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El afrontamiento a la muerte de un hijo.
El trabajo social en el duelo pediatrico

The confrontation of the death of a son. Social work in
pediatric mourning
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Resumen

La muerte de un hijo, como final de un proceso de enfermedad o fruto de un
accidente, provoca una disrupcion en el sistema familiar del nifio, tanto a nivel
estructural como a nivel funcional; por este motivo, el apoyo informal y profesional
sera imprescindible. El trabajador social sanitario esta formado en su practica
asistencial para intervenir y acompaiiar en las pérdidas desde el modelo psicosocial,
dando una vision social dentro del equipo asistencial sanitario. Vision que acontece
fundamental para tratar cada situacion de una forma integral e interdisciplinaria.
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Abstract

A son or daughter’s death -be it as the final process of an illness or as an unforeseen
accident- breaks a family system, both at a functional and at a structural level. That
is why receiving professional support is essential for these families. Social workers
are professionally trained in their practice to intetvene and keep families company
during losses from a psychosocial model. They provide a social point of view
inside medical assistance teams that becomes fundamental when it comes to dealing
with each situation in an integral, interdisciplinary way.
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El afrontamiento a la muerte de un hijo

El afrontamiento ante la
muerte de un ser querido
es siempre un proceso
complicado y esta
vivencia del luto se vera
agravada cuando
hablamos de la muerte
de un nifio

1. Introduccion

La muerte de un hijo supone la rotura del orden natural de
nuestra especie, pudiéndose considerar una de las vivencias
mas disruptivas y duras en el sistema familiar. El dolor de los
padres ante la muerte de un hijo es considerado como una de las
situaciones mas severas, duraderas y debilitantes para la per-
sona. El luto que se deriva se ha visto asociado a las reacciones
mas agobiantes e incluso a trastornos psicolégicos severos.

Culturalmente aceptamos la muerte de los padres, desde la
tristeza y la dureza que toda pérdida trae implicita, somos educados
desde pequefios en el proceso evolutivo del ser humano (nacimiento,
crecimiento y muerto) y estamos mentalizados para elaborar esta
separacion, pero ;quién nos prepara para aceptar y encontrar
sentido al sinsentido que supone el hecho de perder un hijo?

R. Martino Alba (2007) comenta:

La muerte de los adultos estd aceptada en la cultura e incluso
para algunas situaciones existe un término especifico para
designarlas. El término viudo expresa la pérdida del conyuge; el
de huérfano sirve para designar al nifio que ha perdido a sus
padres. Es llamativo que no existe un término en las lenguas de
nuestro entorno (espafiol, inglés, alemédn) para expresar la
situacion permanente de pérdida de un hijo.

Esto es un indicador de que no estamos mentalizados ni
preparados para sufrir estas circunstancias. Cuando se dan
estas situaciones, la vida de los padres y familia nuclear se
puede convertir en un camino sin norte, sin objetivos, donde la
sensacion de pérdida no sea solo de la del hijo, sino del propio
sentido de la existencia.

2. El duelo en la muerte de los nifios

No es el objetivo de este articulo recordar las etapas del
luto, puesto que los trabajadores sociales (a quien va dirigido
el escrito) conocemos y trabajamos continuamente con el luto
en cualquiera de sus etapas.

Si que nos aporta recordar que desde muy pequefios nos
hablan de la muerte como final de la vida, crecemos y vivimos
entendiendo que un dia ya no estaremos aqui, que sufriremos
por la ausencia de los seres queridos. y esto nos ayuda a enten-
der y a aceptar que la muerte es el final de un proceso que
empieza con el nacimiento. Y es precisamente esta explicacion
que sittia la muerte como final de una secuencia natural lo que
facilita la elaboracién del luto.

El afrontamiento ante la muerte de un ser querido es siempre
un proceso complicado y esta vivencia del luto se vera agravada
cuando hablamos de la muerte de un nifio, en primer lugar por-
que, tal y como se ha dicho anteriormente, no entra en el concep-
to de ciclo vital (situacién “antinatura”); en segundo lugar
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porque las expectativas de vida en la infancia y adolescencia son
muy altas y en la imaginario colectivo los “nifios no pueden mo-
rir”; y finalmente, porque el vinculo paternofilial es uno de los
mas intensos que se han descrito en el &mbito de las relaciones.
La manera como los padres hacen frente a la pérdida y
elaboran el luto dependera de maultiples aspectos relaciona-
dos con el propio individuo, la muerte y las circunstancias de
la pérdida. Las reacciones pueden ser muy variadas e
influenciadas por varios factores: género, cultura, edad de los
padres (mejor adaptacion en los padres mas jovenes), nivel
educativo de los padres, causa de la muerte, sistemas de apo-
yo social, apoyo familiar y relaciones, presencia de otros hijos,
edad del nifho, madurez cognitiva, visién que los padres tie-
nen de la muerte, experiencias previas...
La muerte es un elemento complejo, el significado del cual
requiere tiempo de asimilacién. Para los bebés y nifios de po- Paralos bebés y nifios
cos afnos de vida, la muerte no es mas que una palabra, desco- de pocos afios de vida,
nocen el significado y no estan preparados para comprender
el concepto muerte en toda su dimensién. No obstante, casi
desde el principio de la vida, entre los 6 y los 8 meses, los nifios “"@ palabra, desconocen
desarrollan lo que se conoce como “nociéon de permanencia €l significadoy no estan
del objeto”, siendo capaces de sentir la ausencia de la persona preparados para
con la que han establecido un fuerte vinculo (habitualmente la comprender el concepto
madre); de forma que si bien no saben qué significa la palabra muerteen toda su
muerte, si que perciben la no presencia. El nifio en edad prees- .
colar (de 3 a 6 afios) tiene un concepto de la muerte como un CIMENSIoN
estado temporal y reversible, lo asocian a dormir o a una ma-
nera de suefio, imaginando que la persona difunta despertaré
o volverd en algtin momento; no creen que la muerte sea uni-
versal, piensan que sus padres y ellos mismos no moriran.
Destaca el hecho que interpretan de forma literal cualquier
explicacién que les damos en torno a la muerte.
Al llegar a la edad escolar (de los 6 a los 10 afios) los nifios se
van acercando progresivamente al concepto real de muerte. Com-
prenden su caracter definitivo (irreversibilidad), inicialmente
perciben la muerte como si fuera selectiva y solo afectara a las
personas de edad avanzada; no sera hasta el final de la etapa
escolar (10 afios) que comprenderan que la muerte es universal e
igual para todos, incluso ellos mismos. Hacia los 9-10 afios, mo-
mento en que ya tienen verdadera conciencia sobre la muerte,
aparecen los temores y la angustia ante la muerte de un ser queri-
do, se formulan preguntas y se muestran mas temerosos. En pa-
ralelo, a lo largo de este periodo evolutivo, los nifios empiezan a
experimentar sentimientos de culpa, pudiendo vincular la muer-
te a un castigo por algo que han hecho mal. En la edad escolar
destaca la gran curiosidad del nifio y el deseo de aprender sobre
las cosas que lo rodean; en cuanto a los aspectos referentes a la
muerte, mostrard gran curiosidad para saber qué sucede con el
cuerpo, la causa de la defuncién, asi como los rituales funerarios.
Finalmente el preadolescente y adolescente tiene plena
conciencia del significado de muerte y puede formarse una

la muerte no es mas que
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explicacién tanto desde un punto de vista biolégico y cientifico,
como desde una perspectiva filoséfica, ideoldgica y religiosa. El
adolescente también tiene plena comprension de su propia
muerte y puede fantasear sobre ella con mayor o menor angus-
tia. Los adolescentes pueden sentirse omnipotentes e inmorta-
les, resultdndolos dificil aceptar su propia condicién de mortal.
Erréneamente pensamos que es mejor no hablar de la muerte
a los nifos, creyendo que, si no saben, no existira para ellos. Pero
la realidad es muy diferente: cuando los nifios no saben, pero
intuyen y desean saber, inventan sus propias teorias (condicionadas
por su desarrollo cognitivo, su grado de madurez emocional, las
experiencias vitales o lo que los adultos le hayan podido expli-
car). Ante su curiosidad el nifio inventa, porque el que le genera
mas angustia es que sus intuiciones queden sin explicacion.
Respecto a la informacion que se les da a los nifios, hay estu-
dios que demuestran que los pacientes mejor adaptados han sido
aquellos a los que se les transmitié el diagndstico inicialmente.
Hay que tener en cuenta que la informacién que se le transmite al
nifio (adaptada segtin la edad) contribuye a darle seguridad, con-
fianza y disipar temores al dolor, fantasias de castigo, etc.

Habitualmente los padres intentan evitar preocupar al nifio y en
ocasiones esconden o filtran esta informacion, pero los nifios perciben
la preocupacion de los padres, las miradas, los silencios y a menudo,
a pesar de que no saben qué pasa exactamente, a pesar de que
entienden que algo no va bien; en estas circunstancias las murallas
de la comunicacién causan mucho dolor a ambas partes, a los
padres porque no pueden expresar su dolor y preocupacion, y al
nifio porque se siente incorrectamente protegido o engafiado y esto
le preocupa mucho mas que cualquier otra circunstancia. En algunas
familias el tabt se instala no solo entre los progenitores y el hijo sino
que se extiende al resto de la familia, hermanos, abuelos y familia
extensa que realmente viven la situacion de este silencio con mucho
dolor e incertidumbre. (VILLALBA, 2015).

Por esta razén es muy importante valorar junto con el psicélo-
go y el equipo médico la autonomia del menor y cémo hacerle
participe en funcién de su madurez de la toma de decisiones.

Es muy importante comunicarse honestamente con el nifio o
adolescente, ya sea abiertamente en una conversaciéon o buscan-
do vias donde él se pueda expresar, donde pueda transmitir sus
expectativas como por ejemplo, el dibujo, el arte, la misica o el
juego, que permitan hacer aflorar sus sentimientos de tristeza,
miedo, ira, culpabilidad, etc. En ocasiones no lo transmiten
verbalmente pero podemos notar su malestar, su mal humor,
la irritabilidad y sobre todo la carencia de autocontrol.

Los pacientes y las familias acostumbran a recordar con un
gran impacto como se les transmitié el diagnéstico y prondstico
de la enfermedad, es por eso que desde la préctica asistencial hay
que humanizar y personalizar el proceso de la muerte, se le
tiene que dar mucha importancia no solo a lo que se dice, sino
a como se dice: el espacio (buscar un lugar adecuado, no en los
pasillos), el momento (con calma sin prisas, ni interrupciones,
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a pesar de que a veces esto es complicado), a quien se le dice
(que sean las personas que los padres o tutores designen dado
que en algunas culturas los padres delegan esta responsabili-
dad en otros miembros de la familia o referentes espirituales),
y dar el espacio y el momento adecuado para que la familia
pueda expresarse. El equipo de psicélogos especialistas traba-
jan con familias, creando espacios de comunicacién, donde
puedan expresar sus sentimientos, también de agradecimien-
to por las experiencias vividas, por el tiempo compartido jun-
tos. Es importante cerrar las relaciones con un espacio de
agradecimiento si hay realmente algtiin momento positivo para
recordar, que en la mayorfa de circunstancias es asi.

La empatia, la escucha activa, la serenidad, incluso el silencio | 5 empatia, |a escucha
y el acompahamiento seran herramientas imprescindibles a usar activa. la serenidad
por los profesionales en estos momentos. Para la transmision de . ’ . Y
informacion es ideal hacerlo con el equipo interdisciplinario: el incluso ?I Sl!enCIO y e,|
médico para dar el diagnéstico y prondstico, enfermeria para acompanamiento seran
conocer las curas que necesitara el paciente, el trabajador social herramientas
para apoyar psicoemocionalmente y orientar a la familia sobre jmprescindibles a usar
los recursos méas adeguados en esta etapa y el psicélogo para por los profesionales en
aportar el apoyo emocional a la familia. Se tiene que valorar en
equipo quién da la informacién conjuntamente, y quién intervie- estos momentos
ne después, dependiendo de la informacién que necesite recibir
la familia y del vinculo establecido con los profesionales.

Una vez transmitida la informacién se iniciard una nueva
etapa en la que la familia tiene que comprender la gravedad de
la enfermedad y sus consecuencias. En los protocolos de infor-
macién al paciente ya se contempla la importancia de no
sobresaturar con demasiada informacion a la familia, una vez
recibida la informacién médica hay que darles tiempo, antes
de hablar de recursos hospitalarios o sociales, tenemos que
prever que esta informacion puede bloquear temporalmente a
la familia, puesto que en este punto se iniciara el luto.

La informaciéon que se le da al nifio tiene que estar
consensuada y pactada entre el equipo asistencial y la familia.
El trabajador social en este punto colabora como profesional
especialista en la gestion de la comunicacion.

El marco de referencia de la intensidad y la cantidad de
informacién asimilable por los nifios es el que cada uno de
ellos delimita a través de las preguntas y silencios que hacen,
hay que respetar sus tiempos y ritmos, sus silencios e incluso
el no querer saber mas.

3. El rol del trabajador social

El trabajador social interviene con el paciente pero, en estos
casos lo acostumbra a hacer a través de la familia, acompaniante,
detectando, dando herramientas, asesorando, informando, a tra-
vés de la entrevista y usando todas las técnicas de interven-
cién individual y familiar y si hace falta comunitaria o grupal.
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La figura del trabajador social sanitario, por su especifici-
dad, tiene una gran ventaja respecto a otras profesiones sani-
tarias, puesto que trata todos los factores del entorno del
individuo y la familia que pueden desestabilizar el sistema de
funcionamiento social. Esto hace que tenga una visién global
y sistémica de la situacion, que comporta que su actuaciéon
esté centrada en la persona y en la familia.

El modelo psicosocial en el trabajo social se preocupa por
la mejora de las relaciones interpersonales y de las situaciones
vitales del cliente... la triple configuraciéon consiste en la perso-
na, la situacién y la interaccién que se produce entre ellas
(VISCARRET, 2007). El trabajador social que apoya en el en-
frentamiento de la muerte de un hijo, tendré en cuenta no sodlo
la situacion del menor y de su familia, sino que tendra que
conocer el diagnoéstico y pronéstico médico asi como coordinarse
con el equipo asistencial; esta situacion de excepcionalidad
incrementa la dificultad de la intervencién, puesto que tiene
que contar con la gestion de las emociones del paciente, de la
familia, de los profesionales y de él mismo.

El trabajador social hospitalario forma parte del equipo
interdisciplinario formado por el equipo médico, enfermeria,
fisioterapia, terapia ocupacional, maestras, auxiliares de en-
fermeria, etc., y procura intervenir en todos los casos; esto no
siempre es posible, depende de la carga asistencial que exista,
desde aqui hay que remarcar la importancia de su rol desde el
comienzo de los casos.

Existen protocolos de intervencién del nifio hospitalizado
y en estado paliativo, donde el trabajador social interviene en
coordinacién con los equipos, se especifican los indicadores de
riesgo, los algoritmos, asi como la activacion de las derivaciones
de casos del resto de profesionales, al trabajador social. En la
mayoria de casos la intervencién es mas directa con la familia y
mas indirecta con el menor propiamente. Se trabaja directamente
con los profesionales de la psicologia, con sentimientos como
el miedo, la incertidumbre, la rabia o la incomprensién. Los
protocolos de apoyo al final de la vida incluyen entrevistas
conjuntas con el equipo médico asi como la integracion en las
reuniones de equipo para valorar cada caso individualmente.

4. Las familias: verdaderos protagonistas en este
proceso

La hospitalizacién de todo nifio causa angustia y sufrimiento,
estableciéndose como una de las situaciones mas disruptivas que
puede experimentar una familia. Son varios los autores que
hablan de la familia como un sistema integrado por varias
partes interrelacionadas, los sucesos que afectan a un miembro
de la familia afectan a toda la familia. Asi pues, los problemas
individuales de salud no se concentran en un dnico indivi-
duo, sino que trascienden y afectan a la familia como grupo.
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Con la muerte de un hijo también se produce la muerte
parcial de los padres, la muerte de los hijos es una pérdida
narcisista puesto que desafia la inmortalidad del yo y la con-
tinuidad generacional. Tenemos que partir de que nada serd
igual, ni volvera a serlo.

Por esta razén una de las circunstancias que se da es que los
padres y madres procuran no alejarse ni un momento del lado de
sus hijos por miedo a no estar alla hasta el altimo momento, ya
esté en el hospital o en el domicilio. En algunos casos, parece
como si el paciente buscara un momento de intimidad, de estar
en soledad para marcharse, venimos solos y nos vamos solos,
como si de una decisién meditada inconscientemente se tratara.

Cuando el nifio padece una enfermedad, sobre todo si es grave o
el nino precisa hospitalizacion, la vida de la familia se estructura y
organiza en torno al cuidado del nifo. En los pacientes con
enfermedades crénicas o dependientes de tecnologia, supone a ve-
ces cambios (o pérdida) de trabajo y de domicilio. La vida social
de los padres se ve condicionada, pues el cuidado continuado
exige presencia y dedicacién casi permanentes. En ocasiones, los
hermanos pasan a un segundo lugar y padecen un cierto grado
de abandono por parte de los padres (MARTINO, 2007).

Las normas de funcionamiento de los centros hospitala-
rios determinan que los padres tienen que estar permanente-
mente acompanante a sus hijos durante la hospitalizacién.
Esta situacion tiene un impacto importante en la familia, en el
que el trabajador social sanitario tiene que poder colaborar
proactivamente para apoyar en la reorganizaciéon familiar o
aportar recursos de apoyo, como voluntariado o los propios
de la comunidad. En el mejor de los casos colaboran abuelos o
familia extensa, el desgaste que esto produce en los cuidadores
principales es enorme y los profesionales sanitarios tendriamos
que tenerlo en cuenta puesto que el agotamiento, el estrés emocio-
nal, la carencia de orden en las comidas y los habitos de vida
provocan en las familias irritabilidad, falta de concentracién al
recibir la informacién médica y muchas veces desconfianza. En
ocasiones lo expresan con el personal sanitario o con reclamacio-
nes. Con todo, muchos de ellos también cuando marchan expre-
san agradecimiento a través de cartas por la tarea realizada por
parte de los profesionales independientemente del desenlace.

Una de las consecuencias que también sufre la familia es la
debilidad de la situacién financiera desencadenada por la gran
cantidad de gastos extraordinarios que provoca la enferme-
dad y su atencién. Habitualmente uno de los progenitores deja
el trabajo para tener cuidado del menor las 24 horas del dia y
estas circunstancias dejan a la familia en una situacién mas
vulnerable econémicamente.

En los procesos de hospitalizaciones largos también se acos-
tumbran a dar conflictos en la pareja o la familia. El estrés, no
descansar, la toma continta de decisiones, el sentimiento de
culpabilidad, la lealtad al enfermo o a los hermanos, o las
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diferencias de estilos para afrontar la enfermedad (segtn el géne-
ro vivimos el luto de una manera muy distinta) son elementos
distorsionadores en las relaciones. En otras ocasiones las parejas
se unen mas que nunca y luchan juntas para priorizar el estado
emocional de ellos mismos y de toda la familia. No se trata de
competir por quién sufre mas dolor, si no de reconocer estos
sentimientos y de acompanarse en el dolor, con escucha since-
ra sin enjuiciar y con &nimo de construir y no destruir. En todo
caso el luto de un nifio se tiene que tratar como una crisis
familiar no esperada y trabajar juntos por la unidad familiar.
V. Gonzélez Calvo (2006) comenta:

Ser padre o madre y ser pareja son dos cosas diferentes, siempre
resulta dificil diferenciar estas dos dimensiones méxime cuando
son los mismos actores. Si le sumamos el grave trauma que supone
el fallecimiento de un hijo, la pareja como tal se puede debilitar si no
se nutre suficientemente, es decir, sentirse parte de la pareja y no
solo padres. Darse tiempo para los dos: pasear, cenar juntos, salir
de compras o tomarse un café juntos... son tiempos exclusivos de la
pareja y ademds son tiempos necesarios [...]. Se trata de buscar
nuevos espacios de encuentro saludables y gratificantes. [...] Recor-
dar a nuestro hijo fallecido, elaborar el duelo por su pérdida y seguir
siendo parte de la pareja no es incompatible. Las relaciones sexuales
es uno de los aspectos fundamentales de la pareja. Estas se pueden
ver afectadas por distintas razones, una de ellas puede ser la falta
de deseo o las diferencias respecto al deseo entre los miembros de la
pareja. Otras circunstancias pueden ser la dificultad para darse
el placer del goce, el derecho a sentirse bien en esta faceta con la
pareja. [...] La afectacién por el dolor y el sufrimiento pueden
bloquear temporalmente la practica sexual.

En el libro Seguiremos viviendo, la periodista Elisabeth
Pedrosa (2015) nos habla de la muerte de su hija Gina y dice:

[...] pero la muerte no es incompatible con la vida, més bien es la
confirmacién del valor de la vida. Y por lo tanto puedes volver a
hacer el amor, a pesar de que al hacerlo llores una riada desatada que lo
inunda todo, porque por dentro estas rellena de dolor. Hacer el amor es
dejar que venza el placer por encima del dolor, por un rato; y esto
también cura. Hacer el amor es comunicarse sin palabras, vaciarse,
compartir, sentirse vivo y que la vida contintie. Hacer el amor no se
traicionar al que es muerto, al contrario, es no dejarse morir.

La tedrica Callista Roy (1991) habla de la necesidad de un
periodo de adaptacion ante la disrupcion familiar causada por
la enfermedad de un hijo. Adaptacién que puede ser positiva o
negativa, completa o incompleta en funciéon de los sucesos que
se produzcan durante este periodo, teniendo en cuenta que
cada miembro de la familia se encuentra en un momento evo-
lutivo diferente y que por lo tanto, las reacciones emocionales
o la capacidad de adaptacion variard de un individuo a otro.

Respecto al momento de la muerte, Martino (2007) comenta:

Cuando la muerte se produce por un accidente o cuando se han
diagnosticado malformaciones intratitero en un recién nacido los padres
pueden imaginar fantasias y mutilaciones que no responden a la realidad.
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Ver el cuerpo puede ayudar no solo a mostrar que la realidad es menos
terrible que la fantasfa sino que también proporciona una imagen de
la muerte y da a la familia la posibilidad de despedirse. Hay que
propiciar el contacto fisico con el nifio y, si es posible, que los
padres le tomen en brazos, antes y después del fallecimiento. Las
expresiones de afecto que despierta el contacto fisico contribuyen
a elaborar mejor el proceso de duelo.

5. Lared formal: los profesionales

En la mayoria de casos los profesionales asistenciales tie-
nen un componente vocacional muy importante y son plena-
mente conscientes de que tienen un papel fundamental en la
asistencia al paciente y a la familia, en ocasiones esto provoca
al profesional un gran sentimiento de responsabilidad y tal y
como comenta Villalba (2015), en ocasiones “acostumbran a
presentar sintomas de negacioén, rabia o irritabilidad ante las
circunstancias que viven sus pacientes”.

La actitud del personal sanitario ante la muerte de un nifio también
tiene diferentes fases y debe conocer sus propios sentimientos y
actitudes ante la muerte. En muchas ocasiones nos pone de frente
ante nuestras propias inseguridades personales, ante nuestras
preguntas no respondidas y esto se transmite también a la familia
en su relacion terapéutica. También los profesionales de la salud
pasan por las fases de negacién y de rabia, de impotencia terapéutica
y de diferentes grados de depresion. Por tanto, deben cuidarse las
interacciones de los profesionales, no negar la necesidad de hablar y
comunicarse entre ellos y la posibilidad de resolver los diferentes
grados de ansiedad. Es recomendable que los profesionales tengan
una formacién suficiente para ser capaces de afrontar su propia
angustia y puedan responder a cuestiones personales que el
contacto con este tipo de pacientes les plantean.

Los hospitales que atienen enfermedades graves tendrian que | os hospitales que
contar continuamente con profesionales expertos para dar apo- stienen enfermedades
yo a los p.r(?fesmr.lales en estas circunstancias, en algunas unida- graves tendrian que
des o servicios existen, pero desgraciadamente no en todas partes. :

Hay que destacar la importancia de la incorporacién al contar con_tmuamente
sistema publico de salud, durante los Gltimos afios, de los equi- 0N profesionales
pos de PADES, que velan por la intervencion con los pacientes experios para darapoyo
paliativos y orientan a los profesionales del resto de especiali- 3 |os profesionales en
dades para poder tomar las c.lecisiones en conjunto sobre c6Mo actsq circunstancias, en
abordar la muerte de los pacientes como una fase mas del pro- launas unidades o
ceso de la vida. También es importante mencionar la gran ta- alg o ;
rea de los nuevos equipos de curas paliativas pediatricas serV|C|o§ existen, pero
incorporados en los hospitales “pretenden conseguir la aten- desgraciadamente noen
cién integral del enfermo terminal y de su familia, tanto en fodas partes
aspectos fisicos como emocionales, sociales y espirituales. [...]

Los cuidados paliativos resultan beneficiosos cuando ningtn
tratamiento va a modificar sustancialmente la evolucion espe-
rada de la enfermedad hacia la muerte. El objetivo de los cui-
dados paliativos es lograr la mejor calidad de vida para los
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pacientes y sus familias” (MARTINO, 2007). Los equipos es-
tan formados por: médico, trabajador social, psicélogo y enfer-
meria, que ofrecen atencién profesionalizada a domicilio y a
los pacientes hospitalizados.

La OMS incluye la necesidad espiritual a las cures paliati-
vas, puesto que ayudan a encontrar al paciente y a la familia el
sentido de la vida en este momento, respetando siempre la fe
de cada familia. Es verdad que solo algunos hospitales cuen-
tan con este apoyo profesionalizado, y que en el resto conta-
mos con personas formadas teolégicamente en la religion
catolica. Existen listados de referentes religiosos que se pres-
tan a colaborar cuando lo pide algin paciente ingresado en
situaciones en que los mismos profesionales se cuestionan la
intervencion que estan realizando, es por eso que interviene el
comité de ética asistencial, que es un érgano consultivo con
una visién plural y multidisciplinaria para ayudar a los pro-
fesionales y usuarios de una institucién sanitaria ante los pro-
blemas éticos que puedan surgir a pesar de que ningtn caso
sustituye la decision clinica de los profesionales. Su objetivo
es la mejora de la calidad asistencial de cada paciente.

6. Lared informal: amigos, familia extensa y volun-
tariado

Como comentaba al inicio, la muerte de un nifio también
hay que tratarla con apoyo informal procurando cubrir las
necesidades que ni la familia més cercana, ni los profesiona-
les, pueden cubrir, pero que es fundamental porque ayudan a
mantener el equilibrio necesario.

El apoyo de la red sociofamiliar mas extensa serd muy im-
portante: apoyo, visitas, mensajes en estos momentos son fuen-
tes de energia para la familia y para el paciente, y cuando las
familias no reciben el apoyo que esperan en ocasiones expre-
san con hostilidad y dolor estas ausencias de apoyo. Muchas
personas cercanas a la familia también comentan quieren de-
mostrar su afecto pero que les cuesta encontrar el momento y la
manera de hacerlo, por miedo, por desconocimiento o por falta
de empatia. En ocasiones, actitudes inesperadas o incluso co-
mentarios inoportunos aumentan el dolor de la familia, por
eso es importante ser muy cuidadosos en cada momento en
estos momentos especialmente vulnerables.

En la adolescencia, el grupo de amigos es el mayor referen-
te, genera el sentimiento de pertenencia que empieza a desli-
gar al hijo de los padres. Cuando un adolescente ingresa en el
hospital a parte del impacto emocional de la enfermedad, de
los sintomas de salud que tenga, y de la posible rotura de las
expectativas de vida que puede provocar una enfermedad gra-
ve, se ahade que se rompe el vinculo con los amigos y que de
repente se encuentran sobreprotegidos por los padres las 24
horas al dia de la hospitalizacién, provocando conflictos de
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relacién entre padres e hijos, por eso tenemos que cuidar espe-
cialmente a los adolescentes y jévenes para que mantengan la
red informal conectada a pesar de estar hospitalizados.

En muchas ocasiones durante la hospitalizacién se descu-
bren personas que dan un apoyo puntual o incondicional y
que se convierten en apoyos fundamentales, como por ejemplo
los voluntarios, los compafieros de habitacién o pacientes “ex-
pertos” que ya han pasado por esta situacion y su testimonio
es muy importante para ellos, por esta razén se impulsan los
grupos de ayuda mutua o grupos socioterapéuticos.

En los hospitales contamos con programas de voluntariado
desarrollados para crear espacios de bienestar emocional al pa-
ciente, que procuran desfocalizar la atencién de la enfermedad
descubriendo o redescubriendo espacios de ocio, de testimonio
de la enfermedad o de relax creando oasis de &nimos en el proceso de
la enfermedad, tanto para el paciente como para los familiares.

7. Conclusion

Como trabajadores sociales sanitarios tenemos la oportuni- . .

dad de aportar nuestra formacion, experiencia y vision global en pescubrlr elespacioyel
el proceso de afrontamiento ante la muerte de un hijo. Es un reto liempo de la muerte es,
intervenir en estos procesos, procurando junto con el equipo paralos que no temen
inteédiscip]jé%al/r b?scsr el conf&rt y bzleneiltar del n11ﬁc1> 9}79211 flzlagu'lia. entrar en él y ver mas

~Como dirfa la doctora Marie de Hennezel (1996): “Descu- ;. ;.| escalofrio, una
brir el espacio y el tiempo de la muerte es, para los que no i6n inolvidable d
temen entrar en él y ver mas alla del escalofrio, una ocasion °¢@5I10N nNolvicabie ce
inolvidable de intimidad”. intimidad
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