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1. NATURALEZA.

Este proyecto de investigacion, que forma parte del Trabajo Fin de Grado de la alumna,
correspondiente al titulo de Trabajo Social y al curso 2013/14, intenta determinar, a
partir de la opinion de profesionales y del testimonio de una madre que sufrio la pérdida
de una hija, cuéles son, o pueden ser, las distintas actuaciones, generales, méas adecuadas
en un proceso de preparacion para la muerte de un/a menor y el correspondiente duelo.
Es decir, busca establecer cbmo se prepara a un/a nifio/a y a su familia para la muerte y
tras la pérdida, qué actuaciones se deben realizar con sus familiares méas cercanos/as
(padres, hermanos/as...), para materializarlo en una propuesta de protocolo de

actuacion.

Teniendo en cuenta que lo aconsejable es que no se limite o circunscriba la intervencién
profesional a los momentos previos inmediatos a la defuncion del nifio/a, y que se
precisa una preparacion previa y apoyo posterior, se pretende definir las actuaciones

necesarias, fundamentalmente, en cuatro momentos:

e Prevencion: Con el objetivo de conseguir que la poblacion, en general, cambie la
concepcidén negativa de la muerte y para intentar hacerla mas cercana,

asumiéndola como un proceso natural de la vida.

e Diagnoéstico y tratamiento de una enfermedad cronica. En los siguientes

momentos:

o Menores con enfermedades cronicas, pero aun sin riesgo importante de
agravamiento.
o Menores con enfermedades crdnicas, hospitalizados/as o con pequefas
hospitalizaciones, y considerados/as en grupos de riesgo.
o Menores con prondstico negativo, pero aun con posibilidades de
supervivencia.
o Menores en situacion terminal.
e Comunicacion del fallecimiento del nifio/a.
e Tratamiento del duelo. Intervencidn, que, tras la pérdida, se realiza con los

padres y madres y, si los/as hubiese, con los/as hermanos/as.



2. FUNDAMENTACION.

La razdn inicial de este trabajo, es dar respuesta a las exigencias de aprendizaje y
evaluacion del Trabajo de Fin de Grado de Trabajo Social, de la Universidad de La

Laguna, durante el curso académico 2013/2014.

Me decidi por esta tematica, primeramente, porque siempre me ha llamado la atencion
el papel del Trabajo Social en el ambito de Salud, sobre todo, en lo que respecta a
cuidados paliativos en menores. Ademas, la funcién que realiza el/la trabajador/a social
en procesos de duelo también es un campo que me interesa, especialmente, de cara a mi
futuro profesional y sobre el que quiero seguir formandome. Por otro lado, responde a
una necesidad esencial, personal y social, porque el tema de la muerte sigue siendo
“tabt” en nuestra sociedad, es decir, no se aborda como un proceso normal de la vida y
por tanto, todavia cuesta hablar con franqueza de la misma, y sobre todo, en el caso de
los/as menores, al verlo como algo “anti-natural”. Por Ultimo, porque me parece, a pesar
de su importancia vital y profesional, un tema poco explorado y escasamente conocido
en nuestro campo y eso me llamo ain mas la atencion, ya que es algo diferente a lo que

he hecho en estos afios.

Por ultimo, otro de los motivos de la realizacidén de este proyecto es la relevancia del
tema en si, como lo acreditan algunos datos, tanto a nivel internacional, como estatal y

autonoémico, que nos muestran, fundamentalmente, lo siguiente:

En el &mbito internacional, la OMS (2014), en el primer Atlas Mundial de Cuidados
Paliativos, destaca que, actualmente, solo una de cada diez personas que necesita
cuidados paliativos recibe esa atencion. Ademas, sefiala que todos los afios méas de
veinte millones de pacientes necesitan cuidados paliativos al final de la vida, de los
cuales casi un 6% son nifios/as. Asimismo, hace hincapié en que solo veinte paises —
entre los cuales, no se encuentra Espafia- del mundo han integrado adecuadamente, los

cuidados paliativos en los sistemas de atencidn sanitaria.

Por su parte, la OMS (2011), en su Informe sobre la Situacion Mundial de las
Enfermedades no transmisibles, afirma que éstas son las responsables de mas de 36
millones de muertes al afio, siendo la principal causa de defuncion del mundo (63% del
total de muertes anuales). Ademas, al contrario de lo que se pueda pensar, mas de nueve

millones de esas muertes se producen en personas menores de sesenta afios. Por ultimo,



sitia a las enfermedades cardiovasculares como las primeras responsables de estas
defunciones, con 17,3 millones cada afio, seguidas del céancer (7,6 millones), las
enfermedades respiratorias (4,2 millones) y la diabetes (1,3 millones). Estos grupos de

enfermedad suponen el 80% de las muertes producidas por enfermedades cronicas.

En el &mbito estatal, con respecto a la atencion al duelo, el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, en la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud (actualizacion 2010-2014), nos muestra que la atencién al duelo es
un aspecto fundamental para los equipos de cuidados paliativos. El 88,6% de los 80
equipos, que responden a una encuesta, indican que atienden el duelo, pero que la

presencia de psicélogos/as y trabajadores/as sociales es limitada.

Por otro lado, el Atlas de Servicios de Cuidados Paliativos en Europa (EACP ATLAS,
2013) afirma que aunque Espafia, tras la publicacion de la Estrategia Nacional de
Cuidados Paliativos en 2007 (actualizada en 2010/2014), aument6 el ndmero de
servicios y programas destinados a este colectivo, sigue a la cola de Europa. Otro
aspecto que la situa en esta situacion, es que tampoco se ha previsto la creacion de un
Area de Formacion Especifica para cuidados paliativos, ademas de la tendencia a
aprobar leyes regionales sobre los derechos de los/as pacientes al final de la vida, y no
una ley nacional especifica de cuidados paliativos, para asegurar asi la calidad de estos

servicios.

Por ultimo, segun datos recientes del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (junio, 2014), en la actualidad existen, aproximadamente, entre 11.000 y
14.000 nifios/as en Espafia que padecen algun tipo de enfermedad limitante para su vida
y la mitad, entre 5.500 y 7.400, se estima que necesitaran atencion paliativa pediatrica
especializada. Asimismo, destaca que, a pesar de la disminucion de la mortalidad
infantil, estd aumentando la prevalencia de enfermedades incurables y la discapacidad,
algo que supone que los/as menores sobrevivan durante afios con una alta
vulnerabilidad, y por tanto, necesiten cuidados paliativos. Por otro lado, hasta los 19
afios, las causas mas frecuentes de muerte, susceptibles de cuidados paliativos, son los
tumores (44,4%), las enfermedades del sistema nervioso (17,5%) y las malformaciones
congénitas (17%). Ademas, se observa, que a pesar de la aprobacion, en 2007, de la
Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, los recursos destinados a cuidados

paliativos pediatricos son casi “inexistentes”.



En el &mbito autonémico, en la actualidad, Canarias no cuenta con un plan especifico de
cuidados paliativos para nifios/as, tal y como afirma el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad (2014).

Segun datos del 2014, de la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias, las
principales causas de mortalidad en las islas son las enfermedades cardiovasculares
(41,4%), las patologias respiratorias (38,3%) y los tumores (27,6%). Ademas, se aprecia
un ascenso en la morbilidad y mortalidad por enfermedades crénicas, destacando la

hipertension, con un 40%, y la diabetes con un 12%.

Por otro lado, segun informd, en junio de este mismo afio, el presidente del Colegio
Oficial de Médicos, Rodrigo Martin, Canarias presenta un importante déficit de camas
de paliativos. Diversos indicadores de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
establecen un minimo de 80 camas para cuidados paliativos por cada millén de
habitantes. Por lo tanto, Canarias necesitaria 160 camas de este tipo. Sin embargo, en la
actualidad el archipiélago cuenta con solo 63 camas para paliativos, algo que supone

una de las cifras mas bajas de Espafia.

Por dltimo, segun datos de la Consejeria de Sanidad, la mayor parte de las camas de
paliativos se concentran en la provincia de Las Palmas de Gran Canaria, donde ademas
cuentan con 12 especialistas. Concretamente, en Gran Canaria cuentan con 32 camas
(16 en el Hospital Insular y otras 16 en el Negrin) y con 10 en Lanzarote (Hospital
Doctor José Molina Orosa). En cambio, en la provincia tinerfefia solo cuentan con 21
camas para paliativos (11 en el Hospital del Térax de La Candelaria, donde cuentan con
6 médicos, y 10 en el hospital de La Palma). No se explica el motivo de esta diferencia,

teniendo en cuenta que Tenerife es la isla mas poblada.



3. MARCO TEORICO.
3.1.Duelo.
3.1.1. Concepto.

El duelo es algo sano, natural, positivo. Para elaborar correctamente un duelo hay que
quitarle el miedo al dolor y a la muerte y verlo como algo légico y terapéutico. Ademas,
el duelo es més que la manifestacion sentimental: es la digestion y la aceptacion de una
pérdida, de un cambio, la reestructuracion cognitiva y emocional, la apertura a planos

mas maduros de funcionamiento y el establecimiento de nuevas prioridades y objetivos.

Herrero y Botella (2002, citado en Poch y Herrero, 2003) afirman que “la muerte y toda
pérdida significativa en general rompen la continuidad de nuestras vidas; en este
sentido, el proceso de duelo puede entenderse como el intento de restablecer dicha
continuidad” (p. 58).

El psiquiatra George Engel (1961, citado en Worden, 1997), en su ensayo publicado en
Psychosomatic Medicine, expone que el proceso de duelo es un estado donde se produce
una desviacion de la salud y del bienestar, y por tanto, es necesario que el/la deudo/a

pase por un periodo de adaptacion para que vuelva a un estado de equilibrio.

Por su parte, Freud (1915, citado en Tizon, 2004) afirma que el duelo “es la reaccion
habitual a la pérdida de una persona amada o de una abstraccidn puesta en su lugar: la

patria, un ideal, la libertad, etc.” (p. 19).

Segun de la Fuente (2002, citado en Garcia y Calvo, 2012), el duelo es un proceso
emocional y conductual, sujeto a variaciones individuales que dependen de la relacién
del individuo/a con el/la fallecido/a, el significado que tiene para el/la familiar tal

pérdida y la variedad de recursos de los que dispone para hacerle frente a la misma.

Por otro lado, Bowlby (1983) afirma que el término “duelo” se utiliza para hacer
referencia a “[...] una serie bastante amplia de procesos psicoldgicos que se ponen en

marcha debido a la pérdida de una persona amada [...]” (p. 40).

Por altimo, Poch y Herrero (2003) hablan del duelo como un proceso normal que
permite elaborar la pérdida y ayudar a los/as dolientes a vivir con esa ausencia.
Asimismo, afirman que es un proceso dinamico, donde existen recaidas, pero también

intimo y social, dada la necesidad de disponer de una red de apoyo. Por Gltimo, supone



una eleccién, en la medida en que la persona es la que elabora el proceso, planificando y
buscando significado a las cosas que le rodean.

3.1.2. Estadios del proceso de duelo.

Son muchos los/as tedricos/as que han estudiado los estadios del proceso de duelo, pero
sus enfoques han sido dispares y los han dividido en etapas, en fases o tareas.

Etapas o fases del proceso de duelo.

Sin duda alguna, una de las autoras mas conocidas y citadas por profesionales del
ambito de la enfermedad terminal y el duelo, es la doctora Elisabeth Kibler-Ross
(1969). En su primer libro, Sobre la muerte y los moribundos desarroll6 un modelo de
etapas basandose en su practica clinica con enfermos/as terminales y posteriormente, se

aplicé a personas en duelo para dar explicacién a lo que sucede tras la pérdida.

Segun Kibler-Ross (1969, citado en Poch y Herrero, 2013) las etapas del proceso de

duelo son:

1. Negacion y aislamiento. El/la doliente niega la realidad del suceso aislandose de
su entorno.

2. Colera e ira. Aceptacion parcial, donde el/la sujeto/a se da cuenta de que el
fallecimiento ha tenido lugar y responde con ira, resentimiento, dolor, etc.

3. Negociacion. El/la pariente/a intenta establecer pactos con algin ser superior
(frecuentemente con los/as médicos/as, Dios...) para conseguir el “milagro” de
la curacion.

4. Depresion. Cuando no se puede seguir negando la pérdida, la persona entra en
un proceso de tristeza profunda que, generalmente, es temporal.

5. Aceptacion. Las personas que son capaces de superar las etapas anteriores llegan

a esta Ultima, donde contemplan el devenir con mayor tranquilidad.

Para Parkes (1972, citado en Worden, 2004) el proceso de duelo consta de cuatro fases

fundamentales:

e Fase I: periodo de insensibilidad o adormecimiento, poco después de la péerdida.
e Fase Il: fase de anhelo. Se desea el retorno del ser querido/a y se tiende a negar
el fallecimiento. Ademas, la rabia juega un papel fundamental en esta fase.

e Fase Ill: desorganizacion y desespero.



e Fase IV: reorganizacion de la conducta.

Por su parte, Bowlby (1980, citado en Tizon, 2004), cuyo trabajo e intereses coinciden
con los de Parkes (1972), plantea las siguientes: 1) fase de incredulidad y embotamiento
de la sensibilidad; 2) fase de afioranza, anhelo y blsqueda de la persona perdida; 3) fase

de desorganizacion y desesperanza y 4) fase de mayor 0 menor reorganizacion.

Como se puede observar, existen solapamientos entre ambos autores. Ademas, tanto
Bowlby (1980) como Parkes (1972), consideran que el proceso de duelo ha finalizado
cuando el/la pariente/a atraviesa y supera la Gltima fase, la reorganizacion de la

conducta.

Siguiendo la misma linea, Sanders (1989, citado en Garcia, 2010) describe el proceso de
duelo en cinco fases: 1) shock; 2) pérdida de la conciencia; 3) retirada de conservacion
donde el/la doliente empieza a darse cuenta de que la persona no volvera, entrando asi

en un estado depresivo; 4) curacién y 5) renovacion.

Tareas del proceso de duelo.

Worden (2004) prefiere hablar de las “Tareas del proceso de duelo”. Cree que el
concepto de fases considera al doliente un/a ser pasivo/a, mientras que el enfoque de las

tareas otorga a la persona una cierta sensacién de fuerza y la capacidad de tomar accion.

Plantea las siguientes cuatro tareas especificas, e indica que no tienen por qué seguir un
orden establecido: I: aceptar la realidad de la pérdida (pueden aparecer conductas que
niegan la pérdida como, por ejemplo, mantener las cosas tal cual las dejo el/la
fallecido/a o deshacerse de todo); Il: trabajar las emociones y el dolor de la pérdida;
I1l: adaptarse a un medio en el que el/la fallecido/a esta ausente y IV: recolocar

emocionalmente al fallecido/a y continuar viviendo.

Por altimo, Worden (2004) afirma que el proceso acaba cuando se han cumplimentado
las cuatro tareas del duelo, algo que puede durar de uno a dos afios como maximo. Un
punto de referencia puede ser cuando el/la superviviente piensa en el/la fallecido/a sin

ese dolor intenso y cuando puede volver a abrir sus emociones al resto de su entorno.



3.1.3. Duelo anticipado, duelo normal y duelo complicado.

Se habla de duelo anticipado como aquel proceso que se inicia con el conocimiento de
la futura muerte, de uno/a mismo/a o de un/a ser querido/a. Este proceso suele
posibilitar que el/la enfermo/a realice una revision de su vida para zanjar temas

pendientes, facilitando asi, que la persona tenga un “buen morir” (Jaramillo, 2001,

citado en Yoffe, 2013).

Favorece un posterior duelo sano: a) el acompafiamiento al enfermo/a en los ultimos
momentos, y b) la despedida, la cual genera un gran sentimiento de tranquilidad en
ambas partes (Jaramillo, 2001, citado en Yoffe, 2013).

Este duelo anticipado, para Folkman (1997, citado en Yoffe 2013), es una oportunidad
que tiene la familia y el/la enfermo/a para planear y tomar decisiones sobre el tipo de
cuidado para el/la paciente, el tratamiento médico, donde quiere morir... Ademas, esta
misma autora afirma que los/as familiares que ayudan en el cuidado y acompafiamiento
del enfermo/a, en su Ultima etapa, experimentan emociones positivas Utiles para

amortiguar el dolor.

Por otro lado, el concepto duelo normal hace referencia a aquellas manifestaciones
consideradas normales tras cualquier pérdida. Worden (2004), dado la amplia y variada
lista que encontramos, dividié las mismas en cuatro categorias generales: sentimientos
(tristeza, enfado, ansiedad, soledad, entre otros), sensaciones fisicas (vacio en el
estobmago, opresion en el pecho y/o garganta, falta de energia...), cogniciones
(confusion, sentido de presencia, alucinaciones, etc.) y conductas (trastornos del suefio
y/o alimentacion, atesorar objetos que pertenecian al difunto/a, sofiar con el/la
fallecido/a...)

Anna Freud (1960, citado en Bowlby, 1983) nos habla del duelo sano como “[...] el
esfuerzo exitoso de un individuo por aceptar que se ha producido un cambio en su
mundo externo y también que él debe realizar cambios correspondientes en su mundo
interno, representacional, y reorganizar y quizds reorientar, en consecuencia, su
conducta de apego” (p.40). Por su parte, Nomen (2008) afirma que las condiciones mas
favorables para el desarrollo de un duelo sano son: la informacion (educacion en
materia de duelo), la compafiia (apoyo social) y la conversacion (hablar cuantas veces

sea necesario).



Con respecto al duelo complicado o patoldgico, Horowitz (1980, citado en Worden,
2004) lo define como “la intensificacion del duelo al nivel en que la persona estd
desbordada, recurre a conductas desadaptativas, 0 permanece inacabablemente en este
estado sin avanzar en el proceso del duelo hacia su resolucion” (p.117). Ademas, afirma
que la patologia del duelo estd més relacionada con la intensidad o la duracion de la
reaccion frente a la pérdida, que con la simple presencia o ausencia de una determinada
conducta (Horowitz, 1980, citado en Worden, 2004).

Por otro lado, Worden (2004) distingue el duelo complicado en cuatro tipos: a) duelo
cronico, b) duelo retrasado (se caracteriza por la intensidad de los sentimientos, que al
ser examinados, se observa que suele tratarse de un duelo no resuelto por una pérdida
anterior), ¢) duelo exagerado (caracterizado por conductas desadaptativas, sentimientos
desbordantes y respuestas exageradas. En este tipo de duelo se suelen incluir los
trastornos psiquiatricos mas frecuentes tras una pérdida: la depresion y la ansiedad), d)
duelo enmascarado (sintomas fisicos, psicolégicos o conductuales que causan
dificultades, donde el/la deudo/a no es capaz de reconocer que estan relacionados con el

fallecimiento).
3.1.4. Areas que influyen en el fracaso del duelo.

Worden (2004) detalla, a continuacién, los factores que hacen entender por qué las

personas fracasan al elaborar el proceso de duelo.

Factores relacionales, como un grado alto de ambivalencia con hostilidad no expresada,
en el que se experimenta sentimientos de culpa y enfado excesivos que dificultan el
proceso; las relaciones narcisistas, donde el/la fallecido/a es una extension del
superviviente; relaciones donde se siente dolor por aquello que se deseaba y nunca se
tuvo; y las relaciones muy dependientes (Horowitz, 1980).

Factores circunstanciales como no saber si la persona esta muerta (Lazare, 1979); el
duelo inacabado (los/as dolientes se aferran a la idea de que la persona esta viva); y

cuando se producen pérdida multiples (Lazare, 1979).

Factores historicos como las pérdidas del pasado, ya que éstas pueden suponer un

impacto en las pérdidas futuras (Simos, 1979).



Factores de personalidad como aquellos/as que no toleran los sentimientos de
dependencia (Simos, 1979) o el propio autoconcepto del deudo/a (por ejemplo, el ser

el/la fuerte de la familia y no expresar sus emociones) (Lazare, 1979).

Factores sociales como no poder hablar abiertamente del tema (“conspiracion de

silencio”), negar la pérdida o la ausencia de una red social de apoyo (Lazare, 1979).
3.2. Elaboracién del proceso de duelo.

La elaboracion del proceso de duelo es el esfuerzo que hace el/la familiar para aceptar la
pérdida y para llevar a cabo una serie de cambios que trae consigo la misma (Freud,
1960, citado en Tizén, 2004). Si se digiere el dolor de la pérdida y se asume como algo
natural, puede suponer para el/la superviviente un crecimiento y enriquecimiento
personal. Sin embargo, una elaboracion inadecuada del proceso puede llevar a la
persona a serias dificultades en su desarrollo psicoldgico, bioldgico o psicosocial, dando

lugar a un duelo patoldgico.
3.2.1. Estrategias para afrontar el duelo.

Las estrategias de afrontamiento son todos aquellos recursos, personales y sociales, que
emplea el/la doliente o la persona que va a morir para sobrellevar el estrés y el dolor
ante este tipo de situaciones (Nomen, 2008).

Lazarus (1986, citado en Nomen, 2008), en el Cuestionario de formas de afrontamiento,
nos describe ocho modos de afrontamiento: 1) confrontacion, 2) distanciamiento, 3)
autocontrol, 4) busqueda de apoyo social, 5) aceptacion de la no culpabilidad, 6) huida o
evitacion, 7) planificacion de objetivos, 8) reevaluacion positiva y aprendizaje de la

situacion vivida.

Por su parte, Attig (1991; 1996, citado en Nomen, 2008) afirma que existen cuatro
facetas que se ponen en funcionamiento tras la pérdida de un/a ser querido/a: 1) faceta
intelectual y espiritual de afrontamiento activo (con frecuencia, se produce un cambio
dréastico de creencias); 2) faceta emocional y psicolégica de afrontamiento activo (ira,
miedo, tristeza, sorpresa, resentimiento, culpa); 3) faceta conductual de afrontamiento
activo; 4) faceta social de afrontamiento activo (el entorno reacciona a nuestra propia
pérdida, pero también a la suya, por lo que podran estar a nuestro lado o distanciarse por

no poder compartir su dolor).
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3.2.2. Asesoramiento y terapia en el duelo.

Worden (2004) establece una distincion entre asesoramiento y terapia. EI asesoramiento

implica ayudar en el duelo normal, facilitando la realizacion eficaz de las cuatro tareas.

Por otro lado, Parkes (1980, citado en Worden, 2004), nos habla de tres tipos basicos de
asesoramiento: 1) servicios profesionales que realizan médicos/as, enfermeros/as,
psicologos/as y trabajadores/as sociales; 2) servicios en los que se selecciona y forma a

voluntarios/as que estan apoyados/as por profesionales y 3) grupos de autoayuda.

En cuanto al momento en que debe realizarse el asesoramiento, Worden (2004)
considera que, como muy pronto, después de una semana del funeral. Sin embargo,
cuando existe conciencia de una muerte inminente, el/la asesor/a puede contactar con la
familia antes del fallecimiento, tras la pérdida y ofrecer un asesoramiento mas intenso

tras una semana del funeral.

En cuanto a la terapia en el duelo, el objetivo principal es identificar y resolver aquellas
tareas del proceso que no se han realizado y las barreras que nos lo impiden, y que

favorecen, por tanto, el desarrollo de un duelo complicado (Worden, 2004).

Una vez el/la profesional ha realizado la terapia, ha de evaluar la misma partiendo de los
cambios que ha experimentado el/la doliente. Hablamos de tres tipos de cambio:
experiencia subjetiva (aumento de la autoestima y reduccién de la culpa, ademas de
empezar a pensar en el/la difunto/a sin dolor (Lazare, 1979)); cambios conductuales (se
empiezan a formar nuevas relaciones sociales) y alivio de sintomas (reduccion de

dolores corporales y del sintoma que le hizo buscar tratamiento) (Worden, 2004).
3.2.3. Grupo de duelo.

El grupo de duelo es “[...] una herramienta de educacion, normalizacion de sintomas y
aprendizaje compartido de estrategias para continuar viviendo tras la pérdida, todas ellas
situaciones y emociones comunes que se manifiestan después del fallecimiento de un
ser querido” (Nomen, 2008, p. 183).

Tipos de grupo de duelo.

1. Grupo de autoayuda o ayuda mutua: grupo creado y gestionado por los/as propios/as

familiares, y sin ayuda terapéutica. Generalmente, las personas que llevan mas tiempo
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en el grupo, son las encargadas de gestionar las tareas del grupo, y ademas, asesoran y

guian a los/as que se van incorporando.

2. Grupo terapéutico: grupo con las mismas caracteristicas que el grupo de autoayuda,

salvo que en éste si estdn acompafados/as y asesorados/as por un/a profesional.

Objetivos de un grupo de duelo.

Nomen (2008) nos habla de los objetivos que fueron propuestos por la Asociacion de la
Ayuda en el Duelo “Tornar a Somriure” (“Volver a Sonreir”). Destaca los siguientes: 1)
motivar a los/as deudos/as a compartir sus experiencias con el resto de miembros/as,
para ayudarles a aceptar la pérdida; 2) ayudar al superviviente a identificar, normalizar y
expresar emociones; 3) ayudar al doliente a organizar su vida tras el fallecimiento; 4)
ofrecer soporte en las etapas mas dificiles del proceso de duelo (Navidades,

aniversarios, cumpleafios...); 5) formacion sobre el duelo y sus reacciones.
3.3. Infancia, preparacion para la muerte y duelo.

En este punto, vamos a tratar, por un lado, el fallecimiento de un/a menor: como lo vive
el/la nifio/a y su familia, y como se enfrenta el/la menor ante su propia muerte; y por
otro lado, tras la pérdida, abordaremos cémo desarrolla la familia el duelo y las

repercusiones que ha tenido dicha muerte en sus vidas.
3.3.1. Un/anifio/a va a morir.

Al contrario de lo que se puede pensar, segun Tizon (2004), los/as nifios/as no temen
tanto la muerte como la soledad, el ser abandonados/as, el hecho de afrontar la muerte
solos/as...De ahi, la importancia de establecer en los hospitales las medidas que sean
necesarias para que los/as nifios/as, durante todo el proceso, estén y se sientan

acompariados/as por sus seres queridos/as.

El/la menor, més pronto que tarde, suele darse cuenta de la situacion y de como a sus
padres/madres les cuesta acercarse y hablar con él/ella normalmente. Establecer unas
lineas de comunicacion adecuadas con el/la enfermo/a terminal, es fundamental tanto
para los/las padres/madres como para los equipos asistenciales, ya que las dificultades
en la comunicacion pueden suponer, en la familia, un problema para la elaboracion del
futuro duelo (Black, 1998, citado en Tizon, 2004).
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A partir de las expresiones y reacciones de su entorno, el/la nifio/a empieza a darse
cuenta de la gravedad de su situacion y surgen en él/ella muchas preocupaciones. Tizon
(2004) parte de la premisa de que los/as nifios/as, como generalmente todos/as los/as
pacientes terminales, saben lo que estd pasando pero callan sus dudas y preguntas por el
terror que les supone el tema de la muerte, y para evitar a sus padres/madres un mayor
sufrimiento. Sin embargo, observa coémo los/as adultos/as estan asustados/as y como lo
expresan, o bien cohibiéndose o mostrando una hiperactividad extrafia. El/la menor,
entonces, empieza a esforzarse por un ser un/a “buen/a enfermo/a”. Por tanto, nos
encontramos en una compleja situacion: por un lado, el/la nifio/a no entiende nada,
salvo el miedo y sufrimiento de sus padres/madres; y por otro lado, unos/as padres y
madres que saben/niegan que su hijo/a morird dentro de un tiempo indeterminado y en

un contexto de sufrimiento (Tizon, 2004).

Tal y como afirma Tizén (2004), en esta situacion es fundamental el uso de funciones
emocionales, tanto en el equipo profesional como en la familia: expresion de amor-

solidaridad, confianza, expresion emocional no desproporcionada, y apoyo constante.

Ante la sobrecarga que supone esta situacion, se puede dar en el/la menor un aumento
de la ansiedad, sentimientos de incompetencia, inseguridad, etc. Por este motivo, los/as
padres/madres y el equipo sanitario, deben comunicarle al infante que esta enfermo/a,
decirle de qué enfermedad se trata, los tratamientos y medicamentos que recibe...Esto
suele aumentarles, entre otras cosas, la colaboracion, autoestima y la confianza en sus

propias capacidades.

El hecho de comunicar el pronostico de la enfermedad recobra mas importancia en la
adolescencia. En esta etapa, se le debe ayudar a expresar sus sentimientos y
pensamientos, aunque muchas veces debido al momento de desarrollo por el que pasa,
esta ayuda no proviene de los/as padres/madres sino del equipo médico o de un/a
allegado/a de confianza (amigos/as, primos/as, abuelos/as...). Una aportacion
importante que realiza esa “figura de comunicacion” es la de facilitar que el/la nifio/a
pueda condolerse (dolerse junto a alguien), ya que, muchas veces, sienten que tienen
que pedir permiso para hacerlo, sobre todo, si ven a sus padres/madres muy
afectados/as; en este caso, la figura de apoyo debe explicar al nifio/a que expresar
sentimientos de tristeza, ira o protesta son respuestas normales ante esta situacion. Por

otro lado, cuando el/la menor es pequefio/a, se puede facilitar su expresion mediante
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juegos o dibujos, lo que le permite a los padres y madres obtener informacion sin tener
que preguntarles nada (Tizén, 2004).

En el caso de los/as nifios/as, también es de vital importancia un tratamiento biolégico
adecuado al dolor, las complicaciones, los efectos secundarios de los farmacos y las
exploraciones e intervenciones. El equipo sanitario debe asegurar, al menor y a su
familia, que no le dejaran sufrir, ya que existen medios para evitarlo. Ademas, también
deben advertir, previamente, de los posibles sintomas secundarios (vémitos,

lesiones...).

Por ultimo, destacar el hecho de que los/as nifios/as enfermos/as desean vivir de la
forma mas normal posible. Por este motivo, se considera imprescindible introducir, en
los servicios de pediatria hospitalaria, elementos como servicios de escolarizacion
asistida, salas de juegos adaptadas, hospitalizaciones cortas...Todo ello no solo produce
mejoras en la autoestima del menor, sino que también favorecen la efectividad de los
tratamientos y disminuyen el dolor y el sufrimiento. Sin embargo, siempre que asi lo
permita la situacion sanitaria, morir en casa es un factor demostrado de tranquilidad
para el/la nifio/a y un factor protector de la evolucion del duelo de los padres y las
madres (Lauer y otros, 1989; Black, 1998, citados en Tiz6n, 2004).

3.3.2. Equipo hospitalario y familia del menor que va a morir.

Cuando un/a nifio/a tiene una enfermedad terminal, no solo se ven tocados/as
emocionalmente sus padres/madres, sino también los equipos hospitalarios vy

pedagdgicos, de atencién primaria y de pediatria comunitaria.

Para Tizon (2004), una de las tareas fundamentales del equipo sanitario, es la atencion a
los/as padres/madres del menor, ya que la muerte de un/a hijo/a supone un riesgo
psicopatoldgico y psicosocial. Los/as padres/madres deben participar en el proceso,
recibiendo una informacion adecuada por parte del equipo cuidador, ademéas de estar
presentes en las reuniones clinicas y tomar parte en todas las decisiones respecto al

desarrollo de la enfermedad o tratamiento.

Para los padres y madres, la pérdida anunciada es tal que es normal que se den etapas de
negacion o de defensa: muchas veces suelen actuar como si no conociesen el

diagnostico, o buscando nuevos tratamientos, a pesar de diversas coincidencias en el
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pronostico final. Aun asi, el equipo socio-sanitario debe ser tolerante y facilitar esa

“segunda opcion” siempre y cuando no sea contraproducente para el/la menor.

Por otro lado, el equipo cuidador ha de saber que al notificar el diagndstico y el
prondstico, se va a producir en la familia un duelo anticipatorio. En estos casos, el
equipo debe informar desde el principio e indicar los distintos servicios especializados

que puedan ayudar en estos casos.

En esta fase terminal, el duelo anticipado puede hacer que los padres y madres tiendan a
distanciarse del hijo/a para prepararse para la proxima separacion. Sin embargo, el/la
propio/a nifio/a y el resto de familiares pueden vivir este distanciamiento como un signo
de indiferencia. En este punto, el equipo sanitario ve necesario una prevencion y una
atencion al duelo anticipatorio: hablar sobre el tema antes de que ocurra la pérdida, y
asegurar a los padres y madres sus capacidades para calmar el dolor del nifio/a.
También, muchas veces, es aconsejable que los padres y las madres se adelanten a los
arreglos del funeral, ya que es una forma de enfrentarse, anticipadamente, a la primera 'y

segunda tarea de duelo.

Por otro lado, diversas investigaciones demuestran que, salvo excepciones, es mejor que
el/la infante muera en casa. Esto ayuda a la reorganizacion del sistema familiar y
proporciona una cierta capacidad de control sobre la situacién. Es importante que el
equipo cuidador plantee a la familia todas las opciones, que van desde la hospitalizacion
plena o breves hospitalizaciones con alta médica, a la atencion en el propio hogar del
menor a través de un programa de atencion domiciliaria (PADES). No obstante, si la
familia no se siente capaz y pide que se hospitalice al menor, hay que apoyar la decision
de los/as mismos/as, intentando asi disminuir los sentimientos de culpa inherentes a

estas situaciones.

Otro aspecto a resaltar, es la desatencion que sufren los/as hermanos/as del enfermo/a
terminal. Ante la muerte de un/a menor, estos/as nifios/as suelen necesitar mas
atenciones de las acostumbradas. A menudo, los padres y las madres estan ya no solo
preocupados por el/la nifio/a enfermo/a, sino también por como comunicarles esta
noticia al resto de hijos/as. Por su parte, el equipo asistencial, para requerir ayuda o
informacién, debe estar en continua comunicacion con los Servicios Sociales, los

centros educativos o de Salud Mental especializados.
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Por ultimo, los/as nifios/as, ante su proximo fallecimiento, suelen aislarse fisica y
emocionalmente. Frente a esto, los padres y madres suelen sentirse desbordados/as, por
lo que el equipo sanitario debe ayudarles a comprender que no se trata de un rechazo,
sino de una expresion de tristeza profunda que no impide que el/la infante aln necesite

consuelo y compafiia. (Tizén, 2004).
3.3.3. Consecuencias de la enfermedad y muerte de un/a nifio/a.

Tabla I: Consecuencias en padres y madres que pierden a un/a hijo/a: madre y padre.

e Menor tristeza si el/la nifio/a muere en el hospital, a pesar de que existen
multiples estudios que demuestran que morir en el hogar, supone menos culpas,
dudas... (Martison, 1986; Black, 1998).

e Mayor riesgo de sufrir algun tipo de psicopatologia.

e Tendencia a autoculparse.

e Vivir la muerte del hijo/a con ritmos diferentes, lo que puede dificultar su
comunicacion y apoyo mutuo.

e Un/a progenitor/a que esté solo/a tendrd peor prondstico y consecuencias mas
serias, ya que no podra compartir sus emociones con la pareja.

e EIl dolor y la culpa pueden llevar a una menor capacidad expresiva y a un
peligroso aislamiento.

e Suelen sentir que nunca superaran la pérdida.

e Posibles dificultades en la segunda y tercera tarea del duelo (Worden, 2004).

e Riesgo de que se rompa la pareja (Bowlby, 1983). En muchos casos, ese
malestar esta presente antes de la muerte del nifio/a, y va en aumento
paralelamente con la enfermedad. Por el contrario, otros autores como Black
(1998), afirma que la pareja se puede cohesionar mas.

PADRE MADRE
e Tendencia a trastornos de conducta, e Mayor riesgo, que el padre, de
al consumo de drogas... Esto puede sufrir algln trastorno
deberse a la creencia de que se le psicopatoldgico (Tizon, 2004).
margind de la vida de su hijo/a o e Tendencia a desarrollar
porque su esposa sigue centrada en la depresion  (Daniels y otros,
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muerte del nifio/a o lo haya estado
por mucho tiempo (Tizén, 2004).
Segin Garcia (2010), son menos
propensos, que las madres, a expresar
emociones.

Suelen centrarse en el bienestar de su
pareja, ocultando sus verdaderos
sentimientos y tratando de ser fuertes
(Colsen, 2001).

Para Bibby (2001), responden a la
muerte de un/a hijo/a con
sentimientos de impotencia y con la
necesidad de recuperar un sentido de

control en sus vidas.

1987).

Dificultades de contencion:
aumento  de  desesperanza,
sentimientos de aislamiento,

dificultades econOmicas, etc.
(Tizén, 2004).

Tal y como afirma Garcia
(2010), se sienten mas comodas
para expresar emociones en la
intimidad. Suelen llorar mas que
los hombres; estos, rara vez lo
hacen en publico (Martin y

Doka, 1996).

Fuente: elaboracion propia a partir de Tizon (2004) y Garcia (2010).

Tabla I1: Consecuencias en los/as hermanos/as.

HERMANOS/AS

e Doble riesgo de desarrollar un trastorno psicolégico. De ahi, la necesidad de

una intervencién preventiva. Aun asi, hay muchos/as nifios/as que parecen
adaptarse satisfactoriamente, y por tanto, no padecen trastornos psiquiatricos.

e Aumentan las demandas de atencidn y contencion emocional hacia los padres y
las madres.

e Por estos motivos, suelen desarrollar un proceso de duelo complicado. Para
facilitarles la elaboracion del mismo, siempre que ellos/as quieran, se les puede
dejar que participen en los cuidados de su hermano/a enfermo/a, que asistan al

funeral, que puedan estar junto con él/ella...

Fuente: elaboracion propia a partir de Tizén (2004).

Tabla I11: ¢Como lo vive el equipo sanitario?

e La muerte de un/a nifio/a es vivida como cierto fracaso en sus conocimientos y

capacidades, por tanto, suelen insistir en tratamientos agresivos para el/la menor




cuando éste/a y su familia ya estan preparados para recibir cuidados paliativos,
mostrando asi cierta falta de sensibilidad y apoyo.

e Suele aislarse del nifio/a terminal y de su familia.

e Puede ser beneficioso el contacto con la familia tras el fallecimiento, ya que es
una forma de observar la evolucién del duelo y poder ofrecer ayuda cuando se
perciban dificultades.

e Ese contacto, entre familia y equipo sanitario, suele contribuir a la mejora de la
relacién asistencial y a las capacidades de contacto emocional del profesional.

e Sin embargo, el/la médico/a tiene que ser consciente de sus limitaciones, es
decir, debe conocer sus limites para no ofrecer una proximidad y ayuda

determinada, que luego no se podra mantener.

Fuente: elaboracion propia a partir de Tizon (2004).
3.4. Intervencion profesional desde el Trabajo Social.

Profundizando en el tema que nos concierne, resulta interesante hacer una distincion de
la intervencidn desde el Trabajo Social: Trabajo Social y cuidados paliativos, y Trabajo

Social en procesos de duelo.
3.4.1. Trabajo Social y cuidados paliativos.

El Trabajo Social en cuidados al final de la vida, interviene desde el contexto clinico y
en este sentido, Jerome Cohen (1980, citado en ltuarte, 1992) nos habla del Trabajo
Social Clinico como aquel que “[...] implica una amplia gama de servicios
psicosociales para individuos, familias y pequefios grupos en relacion a una variedad de
problemas humanos vitales. Tal practica puede realizarse bajo auspicios tanto publicos
como privados. Tiene que ver con la valoracion de la interaccion entre la experiencia
bioldgica, psicolégica y social del individuo, que proporciona una guia para la
intervencion clinica. Una caracteristica distintiva es el interés del clinico por el contexto
social dentro del cual se producen o son modificados los problemas individuales o
familiares. El Trabajo Social Clinico por consiguiente, puede implicar intervenciones en
la situacion social tanto como en la situacién de la persona. Los tres fundamentos
principales por los que el Trabajo Social Clinico produce el cambio o el mantenimiento
de la funcién son: 1) por medio de la relacion interpersonal con el clinico, 2) por medio
de cambios en la situacion social; 3) por medio de cambios en las relaciones con

personas significativas en el espacio vital de los individuos” (p. 5-6).
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Por su parte, la N.A.S.W. (Asociacion Nacional de Trabajadores Sociales, EEUU)
(1978, citado en ltuarte, 1992) sefiala que “un trabajador social clinico esta, por
formacion y experiencia, profesionalmente cualificado a un nivel de préctica autonoma,
para proveer servicios directos de diagndstico, preventivos y de tratamiento a
individuos, familias o grupos cuyo funcionamiento esta amenazado o afectado por stress

social o psicologico o por deterioro de salud” (p. 5).

Dentro del Trabajo Social en el Area de Salud, y concretamente en el Trabajo Social
Hospitalario, el/la trabajador/a social antes de conocer las necesidades del enfermo/a, es
necesario que ademdas de poseer unos conocimientos y habilidades determinadas,
comprenda la sensibilidad del paciente y empatice con el/la mismo/a, favoreciendo asi
que el/la enfermo/a se marche con dignidad, sin dolor y con el menor sufrimiento
posible (Vanzini, 2010). Las necesidades, segun Moro y Lerena (2011), de los/as
enfermos/as terminales van desde las necesidades bioldgicas (aseo, alimentacion,
actividad fisica...), a necesidades psicosociales (comunicacion, escucha, apoyo,
acompariamiento, sentirse util e independiente...) y necesidades espirituales (el/la
trabajador/a social debe favorecer la comunicacion en el ndcleo familiar para posibilitar,

de esta manera, la manifestacion de inquietudes por parte del enfermo/a).

Por ultimo, segun Aguirre de Céarcer (2000) el/la trabajador/a social en la atencion de

cuidados paliativos, puede abarcar las siguientes areas de actuacion:

Con el equipo. El/la trabajador/a social aporta los datos psicosociales obtenidos de la
intervencion con el/la enfermo/a y su familia y su conocimiento en relaciéon a la
resolucion de problemas y tratamiento. Asimismo, participa en la oferta de recursos
comunitarios y en la elaboracién del plan de accién, ademéas de mantener comunicacién
constante con el voluntariado y los organismos competentes. Por ultimo, participa en la
deteccidn y evaluacién de problemas dentro del equipo Yy realiza, también, un trabajo

conjunto de investigacion y mejoras del mismo.

Con la persona enferma. Se centra en mostrarse disponible para escuchar y acompafar
al enfermo/a en esta etapa, ademas de ofrecerle apoyo y ayudarle a resolver cualquier
tipo de necesidad que presente (social, econdmica, juridica...). Ademas, debe averiguar
las personas de referencia del paciente, el grado de relacion-comunicacion (en la

actualidad y previo a la enfermedad) y si existen temas que no se han resuelto. Por
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ultimo, tiene que decidir, con la persona enferma, los pasos que se van a llevar a cabo en

funcion a los objetivos que desea conseguir.

Con la familia. La principal labor profesional se basa en ayudar a la familia a adaptarse
emocionalmente a la situacion, y para ello, el/la trabajador/a social, entre otras
actuaciones, analizard sus necesidades y preocupaciones, averiguara Sus recursos
personales, ofrecerd apoyo y comprension, podra intervenir, si se precisa, como
mediador/a en las relaciones familiares, informard sobre grupos de ayuda, recursos

disponibles...

Con la comunidad. El/la trabajador/a social debe informar al paciente y su familia
sobre los recursos comunitarios existentes, los cuales pueden provenir o bien del &mbito
socio-sanitario (hospitales, atencion domiciliaria...), de los organismos publicos (red de
Servicios Sociales, Salud Publica, etc.) o de Organizaciones No Gubernamentales
(Servicios Sociales y sanitarios privados, recursos puntuales y servicios funerarios).
Ademas, intentard concienciar a la comunidad de la importancia de una atencion global
previa y posterior a la muerte y, sobre todo, sensibilizar a la poblacion acerca de las
connotaciones negativas y culturales que se desarrollan para omitir la existencia de la
muerte.

Con el voluntariado. El/la trabajador/a social participa en la puesta en marcha y
seguimiento de un programa de voluntariado ejerciendo su funcién en la seleccion y
educacién del mismo, mostrando apoyo, adecuando las tareas y actividades
dependiendo de las habilidades de cada voluntario/a y a quien van dirigidas,
favoreciendo, ademas, la integracién del grupo y elaborando la documentacion

necesaria.

3.4.2. Trabajo Social en procesos de duelo.

En cuanto a la intervencion profesional tras el fallecimiento, Worden (2004), en
apartados anteriores, nos hablaba del asesoramiento psicolédgico y la terapia.

Este autor afirma, que el/la profesional realizara un mero asesoramiento para que la
persona pueda cumplimentar adecuadamente las cuatro tareas del duelo. Sin embargo,
cuando el/la deudo/a presenta dificultades a la hora de elaborar el proceso de duelo, o
éste se alarga demasiado en el tiempo, se hace necesaria una terapia de duelo, donde
el/la profesional detecte las barreras que estan dificultando la elaboracion del duelo y

pueda trabajar con las mismas.
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Desde el Trabajo social, el objetivo fundamental de la intervencion, es el de ayudar a
los/as supervivientes a completar cualquier cuestion no resuelta con el/la fallecido/a y
poder asi despedirse. Para ello, es necesario aumentar la realidad de la pérdida, ayudar a
la persona a tratar con sus emociones (expresadas y latentes) y a superar los obstaculos
que entorpecen el desarrollo a su proceso de duelo, favoreciendo, de esta manera, la
vuelta a la vida “normal” (Herrera, Rodriguez y Herrera, 2006).

Por su parte, Neymeyer (2002) nos describe los desafios profesionales a la hora de
intervenir: a) reconocer la realidad de la pérdida, b) abrirse al dolor para facilitar el
descanso emocional, ¢) revisar nuestro mundo de significados (una pérdida también
supone una ruptura de las creencias que hasta ese momento habian sido el sustento de
nuestra vida), d) reconstruir la relacion con lo que se ha perdido, ya que la muerte
transforma las relaciones con el/la difunto/a (se pasa de la negacion a sentir su
presencia...) en lugar de ponerles fin, y €) reconstruirnos a nosotros/as mismos/as
puesto que tras la pérdida nunca volveremos a ser “nuestro/a antiguo/a yo”.

Finalmente, las técnicas y estrategias de las que pueden hacer uso, los/as profesionales
del Trabajo Social son: las intervenciones formalizadas simples y las intervenciones

formalizadas elaboradas (tabla V) y otras estrategias (tabla V).

Tabla IV: Intervenciones formalizadas simples y elaboradas.

Intervenciones formalizadas simples Intervenciones formalizadas elaboradas
= Apoyo Y seguimiento. = Entrenamiento en comunicacion,
» Clarificacion, interpretacion y uso relajacion, en tareas conductuales,

del silencio del terapeuta. observacion...
= Orientar en las gestiones. = |dentificacién de miedos
* Preguntas, reformulaciones, irracionales.
directrices... = Reestructuracion del sistema de
= Ofrecer informacion, escucha. creencias.
. = Mediacion, psicoeducacion, etc.
= Intervenciones directas: preguntas,
tareas estratégicas, connotaciones
positivas, paradojas.

Fuente: Herrera, Rodriguez y Herrera (2006).

21



Tabla V: Otras estrategias de intervencion.

e Empatia.
e Habilidades de comunicacion y apoyo emocional.

e Formacion en estrategias de afrontamiento de estrés.

e Realizar preguntas (cerradas, abiertas, neutras y/o de influencia).
e Escuchar.

e Ofrecer informacion util.

e Laempatia.
e Feedback.

e Gestion de tramites, ayudas y prestaciones: ayuda a domicilio, cuidados,
programas de respiro familiar...

e Educacion familiar para la reestructuracion.

e Entrenamiento en comunicacion, mediacion, resolucion de conflictos.

e Negociacion y motivacion para la implicacidn de familiares ausentes.

Fuente: Herrera, Rodriguez y Herrera (2006).



4. FINALIDAD Y OBJETIVOS.

La finalidad de este proyecto de investigacion es conocer, a través de profesionales, qué
actuaciones llevan o se han de llevar a cabo, con el/la menor y su familia, en cada uno
de los momentos del proceso: prevencion, diagnostico y tratamiento de una enfermedad
cronica, fallecimiento del nifio/a (incluye comunicacion del deceso, obviamente) y
tratamiento del duelo. Ademas, mediante el testimonio de una madre que perdi6 a su
hija, sabremos como viven los/as menores y los padres y madres esta situacion, y cuéles
son las necesidades de la familia y el/la nifio/a durante todo el proceso. Con todo ello,
elaboraremos una propuesta de protocolo de actuacion, sefialando las actuaciones que se

consideran mas idoneas en cada fase.
Por otro lado, los objetivos que se plantean son los siguientes:

Objetivo general: Conocer cuales son, o podrian ser, las actuaciones mas adecuadas
que los/as profesionales deben llevar a cabo con el/la menor y su familia, mas proxima,

en los distintos momentos del proceso.
Objetivos especificos:
e Averiguar las necesidades del nifio/a y su familia durante todo el proceso.

e ldentificar las actuaciones que realizan, 0 que creen convenientes realizar, los

profesionales en las distintas fases del proceso.

e Elaborar una propuesta de protocolo de actuacion.
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5. METODOLOGIA.
» Tipo de investigacion.

En este proyecto, se emplea un método mixto (cualitativo y cuantitativo). Por un lado,
cualitativo, puesto que se parte de informacion extraida de entrevistas tanto a
profesionales que exponen diferentes posturas, como al testimonio real de una madre
que relata la experiencia de perder a una hija. Asimismo, también se cuenta con
informacion, de diferentes autores/as, expuesta en el marco tedrico. Y por otro lado,

tiene una dimension cuantitativa de las diferentes opiniones.

Ademaés, se trata de una investigacion exploratoria y descriptiva, ya que vamos a
averiguar, a través de la consulta documental, qué dicen los/as autores/as qué se debe o
no se debe hacer y por qué, durante todo el proceso. Por otro lado, mediante las
entrevistas, se determinard qué actuaciones creen necesarias los/as profesionales y qué
necesidades presenta el/la menor y su familia a lo largo de la enfermedad y tras la
pérdida. Ademas, es descriptiva porque se va a exponer y detallar, por fases, las

actuaciones mas idoneas a realizar en el proceso.

= Técnicas e instrumentos.
a) Técnicas: la consulta documental y la entrevista.
b) Instrumentos: guion de la entrevista, fichas de registro de las entrevistas,
ficha de registro de la transcripciéon de la entrevista del testimonio, ficha
bibliogréfica.

» Triangulacion.

Para conocer multiples visiones sobre el tema, se ha recogido informacion,

fundamentalmente, a través de:

1. Entrevista estructurada a profesionales que ejercen, han ejercido o conocen del
tema de la preparacién para la muerte de un menor y el proceso de duelo.
2. Entrevista semiestructurada a una madre que perdié a su hija menor.

3. Revision documental mediante el marco tedrico del proyecto.

Con todo ello, se cruzan las informaciones para averiguar si coinciden o no, es decir, si
la vision de los/as profesionales sobre las actuaciones mas iddneas a realizar concuerda

tanto con las necesidades del nifio/a y su familia, como con las principales cuestiones
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tedricas. Para finalmente, elaborar una propuesta de protocolo que recoja los puntos
comunes de todas las partes.

=  Procedimiento.

En un primer momento, se pretendia comparar distintos protocolos de actuacion, en este
campo, para recoger aquellos aspectos fundamentales y elaborar, posteriormente, una
propuesta de protocolo final que recogiera las actuaciones generales mas idoneas. Sin
embargo, debido a la escasa informacion encontrada, se decidio realizar entrevistas a
profesionales con conocimientos en la preparacion para la muerte de un/a menor y el
proceso de duelo y a padres y madres. La informaciéon obtenida se comparard en
conjunto con los aspectos mas relevantes del marco tedrico de este proyecto, a fin de

elaborar una propuesta mas fundamentada y potente.

Ademas del disefio de la investigacion (que incluye la elaboracion de los instrumentos y
la confeccién del marco tedrico), con respecto a la fase de recogida de datos, se
procedié a la recoleccion y andlisis del material tedrico, sobre las cuestiones relevantes
que, a juicio de diversos investigadores/as y expertos/as, se debian tener en cuenta en
relacién al fallecimiento de un/a menor y el posterior proceso de duelo de sus

familiares.

Obviamente, en la revision tedrica se han tenido en cuenta también los conceptos
fundamentales del duelo, sus caracteristicas, tipos, fases o tareas...Pero, sobre todo,
haciendo especial hincapié a la preparacion para la muerte en la infancia y el proceso de
duelo de los/as familiares mas cercanos/as, ademas del papel que desempefia el Trabajo

Social en este campo.

Por otro lado, aunque la muestra inicial era mas amplia, se hicieron entrevistas a siete
profesionales (cinco trabajadores/as sociales, una psicéloga y un enfermero). Se ha
tenido en cuenta, naturalmente, el peso cuantitativo de las respuestas y grado de acuerdo
de los/as participantes, pero no se han descartado aquellas que, a juicio de la alumna o el

director, pueden tener una relevancia cualitativa.

También se hubiera querido disponer de una muestra mas amplia de padres y madres
que han perdido un/a hijo/a, pero ha resultado complejo y dificil acceder a este
colectivo. En todo caso, se ha podido realizar una entrevista a una mujer que perdié a su

hija, de ocho afios, de cancer y que tras diez afos del fallecimiento, inicio su labor como
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voluntaria en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC). Con esta entrevista se

pudo conocer diversas cuestiones de interés como:

a) Como vive un/a menor y su familia todo el proceso, desde que se conoce el
diagnostico hasta el fallecimiento y el posterior proceso de duelo.

b) Cuales son las necesidades de un/a nifia y su familia, a lo largo de todo el
proceso.

c) El trato recibido por parte de profesionales y su opinion sobre el mismo.

d) El papel del voluntariado con personas enfermas.

Una vez se realiz6 el vaciado de estas tres vias de informacion (entrevistas, testimonio,
revision documental) se procedio a la elaboracion del analisis de las respuestas, para asi,
poder observar con mayor claridad los aspectos comunes y aquellos especificos. De este
modo, se extraen las conclusiones y se elabora un inventario de fases y actuaciones, que
entendemos podria adoptar el modelo o la forma de protocolo, recogiendo todos los
aspectos fundamentales a llevar a cabo durante las cuatro principales fases del proceso:
prevencion, diagndstico y tratamiento de una enfermedad crénica, comunicacion del

fallecimiento del nifio/a y tratamiento del duelo.

Por ultimo, se procede a la redaccion del Trabajo de Fin de Grado y a la defensa del
mismo, con la intencion, también, de proceder a la devolucion de los resultados a los
ciudadanos/as y profesionales participantes y a las unidades hospitalarias interesadas,

para contribuir modestamente a la mejora de las actuaciones en este campo.
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6. RESULTADOS.

Dado la amplia informacion extraida tanto de las entrevistas a los/as distintos/as
profesionales como al testimonio, en este apartado se describen de forma resumida y

esquematica los resultados obtenidos de ambas fuentes.
6.1. Entrevistas a profesionales.

Como profesional, ¢qué actuaciones veria conveniente que se realizaran en cada
una de las fases descritas a continuacion? ¢Queé aspectos considera imprescindibles

que se lleven a cabo en cada fase?

Fase I. Prevencion. ¢Qué se podria hacer, con la poblacion en general, para hacer

menos traumatica y mas natural la muerte?

= De los/as 7 profesionales encuestados/as, 6 sefialan que se debe entender la
muerte como un proceso normal de la vida, algo que se debe sacar de lo oculto
para normalizarlo.

= 1 de los/as 7, indica la necesidad de romper con las ideas preconcebidas (no
asociar el momento de la muerte con hospitales, ni alejar los tanatorios y
cementerios del pueblo), fomentar la vida sana y los cuidados personales.

= 1/7: Formacion especifica de procesos al final de la vida en determinados
estudios universitarios (Medicina, Enfermeria, Psicologia, Trabajo Social).

= 2/7: Trabajar el tema desde la escuela. Uno/a considera que se debe utilizar la
muerte “como un elemento méas del contenido educativo y, sobre todo, de
desarrollo evolutivo y psicol6gico” de los/as menores.

= 1/7: Trabajar el concepto de muerte desde el cine, foros de discusion, albumes
de fotos de la persona fallecida, a través de formas ladicas,
dinamicas...Naturalizar y normalizar, también, los rituales espirituales y
sociales.

= 1/7: Es més facil abordar el tema cuando la persona es creyente o cuando,
independientemente de la religion, puede entender la muerte como un proceso de
la vida.

= 2/7: Normalizar el tema de la muerte hace que tanto el proceso de defuncion
como el de duelo se realice de una forma mas sana. Se tiene que hacer

comprender a la sociedad que no se debe alejar a los/as menores de estos
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procesos, ya que acentla sus miedos e imposibilita que éstos/as, si quieren,
puedan despedirse de sus seres queridos.

2/7: Necesidad de cambio cultural. Uno/a de ellos/as cree que es necesario
trabajar el tema de la muerte con la misma normalidad que en otras culturas,
pero reconoce que no sabe como hacerlo. El/la otro/a profesional considera que
se debe producir este cambio desde la escuela, para quitarle miedo a la muerte y
favorecer que, en un futuro, la persona pueda marcharse tranquila y

acompariada.

Fase 1. Diagnostico y tratamiento de una enfermedad croénica.

Fase I1.1. Menores con enfermedades crénicas, pero aun sin riesgo importante de

agravamiento.

2 de los/as 7 encuestados/as sefialan que al no existir cercania a la muerte, esta
cuestion no se trata con el/la paciente. Si éste/a no quiere hablar del tema, hay
que respetarlo/a. Uno/a de ellos/as cree que el/la profesional debe limitarse a
contestar cuestiones que plantee el/la paciente. El/la otro/a explica que se tratara
el tema cuando esté presente en la cabeza del enfermo/a o cuando éste/a esté
obsesionado/a con el mismo.

Para 4 de los/as 7 entrevistados/as hay que realizar actuaciones tanto con el/la
menor como con su familia.

1/7: Esencial la existencia de una accién coordinada entre el equipo médico y
sociosanitario y la familia, a la hora de compartir informacion, tomar decisiones
e iniciar el plan de accion.

1/7: Importancia del diagnostico y tratamiento temprano de la enfermedad para
garantizar una buena calidad de vida al paciente.

1/7: Ofrecer a los padres y madres apoyo, acompafiamiento, informacion y
gestionar sus dudas; y favorecer el ocio y entretenimiento de los/as nifios/as.

2/7: Necesidad de capacitar y ensefiar a los padres y madres a tratar con un/a
menor con una enfermedad crénica.

1/7: Actuar con la comunidad, dandole tiempo y ayudandole a procesar la
situacion para que aprenda a reaccionar de forma correcta. Muchas veces, la
familia o el/la menor perciben su modo de reaccionar como una ofensa,

pudiendo ser éste una forma de canalizar su dolor o impacto.
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Fase I1.11. Menores con enfermedades cronicas, hospitalizados/as o con pequefias

hospitalizaciones, y considerados/as en grupos de riesgo.

= Para uno/a de los/as entrevistados/as, existen diversos factores relacionados con
la hospitalizacion: a) personales (cada edad requiere distintas herramientas y
necesidades y preocupaciones), b) relacionados con la enfermedad, c)
relacionados con la familia (los/as hermanos/as del paciente sufren un cambio
personal y familiar), d) relacionados con las redes sociales y el equipo de salud,
e) relacionados con el ambiente hospitalario.

= 2/7: Explicar al menor y a su familia lo que esta ocurriendo y lo que puede
ocurrir. Uno/a afiade que, a pesar de la hospitalizacion, la persona no debe
perder la responsabilidad sobre su vida y por tanto, se debe favorecer que el/la
nifio/a adquiera nuevos habitos adecuados a su estado y fomentar, ademas, la
Educacién para la Salud. Por otra parte, ve el centro hospitalario como un buen
lugar para trabajar pautas con el/la enfermo/a y su familia.

= 2/7: Ayudar para que el/la menor viva de la forma mas parecida a un/a nifio/a
que no esté enfermo/a (adaptar las habitaciones del hospital, que comparta
habitacion, hacerle participe del proceso para reducir su miedo, comunicarle la
existencia de aulas de juego, intentar que siga recibiendo clases o acudiendo al
centro educativo...).

= 2/7: Las actuaciones dependeran de las necesidades que presenten los padres y
madres. Uno/a afirma que éstas serian: gestion de recursos, prestaciones, la
alimentacion del cuidador/a principal durante el ingreso, alojamiento... Otro/a
considera que se debe realizar un trabajo cognitivo con los padres y madres
(técnicas de relajacion, habilidades de comunicacion y afrontamiento). El trabajo
con los/as nifios/as dependera de la edad (a mayor edad, mas trabajo cognitivo y
a menor edad, mas trabajo de tipo conductual).

= 2/7: Importancia del acompafiamiento, tanto por parte de los padres y madres
como por el voluntariado. La presencia de éste ultimo, favorece el

acompariamiento y también sirve de respiro familiar.



Fase IL.111. Menores con pronostico negativo, pero aun con posibilidades de

supervivencia.

2/7: Intentar que el/la menor tenga una vida lo mas normal posible. Uno/a
expone que el/la profesional debe garantizar la calidad existencial y asistencial
del paciente.

3/7: Importancia de la escucha y acompafiamiento por parte de la familia y del
equipo profesional. Uno/a de ellos/as sefiala, también, el apoyo para favorecer el
desahogo. Otro/a explica que se debe acompafiar normalizando las reacciones
del enfermo/a y su posible deterioro.

3/7: Averiguar si el/la paciente conoce su estado, si lo niega, hay que respetarlo.
Uno/a afiade que se debe abordar el tema cuando el/la paciente esté preparado/a
y que seria aconsejable que lo hiciera con el/la “profesional de referencia”.
Otro/a cree que hay que investigar si los padres y madres son conocedores/as del
estado real de salud de su hijo/a. Tras esto, se intenta que tengan expectativas
realistas.

2/7: Importancia de la formacién. Uno/a habla de la importancia del trabajo
interdisciplinar y el/la otro/a profesional ve fundamental una formacion
especifica en este campo.

1/7: Ayudar en el control de sintomas del paciente.

1/7: Establecer “algunas medidas de soporte o bienestar” por si falla el plan
propuesto por el equipo médico y la familia.

2/7: Favorecer que los padres y madres enfoquen el tema desde un punto de
vista positivo. Uno/a cree que esto es fundamental ya que, muchas veces, se
entra el duelo antes del fallecimiento, lo que impide disfrutar de lo que queda.
Ademas, afiade que se trabaja alejando el concepto de muerte y el de enfermedad
porque suele dificultar el trabajo. El/la otro/a expone que los padres y madres
tienen que comunicarle al nifio/a todo lo que puede ocurrir y no negarse a las
posibilidades.

1/7: Actuaciones destinadas no solo a normalizar el deterioro del paciente sino
también a ayudar a despedirse, cerrar capitulos... Cuando el/la enfermo/a no
pueda despedirse, el/la profesional debe crear en el momento “despedidas

simbolicas” para favorecer ese proceso de despedida.
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Fase I1.1VV. Menores en situacién terminal.

1 de los/as 7 entrevistados/as aclara que un/a enfermo/a en situacion terminal
sufre un gran impacto emocional, presenta una escasa o nula capacidad de
respuesta ante los tratamiento y por tanto, tiene un prondstico de vida corto.

2 de los/as 7 consideran que es importante mostrar cercania y apoyo al paciente
y escuchar, cuidar y acompafiar a su familia.

1/7: Respetar si el/la enfermo/a no quiere tratar el tema de la muerte. Aun asi, se
debe analizar la situacion para ver si existe pacto de silencio entre el/la
enfermo/a y sus familiares. Si es asi, probar a hablar a solas con el/la nifio/a.

2/7: Los/as menores son muy intuitivos/as, y suelen conocer cuando van a
fallecer. Por ello, uno/a de los/as profesionales cree que es fundamental que los
padres y las madres no engafien a sus hijos/as, y les expliquen que es un final,
para poder asi cumplir su altimo deseo.

2/7: Hablan de la estancia hospitalaria del nifio/a. Uno/a considera que se debe
favorecer la pernocta del padre o madre para que el/la enfermo/a esté
acompafiado/a y para que se abran las vias de comunicacién. Ademas, cree que
se tiene que ofrecer un espacio a los padres y madres para que éstos/as puedan
desahogarse sin la presencia del enfermo/a. Uno/a de los/as entrevistados/as cree
que hay que intentar que exista un ambiente de tranquilidad y silencio en la
habitacion, y que desde el hospital, se ofrezca algun tipo de distraccion al infante
(videojuegos, escuchar masica...)

1/7: Hace referencia a cuestiones como la medicacion, sedacion y el
encarnizamiento terapéutico. Considera que se debe preguntar al paciente, 0 en
su defecto, a la familia sobre el deseo de medicacion o sedacion. Ser coherentes
y respetar el clima familiar. Ademas, piensa que el/la profesional tiene que
valorar como posicionarse ante familiares que insisten en el encarnizamiento
terapéutico.

2/7: Favorecer el desahogo. Uno/a detalla que se trabaja la normalizacion de
emociones, el desahogo emocional, técnicas de relajacion, cierre de asuntos...
2/7: Se trabajara, sobre todo, con los padres y madres. Uno/a de los/as
profesionales explica que ante problemas de afrontamiento del menor, se dan
pautas a los padres y madres. Si el problema persiste, entonces si hay que

trabajar con el/la nifio/a. Asimismo, expone que es importante ayudar a los/as
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padres/madres para que den instrucciones a los/as menores sobre como actuar
cuando los/as vean afectados/as. Por Gltimo, afirma que, ante la presencia de
pensamientos distorsionados, se trabajara la terapia cognitiva y también, la
contencion emocional para que vayan adquiriendo control en esas situaciones.
El/la otro/a cree que, primeramente, se debe hablar con los padres y las madres
para intentar “quitarle el miedo a la muerte” y Si Se observa que no cuentan con
herramientas para hacer frente a la situacion, informarles sobre la existencia de
profesionales que ayudan a adquirirlas.

2/7: Favorecer la despedida entre el/la enfermo/a y sus allegados/as.

Fase I11. Comunicacion del fallecimiento del nifio/a.

1/7: “Hay que informar a la familia en un lugar adecuado (generalmente, un
despacho)”, sentados/as a su mismo nivel y transmitiendo empatia y apoyo.

1/7: Lo correcto es no tener que comunicar la noticia, sino que los padres y
madres, si asi lo desean, estén al lado de su hijo/a y puedan despedirse.

3/7: Importancia de ayudar a que los padres y madres puedan despedirse a solas
y en una habitacion independiente y confortable. Uno/a cree que se les debe
facilitar que puedan avisar a alguien para que los/as acomparfie. Otro/a considera
que hay que dejarlos/as participar en la preparacion del nifio/a y los rituales. Por
ultimo, el/la otro/a profesional afirma que la despedida es fundamental para
elaborar un buen proceso de partida.

2/7: Mostrar apoyo, atencion y cuidado al resto de familiares que estén
presenciando ese momento. Uno/a considera que hay que explicarles que los/as
padres/madres se estan despidiendo, y si se observa que alguno/a esta muy
afectado/a ofrecerle que lo/a vea un/a sanitario/a. El/la otro/a ve fundamental
prestar mayor atencion al “cuidador/a principal”.

1/7: Sobre todo, apoyo emocional.

4/7: Dada la conmocion del momento, en esta fase, no se podra realizar una
intervencion profunda. Uno/a de ellos/as explica que en las primeras semanas
los padres y madres estan en shock y por tanto, el/la profesional debe limitarse a
estar cercano/a. Ademas, afiade que, en este momento, el principal problema no
es el fallecimiento del nifio/a, sino el proceso de duelo ya que piensa que “la
persona que se muere estd preparada para ello”. Otro/a de los/as profesionales

afirma que lo Unico que se podra hacer es acompafiar, ser respetuosos/as y servir
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como escudo ante la maquinaria hospitalaria. Por Gltimo, otro/a considera que no
tienen que estar presentes en estos momentos y que ademas, no se podria realizar
un buen abordaje; la familia primero tiene que encajar ese golpe y pasar por una
serie de rituales, reuniones familiares...

1/7: Evitar los consejos y las frases hechas, vale mas un silencio o un gesto, ya
que los/as familiares lo Unico que necesitan es que se les acoja. Ademas, se les
debe ayudar a apoyarse en lo que les gusta para sobrellevar estos duros
momentos. Asimismo, el/la profesional debe identificar sus prejuicios para que
no se le cuelen en la intervencion.

4/7: La Unica intervencion posible es facilitar el tema del papeleo, sepelio,
rituales... Uno/a de estos/as profesionales afirma que lo Unico que se puede
hacer es facilitar, sobre todo, los tramites religiosos ya que favorecen la
despedida. El/la otro/a cree que no se debe cerrar la historia clinica hasta que la
familia realice estos tramites. Otro/a de ellos/as afirma que para que la sensacién
de acompafiamiento sea real, lo mas conveniente es no adelantar informacion,
sino esperar a que la familia pregunte. Esto requiere del profesional, templanza,
fortaleza y sensibilidad. Por ultimo, otro/a explica que el/la profesional debe
adelantarse y analizar los recursos econémicos de la familia, para ver si pueden
hacer frente a la situacion y, sobre todo, para que llegado el momento, no se
encuentren con otra preocupacion.

1/7: Si se percibe la existencia de un problema muy urgente, se le concede cita
pasados quince dias del fallecimiento y se realizaria un abordaje en crisis.

1/7: En caso de que se hubiese prestado material técnico para el hogar del
paciente, en un plazo minimo de una semana, se procede a su retirada para
permitir que los/as familiares elaboren el duelo de forma mas tranquila.

3/7: Tras quince o treinta dias se hace un balance para ver como lo estan
Ilevando. Uno/a explica que los problemas suelen aparecer tras este periodo de
tiempo, dado que los padres y las madres ya han adquirido conciencia de la
ausencia del menor. Otro/a afirma que si se percibe que les estd costando en

exceso elaborar el proceso de duelo, entonces se les oferta atencion psicoldgica.
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Fase IV. Tratamiento del duelo. ;/Qué actuaciones se llevaran a cabo con familias

que estan pasando por un duelo normal, y cuales otras con aquellas que estan

sufriendo un duelo complicado o patologico?

1/7: Aclara que no posee formacion en materia de duelo y que por tanto, estos
casos los suele derivar a un/a profesional de la Psicologia.

4/7: Explican las diferencias entre duelo normal y duelo complicado. Uno/a cree
que duelo complicado es aquel donde “se alarga la necesidad de apoyo para
poder aceptar lo que ha ocurrido”. Otro/a de ellos/as cree que la principal
diferencia “se encuentra en la intensidad y duracion de las reacciones
emocionales”. Otro/a expone que “un duelo normal dura aproximadamente un
afio”, si supera este periodo de tiempo ya hablariamos de duelo complicado y
por tanto, de un problema que requiere atencion profesional, concretamente, de
Salud Mental.

1/7: Comenta su experiencia con una madre que sufria un duelo complicado.
Aclara que en el caso de fallecimiento de hijos/as, el proceso de duelo puede
tardar mas de un afio, sin necesidad de ser patoldgico. El trabajo se centraria en
reactivar a la persona, promoviendo la actividad, el cuidado personal,
estableciendo nuevas rutinas. ..

3/7: Antes de un periodo de quince o treinta dias no se sabrd con exactitud si
algun familiar necesita tratamiento.

5/7: Necesidad de tratamiento y ayuda profesional. Uno/a cree que si los/as
familiares siguen muy sumidos/as en el dolor, hay que convencerles de la
necesidad de tratamiento. Otro/a de los/as profesionales piensa que antes de
ofrecer tratamiento hay que valorar si la persona estd pasando por un duelo
normal y por tanto, no requiere del mismo. Ademas, afiade que pueden aparecer
conductas exageradas, dependiendo del momento personal por el que esté
pasando el familiar, que no se deben confundir con reacciones de duelo
complicado. Sin embargo, puede ocurrir que el momento de la pérdida la
persona no reaccione con una conducta esperable, en estas circunstancias, y que
al tiempo manifieste una conducta extrafia, pero que, quizas, tenga que ver con
una forma de perpetuar el duelo. Todo va a depender de la informacion que se le
dé a los/as familiares y de lo que el/la profesional considere como normal dentro

del proceso de duelo. Por otro lado, otro/a considera que, en casos de duelo
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complicado, es mas conveniente que la persona acuda a un/a profesional de la
Psicologia, ya que cree que los/as profesionales del Trabajo Social tienen una
formacion limitada, aunque, también, considera que todos/as los/as profesionales
pueden ser terapeutas con una determinada formacion. Otro/a de estos/as
entrevistados/as explica que se debe realizar un seguimiento y si al mes se
observan complicaciones, ofertar ayuda psicologica. La duracién del tratamiento
sera la necesaria para el/la paciente. Por ultimo, otro/a expone que lo normal es
que un duelo se supere sin ayuda profesional pero, en estos casos, si seria
conveniente.

2/7: Necesidad de tratamiento farmacoldgico. Uno/a considera que en las
primeras semanas es normal que los/as familiares estén deprimidos/as, sin
embargo, si tras quince o treinta dias se observan conductas muy ansiosas, se
debe plantear este tipo de tratamiento y/o ayuda terapéutica. El/la otro/a cree
fundamental la ayuda psicoldgica y el apoyo emocional por parte de un/a
psicologo/a o de un/a médico/a.

2/7: Formacion de grupos de duelo. Mientras uno/a de ellos/as habla de los
grupos de ayuda mutua, el/la otro/a profesional comenta su experiencia con un
grupo terapéutico. Explica que fue una vivencia tanto positiva, porque los padres
y las madres se daban cuenta de que no eran los/as unicos/as, al mismo tiempo
gue compartian consejos, técnicas de afrontamiento... Como negativa, porque se
contagiaban mucho las emociones e incluso algunos/as comentaban que les
afectaba demasiado saber la historia del otro/a.

1/7: Informar al entorno de los padres y madres, sobre coémo deben
acompanarles correctamente.

1/7: Importancia de ayudar a la familia a desarrollar las distintas fases del
proceso de duelo. Destaca, sobre todo, que los/as familiares vayan
desprendiéndose de las pertenencias del fallecido/a, respetando siempre el ritmo
de cada uno/a. Aclara que no es insano guardar algin objeto, pero no dedicar
una habitacion de la casa para ello. Ademas, hace hincapié en trabajar la culpa.
Por ultimo, afirma que si se realiza el duelo antes de que la persona fallezca, se

puede ir trabajando para prevenir estos temas.
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6.2. Entrevista a padres y madres: testimonio.

Gracias a la colaboracion de una voluntaria de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC), se pudo contar con el testimonio de una madre que perdié a su hija de ocho

afnos, hace veinticinco. En la entrevista nos cuenta:

= Su experiencia como madre ante una enfermedad de este tipo y el fallecimiento
de una hija. Ademas, cuenta el transcurso de la enfermedad, explicando su
marcha a Estados Unidos ante un posible tratamiento para la nifia.

= El proceso de duelo y su necesidad de tratamiento terapéutico.

= El papel de voluntaria que inicid, sobre todo con menores, en la AECC, varios

afios después de la pérdida.

El trato que recibid de los/as profesionales y el que considera que deben de

recibir los padres y madres durante todo el proceso.

Por respeto a la intimidad, en la redaccion de la entrevista se sustituiran los nombres

verdaderos por otros ficticios.

Por ultimo, dada la larga duracion de la entrevista, se decidid seleccionar aquellos
fragmentos que se consideran mas Utiles para este proyecto, en funcién de las distintas

fases que se exponen a continuacion:
Fase I. Prevencion.

Maria explica que le tiene que comunicar a la menor el regreso a Tenerife, ya que los
tratamientos en Estados Unidos serian de caracter paliativo. En este momento, la
entrevistada cree que “[...] uno de los inconvenientes mayores es el que se ve a nivel
social [...], que entiendo por qué, pero que no deberia de ser [...]”. También nos habla
de la importancia para la nifia del contacto social con sus amigas: “[...] no dejes que mis

amigas me vean hasta que yo ya esté mejor [...]".

Fase 1. Diagnostico y tratamiento de una enfermedad crénica.

Fase I1.11. Menores con enfermedades cronicas, hospitalizados/as o con pequefias
hospitalizaciones, y considerados/as en grupos de riesgo.

Nos habla de su labor de voluntaria, destacando lo dificil que resultaba decorar la
habitacion y las dificultades con las que se encontrd por querer, por ejemplo, pegar un

poster: “[...] yo entraba a aquel hospital todo blanco, todo aburrido, aquellas paredes...



[...]. [...] No sabes lo que me costd poner aquel poster en la pared, porque que si iba a
estropear la pared, que si eran las normas del hospital... [...]. [...] Pues yo le dije “mira
yo no te voy a estropear la pared” [...] y lo pegué [...]”. Ademas anade que en la
actualidad ya si se ha optado por “[...] ir introduciendo colores en las puertas, en las
paredes, se admite que los nifios pongan alguna cosa, sin estropear claro [...]”.
También, resalta que lo fundamental es “[...] cambiar un poco y hacerle en definitiva

[a] un nifio, la vida mas llevadera [...]".

Por otro lado, afirma que desde el voluntariado hay muchas otras cosas que se pueden
hacer (visitas de un sacerdote, si el/la paciente asi lo desea, facilitarles el periodico...)
“[...] para darle mayor calidad de vida al paciente [...] y darle apoyo emocional a la

familia [...]. [...] Todo eso es un trabajo que no se ve pero si se nota [...]”.

Por ultimo, de la labor profesional cuando un/a menor llega a un hospital, Maria cree
que “[...] tiene que haber un equipo que arrope a esa familia [y] a ese nifio [...] tanto a
nivel médico, como a nivel psicoldgico, como a nivel social, de trabajadores sociales del
propia hospital o en conjunto con el voluntariado [...]”. Concretamente, del enfermo/a
oncologico/a, afirma que “[...] no es un enfermo cualquiera [...], puede llegar a ser un
enfermo cronico, con unos tratamientos muy duros, [...] [y] un gran deterioro [...],
donde la familia o gran parte de esa familia, lo sufre también [...]”. Ademas, nos habla
del temor que existe a hablar claramente de la enfermedad y afirmar “[...] tiene cancer
[...]”. Cree que los/as profesionales deben ofrecer informacion constante, siempre y
cuando asi lo quiere el/la paciente y, sobre todo, “[...] mostrarle que en ese mundo
nuevo al que acaba de entrar que no esté solo [...]. Porque es que te sientes muy perdido
[...] y [con] muchos miedos [...]”. Asimismo, considera que el/la médico/a “[...] no
[debe] perder de vista que no esta tratando con enfermedades, sino con enfermos y con
familiares del enfermo [...]”. Por Gltimo, afiade que ve fundamental que en este equipo

estén presenten un/a trabajador/a social y un/a psicélogo/a.

Fase Il.111. Menores con prondstico negativo, pero aun con posibilidades de

supervivencia.

Maria afirma que desde el principio, se le comentd que la enfermedad tenia un “[...]
mal diagndstico y peor prondstico, porque los tratamientos que habian en aquel

momento... Lo que se me aconsejo fue sal de Espana [...]”.
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La entrevistada, hace hincapié en la ayuda externa que recibio, sobre todo, por parte de
la empresa donde trabajaban tanto ella como su marido, Pedro. “[...] Ellos se pusieron
sobre el asunto [...] y bueno, me dieron varias opciones para llevar a la nifia, el nombre
de ella es Sonia, y al final [...] me fui a Estados Unidos [...] porque después de que se
mandaron todos los informes de la nifia [...] daban mas posibilidades, hasta un 80%

[...]”. Afirma que no lo dudaron y en menos de una semana se marcharon.

Por otro lado, Maria también explica que la nifia era consciente de la situacion, ya que
ella misma fue la encargada de hacérselo saber: “[...] “mira Sonia ahora te van a poner
un tratamiento y donde mejor te lo van a poner es en Estados Unidos, mama y papa
vamos contigo y vas a estar todo el tiempo genial y cuando te lo terminen [...] nos
volvemos”, evitando, en todo momento, traspasarle mis miedos a ella [...]”. Ademas,
aclara que su marido y ella no podian irse ambos a Estados Unidos con la pequefia:
“[...] teniamos la parte buena de que nos habian dado la oportunidad de ir a Estados
Unidos, pero no se podia todo al 100% [...]. “[...] Lo ideal era que yo, como madre,

fuera la que tenia que ir con la nifa jno? [...]".

Con respecto al apoyo recibido, comenta que se sinti0 arropada desde el primer
momento, sobre todo, por parte del médico que realizé la primera intervencion a la nifia
en Tenerife: “[...] nos acompand en el vuelo [y] [...] estuvo all4 hasta que la nifia se
quedé instalada en el hospital [...]”. También, habla del apoyo de su marido, que
viajaba cada “x” tiempo, de una amiga que también estuvo una temporada y de su

madre, que se quedo con ella hasta el final.

Algo que resalta, de una forma especial, Maria, es que le maravillaba la forma en que
los/as médicos/as hablaban con la menor “[...] no le inspiraban temor, sin faltar a la
verdad [...]".

Por otra parte, explica que Sonia, por momentos, si expresaba sus dudas y preguntas, y
que su vision era como “[...] “estoy aqui, tengo que luchar porque estoy malita y en el
futuro regresaré otra vez a mi casa y bueno, ahora me toca pasarlo un poquito mal”
[...]”. Ademas, afirma que cree que la nifia “[...] no sintidé miedo, [...] [pero si]
cansancio por el tipo de vida que llevd durante un afio y pico que estuvimos alla [...]”.
También, comenta su hija “[...] tenia un lado muy positivo [...]”, y es que los buenos

momentos los disfrutaba al maximo. Por otro lado, dice que en algunas ocasiones “[...]
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era ella la que me ayudaba a mi porque claro, yo me desahogaba sola, [...] pero yo [...]

veia que lo que yo hacia a ella le valia para estar [...]”.

En relacion a la estancia en Estados Unidos, dice que en el hospital se pusieron todas las
facilidades para que Sonia, dentro de sus posibilidades, continuara una vida normal,
aunque aclara que se trataba de un centro privado. Empezo6 “[...] a descubrir un mundo
nuevo infantil [...] porque fueron catorce meses de entradas y salidas del hospital ;no?
[...]". [...] [Tenia] jardines, traian desde caballos, entonces imaginate ;no? un mundo
que yo decia esto es lo que yo le quiero dar a mi hija y se lo estan dando [...]".
Considera que se trata de “[...] no aislarlos del mundo exterior [y] [...] darle la parte

que en realidad el nifio tenia que vivir [...]".

Respecto a su desahogo emocional confiesa que “[...] con quien Unico me lo permiti fue
con mi madre que estaba alli y con mi marido ¢no? Pero yo noté que no me entendian
porque, por ejemplo, [...] el dia que yo llegué con la noticia de que el trasplante habia
fracasado [...] el consuelo de mi madre [fue] “hija pues ya tendras mas hijos si pierdes a
Sonia” ;Sabes? [...] La gente no sabe como ayudarte porque también se tienen que

enfrentar a sus propios miedos [...]".

Maria también hace alusién al papel del voluntariado en el hospital de Estados Unidos y
afirma que “[...] yo veia como mi hija eso lo valoraba ¢sabes? Con qué ganas, con qué
ilusion esperaba a la sefiora [que] [...] entraba por las habitaciones a dejarles una
tonteria ;jno? [...]”. Ademas, resalta las buenas instalaciones del centro hospitalario que
ademas de contar con amplios jardines, teatros... “[...] Tenian lo que llamaban el
“playroom” donde los nifios iban a jugar y ahi no podian entrar médicos, fijate ;no?
Entonces si el médico requeria de algn nifio o una enfermera [...] el nifio salia [...]. El

nifio se encontraba protegido y seguro en aquella habitacion [...]”.

Por otro lado, la entrevistada nos habla de su experiencia con la trabajadora social del
hospital y comenta que fue fundamental ya que no solo la ayud6 con el idioma (Maria
no sabia inglés) sino también en todo lo que respecta a la nifia y el hospital. Incluso dice
que “[...] un dia tuve un problema de salud y yo “;pero qué hago ahora?” *“;Como
hago?” Y me lo solucionaron, me acompafid, me hicieron las pruebas, todo... [...]".
También hace hincapi¢ en la importancia de “[...] que la persona se sienta lo menos

perdida dentro de ese mundo que es el diagnostico [...]".
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Por ultimo, Maria nos habla del momento en que los tratamientos e intervenciones no
pudieron parar la enfermedad de la menor y explica que “[...] en los catorce meses que
estuvimos alla no se paro de darle tratamiento, se llevd el protocolo, las cosas todas iban
bien y de repente cuando ya le iban a dar el alta para volvernos aqui y seguir, [...] la
enfermedad volvia. Después, se hace otro segundo intento con otro tipo de
medicamentos méas nuevos que ya habian salido, tampoco resulta; después se lleva a
cabo el trasplante de medula, como ella no tenia méas hermanos se hizo de ella misma,
con todo lo que eso conlleva, todo iba perfecto y cuando otra vez ibamos a volvernos,

vuelve a aparecer la enfermedad, entonces ya es el punto donde tu dices... [...]”.
Fase I1.1V. Menores en situacion terminal.

Maria explica que antes de su marcha a Estados Unidos, ya aqui no daban posibilidades
de supervivencia a Sonia. “[...] La enfermedad al ser tan agresiva [...] cuando se
manifestd ya hubo que correr [...]. [Fue todo a marchas forzadas,] una operacion en La

Candelaria [...], reunién de médicos y bueno, primero dijeron seis meses de vida [...]”.

Tras los catorce meses de tratamiento, la entrevistada dice que “[...] los médicos
hablaron conmigo y me [...] dijeron [...] “ya no hay mas, porque ella ha sufrido mucho,
la enfermedad sigue estando como al principio”, [...] entonces digo “vale pues ¢qué
posibilidades hay?” Volvernos a Espana porque ya lo seguido que le podrian hacer [...]
era lo mismo que podian hacer alla. [...] Ademas, me tocé recibir la noticia sola [...],
llamé después a [...] una persona con la que yo me veia mucho [...] y le dije “vente
porque esto yo no lo puedo”... No sabia ni cdmo enfrentarlo ni con mi madre, ni con la
nifia, sobre todo, ¢no? [...]. Ahora me emociono [algo afectada], pero bueno no importa,
entonces [...] avisé aqui, para que Pedro se fuera para alla urgente [...]. Yo [...] entré
en la habitacion de la nifia y le dije “mira Sonia aqui el tratamiento ya se acabo, los
médicos dicen que nos podemos volver, que lo que te van a poner ya te lo pueden poner
en Tenerife, pero como ti quieras, si ti quieres continuar aqui, mami se queda” y
entonces, ella me dijo que queria volver. ;Ves?, en situaciones como esa, yo puedo

pensar que ella intuy6 que ya no se podia hacer mas [...]”.

Por otra parte, cuenta “[...] yo deduzco que ella tenia una actitud muy positiva, aunque
me dijo [...] “ay mama ;otra vez a empezar?”’, “Sonia es lo que hay, ;tu quieres?”, o sea
yo tampoco nunca la forzaba porque me imaginaba por lo que ella estaba pasando [...]”.

Antes de regresarse a Tenerife, decidieron hacerle “[...] un regalo de despedida del pais,
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por decirlo de alguna manera [...]” y se marcharon a unas cabafias en la naturaleza.
“[...] Era poder darle una cosa fuera del hospital y que ella pudiera disfrutarlo ¢no?
Fueron poquitos dias porque su estado tampoco lo permitia, y luego ya fijate, que nos
vinimos y no lleg6 aqui a dos semanas [...]”. Comenta que “[...] ya la tltima noche que
también la volvi a bajar con fiebre [...]” el médico le aconsejé que se quedara en el
hospital. “[...] No me dijo...Pero bueno también son cosas que intuyes porque dices yo

me vine de alla por lo que vine [...]”.

Por otra parte, Maria relata que “[...] igual que yo tenia claro que no le iba a prolongar
la vida a mi hija con aparatos, metida en una maquina, inconsciente... pero por tenerla
alli no ;jno? [...] Yo lo vi alli en Estados Unidos con otros nifios porque a mi me
llevaron a ese sitio y me dijeron “;ti quieres esto para tu hija?” [...] y yo dije “no, yo
quiero que mi hija hasta Gltima hora esté lo mejor posible, pero yo no le voy a prolongar
la vida de esta manera”, entonces, igual que yo era consciente de eso [...] también
conservaba la esperanza de que algo cambiara, [...] eso lo tuve hasta el Gltimo dia, pero
tampoco a ver... [...]. Salvo, pues aquella noche en la que ella ya se puso malita y ya yo

me di cuenta que ya... [...]".

Finalmente, dice que “[...] yo entiendo que los médicos se sientan impotentes cuando
no pueden curar, pero no siempre se puede curar, a veces, se puede aliviar [...] y por
ultimo, acompaiiar, [...] entonces eso le hace mucho al paciente, uno no se siente tan

alejado de la humanidad [...]".
Fase I11. Comunicacion del fallecimiento del nifio/a.

Maria afirma que la menor fallecio en el hospital “[...] porque yo la tenia que traer todo
los dias al hospital ;no? [...]”. Sin embargo, intentaba no dejarla alli, sino llevarla a
casa para que estuviera rodeada de los suyos. Ademas, dice que procurd “[...] que se

fuera tranquila, en paz y no la quise retener [...]".

En cuanto al momento del desenlace, la entrevistada dice que lo vivio junto a su marido,
Pedro, pero que éste se vio superado por la situacion. “[...] Yo sé que el sac6 fuerzas de
donde no tenia pero el pobre lo pasé fatal, tan mal...Que yo tenia el dolor de €I, el mio y
el de la nifa [entre lagrimas] [...]”. Por ultimo, anade “[...] ahi termina una etapa y
empieza otra que es la del duelo [...]”. Afirma que es mucho mas dura, “[...] porque

empiezas a tener [...] el dolor de ausencia, sobre todo, porque como en los ultimos
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catorce meses fueron las veinticuatro horas, claro al principio es un vacio tremendo
¢no? Crees que va a volver, crees que estd ahi y bueno, yo tuve que recurrir a ayuda

psicologica”.
Fase IVV. Tratamiento del duelo.

Al preguntarle si no se habia planteado recurrir a ayuda profesional antes de la pérdida,
Maria explica que ella no era consciente de que la necesitara aungue si fuera necesaria,
y que ademas no disponia de tiempo ya que la menor la requeria las veinticuatro horas.
Comenta, que con quién, casi Unico, pudo desahogarse fue con el médico de Tenerife de
la menor, “[...] porque de resto yo a mi familia lo que tenia era que ayudarlos también a
ellos ¢no? [...]. Yo veia que la gente que estaba a mi alrededor me queria mucho pero
no me podia ayudar, porgue todo el mundo lo que te dice es “tienes que ser fuerte”, o
sea [...] ¢(seguir siendo fuerte me estas pidiendo? [...] Entonces ti dices “ya no puedo,
me tienen que ayudar”. [...] Pedro, pues con su propia negacion de no querer enfrentar,

2 ¢

pues me decia “pues la vida es eso” “nacemos y morimos” ;Sabes? [...] Entonces yo
dije tampoco me puede ayudar porque también tiene su propio drama [...]”. Por ello,
explica que se puso en contacto con un amigo psiquiatra “[...] y le dije mira “yo no sé
qué puedo hacer con mi vida porque la tengo acabada”, él sabia ;no? Y “yo no sé si
puedo sacar algo en claro de todo esto con mi vida, yo no sé¢”, porque es verdad que
muchas veces detras de la pérdida de un hijo se va el matrimonio al traste y me daba
miedo ¢no? [...]”. El amigo le dijo “[...] “mira yo te pongo un tratamiento de
medicamentos pero tl necesitas una terapia, yo no te la puedo dar porque somos amigos
y te haria dafio, pero te voy a recomendar a una persona que te va a ayudar” [...]. [...]
Me puso en manos de una terapeuta buenisima, y ahi estuve afios, pero los primeros
afos yo iba pues como una automata ;no? [...] Hasta el punto en que ya elaboré todo mi

duelo [...] y [...] empecé a remontar y a asumir, 0 sea incorporas a tu vida lo que te ha

ocurrido, porque eso quien diga que lo supera, yo creo que, miente [...]”.

Por otro lado, la entrevistada aclara que lo que llevo a cabo fue “[...] una terapia
profunda de analisis [...]” y aflade que durante el tratamiento “[...] claro que te vienen
momentos dificiles, de bajon, toda la vida, porque recuerdas un aniversario, recuerdas
un cumpleafios, recuerdas el dia de la madre...Son muchas cosas. [...] Yo tuve la suerte

que a través de ese trabajo psicoldgico, no me converti en una persona resentida, sino
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que le volvi a coger el gusto a la vida y tirar para adelante, [...] a ver, es como decir “en

mi vida antes era esto y ahora es esto y con esto tengo que vivir [...]”.

Ante la pregunta de cuando cambid el “chip” y empezd a recuperar su vida, Maria
afirma que no hay un momento exacto, sino que fue de manera progresiva a medida que
acudia a la psicologa. Sin embargo, afirma que “[...] aunque a un nivel muy
inconsciente, yo creo que es cuando yo tomo la decision de ir a ese médico. [...]
Aunque pasaron después dos o tres afnos para, realmente, decir “yo puedo vivir con esto,
soy capaz de vivir con esto”, mientras no jsabes? [...] A mi me costdé mucho poder
hablar de Sonia sin llorar pero lo mas minimo, durmiendo mal, malcomiendo, los

nervios mal...Todo [...]".

En cuanto a la duracion del tratamiento, comenta que dur6 diez afios. “[...] Al principio
las sesiones eran mas seguidas, a o mejor eran dos o tres a la semana, después ya se
iban espaciando, [...] una cada quince dias, después a lo mejor tenia una recaida, pues
una a la semana ;sabes? [...]. Ella [la profesional] sin que te des cuenta te va
preparando para la separacion, de forma que tq, [...] a pesar de que después al principio
extrafias el no ir a las sesiones, el no poder tener a alguien con quien hablar y

decirle...Te das cuenta que t ya tienes las herramientas para vivir [...]”.

Por otra parte, ante la cuestion de cuando decidi6 acabar el tratamiento afirma que “[...]
es una cosa como conjunta entre el terapeuta y ti [...]. Llega el momento en que ya se
habla de la despedida, que [...] puede tardar meses ¢sabes? [...] Porque, a lo mejor, en
esa despedida yo puedo tener un retroceso [...]. Entonces es una despedida por ambas
partes [...]”. Por otro lado, aclara que empez6d el tratamiento tras un afio,
aproximadamente, de la pérdida de Sonia y que hizo el intento con otro médico, antes
de llegar a esta psicologa, pero que no funciond, porque fue “[...] una cosa como para
salir del paso, como para mucha medicacién [y yo lo que necesitaba era] [...] sentarme,
hablar, sacar todo aquello... [...]”. Ademas, afirma que “[...] cuando ya empecé, si tiras
de la hebra ya no es solo el hecho que me llevo alli a la consulta, ella me lo pregunto, la
terapeuta, “justed quiere, ya que estamos ahora en esto, seguir y hacer como una

limpieza general?” Y yo le dije “si”, porque ya habian mas cosas ;no?”.

También, expone “[...] a los quince dias de fallecer Sonia, yo empecé a trabajar porque
yo decia [...] “me tengo que agarrar a algo para no perder la cordura” [...]. Y mi

salvacion, en un principio [...] [fue la] obligacién de levantarme todos los dias, ir a
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trabajar y por la tarde iba a la terapia, esa era mi vida [...] porque yo no queria salir, no
queria disfrutar, me parecia totalmente injusto que yo pudiera seguir disfrutando de la

vida mientras mi hija ya no estaba [...]".

Con respecto a cuando empezd a observar su cambio, Maria explica que “[...] en pleno
proceso de psicoandlisis empezd mi cambio. [...] Cambia [todo] [...], te empiezas a
relacionar con el mundo exterior porque tu empiezas a estar mejor interiormente ¢no?
[...]. [Poco a poco] todo se va normalizando, se va recolocando, por momentos la herida
se te puede abrir un poquito, pero cada vez se te abre menos [...]. Cuesta mucho porque
es darte por vencida a algo que no quieres admitir, aunque seas consciente de que la
persona ya no est, pero tu inconsciente se resiste en aceptar algo tan injusto. [...] A
todo el mundo le dices pero... “;Por qué? ;Por qué?” Y nadie sabe por qué, no hay un
por qué, yo no lo encontré, o sea el por qué es porque la vida es asi, y esas cosas pasan,
y hoy te pasa a ti y mafiana a mi y ¢por qué a mi no? ¢(No? Si a los otros les pasa, ¢por

qué amino? [...]".

Por otra parte, la entrevistada comenta que “[...] hasta tu fe también se desquebraja
(no? [...] Yo decia es que tampoco me dan una respuesta que yo como madre pueda
aceptar, no me vengan a decir que Dios se la llevd porque la queria tener con €l, que es
lo que te dice la iglesia ;no? “Es que era tan buena”, “era un angel”... Que t dices
“ipor Dios dame otra explicacion!”, dime que es una putada que yo haya perdido a mi
hija, pero no que Dios me ha hecho esto, me la da y me la quita... [...] Entonces todo

eso que se te descoloca [y tienes que] volver a colocarlo de otra manera [...]”.

En relacion a su papel de voluntaria de la Asociacion Espafiola Contra el Céncer
(AECC), Maria dice que lo comenzd diez afios después de la pérdida y antes de finalizar
con su tratamiento terapéutico, y afirma que no solo le sirvid para “sanar sus heridas”
sino también para ayudar a otros/as. Explica que aunque en la asociacién te preparan
“[...] a mi me sirvidé mucho mi propia experiencia [...]. Primero empecé con la gente
adulta y luego ya vi que el mundo de los nifios [...] daba mucho miedo, porque lo
encontraban demasiado duro, demasiado injusto, demasiado... Y yo dije bueno, aqui es
donde yo puedo hacer mi labor mejor, precisamente porque sé lo que es y porque ya yo
estaba mas o menos, entre comillas, sanada de lo mio, sino no hubiera podido [...]. A
mi me ayud6 como para cerrar el circulo y asumir lo que me habia pasado porque [...]

te das cuenta que eso no te pasa solo ati[...]. [...] Yo creo que algo hice bueno y con
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esa idea me fui a los diez afios. [...] Cuando hablé con la psicdloga de la asociacion le
dije “mira yo no s¢ si voy a ser buena voluntaria porque me ha pasado esto y yo tengo
miedo y no s€” y ella me dijo “Maria adelante” creo que ella me animo, dice “yo creo
que si, que la gente que estd muy segura es la que, a veces, después se echa para atras” y

con mis miedos empecé y donde iba un afio estuve diez.”

De su labor de voluntaria, con los/as nifios/as y sus familiares, resalta, sobre todo, “[...]
[el no decirles] a esas mamas y a esos papas nada de lo que me decian a mi, que sabia
que no servia para nada, sino simplemente acompaifiar y decir “vale, llora, patalea, que
ya vendra el tiempo de...” “De esto después vas a salir”, pero ahora no te voy a dar
palmaditas en la espalda y te voy a estar diciendo “no llores”, “ya tendras mas hijos”,
“sé fuerte”, es que “era un angelito que se fue al cielo”...No, es el dolor de una madre y
de un padre, entonces ¢sabes qué? Yo creo que al final, todo ese sufrimiento por el que
yo pasé con mi hijay el que paso ella y toda esa experiencia, tuvo esa recompensa de yo
poder ayudar a otro y [al mismo tiempo ayudarme] a mi misma [...]”. Ademas, afiade
que nunca les decia a los/as enfermos/as y/o sus familias que tuvieran fe “[...] porque
me parecia que los iba a engafar, yo les decia “tengan esperanza, hay que luchar
mientras se pueda”. [...] No puedes estar con una actitud negativa, pero sin negar la

realidad, “es grave, pero hay que luchar” [...].”

Por ultimo, Maria habla, a nivel general, del papel de la trabajadora social de la AECC y
la trabajadora social del hospital donde ejercid su papel de voluntaria. Afirma que “[...]
ellas se comunican, nosotras éramos el puente ¢no? Entonces, desde una reclamacion
que queria hacer el enfermo y que él no la podia hacer por si mismo... [...]. La
trabajadora social del hospital, yo creo que es lo mismo que la nuestra, pero la nuestra
en casos mas concretos, en ese campo de la oncologia y la otra es méas general a todos

los enfermos [...]".
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7. ANALISIS Y DISCUSION.

Este apartado se ocupa del andlisis de la informacion obtenida en las entrevistas a

profesionales y padres y madres, asi como de referentes tedricos/as en relacion al tema

gue nos ocupa, y que se describen, con mas detalle, en las aportaciones de los/as

autores/as recogidas en el marco tedrico de este proyecto, con el fin de apreciar en qué

se parecen y diferencian las distintas fuentes. Por razones de espacio, se ubica, en el

apartado de “ANEXOS”, informacion resumida en formato de tabla, donde se registran

los aspectos mas relevantes de los/as teoricos/as consultados/as, asi como de las

entrevistas a los/as profesionales y a los padres y madres.

De esta manera, se observa lo siguiente:

Las fuentes tedricas y profesionales, en relacion a la prevencion, coinciden en la
necesidad de normalizar la muerte y el duelo desde la educacion, sobre todo,
para garantizar que el proceso de defuncion y duelo se elabore de una forma mas
sana. Ademas, los/as profesionales consideran que hay que disefiar actuaciones
orientadas a romper con el “tabt” que supone hablar libremente de la muerte.
Por su parte, los/as autores también afiaden la importancia de sensibilizar a la
comunidad sobre las consecuencias negativas de alejar la conciencia de muerte.
De la misma manera, la madre entrevistada también cree imprescindible una
actuacion preventiva, sobre todo, para favorecer el contacto social del paciente.
Sin embargo, llama la atencion, que a pesar de que los/as profesionales afirman
la necesidad de naturalizar este tema, muchos/as confiesan que no saben cémo
hacerlo. Por tanto, esto deja aun mas claro, esa falta de informacion y formacion
sobre el tema.

La fase Il.I (menores con enfermedades cronicas, pero aun sin riesgo
importante de agravamiento) no se aborda en el marco tedrico de este
proyecto (no hemos podido localizar ningin investigador que estudiase como
tratar este tema en esta etapa) y tampoco la menciona el testimonio, pero si
los/as profesionales. La mayoria de las actuaciones que describen van destinadas
a mejorar la calidad de vida del paciente y su familia. Sin embargo, ninguno/a
habla de trabajar la muerte de forma preventiva, sencillamente no se ve posible.
La razon, puede ser porgue plantear esta cuestion (al menos en nuestra cultura y

en este tiempo), puede generar efectos contraproducentes y potenciar los miedos

46



del paciente, aunque, también, pueda servir para adelantarse, ante una
eventualidad poco probable, y asi tener preparado al menor y su familia. Parece
ser un tema tabd, aun en aquellos casos donde, hay algun riesgo (aunque
minimo).

Respecto a los/as menores hospitalizados/as y en riesgo, tanto los/as
profesionales como el testimonio y las fuentes tedricas consultadas, consideran
de vital importancia que desde el centro hospitalario se favorezca la estancia de
los/as mismos/as (a través de actuaciones concretas como, por ejemplo,
introducir colores en las paredes, posibilitar la existencia de una escuela
hospitalaria, crear sala de juegos, permitir a los/as menores decorar las
habitaciones...). Asimismo, profesionales y testimonio coinciden en la
importancia del acompafiamiento, no solo el que proporcionan los padres y
madres y/o demaés familiares, sino sobre todo, el voluntariado hospitalario.

Por otro lado, algunos/as de los/as entrevistados/as comentan que dada la
relativa desatencion que pasan, en esta fase, los/as hermanos/as del enfermol/a,
éstos/as sufren un proceso de cambio personal y familiar. Sin embargo, no se
mencionan actuaciones especificas para paliar el mismo. Por tanto, se hace
esencial una intervencion con los/as hermanos/as (explicarles la situacion,
hacerles sentir acompariados/as, apoyados/as, entendidos/as, etc.). Esta labor
debe ser extensiva a otros/as menores de la red familiar (como primos/as) y a
los/as comparieros/as del aula o el colegio.

Por dltimo, tampoco ninguno/a de los/as profesionales habla de como tratar el
asunto cuando, durante la hospitalizacién permanente o puntual del paciente, se
produce el fallecimiento de otro/a menor con el/la que se comparte habitacion o
planta.

Ante un prondéstico negativo, los/as tedricos/as consultados/as y los/as
profesionales resaltan la importancia de que los/as padres/madres y/o el equipo
profesional expliquen con claridad al menor la gravedad de la situacion, sin
dramatizar, pero siendo realistas. De igual manera, el testimonio destaca que esta
forma de informar o de comunicarse, con calidez y sinceridad, minimiza los
miedos o temores en los/as menores enfermos/as.

Por otra parte, autores y profesionales, también creen fundamental la presencia

de una “figura de referencia”, bien sea un/a profesional, familiar o allegado/a al
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enfermo/a, con el/la que éste/a pueda comunicarse en profundidad y con libertad
y asi expresar su dolor, miedos, dudas, preocupaciones. ..

Resulta curioso, que pese a su importancia, solo dos de los/as profesionales
hagan alusion a la necesidad de formacion especifica y, sobre todo, de trabajo
interdisciplinar. También, solo uno/a de los/as entrevistados/as, en esta fase,
habla de ayudar en el control de sintomas del paciente. Por Gltimo, otro/a enfoca
la actuacion no solo al deterioro, sino también a favorecer la despedida. Como se
puede observar, a pesar de que algunas de estas cuestiones se mencionan mas
adelante, algunos/as profesionales han decidido prevenir y empezar a tratarlas
desde esta fase.

Frente a menores en situacion terminal, la mayoria de profesionales y los/as
autores/as citados/as, creen que se deben establecer vias de comunicacion
abiertas, honestas y adecuadas entre el/la nifio/a y la familia y el equipo
profesional. Es importante también, favorecer el acompafiamiento del menor e
incluso la estancia nocturna del padre o de la madre.

En cuanto al encarnizamiento terapéutico, solo hace referencia uno/a de los/as
entrevistados/as, indicando que el/la profesional debe valorar como
posicionarse. Asimismo, los/as autores/as exponen que el equipo debe facilitar y
respetar esto, siempre y cuando no perjudique al paciente y se prolongue la
agonia, sin necesidad, causando mas dafio al enfermo/a. El testimonio, también
explica como los/as médicos/as le mostraron alguno de estos casos y como ella
decidié no hacer lo mismo con su hija. En este sentido, se observa la
importancia de ofrecer todas las posibilidades a los/as padres/madres para que
ellos/as tomen la decision.

Por su parte, el testimonio y los/as principales tedricos/as, afirman “el no poder
curar” es vivido, en cierta manera, como un fracaso profesional. Por ello, los/as
autores/as comentan que los/as médicos/as suelen insistir en tratamientos e
intervenciones, a pesar del pronostico terminal. En esta linea, el testimonio
apunta a que esos sentimientos no hagan olvidar que, aunque no se pueda curar,
es igualmente importante aliviar y acompaiiar. En este sentido, destacar que solo
uno/a de los/as profesionales habla de recurrir a la sedacion o medicacion para
acabar con el dolor del paciente, algo imprescindible para garantizar una muerte

digna y tranquila.
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Los/as principales tedricos/as también destacan que, en este fase, es fundamental
que se trate con el/la paciente aquellas cuestiones que ain no ha zanjado, ademas
de poder servir de enlace o mediador/a familiar.

Por ualtimo, también solo uno/a de los/as entrevistados/as, hace referencia a
averiguar si existe “pacto de silencio” y, por tanto, no se habla con normalidad
de lo que estd pasando. Es de destacar que solo uno/a lo haya mencionado
porque, como se puede observar a lo largo del trabajo, suele estar presente en
este tipo de situaciones y dificulta no solo la labor profesional, sino también la
comunicacion y por tanto, la relacion entre familiares y enfermo/a.

Con respecto a la comunicacion del fallecimiento, solo encontramos
informacion a través de los/as profesionales y el testimonio. Por un lado, casi la
totalidad de los/as profesionales hacen hincapié en la imposibilidad de realizar
una buena intervencién, en esta fase, ya que lo recomendable es que la actuacion
profesional se limite a prestar acompafiamiento y facilitar los tramites
burocraticos. Por ultimo, la mayoria de los/as profesionales, también coindicen
en la importancia de facilitar que los padres y madres puedan vivir el desenlace
junto a su hijo/a. Siguiendo esta linea, en el relato del testimonio se confirma
dicha necesidad, ya que tanto la madre como el padre pudieron acompafiar a la
menor hasta el ultimo momento.

Sin embargo, del tratamiento del duelo si han aportado datos las tres vias
consultadas. Destacar el hecho de que en este punto es donde mayor informacién
han dado tantos los/as autores/as, como los/as profesionales y el testimonio.

El testimonio y las principales fuentes tedricas consultadas coindicen en la
importancia del voluntariado como un tipo de asesoramiento en la etapa de
duelo. Ademas, afirman que se puede producir una ruptura de creencias al no
encontrar respuestas validas ante el fallecimiento. Por ultimo, desde la revisién
teorica, se observa como se describen diferentes reacciones del padre y de la
madre tras la pérdida, algo que se puede comprobar con el testimonio, ya que
confirma que, al menos en su caso, fue asi.

Por otro lado, también coinciden aportaciones de los/as autores/as y los/as
profesionales. Ambos/as hablan de favorecer la realizacion de las tareas del
duelo, trabajar la culpa, principalmente, de los padres y madres, y de la
importancia de la formacion de grupos de duelo (grupos de ayuda mutua o
grupos terapéuticos) como posible tratamiento. Sin embargo, solo uno/a de
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los/as entrevistados/as es el/la que hace alusién a la necesidad de trabajar la
culpa para favorecer el desarrollo de un buen duelo. A pesar de su importancia,
el ayudar a los/as familiares a desprenderse de las pertenencias del difunto/a,
respetando su ritmo, también ha sido algo indicado Unicamente por un/a solo/a
profesional.

Con respecto a los/as entrevistados/as y el testimonio, ambos/as resaltan la
importancia de no pronunciar consejos Y las tipicas frases hechas (tanto en el
momento que se comunica la noticia del fallecimiento, como durante el proceso
de duelo), sino acompafiar y favorecer el desahogo. Por otra parte, también
coinciden en la conveniencia de establecer una rutina, tras el fallecimiento, para
ir “activando” a la persona.

Solo en la revisién tedrica se puede apreciar como hablan de la presencia de
conspiracion del silencio, tras la pérdida, y, sobre todo, de la necesidad de una
actuacion preventiva con los/as hermanos/as, antes y después del fallecimiento.
Destacar el hecho de que un/a de los/as profesionales entrevistados/as,
concretamente un/a trabajador/a social, afirma que en estos casos es mas
recomendable que la intervencion profesional venga de un/a profesional de la
Psicologia. Esto, de alguna manera, deja entrever como, en ocasiones, hay
profesionales del Trabajo Social que siguen limitando su campo de actuacion y
por tanto, su formacion.

Por dltimo, ni en la revision documental ni en las entrevistas a los/as
profesionales se habla de la posibilidad de ofrecer algin tipo de ayuda
profesional, a los padres y madres, antes del fallecimiento. Algo a lo que ha
hecho alusion el testimonio, y que supondria una actuacién preventiva para, por
un lado, favorecer el desahogo, acompafiar...Y por otro lado, evitar

complicaciones mayores en las fases siguientes.
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8. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS.

En primer lugar, en este apartado, se presenta, finalmente, una propuesta de protocolo o
inventario de actuaciones a realizar, con caracter general, de cara a tratar este tema y
que intenta recoger las actuaciones sefialadas por las tres vias consultadas.
Seguidamente, se exponen una serie de propuestas y recomendaciones que se
consideran necesarias en este campo. Por altimo, se hace una reflexion personal acerca
de lo que ha supuesto mi paso por el Grado de Trabajo Social y la realizacién de este

trabajo.

Tabla VI: Propuesta de protocolo de actuacion: preparacion de la muerte de un/a
menor y proceso de duelo.

PROPUESTA DE PROTOCOCOLO DE ACTUACION: PREPARACION DE
LA MUERTE DE UN/A MENOR Y PROCESO DE DUELO

Fase I. Prevencion.

e Intervencion preventiva, con toda la poblacién, desde la infancia (sobre todo, a
través de educacion y en la escuela, el cine...) para aprender a ver de forma mas
natural y positiva la muerte y, ademas, formar anticipadamente en materia de
duelo.

e Fomentar la vida sana, los habitos saludables y los cuidados personales.

e Establecer una formacion especifica, de este campo, en determinados estudios
universitarios.

e Trabajar con la comunidad, para romper con las ideas preconcebidas y para
hacerles entender la importancia de no alejar a los/as menores de los procesos de
defuncién y duelo.

e Normalizar los rituales espirituales y sociales.

e Trabajar el concepto de muerte a través de formas dindmicas, visuales, etc.

Fase 1. Diagnostico y tratamiento de una enfermedad crénica.

Fase I1.1. Menores con enfermedades cronicas, pero adn sin riesgo importante de

agravamiento.

e Explicar a la familia la situacion y los posibles tratamientos y riesgos. Ademas,
ayudarles a tratar el tema con su hijo/a.
e Establecer una accion coordinada entre el equipo profesional y la familia.

e Importancia de un diagnoéstico y tratamiento temprano, para garantizar la calidad
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de vida del paciente.

Trabajar el tema de la muerte con el/la paciente cuando éste/a esté preparado/a u
obsesionado/a con esta idea.

Capacitar y ensefiar a los padres y madres a tratar con un/a menor con una
enfermedad cronica.

Mostrar, a los padres y madres, apoyo, acompafiamiento, informacion...
Favorecer el ocio y entretenimiento en los/as nifios/as.

Trabajar con la comunidad para ayudarles a procesar la situacion y, sobre todo,

para ensefiarles a reaccionar y actuar correctamente.

Fase Il.1l. Menores con enfermedades cronicas, hospitalizados/as o con pequefias

hospitalizaciones, y considerados/as en grupos de riesgo.

Favorecer la estancia del enfermo/a en el centro hospitalario, estableciendo
medidas (arquitectonicas, de organizacion...) y elementos concretos (sala de
juegos, decoracion en las habitaciones, introducir colores en las paredes, escuela
hospitalaria, etc.).

Importancia del acompafiamiento al nifio/a por parte de sus padres/madres y/o
allegados/as, asi como del voluntariado hospitalario.

Presencia de un equipo profesional, formado por médicos/as, enfermeros/as,
psicologos/as y trabajadores/as sociales, que acoja, informe y apoye al paciente
y a su familia.

Los/as profesionales médicos/as no deben olvidarse que no estan tratando con
meras enfermedades, sino con personas enfermas que aparte de su enfermedad,
también presentan otro tipo de necesidades y preocupaciones.

Si los/as hubiese, prestar atencion profesional a los/as hermanos/as del paciente,
ya que suelen sufrir un cambio personal y familiar.

Realizar un trabajo cognitivo con los/as padres/madres y menores de mayor
edad, y un trabajo conductual con los/as nifios/as mas pequefios/as.

Intentar que, durante su estancia, el/la paciente adquiera nuevos habitos

adecuados a su nuevo estado y fomentar la Educacion para la Salud.

Fase IL.111. Menores con pronostico negativo, pero aun con posibilidades de

supervivencia.

Explicar, con claridad, al menor y su familia la gravedad de la enfermedad y los

posibles tratamientos, sin dramatizar pero siendo realistas.

52



Intentar que sean los/as padres/madres quienes les expliquen al nifio/a la
situacion y lo que puede suceder en un futuro.

Favorecer que los padres y madres tengan expectativas realistas, pero mantengan
una actitud positiva.

Garantizar la calidad existencial y asistencial del menor.

Escuchar y mostrar cercania al paciente.

Importancia del voluntariado, no solo como acompafiamiento sino como respiro
familiar.

Para favorecer la expresion de aquellos/as nifios/as de mayor edad, es
aconsejable, la presencia de una “figura de comunicacion” que bien puede ser
un/a familiar, un/a amigo/a o un/a de los/as profesionales. Cuando los/as
menores son mas pequefos/as, se puede potenciar el ocio y entretenimiento para
ayudarles a expresar sus emociones, dudas y/o preocupaciones.

Es fundamental una formacion especifica y un trabajo interdisciplinar.

Ayudar en el control de sintomas del nifio/a.

Establecer medidas de soporte y bienestar.

Actuaciones no solo dirigidas al deterioro del enfermo/a, sino también a

posibilitar la despedida y dejar asuntos zanjados.

Fase I1.1\V. Menores en situacion terminal.

Establecer lineas adecuadas de comunicacion entre el equipo profesional, el/la
menor y su familia.

Trabajar no solo con la familia y el/la menor enfermo/a, sino también con el
equipo profesional, la comunidad y el voluntariado.

Ayudar a que los/as padres/madres expliquen a su hijo/a que se trata de un final,
para poder asi cumplir con su Gltimo deseo.

Tanto los/as familiares como los/as profesionales deben mostrar mayor atencién
al nifio/a, ademas de apoyo, seguridad, confianza, sinceridad y esperanza.

Hacer comprender a los padres y madres que el aislamiento que suelen sufrir
los/as menores, en esta fase, es normal y no impide que sigan acompafiandolo/a.
Ante problemas de afrontamiento del menor, se realiza una terapia con los/as
padres/madres. Si el problema persiste, entonces se interviene con el/la nifio/a.
Informar sobre los lugares (hospital, atencion en el hogar...) donde el/la infante

puede fallecer y respetar la decision de los/as padres/madres, procurando tener
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en cuenta el deseo también del nifio/a.

Ayudar a los padres y madres a adquirir herramientas de afrontamiento.
Intervencion preventiva con los/as hermanos/as del paciente, manteniendo un
contacto continuo con el centro educativo, los Servicios Sociales...

Ofrecer a los padres y madres un espacio donde poder desahogarse sin la
presencia de su hijo/a.

Intentar que exista un ambiente de tranquilidad en la habitacion del menor,
ademés de la posibilidad de ofrecerle algun tipo de distraccion (permitir
pequefios paseos, videojuegos, escuchar musica, etc.).

Explicarle a los/as padres/madres como dar instrucciones a su hijo/a sobre como
actuar cuando los observen afectados/as. Esto hara que el/la menor se sienta util,
ya que esta contribuyendo a mejorar el estado emocional de sus padres/madres.
Poner en marcha los medios necesarios para que el/la menor muera sin dolor y
con tranquilidad.

Mostrar a los/as padres/madres las posibilidades existentes y si deciden aferrarse
al “encarnizamiento terapéutico”, seguir mostrando apoyo y respetar su decision.
El profesional sanitario, una vez ya no pueda curar, debe mostrar el mismo
interés en aliviar los sintomas del paciente y acompafiarle hasta el final.

Ayudar en la despedida del enfermo/a con sus familiares y allegados/as.

Fase I11. Comunicacion del fallecimiento del nifio/a.

Intentar que los/as padres/madres, si asi lo desean, estén al lado de su hijo/a
cuando se produzca el desenlace. Si no es asi, informar en un lugar adecuado
mostrando empatia y apoyo.

Posibilitar que los/as padres/madres se despidan a solas y en un lugar
confortable.

Facilitar, si quieren, el avisar a algin/a cercano/a para que les acompafie.

Es aconsejable dejarles participar en los procesos de preparar al menor, en los
rituales religiosos...

Atencion especial al “cuidador/a principal” y mostrar apoyo y cuidado al resto
de familiares que estén presenciando ese momento.

Limitarse a mostrar cercania, acompanamiento, escuchar y a servir de “escudo”
ante la maquinaria hospitalaria.

Informar paulatinamente, pero siempre esperando a que los/as familiares
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pregunten.

Si se percibe la existencia de un problema que requiera mucha urgencia, se
puede realizar un abordaje en crisis a los quince dias del fallecimiento.

Los/as profesionales pueden adelantarse y, antes de llegar a esta fase, averiguar
si la familia cuenta con medios econémicos suficientes para poder hacer frente a
esta situacion.

Hay que evitar los consejos y las frases hechas. Lo Unico que necesitan los/as
dolientes, en este momento, es sentirse acompariados/as, por tanto vale méas un
silencio o un simple gesto.

Se debe intentar que los/as supervivientes se apoyen en cosas que les gusten para
sobrellevar asi estos duros momentos.

Se ha de realizar un seguimiento y si tras un plazo de tiempo, de quince o veinte
dias, se observan complicaciones en la elaboracion del duelo, se debe ofrecer
ayuda terapéutica.

Fase IVV. Tratamiento del duelo.

Antes de ofrecer tratamiento, hay que valorar si la persona esta desarrollando un
duelo normal y por tanto, necesita un mero asesoramiento, o un duelo
complicado y por tanto, requiere de una terapia mas profunda.

Importancia del papel del voluntariado como tipo de asesoramiento.

Ante una muerte inminente, el asesoramiento puede realizarse antes de la
pérdida, en el momento del fallecimiento y, como minimo, una semana después
del funeral.

Frente a casos de duelo complicado o patolégico se debe trabajar para reactivar a
la persona, promoviendo la actividad, el cuidado personal y la higiene,
estableciendo nuevas rutinas...

Puede ser necesario el tratamiento farmacol6gico cuando se observen conductas
ansiosas o con alta vulnerabilidad.

Es aconsejable la intervencion preventiva con los/as hermanos/as permitiendo
que, si asi lo desean, participen en los cuidados del menor, acudan al funeral...
La creacion de grupos de duelo (grupos de ayuda mutua o grupos terapéuticos)
como tipo de tratamiento, puede ser muy Util.

Dar instrucciones al entorno, de los/as padres/madres, sobre cdmo acompariarles

adecuadamente.
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Favorecer la realizacion de las tareas del duelo ayudando, por ejemplo, a
desprenderse de las pertenencias del fallecido/a, respetando siempre el ritmo de
cada persona.

Puede ser necesario trabajar la culpa en los/as padres/madres.

Es recomendable que, el equipo sanitario, mantenga contacto con la familia tras
el fallecimiento, pero siendo consciente de sus limitaciones, para no ofrecer una
atencion que luego no pueda brindar o mantener.

Lo principal, es ayudar al superviviente a resolver cuestiones no resueltas con

el/la difunto/a y poder asi despedirse.

En cuanto a las futuras propuestas y recomendaciones, se plantean las siguientes:

>

Necesidad de una ley nacional en cuidados paliativos como marco comin ante
las leyes autondmicas existentes sobre los derechos de los/as pacientes al final
de la vida, para dar respuesta a las necesidades de los/as enfermos/as de todo el
territorio espafiol, garantizando asi la equidad y calidad de servicios.

Impulsar la creacion de planes autondémicos o regionales sobre cuidados
paliativos.

Instaurar un area de formacion especifica, en materia de cuidados paliativos y
preparacion para el duelo, para garantizar la presencia de profesionales
cualificados/as en dicho servicio.

Establecer planes regionales especificos de cuidados paliativos pediatricos.
Ampliar el nimero de los equipos multidisciplinares de atencion a cuidados
paliativos y duelo.

Fomentar la presencia de trabajadores/as sociales y psicologos/as en los equipos
profesionales.

Necesidad de formacion en materia de cuidados al final de la vida, no solo en
carreras universitarias como la Medicina o Enfermeria, sino también en otras
como el Trabajo Social o Psicologia.

Disefiar programas de atencion especifica a hermanos/as de menores
enfermos/as durante la enfermedad, en el momento del fallecimiento y tras la
pérdida, asi como a otros/as miembros/as menores de la red familiar y

compafieros/as de aula y/o centro educativo.
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Ayudar a construir un concepto de muerte, en los/as escolares, mas positivo y
realista y, por tanto, es fundamental que los centros educativos lo integren como
parte del curriculo formativo integral del menor (a través de charlas
informativas, el cine, juegos didacticos...).

Introducir mejoras en la calidad de la atencion prestada a los/as nifios/as en
situacion terminal y a sus familias promoviendo una respuesta profesional
dirigida a satisfacer sus necesidades.

Necesidad de que el equipo profesional no solo mantenga comunicacion
constante con los padres y madres de los/as menores enfermos/as, sino que les
capacite y ensefie como actuar en las distintas fases del proceso de la
enfermedad.

Intensificar las intervenciones con los padres y madres antes del fallecimiento
del menor, sirviendo de apoyo, acompafiamiento y fuente de desahogo.
Naturalmente, se deben poner en marcha programas de respiro familiar para el/la
cuidador/a principal.

Potenciar la figura del voluntariado hospitalario (siempre y cuando no suponga
suplantar tareas y labores profesionales de psicologos/as y trabajadores/as
sociales), no solo como forma de acompafiamiento y respiro para los/as
familiares, sino también como oportunidad para generar cambios en los centros
hospitalarios, donde, generalmente, la atencion va dirigida hacia las necesidades
médicas y no tanto a las sociales, psicologicas...

En casos donde el/la paciente y su familia decidan estar en el hogar durante la
enfermedad y la muerte, se debe ajustar la intervencion profesional asegurando
la misma atencién y calidad de los servicios.

Los padres y madres, durante el proceso de duelo, es fundamental que sigan
recibiendo atencion y cuidado profesional, no solo por el equipo socio sanitario,
sino también por su Centro de Salud y/o los Servicios Sociales comunitarios.
Favorecer la autonomia de los/as menores, asegurando su intervencion en la
toma de decisiones sobre su salud.

Mantener informados/as a los/as menores de su estado de salud, no solo
mediante informacion directa de los padres/madres o profesionales, sino
tambien, a través de juegos, cuentos, videojuegos... Que expliquen la
enfermedad, posibles tratamiento, etc. Se trata de abrir vias complementarias de

comunicacion mas adaptadas a los/as nifios enfermos/as, favoreciendo el ocio y
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el entretenimiento a la par que encuentran explicaciones a sus dudas y
preocupaciones.

» Trabajar el concepto de muerte, con el/la menor y su familia, ante la presencia
de un prondstico negativo, para ir preparandoles para que, llegado el momento
del desenlace, sepan llevarlo de la mejor manera posible, evitando asi
complicaciones durante el proceso de duelo.

» Para seguir garantizando una atencion de calidad a los/as menores enfermos/as y
sus familiares, seria de gran interés que se ampliara el numero de
investigaciones en este terreno.

» Habria que procurar incorporar la experiencia de los/as propios/as nifios/as
enfermos/as y la de sus hermanos/as en este tipo de estudios.

» Convendria ir sistematizando y generando documentos profesionales,
concretamente desde el Trabajo Social, sobre estas materias que ayudaran al
avance de la disciplina en este terreno.

» Generar oportunidades para la comunicacion y los encuentros entre
profesionales, que se dedican a esta area, y propiciar debates en el seno del

Trabajo Social.

Por ultimo, de mi experiencia en el Grado de Trabajo Social cabe resaltar el crecimiento
educativo, adquiriendo conocimientos amplios sobre la importante labor de los/as
trabajadores/as sociales en sus distintos campos de actuacion y descubriendo asi, cuéles
son aquellos donde quiero seguir enfocando mi formacion profesional. Ademas,
también ha supuesto, indudablemente, un crecimiento personal, ya que no solo te nutres
de los conocimientos meramente tedricos, sino también de aquellos mas vivenciales,
que te hacen reflexionar y al mismo tiempo, abrirte a nuevas ideas y puntos de vista.
Finalmente, con la realizacién de este Trabajo de Fin de Grado ese crecimiento,
obtenido a lo largo de estos cuatro afios de estudios, se ha intentado materializar,
descubriendo, ademas, un campo de gran interés donde el Trabajo Social puede hacer

una muy buena labor y donde poder seguir formandome profesionalmente.
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ANEXOS.

Tabla VII. Principales aportaciones de la revision tedrica.

FASE | -Nomen (2008): para el desarrollo de un duelo sano es fundamental la informacién (educacion en materia de duelo).
-Aguirre de Carcer (2000): sensibilizar a la poblacién acerca de las connotaciones negativas y culturales que se desarrollan para
omitir la existencia de la muerte.

FASE II: -Tizdn (2004): establecer en los centros hospitalarios medidas (arquitectonicas, de organizacion...) y elementos concretos (sala

FASE I1.11 de juegos, servicios de escolarizacion...).

FASE IL.111 | -Los padres y las madres y el equipo profesional deben comunicar al menor su estado de salud, tratamientos... (Tizén, 2004).
-En la adolescencia es importante la presencia de una “figura de comunicacion” para favorecer la expresion del menor. Cuando
son mas pequefios/as ésta se puede potenciar mediante dibujos, juegos, etc. (Tizon, 2004).

FASE I1.1V | -Establecer lineas adecuadas de comunicacion entre el/la menor y su familia y el equipo profesional (Black, 1998, citado en

Tizén, 2004).

Segun Tizon (2004):

-El equipo debe ser tolerante y facilitar esa “segunda opcion” a la que algunos/as padres y madres suelen aferrarse.

-Se tiene que informar a los padres y madres sobre todas las opciones donde el/la paciente puede morir, y respetar su decision.
-Ante la desatencion que suelen sufrir los/as hermanos/as del enfermo/a, el equipo debe estar en continuo contacto con los
SS.SS, centros educativos...

-Hacer entender a los padres y madres, que el aislamiento que sufre el/la paciente, es normal y que no impide que sigan
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acompafandolo/a.

-Como la muerte supone cierto fracaso profesional, el equipo sanitario suele insistir en tratamientos e intervenciones, a pesar del
prondstico terminal del paciente.

-Aguirre de Céarcer (2000): el/la profesional debe averiguar las personas de referencia del paciente, el grado de comunicacion
existente con la familia y si existen cuestiones que aun no se han resuelto. Afiade, que se puede intervenir, muchas veces, como

mediador/a en las relaciones familiares.

FASE IV

Para Worden (2004):

-En la primera tarea del duelo (“aceptar la realidad de la pérdida”) pueden aparecer conductas que niegan el fallecimiento.

-En los factores sociales que influyen en el fracaso del duelo, se encuentra, entre otros aspectos, la “conspiracion del silencio”.
-Tratamiento a través del asesoramiento o de la terapia. Parkes (1980, citado en Worden, 2004): tres tipos de asesoramiento (el
de los/as profesionales, el voluntariado, y los grupos de ayuda mutua).

-El asesoramiento, si se tiene conocimiento de la muerte, se puede iniciar antes del fallecimiento, tras la pérdida y como minimo,
una semana después del funeral.

-Nomen (2008): grupos de duelo (grupos de ayuda mutua y grupos terapéuticos).

Segun Tizo6n (2004):

-Hacer entender a los padres y las madres que los sentimientos de culpa son normales, ademas de potenciar sus capacidades y
ayudarles a recuperar el control de sus vidas.

-Diferentes reacciones, ante el fallecimiento, por parte del padre y la madre.

-Realizar una intervencidn preventiva con los/as hermanos/as del enfermo/a.

-Es aconsejable, que el equipo mantenga contacto con la familia tras el fallecimiento, siendo conscientes de sus limitaciones,
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para no ofrecer una atencion que luego no puedan dar o mantener.

-Herrera, Rodriguez y Herrera (2006): para ayudar al superviviente a resolver cuestiones no zanjadas con el/la difunto/a y poder

despedirse, el/la profesional del Trabajo Social, podra utilizar diversas técnicas y estrategias: apoyo, escucha, seguimiento,

entrenamiento en comunicacion, técnicas de relacion. ..

Tabla VIII. Principales aportaciones de los/as profesionales

FASE | e Necesidad de entender la muerte como un proceso Romper con ideas preconcebidas.
normal de la vida. Formacion especifica en determinados estudios
e Fomentar la vida sana y los cuidados personales. universitarios.
e Naturalizar y normalizar los rituales espirituales y Trabajar el concepto de muerte desde la escuela, cine,
sociales. foros de discusion...Y a través de formas dinamicas,
e No alejar a los/as menores de los procesos de visuales, ludicas, etc.
enfermedad, defuncion y/o duelo. Necesidad de un cambio cultural.
FASE II: e Respetar si el/la paciente no quiere hablar del tema de Realizar actuaciones con el/la menor y su familia.
FASE I1.1 la enfermedad y/o muerte. Establecer una accion coordinada entre el equipo

e Limitarse a tratar cuestiones que plantee el/la

enfermo/a.

A los/as padres/madres: apoyo, acompafiamiento,

profesional y la familia.
Favorecer el ocio y el entretenimiento en los/as

menaores.
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informacion...
Importancia del diagndéstico y tratamiento temprano.

Trabajar con la comunidad.

Explicarles a los padres y las madres la enfermedad,
tratamientos...Y ayudarles a hablar, con sinceridad, con

sus hijos/as.

FASE I11.11

Explicar al menor y su familia la situacion actual y la
posible situacion futura.

Importancia del acompafiamiento (padres y madres y/o
voluntariado).

Los/as hermanos/as del paciente sufren un cambio

personal y familiar.

Intentar que el/la nifio/a adquiera nuevos habitos.
Fomentar la Educacion para la Salud.

Realizar trabajo cognitivo con los/as padres/madres y
menores de mayor edad, y de tipo conductual con los/as
mas pequerios/as.

Favorecer la estancia del enfermo/a en el hospital.

FASE 11111

Garantizar calidad existencial y asistencial del
paciente.

Abordar el tema de la muerte cuando el/la enfermo/a
esté preparado/a. Aconsejable que lo haga el/la
“profesional de referencia”.

Ayudar en la despedida. Si el/la paciente no puede

despedirse, crear “despedidas simbdlicas”.

Importancia de la escucha y el acompafiamiento.

Intentar que los padres y madres tengan expectativas
realistas, pero sean positivos/as y no se nieguen a las
posibilidades.

Favorecer que los/as padres/madres informen al menor
de lo que puede ocurrir.

Ayudar en el control de sintomas del menor.

FASE 1.1V

Mostrar cercania, apoyo, escuchar, cuidar.
Averiguar la existencia o no de pacto de silencio.

Posibilitar el ingreso del padre o madre del menor

Hacer entender a los padres y las madres la importancia
de que expliquen a su hijo/a que va a fallecer, para

cumplir asi, su ultimo deseo.
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enfermo/a.

Favorecer un ambiente de tranquilidad y silencio en la
habitacion.

Ofrecer algun tipo de distraccion al paciente.

Con los padres y madres: terapia cognitiva y
contencion emocional.

Trabajar fundamental con los padres y las madres. Si
el problema persiste, realizar la terapia también con
el/la menor.

Ofrecer un espacio de desahogo a los/as

padres/madres.

Preguntar al paciente, o en su defecto a la familia, si
éste/a requiere de medicacion o sedacion.

Valorar como  posicionarse ante casos  de
encarnizamiento terapéutico.

Intentar que los/as padres/madres aprendan a dar
instrucciones a su hijo/a sobre coémo actuar cuando los
vean afectados/as.

Informar a los padres y madres de la existencia de
profesionales que ayudan a adquirir herramientas de
afrontamiento.

Favorecer la despedida.

FASE 111

Ayudar a que los/as padres/madres, si asi lo desean,
vivan el desenlace junto a su hijo/a.

Prestar mayor atencidn al cuidador/a principal.

Evitar los consejos y frases hechas.

Ofertar atencion psicoldgica si, tras quince o treinta
dias, se observan complicaciones.

Identificar prejuicios para evitarlos en la intervencion.
En su caso, retirada de material técnico del hogar del

paciente.

Informar la noticia en un lugar adecuado.

Importancia de que los padres y madres se despidan a
solas del menor.

Mostrar atencion, apoyo Yy cuidado al resto de
familiares.

La Unica intervencion posible es facilitar el papeleo del
hospital, funeral...

Si antes de quince dias se observa algun problema muy

urgente: abordaje en crisis.
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FASE IV

Reactivar a la persona promoviendo la actividad, el
cuidado personal, estableciendo nuevas rutinas...
Valorar si la persona esta pasando un duelo normal v,
por tanto, no necesita tratamiento.

Tratamiento farmacoldgico y/o terapéutico.

Formacién de grupos de duelo.

Intentar que los/as familiares vayan desprendiéndose

de las pertenencias del difunto/a, respetando su ritmo.

Mas recomendable, en estos casos, la atencion de un/a
psicélogo/a.

Seguimiento, si al mes se observan complicaciones, se
ofrece atencion psicoldgica.

A pesar de que lo normal es que los duelos se superen
sin ayuda profesional, en estos casos si es
recomendable.

Trabajar la culpa.

Tabla IX. Principales aportaciones del testimonio.

FASE | e Necesidad de preparar a la poblacion de forma e Importancia del contacto social para la menor.
preventiva.

FASE II: e Hacer mas llevadera la estancia de un/a menor en el e Importancia de la labor del voluntariado hospitalario.

FASE I1.11 centro hospitalario (colorido en las paredes, permitir e En el hospital, debe existir un equipo profesional

decorar las habitaciones...)
Necesidad de acabar con el temor de expresar el
nombre de la enfermedad y hablar con claridad de la

misma.

(médico/a, psicélogo/a, trabajador/a social) que acoja,
informe y acomparie al paciente y su familia.
El/la médico/a no debe olvidarse de que estd tratando

con personas enfermas, no con enfermedades.
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FASE 11111

Mucho apoyo desde el principio, sobre todo, por la
empresa donde trabajaba, por el médico de la menor,
su marido, una amiga y su madre.

La menor expresaba sus dudas y preguntas.

Percibe que la nifia no sinti6 miedo sino cansancio
pero el tipo de vida que llevaba.

Importancia del papel del voluntariado.

Su desahogo emocional, fundamentalmente, con su

madre y su marido.

La madre fue quien informo a la menor de su estado y
su marcha a Estados Unidos.

Resalta como los/as médicos/as se comunicaban con
los/as niflos/as con sinceridad, pero sin trasmitirles
miedo.

En el hospital estadounidense se favorecio la estancia de
la nifia.

Fundamental la figura de la trabajadora social en el

centro hospitalario.

FASE 1.1V

Recibio sola la noticia de la situacion paliativa de la
menor.

La madre fue quien le explicd a su hija su marcha a
Tenerife.

Fundamental que los/as médicos/as no se olviden de

aliviar y acompanar, una vez no puedan curar.

Deduce que la menor sabia que se trataba de un final,
pero que tenia una actitud muy positiva.
Se negd al encarnizamiento terapéutico, aunque

conservo la esperanza hasta el Ultimo momento.

FASE 111

La menor fallecié en el hospital, aunque procuraban
que estuviera en casa.
Reacciones diferentes por su parte y por la de su

marido.

Procur6 que se fuera tranquila, sin retenerla.
Comienza la etapa del duelo, mucho més dura que el

resto.
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FASE IV

Al principio, lo que le ayudé fue seguir la rutina de ir
al trabajo y a terapia.

Al afio del fallecimiento, buscé ayuda profesional.

Su cambio comenzd de manera progresiva mientras
acudia a terapia.

La decision de finalizar el tratamiento es una decision
conjunta entre el/la terapeuta y el/la paciente.

Se tambalearon sus creencias religiosas.

Importancia del voluntariado para terminar de

“sanarse” y a ayudar a otros/as.

Primero estuvo con un/a profesional que solo le ofertaba
tratamiento farmacoldgico.

Después, con otro/a profesional, inici6 una terapia
profunda de analisis.

El tratamiento duro dos afios.

El/la profesional te va preparando para la despedida.

Se trabajan otras cuestiones, no solo el fallecimiento,
que estan afectando a la persona.

De su papel de voluntaria, resalta no expresar las tipicas
frases hechas, solo acompafiar y favorecer el desahogo.

Ademas, mostrar una actitud positiva pero realista.
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