oncologia Pediatrica con
prestacion de atencién paliativa™.

Hoy en dia, las CCAA han fomentado planes de cuidados con distintos recursos, sin embargo,
en la mayoria de los casos nos encontramos con planes dirigidos a la poblacién adulta™.

Los nifios presentan diferentes caracteristicas, por eso los objetivos de los CPP no son los
mismos que aquellos que encontramos en los CP. El objetivo principal es asegurar su derecho a
la autonomia como ser humano y su propia dignidad mediante la atencién individualizada. Por

es0, nos encontramos con los siguientes objetivos'®*:

e Reconocer al paciente de forma individual y como parte de la unidad social y familiar,
teniendo en cuenta que la familia y el nifio son el conjunto que se debe tratar.

e Establecer un ambiente intimo, respetuoso, confortante y con un adecuado soporte y
comunicacion.

e Anteponer la atencion domiciliaria, ya que el ambiente donde se va a encontrar el nifio
enfermo es muy importante.

e Proporcionar una atencion integral al nifio. Esta debe ser individualizada y continua,
teniendo en cuenta siempre los aspectos emocionales, fisicos, sociales y espirituales.

Estos cuidados son muy complejos ya que™:

e Existe una amplia variedad de entidades, como el céancer, las enfermedades
neurolégicas, las cardiacas, etc. y en algunas de ellas la evolucién no estd
correctamente definida.

e Hay una pequefia prevalencia y una gran dispersidon geografica de estos pacientes lo
gue supone un inconveniente respecto a la organizacion y coste asistencial.

e Falta de informacién para el uso de farmacos en pacientes pediatricos.



e El peso que supone en la familia, ya que las decisiones clinicas, éticas, terapéuticas y
sociales caen sobre ellos.

e Dependiendo del grado de maduracién de los nifios debemos de modificar la forma de
comunicarnos, el tipo de educacién y el apoyo.

e El duelo después de la muerte de un menor suele ser mas complicado y duradero y la
implicacién emocional que esto supone es dificil de controlar.

e La mayoria de los profesionales presentan una limitada formacidn para este tipo de
cuidados.

El entorno del menor es parte fundamental del proceso de salud-enfermedad. La familia, los
hermanos, los companeros y el medio social son claves, sobre todo en el momento en el que la
enfermedad es irremediable y comienza el final de su corta vida®.

Tiempo atrds, el paciente incluido en el programa de CPP era el que se encontraba en una
situacion terminal, clasificada como enfermedad avanzada e incurable, con un pronéstico de
vida inferior a seis meses, con sintomas procedentes de la enfermedad y con un impacto
emocional en el menor y en su familia. No obstante, esta definicién discrimina a una gran
cantidad de pacientes. Por ello, en la actualidad, aunque este factor siga teniendo influencia en
las actuaciones que habra que realizar, no se considera de la misma forma el “factor

prondstico vital”*.

Existen distintos grupos de pacientes para poder clasificar los CPP*:

Tabla 2. Categorias para recibir cuidados paliativos pedidtricos™. Elaboracién propia.

Grupos Caracteristicas

Grupo 1 Padecen enfermedades graves pero cuentan con la posibilidad de un
tratamiento curativo (p.ej. el cancer infantil).

Grupo 2 La muerte prematura en estas enfermedades es inevitable, aunque se continda
aplicando tratamiento para poder aumentar la esperanza de vida y la
posibilidad de realizar actividades cotidianas (p.ej. la fibrosis quistica y el VIH).

Grupo 3 Son enfermedades progresivas que no tienen opcion de encontrar un
tratamiento curativo, solo se les puede ofrecer tratamiento paliativo (p.ej.
atrofia muscular espinal).

Grupo 4 Sufren enfermedades irreversibles, no son progresivas, pero causan gran
discapacidad y provocan complicaciones en el estado de salud, aumentando la
posibilidad de una muerte prematura (p.ej. paralisis cerebral y sindromes
polimalformativos).

2. JUSTIFICACION

Ademas de la persona que padece la enfermedad, la familia es la principal afectada
cuando un miembro de ella enferma. Por este motivo, considero un tema muy importante con
el que se debe trabajar mas y al que debemos de darle mayor visibilidad para poder
comprender la transiciéon de sentimientos por los que esta pasando tanto el nifio enfermo
como su entorno. Se necesita una mayor formacidn para trabajar con el duelo complicado y
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mejorar la comunicacion para conseguir que las personas afectadas interpreten y expresen
correctamente todas sus sensaciones.

La atencidén sanitaria es un derecho reconocido de forma nacional como internacionalmente.
Ademas de ello, la podemos hallar como una prestacion sanitaria en la legislacidn espafiola en
la “Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacional de Salud” y en la
cartera de servicios'*. Es por eso, que las personas receptoras de CPP tienen derecho de recibir
los cuidados apropiados de manos de profesionales que han adquirido una formacion
especifica. Sin embargo, los recursos pediatricos para los CP son muy escasos, ya que la gran
mayoria no adquieren las habilidades y los conocimientos suficientes’.

La elecciéon del tema de esta revisién bibliografica se ha basado en la importancia que tiene el
llegar a conocer de manera mas integral como afecta la enfermedad terminal en el propio nifio
y en la familia y en la falta de formacién en el campo de estos cuidados, puesto que no fue
hasta el 2005 con el Real Decreto de Especialidades de Enfermeria 450/2005 mediante el
Ministerio de Sanidad y Consumo y el Ministerio de Educacidn cuando se comenzd a formary a
acreditar a los enfermeros en el cuidado del nifio con la especialidad de Enfermeria Pediatrica.
Aunque esta no fue la primera especializacion en este dmbito, ya que la especialidad de
Pediatria y Puericultura fue creada por el Decreto 3524/1964, del 22 de octubre. Desde
entonces, estos cuidados han ido avanzando, aunque sigue haciendo falta una formacion
especifica en CPP, dado que en nuestro pais solo contamos con nueve servicios especializados.
A falta de ellos, gran parte de los menores fallecen en condiciones inapropiadas, sin un
correcto control y alivio de los sintomas y en la mayoria de los casos en centros hospitalarios

en vez de en su propio hogar’®.

3. OBIJETIVOS

General:

e Desarrollar un analisis bibliografico de los cuidados paliativos pediatricos relacionados
con el impacto tanto en el niflo enfermo como en sus familiares.

Especificos:

e Analizar la conducta de los nifios y su entorno ante esta situacion.

e Conocer la importancia de la comunicacién y las distintas formas de dar y afrontar
malas noticias.

e Promover y reforzar la importancia de la formacién de enfermeria en cuidados
paliativos pediatricos para poder trabajar el duelo y las situaciones complicadas con la
familia.

4. MATERIALY METODOS

Esta revision bibliografica se inicid mediante una busqueda bibliografica a través de
Internet con la finalidad hallar documentos que permitieran realizar una comparacion y un
analisis de los aspectos mds importantes sobre el tema a desarrollar.

Para la realizacién de la busqueda y la seleccion de los articulos se utilizaron las siguientes
”n u

palabras clave: “Cuidados paliativos pediatricos”, “comunicacion”, “final de la vida pediatrica”,
“calidad de vida”, “enfermeria” “duelo” “dolor” y “formacién enfermera”, ademas del
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operador booleano “AND”. En algunas circunstancias se han utilizado términos en inglés como:
“palliative” y “care”.

Las bases de datos utilizadas han sido: SciELO, Medline-PubMed y Dialnet. Mediante el
buscador de Google Académico se han encontrado gran variedad de articulos que han sido
utilizados para este trabajo. También se han consultado libros de la Biblioteca de la UVa.

Adicionalmente a la busqueda se le afiadié informacién de:

e La Guia de cuidados Paliativos. SECPAL>.

e La Guia para padres: enfermedad avanzada pediatrica. Cuidar a un nifio enfermo®.

e La Guia de apoyo para padres y familiares en duelo. La pérdida de un hijo*.

e Documento para profesionales sanitarios y responsables de politicas sanitarias.
Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes®.

Para focalizar la busqueda se han empleado algunos criterios de inclusién en los que se
permitian:

e Articulos publicados en castellano y en inglés principalmente, aunque no se limitd la
busqueda tan solo a esos dos idiomas, se admitia cualquier idioma en el caso el
articulo estuviese acorde con el tema y fuese interesante.

e Articulos con fecha de publicacién entre 2008 y 2020, excepto definiciones de fuentes
oficiales que se desconoce la actualizacidn posterior.

e Articulos con disponibilidad de texto completo.

e Protocolos, guias de practica clinica y manuales en relacién con el tema principal.

También se han utilizado criterios de exclusién como:
e Articulos duplicados encontrados en distintas bases de datos.

La busqueda principal se realizdé entre noviembre de 2019 y marzo de 2020. Sin embargo, se
han afiadido busquedas complementarias hasta junio de 2020.

Una vez finalizada la busqueda bibliografica, se realizd una lectura critico-reflexiva para poder
seleccionar las publicaciones mas adecuadas y relevantes teniendo en cuenta los criterios de
inclusidn y exclusidn. Se recopilaron un total de 30 documentos para elaborar el trabajo, los
aspectos mas destacados aparecen en el ANEXO I.

5. RESULTADOS

El apoyo de la familia y del entorno mas cercano es imprescindible para el ser humano.
De manera que cuando aparece una enfermedad terminal, quien la padece no es el Unico
afectado. Para poder hacer frente a las situaciones complicadas que surgen, es imprescindible
el apoyo del personal de enfermeria.



5.1. El niflo enfermo y su entorno

La aparicién de la enfermedad en un nifio siempre ha sido una preocupacion en la
familia, y el apoyo de esta se encuentra estrechamente relacionada con la calidad de vida del
pequefio™.

Los padres deben adaptarse a las peculiaridades de la enfermedad que sufre su hijo en las
diferentes fases, reestructurando la vida familiar a la vez que esta va avanzando. Los
principales cambios son emocionales y estructurales®™.

Las fases a las que tienen que hacer frente los familiares son las siguientes™:

e Fase de crisis: Son los dias anteriores al diagndstico de la enfermedad en el que
aparecen los sintomas y con estos, la sospecha de que algo no funciona como deberia.
Es un periodo de adaptacion al hospital y a los tratamientos. Se debe asumir el cambio
y reajustarse.

e Fase crdnica: Se encuentra entre el diagndstico y el periodo terminal. Es importante
encontrar el equilibrio entre las necesidades que surjan a raiz de la enfermedad vy las
propias de la familia.

e Fase terminal: Nos encontramos con la pérdida del familiar. Se tiene que hacer frente
al fallecimiento y trabajar con el duelo para evitar que este se complique.

5.2. El dolor y control de los sintomas

Son muchos los sintomas que pueden padecer los pacientes paliativos pediatricos,
entre ellos, encontramos la astenia, la anorexia, la disnea y sobre todo el dolor, no solo fisico™.
El dolor es una indicacion del sistema nerviosa avisando de que hay algun problema. Es
desagradable y puede ser agudo o sordo. Quien lo padece puede experimentarlo de manera
intermitente o constante'’.

El dolor es una sensacién en una o varias partes del cuerpo, el efecto que causa es siempre
desagradable y esto conlleva una experiencia emocional. Cada ser humano lo proyecta de
forma diferente como consecuencia de vivencias traumaticas que han podido surgir en los
primeros afios de vida. La percepcién del dolor es Unica, multidimensional y subjetiva®®.

El control del dolor debe comenzar en el momento en el que se diagnostica la patologia y
continuar durante todo el transcurso de esta'®.

5.3. Cuidados paliativos pediatricos en el final de la vida

Los CPP se basan en el control de los sintomas y en acompafiar al nifio y a la familia en
aspectos psiquicos, espirituales y emocionales. Para ello, se realiza un trabajo conjunto entre
el equipo de CPP, el pediatra, la familia y el entorno mas cercano del enfermo, para asi poder
proporcionar un alivio del dolor mediante un cuidado continuado, aprovechando los recursos y
la comunicacién entre todos los miembros del equipo como son®*:

e Las recomendaciones de planes de cuidados.

e Elapoyo a los cuidadores principales del pequefio.

e lacercaniay calidad de vida durante la enfermedad.

e Elacompanamiento en las distintas fases del duelo.
Todos estos elementos son imprescindibles y forman parte del trabajo del equipo sanitario. En
ocasiones ocurre que la curacidn de la enfermedad es el Unico objetivo y esto hace que otros
parametros fundamentales en este proceso no se cumplan®.



5.4. Comunicacidn eficaz en la enfermedad pediatrica incurable

La comunicacion es un proceso dindmico donde se dan avances y retrocesos, se debe
adaptar a cada situacién mediante mecanismos verbales y no verbales que desarrollamos con
otra persona trasladando un significado: el querer ser comprendido y poder comprender a los
demas®*®,

Mediante la herramienta de comunicacién abierta y accesible y también mediante la toma de
decisiones conjuntas entre los miembros implicados en el cuidado del enfermo, o mediante la
formulacion de una carta de condolencias, el profesional sanitario puede llegar a favorecer la
resolucién del duelo®.

En el caso de que el interlocutor sea un nifo, el lenguaje debe de estar adaptado a su edad y
se debe establecer una comunicacion directa con él. Hay que prestar especial atencion tanto a
lo que se dice como a la forma de decirlo®.

Los pacientes pedidtricos requieren una informacidn precisa y honesta sobre la enfermedad
que padecen y los procesos terapéuticos que se encuentran a su disposicion. Normalmente,
estos pacientes exteriorizan sus temores mediante el juego, el dibujo, el llanto, a través del
silencio o con preguntas simples. El juego es un método por medio del que ademas de
divertirse, se comunican y aprenden. Les ayuda a enfrentar la enfermedad de la mejor manera
posible, expresando los miedos y reduciendo la ansiedad. También les ayuda a reducir los
sintomas fisicos y mejora la relacion y la comunicacién con los deméas*®?.

Muchos de los padres cuando se encuentran en estas situaciones experimentan una gran
angustia por tener que enfrentarse a la toma de decisiones dificiles. Se manifiestan
sentimientos de inutilidad, incredulidad, miedo, culpabilidad por no haber sido capaces de
cuidarlos lo suficiente o de miedo. Asimismo, la gran mayoria opta por experimentar la muerte
en el hogar™®®.

Por esa razén, debemos de ofrecer un soporte efectivo a las familias durante todas las etapas
de la enfermedad. Esto se basa en ayudar a cada una de ellas a poder reconocer las
necesidades, dudas, miedos, esperanzas y expectativas que tienen y asi poder llegar a indagar
en el significado que poseen sobre la enfermedad. Este proceso se facilita por medio de la
elaboracion de conferencias familiares en las que participan padres, hermanos, abuelos y
amigos. Se impulsa la comunicacidn entre todos y en todo momento se tienen en cuenta las
creencias y opiniones de cada uno**®.

La edad del paciente debe de tenerse en cuenta constantemente®.

Tabla 3. Guia para padres: enfermedad avanzada pedidtrica. Cuidar a un nifio en enfermo®.
Elaboracion propia.

Etapas Desarrollo
Desde el nacimiento e Son muy sensibles a los cambios emocionales que
hasta los 2 afios experimenta su entorno aunque no comprendan la gravedad

de la situacion.

De los 2 a los 6 afios e Perciben y sienten curiosidad por lo que ocurre en su
cuerpo.
e Comprenden las pérdidas.

e Los sentimientos de los padres influyen en sus emociones.




e Los pensamientos son magicos.
e Experimentan sentimientos de culpabilidad.

De los 6 alos 9 anos e Tienen mayor consciencia de la gravedad de cada situacion y
de lo que esto implica.

e Temen a la muerte.

e Los pensamientos mdagicos siguen presentes.

Delos 9 alos 12 afios e Mayor dificultad para expresar sus miedos.

e Comprenden el concepto de la muerte pero lo ven como
algo muy lejano.

e Interpretan la muerte como un castigo por algin
comportamiento erréneo.

La base de una comunicacién efectiva es que sea abierta, que permita una libre expresion
tanto verbal como no verbal de los sentimientos y pensamientos de cada uno en los que
pueden influir los miedos, las preguntas y las preocupaciones relacionadas con la enfermedad,
el futuro, el tratamiento y la llegada de la muerte. Gracias a la comunicacidn abierta, los
pacientes mas pequefios pueden recibir respuestas honestas a sus preguntas'®.

Una vez iniciado el tratamiento, el equipo profesional debe manejar la comunicacion sin
mentiras e informar en todo momento de la verdad, mediante esta técnica se puede
establecer un vinculo de confianza con los usuarios. La informacion que se proporciona debe
de ser adaptativa a cada etapa de la enfermedad®.

Claves para una comunicacién honesta y efectiva®>*®*:

e Conocer el desarrollo cognitivo y los conceptos que el nifio tiene sobre la enfermedad
y la muerte.

e Conversary no interrogar.

e Dedicarle tiempo y un lugar adecuado.

e Promover la participacion activa del nifio en el proceso de la enfermedad.

e Responder con la verdad adaptdndola a cada momento.

e Ser capaces de admitir que no sabemos responder a ciertas preguntas.

e Responder solo las dudas planteadas por el nifio ya que es el quien pone el limite.

e Respetar la adaptacién del nifio a asimilar la situacidn por la que estd pasando.

e Se debe respetar el sistema de comunicacién de cada familia.

e Tener en cuenta las creencias del pequefio y de los hermanos respecto a lo que ocurre.

e Integrar en la conversacion las preocupaciones del paciente sobre lo que va a ocurrir.

e Ofrecer al nifio enfermo la oportunidad para poder comunicarse de forma indirecta,
como puede ser a través del juego y el lenguaje simbodlico.

e Ofrecerles informacion sobre su enfermedad ayudando asi a incentivar la curiosidad.
Mediante esta técnica disminuird la ansiedad.

Los profesionales, junto con los padres, son los responsables de establecer un espacio de
comunicacién adecuado para el enfermo, ya que este, puede darse cuenta de que su final es
proximo. No obstante, si no se encuentran comodos, suelen optar por no exteriorizarlo. Como
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consecuencia, el nifio se encontrara aislado y solo, y sentird que no puede contar con nadie
para poder expresar sus miedos y dudas'®.

Cuando la muerte estd préxima, el principal objetivo de los profesionales sanitarios es
acompanar en este proceso para poder disminuir en todo lo posible la ansiedad y el miedo y
poder facilitar la comunicacién entre la familia. Es en esta ultima etapa cuando la mayoria de
los nifios encuentran la forma de poder despedirse de las personas que mas quieren. Aqui es
donde se pueden apreciar las consecuencias de una adecuada despedida, o los estragos de no
haber dicho la verdad a tiempo, lo que se identifica mediante la expresion de sentimientos de
arrepentimiento y de culpa®.

5.5. El impacto de la enfermedad del nifio en la familia

La aparicion de una enfermedad terminal en el nidcleo familiar produce un gran
impacto, pero este es aln mayor cuando se da en un nifo. La manera que tiene la familia de
adaptarse a la enfermedad influye en la calidad de vida del enfermo. Cada familia tiene unos
recursos propios para hacerle frente. No existe una sola manera de hacerlo correctamente, ya
que es algo adaptativo a cada ser humano. La familia es la principal cuidadora y quien se
encarga de proporcionar los cuidados basicos al nifio enfermo. La primordial tarea del entorno
en estos momentos sera quererlo, cuidarlo, apoyarlo y acompafiarlo™*°.

Al igual que la familia debe habilitarse a la patologia, también tiene que hacerlo a la vida
cotidiana'®.
La enfermedad supone grandes cambios en el entorno, principalmente la desestructuracién de
esta. Por eso el equipo sanitario debe™®:
e Entender el sentido de la vida en cada familia antes y después de experimentar la
muerte.
e Evaluar los problemas que tienen ante las situaciones estresantes.
e Centrarse en las estrategias utilizadas para hacer frente a las dificultades.
e Determinar las prioridades y las necesidades que tiene cada uno para poder realizar
valoraciones clinicas.

e Comprender a las familias, no interpretarlas.

Ademas de los cambios que se producen a causa del impacto de la enfermedad, necesitan
amparo en muchos aspectos®’:

e Amplio conocimiento sobre la enfermedad y los cuidados que deben proporcionarle.

e Deben recibir ayuda emocional para el control del duelo y para asi poder disminuir la
morbilidad en la familia. Es indispensable el apoyo de un profesional a los hermanos.

e Satisfaccion de las necesidades espirituales.

e Asistencia econdmica, ya que se producen grandes cambios en el estilo de vida como
cambios en la situacién laboral.

Los principales factores desencadenantes del desajuste familiar son:

e El miedo, la pérdida de control de la situacién y la necesidad de recibir ayuda al
obtener el diagndstico y durante el tratamiento.

e La pérdida de autonomia de su progenitor.

e La culpabilidad al sentir que no lo han protegido lo suficiente.

e Laforma de comunicarse con el nifio sobre el transcurso de la enfermedad.
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e Las dificultades que aparecen a la hora de que el mas pequefio se medique.
e Sentimientos de falta de apoyo por el resto de los familiares.

5.5.1. Los hermanos

El resto de nifios de la familia también se encuentran muy afectados por las
circunstancias. Ademas, existe una tendencia de apartar al resto de los hijos de la situacién. En
ciertas ocasiones, el cuidador principal, que la mayoria de las veces suele ser uno de los
padres, y el hijo enfermo se desenvuelven en una relacién tan estrecha que el resto de los
familiares se sienten excluidos, en estas ocasiones, el resto de los hermanos son los mas
afectados. Les cuesta entender lo que esta pasando y es habitual que experimenten
sentimientos de celos, ya que se sientes desplazados y estos actos los pueden interpretar
como favoritismo hacia su hermano, culpa por tener pensamientos como alegria por no ser
ellos los que se encuentran en esa situacidn, tristeza, rabia y confusién. Se hacen preguntas a
ellos mismos, tienen miedos y dudas respecto a la enfermedad de su hermano y la mayor
parte de las veces estas no son respondidas correctamente porque se les oculta la verdadera
situacion>'%°,

Esta nueva realidad puede producirles un efecto tan intenso que puede hacer que desarrollen
algun trastorno del comportamiento, llegar a fracasar en el colegio, o incluso padecer los
sintomas fisicos que su hermano padece™.

Aunque haya tentacidn de alejarlos de la realidad por protegerlos, es fundamental integrarlos
en el cuidado y darles la oportunidad para que exterioricen sus dudas y miedos con el fin de
poder evitar la sensacion de rechazo, ya que a causa de la falta de informacién, reemplazan
esta por sus fantasias: pérdida de atencién de sus padres, sentimientos de culpa por haberse
llevado mal con sus hermanos, etc. Es importante tenerlos en cuenta desde el momento que

se diagnostica la enfermedad y deben ser una parte imprescindible de los CPP*.

El hermano enfermo exige mayor atencion. Es habitual que se muestre mds posesivo para
tener la atencién de sus padres las 24 horas del dia. De tal forma, es el hijo sano quien tiene
que asimilar los cambios que ocurren en el nucleo familiar, por esta razén, es indispensable
gue se le mantenga informado de la situacién. Cuando un adulto se dirige de forma sincera al
nifio, este percibe que tiene alguien con quien contar para compartir sus sentimientos, lo que
facilita la adaptacion al cambio que esta viviendo®.

Una vez que se acerca la etapa final de la enfermedad, es recomendable ofrecer la
oportunidad de poder despedirse. Es un acto que se suele afrontar con dolor, aunque con el
tiempo lo agradecen, ya que les ayuda a afrontar de forma mas facil la pérdida. En el caso de
que los padres no consideren oportunas las visitas al pequefio afectado, es conveniente que el
hermano escriba una carta o realice un dibujo de despedida que le ofrezca la posibilidad de
afrontar el duelo de la mejor forma posible.

Recomendaciones para incluir a los hermanos en el proceso de despedida®:

e Proporcionarles informacién, contestando a las preguntas que nos hacen.

e Desmontarles cualquier sentimiento de culpa.

e Darles explicaciones claras sobre la situacion para que ellos mismos sean capaces de
comprender lo que ocurre.

e Descargarles el miedo que les surge de que ellos puedan padecer la enfermedad.
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e Incluirlos en el cuidado del paciente.
5.5.2. Los abuelos

Los abuelos desempefian un importante papel en el cuidado del nifio enfermo durante
todo el proceso. Son una figura de descarga y consuelo para el nifio y para los padres de este.
Por ello, los abuelos sufren un mayor desasosiego, ya que se encuentran preocupados por la
salud de sus nietos y por el sufrimiento que llega a causar en sus hijos®.

Estos miembros de la familia experimentan un cambio en el orden natural y se sienten
culpables de que sus nietos vayan a morir antes que ellos®.

En ciertas ocasiones, cuando los abuelos padecen alguna patologia, se les oculta la
enfermedad por miedo a que esto empeore su estado de salud. A pesar de ello, no se debe
infravalorar la capacidad que tienen de percibir lo que ocurre a su alrededor, serd mejor
informales con veracidad del proceso por el que estd pasando su nieto para poder darles la
oportunidad de que vayan asimilando la realidad®.

5.5.3. La pareja

Cada miembro de la pareja vivird el duelo de forma diferente, dependiendo de la
relacion establecida con el nifio y del afrontamiento personal. Es imprescindible mantener un
didlogo abierto de aceptaciéon el uno con el otro para poder expresar los sentimientos
satisfaciendo asi las necesidades de ambos™*.

Diferencias entre sexos: En términos generales, las mujeres manifiestan los sentimientos de

una forma mds emocional y abierta. Sin embargo, los hombres suelen revelar menos
informacion intima al resto™.

Sexualidad: En ocasiones, los padres se sorprenden a si mismos por tener necesidades
sexuales. La pareja debe sentirse unida, y la sexualidad es parte del proceso vital. Asimismo, en
otras parejas ocurre justo lo contrario. Esto es a causa de un duelo abrumador que produce
una ruptura de los deseos sexuales, sin embargo, no tiene por qué romper el deseo de
intimidad y compafiia®.

Ruptura de pareja: No existen estudios que revelen la existencia del vinculo entre la pérdida de

un hijo y el divorcio. Las rupturas pueden estar relacionadas con factores negativos
preexistentes en la pareja que la muerte del nifio ha incrementado™.

Hijos sustitutos: Si la pareja tiene mas hijos, estos se convertirdn en el centro de los actos que
se utilizan para disminuir los sentimientos de pena. Existen casos en los que los padres exigen
al hijo superviviente que adopten el papel del hermano fallecido. Esto es ain mas visible en los
casos en los que la pareja opta por tener otro hijo, creando unas expectativas de semejanzas
con el fallecido. Es frecuente que tengan la necesidad de compartir con el nuevo descendiente
la historia y la vida de su hermano mayor, de esta forma, imparcialmente, también le
trasmitiran las carencias que ha supuesto su pérdida obligdndolo a adoptar rasgos de la
personalidad del hijo fallecido™.

No obstante, existen casos opuestos en los que los miembros de la familia suprimen los hechos
de la pérdida, por este motivo, el siguiente hijo puede no tener ninguna noticia de la existencia
de un hermano mayor. Esto puede suponer una dificultad en el desarrollo cognitivo y
emocional del nifio®.
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Por estas razones, es crucial que los padres admitan la pérdida del pequefio y tomen

conciencia de la muerte antes de tener otro hijo'*?.

5.6. La capacidad de adaptacion: resiliencia

La Real Academia Espafiola de la lengua define la resiliencia como: “La capacidad de

adaptacion de un ser vivo frente a un agente perturbador o un estado o situacion adversos”?*.

Son los procesos sociales y propios que hacen posible alcanzar el bienestar psicoldgico vy fisico
aun en los momentos mas dificiles para poder hacer frente a la adversidad. Es la capacidad de
volver a reponerse de algunos traumas™.

Es a causa de este fendmeno por lo que ciertas familias tienen mayor resistencia y
vulnerabilidad a la enfermedad a la que se estan enfrentando y a las secuelas de esta. Las
familias con resiliencia tienen la capacidad de organizar los recursos de los que disponen y de
controlar las emociones™.

El concepto de la resiliencia familiar elaborado por Froma Walsh se entiende como la variedad
de procesos que refuerzan a la persona enferma y a su entorno con el paso del tiempo. El
conjunto de procesos son: la capacidad para hablar de forma abierta y clara, el andlisis de los
recursos de los que disponen, la organizacion de las estrategias de afrontamiento siempre que
la situacion lo requiera y la evaluacién de los logros y las pérdidas a lo largo del proceso™.

Cuando la enfermedad afecta a un nifio, si la familia es resiliente, tienen mayor capacidad de
adaptacion en el entorno hospitalario y fuera de él, conservan la comunicacion clara tanto con
su entorno, como con los profesionales y tienen mayor capacidad de proveer recursos sociales
y econdémicos. Estas personas se encuentran continuamente buscando estrategias de
afrontamiento efectivas'®.

5.7. El duelo

Se denomina duelo aquel dolor que se experimenta con la pérdida significativa de algo
o alguien en nuestras vidas. Segin Bowlby (1974) es un proceso psicoldgico que aparece a
causa de la pérdida de un ser querido. Basandonos en Pereira (1995), es un proceso familiar
que surge con la pérdida de uno de los miembros'***.
A causa del duelo, quien lo sufre necesita una adaptacién constante para poder mantener un
equilibrio personal y una calidad de vida aceptables. Aunque es un proceso complicado, se

considera normal®.

Cada persona tiene sus propios recursos para poder hacer frente a la muerte de un familiar
cercano y el sufrimiento que esto conlleva. La experiencia, la personalidad o el aprendizaje son
factores que pueden modificar la respuesta al duelo de cada uno™.

En principio, el duelo no se considera una patologia, es tan solo un proceso normal que
experimenta una gran parte de la poblacidon, aunque este proceso también se puede
complicar. Por ello, los principales objetivos de los cuidados primarios ante el duelo son®:

1. La deteccidon precoz del duelo complicado.
2. Asumir el seguimiento de personas con duelo complicado.
3. Hacer que la persona elabore el duelo de la forma mas natural y saludable posible.
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Los padres son los principales afectados. Cuando la muerte se da a causa de una enfermedad
previa que aparecid hace meses o incluso afios, entonces la vida y la estructura familiar se
modifica y se organiza en torno al cuidado del hijo enfermo, como ya ha sido explicado, esto
hace que el resto de los miembros pasen a un segundo plano. A causa de esta nueva
reestructuracién, una vez que el enfermo fallece, se crea un sentimiento de vacio que hace
qgue la pérdida sea aun mas dificil de asumir. Por ello, cuando la muerte llega mediante una
evolucidn natural es indispensable acompafiar a la familia en el proceso anterior a la muerte,
de esta manera, se podrd identificar a aquel que probablemente experimente un duelo
complicado en un futuro préximo. Gracias a ello, se podrdn implantar medidas de prevenciény
se facilitara la elaboracién y el crecimiento personal ante la experiencia traumatica que esta a
punto de desarrollarse®.

El dolor por la pérdida de un hijo se manifiesta igual que la perdida de otro ser querido. No
obstante, es cuando aparece el recuerdo del pequeio, cuando las diferencias son mayores, ya
que este recuerdo es mas doloroso, puesto que estos padres tienen que hacerle frente a dos
nuevos retos™:

1. Encontrar el significado de la vida sin su hijo, ya que era el proyecto de futuro de
ambos padres y el que desde su nacimiento habia producido una gran inversién en
energias y una transformacion en las actividades y en la interaccién de la red social.

2. Incorporar una representacion propia del nifio que pueda servirle a cada uno como su
propio consuelo al recordarlo.

Las emociones que se experimentan en estos momentos aparecen de manera muy intensa,
como consecuencia, es imprescindible el apoyo socio familiar. Para facilitar el desahogo
emocional en muchos casos va a ser necesaria la ayuda de un terapeuta®.

Las reacciones con las que se encuentran los padres son'***:

e Shock e incredulidad: En muchas ocasiones, la primera reaccidn suele ser la negacién.
Esto hace que algunos experimenten que son observadores de lo que estd ocurriendo
y por ello no llegan a sentir ninguna emocion. A través de esta reaccién sufren el
impacto de manera mas suave hasta el momento en el que estdn preparados para
poder hacer frente a la realidad.

e lra: Aparecen sentimientos de rabia, de enfado y de protesta hacia la pareja, el
destino, los profesionales sanitarios, cualquier otro miembro del entorno familiar o
hasta hacia uno mismo.

e Culpa: Cuando un hijo muere, los padres se culpabilizan de haber fracasado, ya que
sienten que su obligacién era protegerlo.

e Miedo: Se manifiesta una intensa sensacidon de que algo horrible esta a punto de
ocurrir. Esto causa una innecesaria sobreproteccién con el resto de hijos.

e Aislamiento social: La gran mayoria de los padres sienten que el resto no va a poder
comprenderlos a no ser que hayan experimentado la misma pérdida, como
consecuencia de ello, se aislan.

e Problemas fisicos: La muerte de un hijo puede afectar fisicamente. Aparece tensién en
la garganta, cansancio general, sentimientos de vacios en el estdmago, etc. A causa del
malestar, se intensifica el consumo de sustancias como los tranquilizantes y el alcohol.
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Los autores Rando (1993) y Worden (1997) plantearon distintas vinculaciones de cada
momento del duelo con tareas psicoldgicas, a fin de que las personas en duelo las cumplan
para poder avanzar en el proceso.

Worden describid cuatro tareas basicas fundamentales para poder llevarlo adelante™.

a) Aceptar la realidad de la pérdida: En esta fase se intenta interiorizar que la persona
fallecida no va a volver, recordando que no se le va a poder ver nunca mads ni tampoco
se podra compartir nada con ella. El objetivo de la tarea es superar la negacion que se
produce en un primer momento.

b) Identificar y trabajar las emociones y el dafio: Los sentimientos relacionados con el
duelo se intensifican cuando quien lo sufre es consciente de lo ocurrido. Es por eso,
que el asesoramiento en esta fase se dirige a exteriorizar los sentimientos y las
emociones. Se debe aprender a compartir el sufrimiento.

c) Adaptarse a un medio en el que el otro ya no esta: Se indica como poder resolver los
problemas y las técnicas para generar estrategias a fin de responder las demandas de
forma adecuada.

d) Facilitar la recolocacidn emocional del ser querido y seguir viviendo: Es posible que sea
la tarea mas dificil, implica recordar a la persona fallecida sin dolor.

5.8. Papel de la enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos

Los profesionales de enfermeria pueden evitar las situaciones conflictivas que son las
que magnifican la ansiedad causada a raiz de la enfermedad. Para ello, deben tener
capacidades con las que identificar las posibles reacciones, reconocer los sentimientos y tener
los conocimientos suficientes para poder responder a las preguntas que se formula el paciente
y su entorno. Los cuidados del personal de enfermeria son esenciales para poder hacer frente

a las necesidades que surgen ante la enfermedad incurable de un nifio®*?’.

Las enfermeras que trabajan en este ambito, deben identificar y tratar el dolor, para ello,
deberan conocer y saber utilizar correctamente las diversas escalas de valoracion para el dolor.
Ademas de ello, es imprescindible que los miembros del equipo multidisciplinar tengan claro
los objetivos de los CPP*,

En relacién con la colaboracién con las familias, las labores de enfermeria se basan en tener
una compresion amplia y multidimensional a cerca de los problemas, fomentar las
competencias de los progenitores en relacidon con el cuidado, disponer de sistemas de apoyo,
tener en cuenta en todo momento las necesidades de cada familia respetando siempre la
singularidad de cada una y establecer las acciones de los servicios publicos. Mediante estas
acciones se creara una relacidon equilibrada entre el entorno del nifo, los profesionales y la
comunidad®®.

El trato con estas personas requiere la actuacion de un equipo multidisciplinar, en el que se
puedan afadir a los cuidados habituales los cuidados paliativos pediatricos, para poder
disminuir el sufrimiento de la familia y proporcionar bienestar hasta el momento del
fallecimiento®’.

La complementariedad de las visiones de cada profesional ayudard en el cuidado del enfermo.
La percepcién que tiene cada participante sobre el dolor es distinta y esto hace que la
integracion de diferentes evaluaciones construya una visién global del problema®.
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Los beneficios del trabajo del equipo multidisciplinar en cuidados paliativos se nombran a
continuaciéon®:

e Mejora la comunicacién entre los profesionales.

e Se obtienen mejores resultados clinicos.

e Mejora la coordinacién del trabajo.

e Reduccidn de costes.

e Mayor satisfaccidn y bienestar psicoldgico de los pacientes.

e Mas oportunidades de aprendizaje para los participantes del equipo.
e Apoyo emocional entre los compafieros.

e Satisfaccidn laboral y psicoldgica de los profesionales sanitarios.

5.8.1. El manejo del duelo y los sentimientos por parte de enfermeria

Tratar con personas con una enfermedad potencialmente mortal puede causar en el
personal sanitario sentimientos frente a los cuales se desarrollan ciertos mecanismos
psicolégicos encaminados a poder disminuir la intensidad de estos y poder hacerlos mas
llevaderos. Todo este proceso se incrementa cuando el protagonista es un nifio.

Los mecanismos defensivos con los que nos encontramos en estas situaciones suelen ser la
negacion, tanto de la proximidad de la muerte como del sufrimiento del paciente, la rabia o la
irritabilidad. En el caso del personal enfermero, al ser el sector que mds tiempo pasa con el
nifio y su entorno, esta irritabilidad se multiplica, y suele estar relacionada con las érdenes a
cerca de los tratamientos por parte de los médicos, ya que esto causa impotencia y frustracidon
al ver sufrir al nifio cuando consideran que seria necesario un tratamiento no aplicado, o con el
tipo de implicacidon que tengan los padres con los cuidados, ya que en algunos casos estos
pueden ser escasos y en otros pueden llegar a implicarse demasiado. En otras palabras, la
muerte del nifio no es lo que mds angustia produce, la preocupacién estd mas relacionada con
los problemas de comunicacion entre los trabajadores y de la familia con el equipo, ya que

estos factores pueden influir en las condiciones en las que fallezca el pequefio®®?’.

Trabajar con enfermos terminales siempre ha sido considerado como potencialmente
estresante. Igualmente, la complejidad que conlleva el cuidado terminal abarca una atencién
global, lo que puede desencadenar en un sindrome de agotamiento en el personal de
paliativos”.

El continuo contacto con este tipo de pacientes produce una mayor expresion de los
sentimientos y emociones por parte de quienes ofrecen los cuidados. Es por ello, que aparece
la vulnerabilidad en los pensamientos de los profesionales, lo que influye en sus propias
reacciones y emociones"”.

En estas situaciones, el riesgo de implicarse demasiado en el trabajo puede llevar a un mayor
sufrimiento emocional®.

Los profesionales deben saber manejar el proceso de afrontamiento de la muerte, ya que
puede suponer un gran desgaste, lo que llega a causar, mediante sus actos, un dafio emocional
en los pacientes y en su entorno. El trabajo en equipo y el counselling podran mejorar el nivel
de competencia®®.
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La creacién de un grupo de profesionales puede ser una buena iniciativa para manejar la
propia salud emocional del equipo, compartiendo las experiencias y las emociones entre ellos.
Esta colaboracién a través de los trabajadores ayuda en situaciones emocionalmente
complicadas que pueden llegar a agotar. Por eso, cuando un miembro del equipo se encuentra

agotado, encontrara el apoyo y el relevo necesario en sus compafieros”.

Enfermeria toma un papel importante sobre todas las personas a las que puede afectar la
muerte de un nifio®.

Es indispensable para un enfermero dominar una brillante capacidad de comunicacion,
adaptdndose siempre al individuo y a su familia de manera asertiva, empdtica, compasiva y
respetuosa. Para ello, también hay que saber hacer frente a situaciones de estrés o de
agresividad mediante conductas adecuadas. Cultivar buenas técnicas de comunicacion, del
manejo de situaciones dificiles, un buen entrenamiento en couselling o practicar el autocontrol
son, entre otros, factores de proteccion que ayudan al enfermero a perfeccionar sus

habilidades y a evitar en la medida de lo posible el burnout™®.

Tabla 4. Manejo de situaciones de estrés o agresividad”. Elaboracién propia.

Qué hacer

Qué no hacer

Proporcionar tiempo suficiente, identificar
las emociones y hacer ver que las
comprendemos.

Dar una respuesta rapida.

Mantener una escucha activa, permitir la
expresion de emociones.

No escuchar y dar soluciones rapidas e
ineficaces.

Tener actitud calmada con un tono de voz
bajo.

Ser agresivos. Gritar o elevar el tono.

Conservar una actitud abierta a cerca de lo
que estd mal y ofrecer ayuda a cerca de lo
que se deberia hacer.

Tener una actitud defensiva antes de conocer
lo ocurrido.

Ofrecer intimidad.

Mantener conversaciones en zonas publicas.

Sentarlos al lado del paciente a la hora de
querer crear un ambiente de confianza.

Sentarnos en frente.

Utilizar y tener en cuenta el lenguaje no
verbal del receptor de los cuidados.

Observar fijamente.

Mantener empatia, evitar juzgarlo.

Emplear verbos como “deberias”.

Tener en cuenta la distancia personal.

Invadir el espacio personal o mantener

excesiva distancia.

Razonar las distintas ventajas que tiene el
cambio de conductas.

Fortalecer las conductas hostiles.

Mostrar desacuerdos con la conducta hostil
de manera asertiva.

Culpabilizar al receptor por tener una

conducta hostil.
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Pedir ayuda en el caso de que no se pueda | Continuar intentandolo aunque no cambie la
manejar la situacion. situacion.

Los profesionales que trabajan en areas de cuidados paliativos, al ser conscientes del grupo de
riesgo al que pertenecen, promueven el auto cuidado y la prevencion del burnout®.

Un estilo de vida saludable ayuda a trabajar con pacientes paliativos. Las actividades al aire
libre, la nutricion, el suefio, la meditacion, las técnicas de relajacién y el ejercicio fisico crean
un sistema de proteccidon personal. La necesidad de establecer un horario de trabajo fijo, para
asi poder separarlo del resto de actividades es fundamental. Gracias a esto, una vez que el
profesional sale del hospital, se encuentra con su vida personal, lo que hace desconectar su
mente de la gran carga emocional que supone trabajar con el fallecimiento de los mas
pequefios”.

El vinculo que se crea entre el profesional y la familia es el que va a determinar el grado de
satisfaccién o frustracidn en quien recibe los cuidados. Para ello, es indispensable una atencién
integral y continuada para poder prevenir dudas y evitar un dolor innecesario”.

Existen conductas por parte de la unidad enfermera que son valoradas positivamente por las
familias para poder hacer frente a la enfermedad®’:

e Escuchar los sentimientos del pequefiio sin juzgarlos.

e Ser honestos.

e No ocultar los sentimientos del nifio y de sus padres.

e No hacer burla de las preguntas por parte de la familia.
e Emplear un vocabulario comprensible sin tecnicismos.

Es primordial atender a las necesidades familiares®’:

e Permanecer junto a su hijo durante todo el proceso de la enfermedad.

e Recibir apoyo activo.

e Sentirse parte del equipo.

e Disminuir el miedo y la ansiedad del nifio estando continuamente con él.

e Respetar la privacidad para poder despedirse de su hijo.

e Tener en cuenta y respetar las creencias y la cultura ofreciendo siempre que sea
necesario ayuda religiosa.

Si el nudcleo familiar recibe todas estas medidas, fomentamos la tranquilidad en ellos,
disminuyendo el sufrimiento”’.

Aunque el contacto con pacientes y familiares en momentos tan dificiles son una fuente muy
estresante, existen otros factores del trabajo que lo compensan. Los motivos principales
suelen ser la buena relacidn tanto con los pacientes y su entorno, como con el equipo y la
organizacion de trabajo. El habitual reconocimiento hacia la labor realizada durante el
tratamiento es una gran fuente de gratificacion®.

5.8.2. Formacion de enfermeria

La incorporacion de los cuidados paliativos en los planes de estudio de enfermeria se
han ido realizando de forma progresiva, ya que en los estudios de ayudantes técnicos
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sanitarios (ATS) no se incluian, en la diplomatura se cursaba de manera optativa y en los
estudios de grado se implantan de manera obligatoria. La Orden CIN/2134/2008, en la que se
establecen los requisitos para poder verificar los titulos universitarios oficiales que habiliten

para poder ejercer la profesion de enfermera, confirma textualmente lo siguiente®*’:

“Conocer las estrategias para adoptar medidas de confortabilidad y atencion de sintomas,
dirigidas al paciente y familia, en la aplicacion de cuidados paliativos que contribuyan a aliviar

la situacién de enfermos avanzados y terminales™.”

El Real Decreto 450/2005 del 22 de abril decreta siete especialidades de enfermeria a las que
se puede acceder. Existen programas formativos para seis de ellas, de las cuales, Enfermeria
Geriatrica y Enfermeria Familiar y Comunitaria disponen de competencias en cuidados

paliativos™>?.

Hoy en dia el sistema sanitario incluye en la cartera de servicios la patologia, no obstante, la
experiencia del sufrimiento no se incorpora en ella. Ademas, se inclina muy poco hacia la
incorporacién de psicélogos en el equipo multidisciplinar. Estos profesionales abordarian
aspectos imprescindibles que los médicos y los enfermeros no pueden llegar a alcanzar. Es por
esto que el sistema es injusto con los profesionales, tanto con médicos, como con enfermeros
que atienden este tipo de problemas, ya que se les exige una tarea para la que aunque
empleen toda su disposicién y generosidad, no disponen de la suficiente formacién para poder
desenvolverlas, lo que hace que la salud mental y emocional del paciente continte

deteriorandose™?.

El equipo basico de CPP para la atencidn integral del paciente, debe de estar compuesto por
un médico, una enfermera, un psicdlogo, un trabajador social y un consejero espiritual, como
minimo. La demanda de un equipo multidisciplinar tan amplio, viene condicionada por la
complejidad del paciente y su entorno tanto en el proceso de la enfermedad como una vez
fallecido el nifio°.

Por lo tanto, los profesionales que no tengan una adecuada formaciéon en cuidados paliativos
corren mas riesgo de sufrir burnout, y como ya ha sido mencionado, los programas de
formacién de enfermeria y medicina son escasos en estos aspectos, ademas, tampoco ofrecen
el entrenamiento suficiente en ciertas habilidades como la comunicacién y el counselling. Esto
produce inseguridad, malestar e indecision en el personal, lo que puede provocar un
distanciamiento por parte de los pacientes y un agotamiento del trabajador. Sin embargo,
cuando el profesional maneja estas habilidades y dispone de la formacidn precisa, se siente
mas seguro frente a las dificultades con las que puede enfrentarse, experimentando mayor
realizacion laboral y personal®.

Teniendo en cuenta los datos ofrecidos por la EAPC (Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos
para Nifios de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos) la tasa de prevalencia de nifios y
adolescentes (entre los 0 y 19 afios) que son susceptibles de recibir cuidados paliativos es de
entre 10-16 por 10000 habitantes. Alrededor del 30% de los pacientes del programa de CPP
analizado por esta asociacidn, enfermd de cancer y el resto, aproximadamente el 70%, son
pacientes con patologias diversas; neuroldgicas, metabdlicas y genéticas. Debido a lo indicado,
estos pacientes requieren una gran variedad de cuidados, como educacién sanitaria, apoyo
psicolégico e informacion. Estas funciones entran dentro de la labor enfermera. Debe de
tenerse en cuenta que siempre que esté al alcance, la asistencia se ofrecera en el hogar
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familiar, con el sustento de profesionales sanitarios. Enfermeria es la base principal para

ofrecer apoyo, conocimientos sobre la gestidn de los recursos y educacién sanitaria®*.

Para poder proporcionar unos cuidados humanos y de calidad es indispensable comenzar por
una adecuada valoracidn inicial de los problemas y necesidades, tanto del pequeiio como de
su entorno mas préoximo, con una sucesiva revaloracién de estos, para poder proporcionar los
convenientes CPP°.
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6. CONCLUSIONES

La muerte de un nifio se puede considerar una de las situaciones mas dolorosas para

los padres como para el resto de la familia, y también lo es para el personal sanitario que

trabaja con él. Las circunstancias por las que pasa el nifio en los momentos del tratamiento

son una gran fuente de estrés para los progenitores. Por consiguiente, es necesario el

aprendizaje de un correcto cuidado y de la utilizacidon de una buena comunicaciéon para que los

pacientes y la familia encuentren apoyo en los profesionales en todo momento. Sin embargo,

la mayoria de los estudios encontrados a cerca de los CPP no aportaban datos novedosos. Por

lo tanto, urge realizar mas protocolos a cerca de este tema y el desarrollo de una formacién

especializada en este ambito.

Del siguiente trabajo se concluye que:

Una buena atencién a la familia supone un mayor rendimiento en el ambito
escolar, personal y social tanto del nifio enfermo como de sus hermanos. En los
padres se aprecia un significativo cambio en el bienestar. Estos cambios positivos
producen mejorias conjuntas en el dmbito familiar.

La muerte de un nifio es mas dificil de afrontar que la de una persona adulta, es
por eso que se debe de mantener una vigilancia mas extrema para poder detectar
el riesgo de un duelo complicado a tiempo.

Es importante interpretar la muerte como un proceso con diferentes fases que a
medida que evoluciona la enfermedad van desarrolldndose, lo que permite una
mejor adaptacidn al cercano fallecimiento del pequeiio.

El duelo por la muerte de un nifio no afecta de la misma manera a las personas.
Depende de factores como la forma que tiene cada individuo de afrontar las
situaciones y de la relacién que establecia con el fallecido.

Una buena comunicacidn es imprescindible, tanto por parte del equipo sanitario
como entre los miembros de la familia. Esta ayuda a expresar los sentimientos y a
entender a los demas en el proceso de la enfermedad.

El equipo de enfermeria de CP es quien debe encargarse de suministrar los
cuidados necesarios con los medios y las estrategias apropiadas para poder
fortalecer el vinculo entre el pequefio y su familia, y asi poder prepararlos para la
muerte de la manera mas natural y humana.

Actualmente, no existe una formacién exacta para los CPP. Quienes trabajan en
este ambito y tienen interés en formarse, lo hacen mediante la realizaciéon de
algun master o curso de forma independiente. Las consecuencias de esta escasa
preparacion se ven plasmadas al atender a los receptores de los cuidados
paliativos.
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7. REFLEXION PERSONAL

Despedirnos de un ser querido siempre va a ser doloroso, pero aun lo es mas cuando
quien fallece es un nifo, ya que nunca vamos a estar preparados para ver morir a alguien tan
pequeio e indefenso. En estos casos el sufrimiento familiar se incrementa, y existen mayores
posibilidades de experimentar un duelo complicado. La angustia de los miembros mas
proximos puede ser de grandes dimensiones, lo que puede llegar a afectar al estado de salud.
Este dolor en el entorno del pequefio causa muchas preocupaciones a los enfermeros que
trabajan en unidades paliativas, ya que es la situacidon cotidiana con la que lidian, la que
supone una gran carga y sobre la que no tienen ni los conocimientos ni los recursos suficientes.
Como ya he mencionado a lo largo de la revision bibliografica, los profesionales enfermeros no
cuentan con la formacién suficiente en CPP como para poder hacer frente a estas situaciones
de la manera mas apropiada. A causa de esta falta de conocimientos, no se ofrecen los
cuidados individualizados que requiere cada situacidn, por lo que el estrés y la angustia se
multiplican.

Para finalizar, cabe destacar que debemos reforzar la iniciativa de incluir la formacion
especifica de CPP para que asi los profesionales cuenten con los recursos suficientes a fin de
responder a las necesidades de las familias en estos momentos tan dificiles. Ademas, esto
ayudaria a comprender de mejor manera los sentimientos de los padres, ya que en gran parte
de los casos son los principales afectados, los que mayor sufrimiento padecen y los que mas
posibilidades de desarrollar un duelo complicado tienen. Los padres necesitan ser
comprendidos y precisan de alguien que les guie y les apoye en la nueva situacion familiar una
vez que su hijo fallece, ademds de ayudar a la pareja a continuar con su relacion mediante la
escucha, la comunicacién y el apoyo continuo entre ambos. Es por esto, que los enfermeros
mediante los estudios apropiados, podrian llegar a ofrecer la compresion que los padres tanto
anhelan.
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9. ANEXOS
ANEXO | - DIAGRAMA DE FLUJO DE LA SELECCION DEL MATERIAL BIBLIOGRAFICO. Elaboracién propia.

Total de articulos encontrados en las bases de datos después de
introducir las palabras clave= 898

Seleccionados una vez realizada la lectura del resumen= 58

Articulos seleccionados después
de la lectura completa= 16
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Se han incluido 4 trabajos:

- 3 guias de practica clinica

- 1 documento para profesionales sanitarios y responsables de
politicas sanitarias.

Se incluyen:

- 2 definiciones obtenidas en la OMS
- 3 documentos consolidados del BOE
- 1 definicién de la REAL ACADEMIA ESPANOLA
- 1 definicion de la CIE

-1 documento del ministerio de sanidad, politica social e
igualdad.

Han sido utilizados 2 libros de la biblioteca de la UVa

En total se han utilizado 30 documentos para la elaboracién del
trabajo.




ANEXO Il - BUSQUEDA Y SELECCION DE LOS ARTICULOS EN LAS BASES DE DATOS. Elaboracién propia.

BASES DE DESCRIPTORES DE CIENCIAS DE LA ARTICULOS ARTICULOS ARTICULOS SELECCIONADOS
DATOS SALUD Y OPERADORES BOOLEANOS ENCONTRADOS SELECCIONADQOS TRAS LECTURA COMPLETA
POR TITULO
SciELO “Cuidados paliativos AND 39 5 2
pediatria”
“Formacion AND enfermeria 0 0 0

AND cuidados paliativos”

“Nifio enfermo” 76 3 1
MEDLINE- “Palliative AND care” 188 6 1
PUBMED =
Cuidados paliativos AND 21 4 0
pediatria”
“Dolor” 1 1 1
SCHOLAR “Cuidados paliativos 237 18 5
GOOGLE pediatricos enfermeria”
“Cuidados paliativos y 187 5 1
formacion enfermera”
“Cuidados paliativos en 37 2 1
Espafia”
CUIDEN “Cuidados paliativos AND 15 1 0
pediatria”
DIALNET “Cuidados paliativos AND 69 10 4
pediatria”
ELSEVIER “Cuidados paliativos AND 28 3 0

pediatria”



ANEXO Ill - RESUMEN DE LOS ARTICULOS SELECCIONADOS EN LAS BASES DE DATOS. Elaboracién propia.

BASES DE Ne ]
DATOS DE | ANO TITULO OBJETIVOS CONCLUSIONES
CITA
11 2015 Actualidad de los
cuidados paliativos: Identificar las diferencias con los CP en las Los niflos que precisan de CPP necesitan unos
revision de una personas adultas con los CPP y las cuidados con un enfoque diferente al de los adultos
situacion poco caracteristicas y objetivos de estos. por las necesidades especificas que estos tienen.
estandarizada.
13 2015 | Afrontamiento de
SciELO la muerte de un Reconocer la importancia de la comunicacién | Entre las actividades del equipo de salud que atiende
nifio: los cuidados para poder afrontar de la mejor manera al nifio y a su familia también se encuentra el acto de
pedidtricos posible la situacién y para disminuir el riesgo acompafiar.
paliativos desde la del duelo complicado.
Atencion Primaria.
16 2010 Familiay
enfermedad Conocer como repercuten las fases de la Los profesionales tienen que conocer como afecta la
cronica pediatrica. enfermedad en la familia, la singularidad de enfermedad a cada familia y que sean receptivos a
cada una de ellas y las capacidades que sus preocupaciones y necesidades para poder
tienen. favorecer el desarrollo de las estrategias de
afrontamiento.
2 2016 Palliative care and
spirituality: an Analizar los articulos cientificos sobre El estudio verificé la importancia de la dimensidn
integrative “cuidados paliativos y espiritualidad” espiritual a lo largo de la asistencia a los pacientes
literature review. difundidos en revistas internacionalmente. atendidos por CP y la necesidad de fomentar nuevos
MEDLINE- estudios para ampliar el conocimiento.
PUBMED




17 2020 Dolor
Conocer como es el dolor y las diversas Identificar el dolor y saber cémo tratarlo.
formas en las que puede aparecer.
7 2017 Conocimiento de
cuidados paliativos Mostrar el estado de conocimientos acerca El conocimiento de los CP no es suficiente, aun y todo
pediatricos del de los CPP en un hospital pediatrico de tercer | es mayor en los médicos y menor en las enfermeras.
personal de salud nivel. Se destaca la importancia de aplicar programas de
de un hospital de capacitacion sobre CPP.
tercer nivel.
19 2009 | Elduelo en padres
del nifo Identificar como afecta la enfermedad de un Es imprescindible saber identificar las variables que
DIALNET oncoldgico. nifio en todo su entorno familiar. pueden aparecer en el duelo de un nifioy la
necesidad que existe de conocer las sefiales de un
duelo complicado.
26 2008 | Cuidados paliativos
pediatricos. El Conocer el impacto que tiene la enfermedad Debemos concebir la muerte como un proceso en el
afrontamiento de la en el nifio y su manera de afrontarlo que las fases se van modificando a lo largo del
muerte en el nifio dependiendo de la edad de este y como trascurso de la enfermedad para poder ayudar a las
oncoldgico. afecta en su entorno mas cercano. familias.
27 2018 Calidad en el
cuidado del Analizar los elementos mas importantes que Los cuidados de enfermeria son necesarios para
personal de contribuyen de forma eficaz en el poder solventar las necesidades que se producen
enfermeria al afrontamiento de la muerte del nifio. ante la muerte de un nifio en sus familiares.
paciente pediatrico
paliativo y su
familia.
5 2019 | Cuidados paliativos




SCHOLAR
GOOGLE

pediatricos y
enfermeria. éCual
es nuestro papel?

Conocer la historia de los CP, la necesidad de
ampliar la capacitacion para los profesionales
enfermeros.

La formacién enfermera es esencial para poder
proporcionar unos CP de calidad.

6 2009 Desarrollo de los
cuidados paliativos Conocer la historia y la aparicion de los En Espafia no hay suficientes servicios que ofrecen
en Extremadura. cuidados paliativos en Espaia y en los cuidados necesarios para los nifios con
Extremadura. enfermedades terminales.
10 2012 | Cuidados Paliativos
Pediatricos Conocer la historia de estos cuidados y Existen grandes diferencias entre los CP y los CPP. Las
entender la funcién de los CPP, los objetivos diferencias en la valoracién del dolor también son
de estos cuidados y las mejores opciones para significativas y dependen de la edad del sujeto.
el control de sintomas.
18 2017 Soporte clinico
oncoldgico y Identificar como debe de ser el soporte Es imprescindible un correcto funcionamiento por
cuidados paliativos clinico en pacientes que reciben CPP y el parte del personal de enfermeria que se consigue
en el paciente manejo del duelo, los sentimientos y la mediante la formacién, ya que los receptores de los
pediatrico. importancia de la comunicacidn. cuidados y sus familias tienen muchas necesidades
que deben de ser suplidas de manera adecuada en
cada momento.
24 2017 El dueloyla

pérdida en la
familia. Revision
desde una
perspectiva
relacional.

Reconocer los distintos procesos de duelo y
los factores que pueden producir un duelo
complicado en la familia.

El duelo es una reaccion que produce cambios
emocionales, cognitivos y relacionales. Por eso en la
familia el duelo supone una crisis que si se afronta
de manera flexible, puede llevar a la aparicién de un

nuevo ciclo. Sin embargo, si no se responde de

manera adecuada, puede aparecer el duelo
complicado.

Vi



25 2013 Tratamiento del Identificar la necesidad de tratar el duelo No se debe realizar ninguna intervencion en un
duelo: exploracion complicado tanto en las familias que sufren sujeto que esta afrontando un duelo normal. Sin
y perspectivas una perdida, como en los profesionales que embargo, es imprescindible trabajar con aquellos que
trabajan constantemente con la muerte. estan o tienen riesgo de sufrir un duelo complicado.
28 2016 Conocimiento del

personal de
enfermeria sobre
cuidados paliativos

en pacientes
hospitalizados de
medicina interna.

Evaluar el nivel de conocimiento que tiene el
personal de enfermeria sobre los CP en
pacientes hospitalizados en la unidad de
medicina interna.

Se necesita concienciar y capacitar a todo el personal
de enfermeria que trabaja en el servicio de medicina
interna a cerca de la importancia de los CP para asi
poder ofrecer una atencién de calidad y evitar el
sufrimiento del enfermo.
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