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CLAVES PARA EL PROFESIONAL



La mala noticia es aquella que "cambiard de forma grave o
adversa las perspectivas del paciente sobre su futuro" (Buc-
kman, 1984). En el contexto de las malas noticias, la primera
puede ser la mds impactante de todas, entendida como "un
acto informativo pero también como un encuentro social

de gran trascendencia para las familias. Hay que preparar-
la, cuidarla y evaluarla con gran rigor, con profesionalidad,
ddndole la méxima prioridad y, a ser posible, planificdndola
en equipo"” (Ponte, J. et al., 2013).

Los profesionales nos encontramos a menudo en la situa-
cién de tener que dar y/o acompafiar los efectos de una mala
noticia relacionada con un diagndstico. Puesto que tratamos
a nifios y adolescentes, el impacto es mucho mayor todavia
para las familias que a reciben. Algunoprofesionales expre-
san su preocupacion por cuidar este momento tan complejo
y solicitan herramientas que los ayuden a sentirse mds
seguros y, a las familias, mds confortadas.

Por otra parte, las familias que han vivido esta situacién
-mediante los talleres participativos a los que han asistido
con el Equipo de Experiencia de Paciente del Hospital- des-
criben que es un momento o un proceso que nunca podrdn
olvidar. Hablan de un antes y un después en sus vidas, de una
ruptura de su proyecto vital y familiar. Algunas nos hablan
del cuidado y la calidez con los que se les dio la informacion.
Ofras describen situaciones de intenso impacto en las que
nuestra actuacion pudo ser mejorable. A lo largo de la guia
verds algunos comentarios textuales, recogidos en los talle-
res, que ilustran las vivencias de las familias.

La primera noticia es aquella en la que existe mayor
riesgo de que nuestra actuacion sea inadecuada, puesto que
disponemos de menos conocimiento de la familia y del nifio

o la nifia, de su estilo de afrontamiento de los problemas, de
su capacidad para poder entenderlos y de como viven las
situaciones adversas. Por este motivo, centraremos la guia
en este primer momento.

La vivencia de los profesionales -a quienes también
hemaos realizado entrevistas individuales y talleres participa-
fivos- es diversa. Algunos refieren que les resulta dificil co-
municar un diagnéstico grave a una familia a la que conocen
poco, precisamente por la falta de conocimiento del ofroy la
imposibilidad de prever sus reacciones y necesidades. Otros
refieren que dar las malas noticias posteriores -en el contex-
to de cronicidad o larga enfermedad- les resulta emocional-
mente mds complejo debido al vinculo profesional-familia
que se ha ido estableciendo a lo largo del tiempo.

Esta guia pretende ser una herramienta prdctica que te dé
pautas y que garantice el cuidado de la experiencia de la fa-
milia y del paciente en los diferentes momentos del proceso.

Estd pensada para ti, tanto si eres el profesional que tiene
que dar la noticia, como si estds vinculado al tratamiento y al
posterior acompafamiento. Los diferentes momentos des-
critos y el contenido explorado surgen de las preocupacio-
nes y vivencias compartidas por profesionales del Hospital,
médicos, enfermeras, tfrabajadores sociales, psicélogos,
mediadora intercultural y agente de atencidn espiritual.

Por otra parte, también contamos con las vivencias de las
familias que ya han vivido el proceso y que han tenido la ge-
nerosidad de compartir su experiencia con nosotros. Nos han
reconocido lo que ya hacemos bien y nos animan a promover
elementos de reflexion para mejorar.

iEsperamos que te resulte ufil!

Equipo de Experiencia de Paciente
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ANTES

‘prepara

PONTE EN SITUACION
Adquiere conciencia de que se frata
de un momento frascendente y de
gran impacto para la familia. Res-
pira. Si crees que no es el momento
idéneo para hablary es posible, lo
puedes aplazar.

“Mi mundo
desaparecio”

EL ESPACIO
Piensa cudl es el espacio adecuado
para la comunicacién, que garanti-
ce la infimidad.

El box de urgencias, la consulta
o la habitacién individual pueden
ser lugares adecuados. Es preferi-
ble, inicialmente, no dar la noticia
ante el nifio o la nifia y buscar un
espacio donde estéis solos para
poder hablar. Si estds en la con-
sulta, puedes pedir al Servicio de
voluntarios que acompafien al nifio
o nifia durante la comunicacion. En
situaciones dificiles no has de fe-
ner temor de prescindir de la mesa
y colocar la silla junto a los padres.
Te sentirdn mucho mds cerca.

ELTIEMPO

Resérvate tiempo.

Dar la primera noticia no es un
momento, sino un proceso. Has de
poder ofrecer tiempo de reaccion

a la familia para que asimile la pri-
mera informacidn y pueda formular
las preguntas necesarias.

Asegurate de que no tendrds
interrupciones.

Silencia el busca, a ser posi-
ble, o pide a un/a compafiero/a
que lo atienda durante el tiempo
necesario. Avisa para que no haya
interrupciones durante el proceso.

¢QUE PROFESIONALES
PARTICIPAN?

Plantea con el equipo qué profesio-
nales tienen que estar presentes
en el momento de dar la noticia.

Las familias no viven bien la
presencia de muchas personas
en aquel momento, aun cuando
puedan entender que hay profe-
sionales que estdn en proceso de
aprendizaje. Si hay algun espe-
cialista clave, a quien la familia
pueda efectuar preguntas sobre
el diagnéstico o el plan, le puedes
pedir que te acompaiie.

Si participa mds de un profesio-
nal, consensuad previamente los
roles y la informacién que daréis
cada uno.

“Iban pasando profe-

sionales. Parecia un zoo”



PREPARATE

Anfticipa las posibles preguntas
que te puedan plantear sobre el
diagnéstico, el prondstico o el plan.
Trabaja con el equipo qué infor-
macioén es adecuado dary de qué
manera, especialmente sobre el
prondstico.

Ten a mano lo que necesites
para aquel momento (un PC para
mostrar imdgenes, papel y boligra-
fo para dibujar, unos pafiuelos de
papel para ofrecer...).

—>pag. 13: En clave anticipativa

¢QUE FAMILIARES
PARTICIPAN?

Haz lo posible para facilitar la pre-
sencia de los dos progenitores, en
su caso, si no se trata de una situa-
cién urgente. En el caso de padres
separados, lo mds acertado seria
que ambos recibieran la misma
informacién y en el mismo momen-
to. Sives que esto retrasa mucho
el proceso, efectia una llamada
posterior al otro progenitor.

Si hay presencia de familia
extensa o amigos, pregunta a los
padres, en privado, quién quieren
que esté presente y tu pide a los
demds acompafiantes que los
dejen solos. Si los padres proponen
la presencia de alguien importante
para ellos, permite su presencia,
siempre y cuando valores que ese
acompafiamiento es adecuado y no
interferird negativamente.
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EXPLORA QUE HA
SUCEDIDO ANTES
Coordinate.

Si otros compaiieros (de dentro
o de fuera del Hospital) conocen a
la familia, explora qué informacion
se les ha dado ya, qué capacida-
des, estilos relacionales, valores y
creencias fienen. Esto te proporcio-
nard herramientas para estar mas
acertado.

Revisa la HC previa inmediata
antes de atenderlos.

“Cada vez que vas a
un especialista nuevo,
empiezas de cero”

CULTURAY VALORES

Considera los valores, creencias y

mulficulturalidad en estos procesos.

—> pag. 18: En clau multicultural

NO TE OLVIDES DE TI. PIENSA
COMO TE PUEDE AFECTARY
ESTATE PREPARADO

Dar un diagndstico y asumir un tra-
tamiento también es un reto para
los profesionales. Tus propias emo-
ciones también estdn implicadas
en el vinculo con el nifio o la nifia

y su familia, por lo que ser cons-
ciente de esta dimensién ayuda

a generar un espacio de empatia.
Dar un diagnéstico inicial o una
mala noticia durante un proceso de
fratamiento compromete nuestras
expectativas y frustraciones.

DURANTE

‘explora

CONTRASTA

Pregunta “;Cémo estdis?”y “;Qué
informacion os han dado hasta
ahora?”. Te ayudard a conocer el
estilo relacional de la familia y su
estado emocional. Puede ser que
la familia acuda al Hospital con
una hipdtesis diagndstica desde la
primaria o desde otro especialista
Y que, por consiguiente, la expecta-
tiva sea diferente. A ti te ayudard a
situarte.

ADAPTA TU COMUNICACION
Da la informacién de forma clara
y precisa, adecuando tu estilo co-

municativo al perfil de las personas

que tienes delante.
-->pag.26: En clave comunicativa

explica

UTILIZAUN

LENGUAJE CLARO

Durante la explicacién de la hipo-
tesis diagndstica o el diagnéstico,
intenta evitar el empleo de tecni-
cismos. Es posible que la familia
tan solo pueda asumir una peque-
fia parte de la informacion, por lo
que se lo tienes que poner fdcil. Ve
comprobando su grado de com-
prension con un: “;Me explico?”.
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CUANDO NO 0S CONOCEIS...
Si se trata de una situacion sobre-
venida y no conoces a la familia

o no eres su referente habitual,
explicita que “sé que no nos
conocemos” 0 “sé que hoy vuestro
referente no estd, pero es impres-
cindible hablar con vosotros hoy"
Esto fomentard la empatia de la
familia y a ti te dard tranquilidad.

“Mi mujery yo
necesitabamos
informaciones
diferentes.”

REGULA LA CANTIDAD

DE INFORMACION

No es preciso que des toda la infor-
macién en un solo dia, valora cudl
es la esencial y cudl te parece que
la familia puede asumir "hoy y aho-
ra". Pero ten en cuenta también que
tu informacion debe ser suficiente.



EXRLICA LOS

PROXIMOS PASOS

Es importante comunicary com-
partir el plan, lo que sucederd a
partir de este momento. Es indis-
pensable que los padres conozcan
cudles serdn los proximos pasos,
los procesos y procedimientos
clinicos que se iniciardn, a qué
nuevos profesionales se vinculardn
y para qué. Hay que transmitir la
idea de acompafiamiento durante
el proceso para generar confian-
za y disminuir el sentimiento de
soledad.

“No sabes donde
vas. Es el desierto”

¢CUANDO VOLVEMOS
AHABLAR?

Planifica el préximo contacto. Sila
noticia se da en contexto de hospi-
talizacién, indica en qué momento
los volveremos a ver. Si se da en
contexto de consulta, programay
pacta con la familia una atencién
telefénica prevista en un maximo
de 48 horas. Les puedes aconsejar
que anoten las preguntas que se
les vayan ocurriendo para preparar
el siguiente encuentro.

MUESTRATE ACCESIBLE

La disponibilidad y accesibilidad de
los referentes médicos es impor-
tante para las familias. Deja datos
de contacto para consultas (teléfo-
no, e-mail, Portal del paciente) indi-
cando las mejores franjas horarias
para localizarte.
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INFORMAR AL NINO,

NINA O ADOLESCENTE

Trata con la familia qué informa-
cion tiene que recibir el nifio, nifia
o adolescente y de qué manera.

Es preferible que sean los propios
padres quienes expliquen al hijo

la situacion. No obstante, también
es importante que tengas un papel
activo, tanto en el asesoramiento
a los padres como con el paciente.
Tienes que introducir asimismo la
idea de cémo hablar de ello a otros
familiares (abuelos, hermanos...) o
amigos.

-->pag. 30: En En clave de nifio 0 adolescente

ASESORAMIENTO Y ACOM-
PANAMIENTO EMOCIONAL
Les puedes indicar que hay pro-
fesionales disponibles para poder
acompafiarlos, con un enfoque
prdctico y emocional, a partir

de este momento. Si te lo piden,
efectua la derivacion. Sino, se lo
puedes plantear mds adelante.

“No localizo
a mi médico”

COORDINATE Y

REGISTRALO EN LAHC

La coordinacion entre los profesio-
nales implicados en la situacion
es clave para que la informacion
sea consistente. Especialmente en
el contexto de hospitalizacidn, los
profesionales que acompafiardn
posteriormente a la familia (en-
fermeria, trabajo social, atencién
espiritual, psicologia...) han de te-
ner conocimiento de la informacién
que se le ha dado, en qué grado y
cudl ha sido la reaccién emocional
inicial.

‘conecta

LAS EMOCIONES

Permite la expresion emocional

de los padres, aunque te pueda
incomodar. En estos momentos se
trata, simplemente, de estar. Site
sientes cdmodo y crees que esto
les puede ayudar, teniendo fambién
en cuenta las variables culturales,
puedes efectuar algun gesto de
proximidad (mano en el hombro o
estrechar un brazo). Antes de rea-
lizar algin comentario que pueda
generar expectativas erréneas a los
padres, es mds oportuno que tam-
bién estés en silencio acompafidn-
doles. Los silencios irdn seguidos
posiblemente de nuevas dudas y
preguntas.

Registra en la historia clinica
exactamente qué informacion has
dado, asi como tus impresiones
sobre cdmo han recibido los padres
esta primera noticia.
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»» “acompafia

*LLl

DESPU

VOLVEMOS A HABLAR

En el contexto de hospitalizacién o
en el de consulta externa -durante
la consulta telefénica pactada- tie-
nes que preguntar “;Como estdis?”
y este es el momento de ofrecer

a la familia diferentes tipos de
apoyos prdcticos y emocionales
que ahora puede necesitar. Tienes
que aprovechar este momento para
resolver nuevas cuestiones que
surjan referentes a la enfermedad
oal plan.

ASESORAMIENTO Y ACOM-
PANAMIENTO EMOCIONAL
Realiza una interconsulta o deri-
vacion al profesional de acompa-
fiamiento emocional que tengas
asignado a tu servicio o unidad,
siempre y cuando la familia quiera.
Si la familia lo rechaza, utiliza tu
criterio técnico cuando lo conside-
res imprescindible para establecer
el primer contacto con el profesio-
nal indicado. Recuerda fambién,
de nuevo, la importancia de que
los hermanos estén informados y
que hay profesionales del dmbito
psicosocial que pueden ayudar a
hacerlo.

“Nos sentimos muy

solos, no sabiamos

en quien encontrar
apoyo”

DOCUMENTACION

Si, como equipo, lo considerdis
conveniente, podéis preparar in-
formacion escrita sobre la enfer-
medad o el plan. Pero esta no tiene
que sustituir, en ningun caso, a tus
explicaciones sino complementar-
las.

FUENTES DE INFORMACION
Indica a la familia las pdginas
web fiables donde puede buscar
informacion.

REDUCIR LA SOLEDAD

Es clave efectuar una reflexion en
equipo sobre las necesidades que
cada enfermedad genera y que
cada servicio o unidad promueva
varias alternativas de acompafia-
miento respecto a lo que la familia
manifieste que necesita. En deter-
minadas ocasiones, el profesional
puede sugerir lo que crea mds
adecuado, considerando fambién
el sistema de valores y creencias
familiares o la situacion global
detectada.

EXPLORAY CONTRASTA
Sieres uno de los profesionales
implicados en el tratamiento del
paciente o en el acompafiamiento
emocional de la familia, explora lo
que sabeny cémo lo han vivido. Te
servird como herramienta de con-
traste sobre la informacidn que han
podido entender y asimilar. Pero
antes consulta en la historia clinica
toda la informacién del proceso
registrada hasta ahora.

COMPARTIR

CON OTROS PADRES

Si la familia desea conocer a ofras
familias en la misma situacion,
puedes orientarla al Espacio de
Asociaciones.
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COORDINATE Y

REGISTRALO EN LAHC

De nuevo, es imprescindible la
coordinacién entre profesionales
implicados en el tratamiento del
caso durante todo el proceso de
atencién para abordar y compartir
el seguimiento de forma integral.
Registra todos tus contactos con la
familia o el paciente en la historia
clinica para facilitar esta coordi-
nacion.

Aplica las mismas indicaciones

si tienes que comunicar malas
noticias posteriores. Aunque a fite
pueda resultar todavia mds dificil,
el vinculo previo con la familia te
facilitard la intervencion.
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En clave
anticipativa

Aqui te ofrecemos orientaciones sobre algunas preguntas que suelen
efectuar los padres para que puedas anficipar sus respuestas. Adapta es-
tas respuestas al diagnéstico y a la informacién que tengas, al pronéstico,
a la familia que tienes delante y a tu estilo comunicativo.

(EL DIAGNOSTICO ES SEGUR0D?

Intenta ofrecer el mdximo nivel de
certeza.

Explica la capacidad diagnéstica
de las técnicas de laboratorio, ima-
geny genética, junto con la clinica
presentada. Pero recuerda siempre
la variabilidad fenotipica de los
pacientes, lo que puede constituir
una pequefia fuente de esperanza,
por lo menos hasta que esté mds
asumida la noticia. Intenta ofrecer
el mdximo nivel de certeza.

¢ES GRAVE?

¢ SE PUEDE MORIR?

Si desconocemos el diagnéstico, Ofras veces, aunque no tenga-
puedes transmitir que no lo sabe- mos diagndstico, si conocemos el

mos, pero que haremos cuanto sea  prondstico. Tienes que transmitir
posible para conocer el diagndstico  esta idea a las familias con mucho

y el prondstico lo antes posible. cuidado, puesto que puede parecer
Si conocemos el diagndstico, incoherente.

puedes hablar de la posibilidad No es necesario que ofrezcas

de que suceda (conocemos las porcentajes de probabilidades si no

probabilidades de muerte ante los te los piden, especialmente si no

diagndsticos), aun cuando hare- son esperanzadores.

mos el mdximo para evitarlo.

¢(ESTO SE PUEDE CURAR?
¢(TIENE TRATAMIENTO?
¢PODEMOS HACER ALGO?

Transmite que siempre podemos
hacer algo y que tenemos un plan,
aunque en ocasiones no sea un plan
curativo.

Habla sin un nivel de concrecidn
excesivo de las terapias disponibles,
sean farmacoldgicas o quirdrgicas.

Es importante que no generes
expectativas de curacidn si esa po-
sibilidad no existe, por lo menos en
este momento y para su hijo o hija.

En obstetricia, en casos de diag-
néstico prenatal de anomalia fetal,
tienes que ofrecer una consulta
con un especialista pedidtrico para
ampliar la informacién al mdximo y
resolver dudas.

Y AHORA, ;QUE SUCEDERA?

Ofrece el maximo nivel de concre-
ciény seguridad.

Transmite que tenemos un plan
claro respecto a lo que haremos 'y
los pasos que seguiremos. Trans-
mite el plan.

Haz sentir a la familia que pon-
dremos fodos los medios posibles.
Que no estdn solos.

Si hay diferentes posibilidades,
explicalas: "Si sucede A, haremos B
y, si lo que sucede es C, pasaremos

a hacer D". Siempre de forma breve,

son las primeras informaciones y
no tienes que dejarlos aturdidos.
Aveces, la inquietud de los
padres estd relacionada con el
futuro mds inmediato. Es decir, por
ejemplo, scudndo trasladardn al
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¢SEHACOGIDO
ATIEMPO?

En pediatria es imposible realizar
un diagndstico precoz de ciertas
enfermedades hasta el momento
en que se presentan los sinfomas,
siempre que no consideres que ha
existido un error diagndstico previo.

Es imprescindible no culpabilizar
a los padres bajo ningdn concepto.
Sin embargo, si valoras que ha
habido una negligencia grave por
parte de los padres, contacta con
Trabajo Social.

nifio o nifia a planta, a qué planta
ird, cudndo lo verd el especialista,
si puede comer, si pueden pasar la
noche con el nifio o nifia, cudnto
durard el ingreso...? Algunas de es-
tas dudas influyen en la organiza-
cién familiar. Ofrece la informacion
que tengas clara con el mdximo
nivel de concrecion. Lo que no
tengas claro del todo, explicalo sin
detalles (por ejemplo, si una prueba
diagndstica se realizard un dia u
otro, si todavia no estd decidido).
Ingresar en algunas plantas del
Hospital puede ser muy impactan-
te. Debes tenerlo en cuenta y tener
confirmado el diagndstico (o la
sospecha) antes del ingreso.



¢CUANTO PUEDE DURAR
ESTA SITUACION? ;CUALES
SON LAS ETAPAS POR LAS
QUE PODEMOS PASAR?

Habla de experiencias previas,
intenta referirte a las menos nega-
fivas.

De nuevo, es mds oportuno un
pequefio silencio y un "no lo sabe-
mos", que aventurarte.

En obstetricia, tenemos que
informar de pautas a seguir, es-
fudios que practicaremos, fipo de
parto, etc.

¢POR QUE HA
SUCEDIDO ESTO0?

Evita insinuar culpables, valora
bien la capacidad de comprensidn,
sobre todo en enfermedades que
se han podido producir intradtero
o0 cuando sospechamos que los
padres son portadores de cambios
genéticos.

En obstetricia es muy frecuente
que la embarazada manifieste un
sentimiento de culpabilidad, de
que quizd ha hecho algo mal que
ha afectado a su hijo. La tienes que
franquilizar respecto a esto.
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¢PODRATENER
UNA VIDA NORMAL?

Sies posibley lo crees oportu-

no, habla de otros pacientes que
conoces y que ya han pasado por el
mismo proceso.

Esto aumentard la capacidad de
concrecion de la familia respecto
al dia a dia: va a la escuela, sale
con los compafieros, viene cada
fres semanas a visitarse... También
ofrecerd mayor credibilidad.

En obstetricia, puedes recurrir
a la colaboracién del especialista
pedidtrico, que podrd ofrecer una
informacién correcta sobre la vida
posnatal de la enfermedad diag-
nosticada intradtero.

En ofras situaciones, los padres
se preguntan si deberian haber
detectado antes los sintomas, si
tendrian que haber acudido antes
a su médico, si no han presta-
do suficiente atencion al nifio o
nifia. En algunos casos puede ser
conveniente que menciones ex-
presamente el tema para que este
sentimiento disminuya.

¢COMO LE EXPLICAMOS
ESTO A LA FAMILIA?
¢TENEMOS QUE INFORMAR
ALAESCUELA? ;QUE PUEDE
COMENTAR LA GENTE?

Aveces son preguntas que no llegan
a formular pero que los padres tienen
en mente. La primera, en situaciones
sobrevenidas y de mal prondstico,
las otras en enfermedades crdnicas.

Puedes acompafiar sus decisio-
nes sin darles la férmula de lo que
fienen que hacer. Les puedes aportar
ideas o experiencias previas de otras
familias.

Puedes, en determinadas situacio-
nes, ofrecer la colaboracién del Hos-
pital para informar conjuntamente.

Puedes recurrir al apoyo de psi-
cologia, trabajo social y/o atencién
espiritual en estas situaciones.

CONOZCO UN TRATAMIENTO
QUE SE REALIZAEN OTRO
HOSPITAL O EN OTRO PAIS...

Pide informacidén y transmite que
lo consultards, lo estudiards y les
dirds algo (es importante el cum-
plimiento del acuerdo). Si ya tienes
informacién, puedes anticipar lo
que ya conoces, con los puntos
fuertes y débiles de su propuesta.
Transmiteles, en su caso, que la
nuestra es la manera de frabajar en
la que mds confiamos.

Descalificar de forma abierta a
ofros grupos o tipos de medicina
puede resultar violento y generar
distancia. Defender tu opinién con
argumentos sélidos y evidencias es
lo mds conveniente.
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¢SUS HERMANOS

PUEDEN TENER EL

MISMO PROBLEMA?

En caso de que consideres que es
imposible, fransmitelo de manera
claray precisa. En caso de que
pueda existir alguna posibilidad,
manifiesta que estamos a su dis-
posicién para explorarlo.

En el contexto de estudio ge-
nético, si ninguno de los padres
fiene una mutacion, transmiteles
que el riesgo de recurrencia de la
enfermedad, es decir, de que se
vuelva a presentar en otro hijo, es
prdcticamente el mismo que en
la poblacién en general. Ademds,
los puedes derivar a la consulta de
Consejo Genético.

En caso de que los padres solici-
ten estudios genéticos en pacien-
tes asintomdticos y la situacion te
plantee un dilema bioético, puedes
consultar, previa coordinacién con
el Servicio de Genética, al Comité
de Etica Asistencial (CEA).

¢PODEMOS PEDIR UNA
SEGUNDA OPINION (DENTRO
DEL PROPIO HOSPITAL)?

Puedes transmitir que las
situaciones se trabajan en equipo
y no dependen Unicamente de la
valoracién de un solo profesional.
No obstante, los padres son libres
de solicitar un cambio de referente.



En clave

multicultural

Todas las personas somos diferentes, con independencia de nuestra
cultura y origen. Sin embargo, con el apoyo de mediadores interculturales
identificamos unos rasgos comunes que nos pueden ayudar a afrontar
este proceso con personas de diferentes culturas que atendemos en el

Hospital.

AFRICA SUBSAHARIANA

Durante el proceso comunicativo,
el padre es quien centra la aten-
cién. Sin embargo, es necesario
que la madre esté presente porque
el padre no le explicaria la totalidad
de la informacidn para protegerla
y esto podria ir en detrimento del
tratamiento del nifio o nifia.

No les gusta compartir el diag-
néstico con la familia extensa o
los amigos, por lo que es preferible
que estén solos excepto que ellos
manifiesten lo contrario.

Tienes que dar la informacién de
manera suave, pero esta fiene que
ser clara y directa.

La persona subsahariana puede
ser de religién musulmana o
cristiana. En este Ultimo caso es

posible que inicialmente no se crea
toda la informacion y que, instinti-
vamente, espere un milagro.
Habitualmente puede expresar
sus emociones en publico, espe-

cialmente si es de religion cristiana.

Los subsaharianos no tienen
paciencia parasseguir los trata-
mientos, por lo que si no'ven una
mejora inmediata los pueden aban-
donary creer que el médico
se ha equivocado.

Respecto al acompafiamiento
posterior, pueden aceptar cualquier
figura profesional. Los cristianos se
sienten reconfortados por el pastor
de su iglesia. Tienes que promover
asimismo el acompafiamiento
intrafamiliar, especialmente para
que la madre no se sienta sola.

AMERICA LATINA

Es importante conocer si se trata de
personas de origen urbano o rural.
En este segundo caso, puede ser
que tengan dificultades para enten-
der el diagndstico y/o el fratamiento.
Habitualmente, la persona latinoa-
mericana no tiene dificultades para
preguntar lo que no ha entendido o
expresar sus dudas e inquietudes.

Tienes que dar la informacion
de forma clara y concisa pero con
un fono emotivo y carifioso. No des
vueltas a la informacién para evi-
tarles sufrimiento. Ademads corres el
riesgo de que acabe convirtiéndose
en una conversacion confusa.

En su discurso encontrards refe-

PAKISTAN

Es clave que el padre y la madre
estén presentes en el proceso
comunicativo. La figura materna es
la que se ocupa del cuidado de la
salud, por lo que no puedes confiar
que la informacién que quieres
transmitir le llegue a través del
padre.

Es importante conocer si provie-
nen de un zona urbana o rural. En
este Ultimo caso, tienes que dar
una informacién mas detallada y

asegurarte de que la han entendido.

Tienes que transmifir la informa-
cién de forma clara y concisa.
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rencias constantes a sus creencias
religiosas.

Buscan el contacto fisico con
el profesional. Pero si decides no
permitirlo, no tienen dificultad en
aceptar que sea asi.

La coordinacién entre profesiona-
les es clave puesto que existe riesgo
de manipulacién de la informacién a
los diferentes referentes y que esto
genere confusion en los profesiona-
les.

La persona de origen latinoa-
mericano agradece disponer de un
espacio de acompafiamiento para
expresar sus emociones y vivencias
del proceso.

El grado de confianza en el sis-
tema sanitario depende del tiempo
que llevan residiendo en nuestro
pais. Tienen un alto grado de des-
confianza hacia el sistema publico
sanitario de Pakistdn y frasladan la
misma idea a nuestro pais.



CHINA

Las personas de origen chino que
viven en nuestro pais no provienen
de entornos urbanos, por lo que su
nivel educativo no es muy alto. De-
bes tenerlo en cuenta al transmitir
la informacioén.

La informacidn tiene que ser
claray directa. Si no la entienden
bien y no comprenden la necesidad
del tratamiento, pueden no seguirlo
0 considerar que es innecesario.

Las personas chinas no son
expresivas emocionalmente, pero
habitualmente estdn muy angus-
fiadas ante la nueva informacion.

ORIENTE MEDIO

Es importante conocer si se trata
de personas de origen urbano o
rural. En este segundo caso, puede
ser que tengan dificultades para
entender el diagndstico y/o el
tratamiento.

Garantiza la presencia del padre
y la madre si ambos estdn en el
Hospital.

El ciudadano de Oriente Medio
estd acostumbrado a instalaciones
sanitarias muy lujosas, amplias y
espectaculares, por lo que puede
ser que inicialmente se muestre un
poco desconfiado y desorientado.
Sin embargo, y basdndose en la ex-
periencia en su pais de origen, con-
fia plenamente en nuestra pericia
clinica y valora muy positivamente
el frato humano que se le ofrece.
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Comunica la infermacion al
padre y la madre. Si hay otros fami-
liares o amigos, suelen ser apoyos
positivos para ellos, pero pregun-
tales antes si quieren que estén
presentes.

Confian en la medicina clinica
convencional.

Les cuesta mucho compartir
emociones, por lo que es dificil que
se vinculen a un profesional para
acompafiamiento en esta linea. Se
pueden vincular mds a profesiona-
les que los ayuden en la organiza-
cién, con quienes puedan hablar
de lo que sienten, si se genera
confianza.

Tienes que dar informacion clara
y concisa. Ofrece las explicacio-
nes necesarias, sobre todo a’las
familias de origen rural en las que
el nivel educativo es mds bajo.

En algunas ocasiones hay que
trabajar el vinculo con el hijo o hija
y la aceptacidn de los hijos o hijas
con discapacidades graves, puesto
que puede ser que no los valoren
ni estimulen tanto como a los hijos
sin limitaciones cognitivas.

En cuanto al acompafamiento
emocional, no viven bien la vincu-
lacién a un psicélogo o psiquiatra.
Pueden llegar a compartir emocio-
nes con otros profesionales cuando
se muestran dispuestos y estdn
muy vinculados.

MAGREB

Es bdsico que el padre y la madre
estén presentes en el proceso
comunicativo. La figura materna es
la que se encarga del tratamiento,
por lo que no puedes confiar que la
informacién que quieres tfransmitir
le llegue a través del padre. A me-
nudo, el padre reduce el impacto de
la informacién para sobreproteger
a la madre.

Asegurate de que han entendido
bien el diagndstico y el tratamiento.
La informacion tiene que ser claray
concreta, explicales bien los plazos
de las medidas que se foman o
fomaran.

Plantea a los padres a solas si
quieren que estén presentes otras
personas. Habitualmente no les
gusta compartir estas situaciones,
pero no hardn nunca el gesto de
indicar a alguien que salga de la
habitacion, box o consulta. Si fe ma-
nifiestan que quieren estar solos,
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tienes que indicar a las otfras perso-
nas la necesidad de que salgan.

En caso de diagnéstico de la
mujer por parte de ginecologia, dale
la noticia a ella sola (sin presencia
de la pareja ni de otras personas).
De no ser asi, puesto que su idea de
integridad como mujer puede verse
comprometida, podria bloquearse y
no seguir el tfratamiento.

Habitualmente tienen plena
confianza en los equipos médicos
y asistenciales. Tienes que reforzar
asimismo la implicacion de los
padres durante el proceso, puesto
que fambién forma parte de lo que
Ald tiene preparado para ellos.

La propuesta de acompafiamien-
to por parte de un profesional de la
psicologia no es bien vista porque
consideran que esta atencion es
propia de personas con frastornos
mentales.



RUSIAY UCRANIA

No detectards ninguna expresion
emocional de dolor ni sufrimiento,
pero esto no significa que no vivan
emociones negativas.

Es importante garantizar la
presencia del padre y de la madre,
si estdn en el Hospital, durante el
proceso. La figura materna es la
que se ocupa mayoritariamente de

atender la salud de los hijos e hijas.

Si en el momento de dar la noti-
cia hay mds personas presentes,
pregunta a los padres -en privado-
si estdn de acuerdo en que estén.
No les gusta compartir su intimi-
dad.

Dales la informacién de manera
muy clara y precisa, especialmente
si el prondstico no es bueno. Las
personas rusas siempre se aferran
a la minima esperanza, por lo
que si fu informacioén es confusa
podrias generar incapacidad para
anticipar un desenlace doloroso.
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Has de tener un discurso
fransparente y que dé confianza.
Habitualmente, las personas rusas
son desconfiadas debido a su
experiencia en el pais de origen. )
Sin embargo, confian en nuestra
experiencia y pericia clinica.
Los ciudadanos ucranianos son
de religion ortodoxa, por lo que la fe .
puede estar presente durante todo 4
el tratamiento. Los rusos, habitual-
mente, no son creyentes. -
Al tratarse de personas con poca
tendencia a compartir emociones,
el modelo de acompafiamiento
emocional estd mds vinculado '
a una atencién informal cuando
confian en un profesion
atiende habitualmente
plo, el personal de en
habitacién).

Q

RECURSOS DE APOYO

Aunque has de tener unos co-
nocimientos bdsicos sobre las
diferentes culturas y origenes de
las personas con las que tratas
habitualmente, puedes solicitar la
ayuda de un mediador intercultural
en los casos que te resulten mads
dificiles.



en clave

comunicativa

Debes tener en cuenta que todas las personas somos Unicas, por lo que
esta propuesta comunicativa sélo quiere ayudar como guia. Por otra
parte, se basa en puntos donde focalizar la informacidn, no se frata en
ningun caso de faltar a la verdad o modificarla.

Las personas nos comunicamos con modelos relacionales diferentesyy,
por lo tanto, nos movemos a un ritmo vital mds activo o mds reflexivo y
tomamos las decisiones de manera mds racional o mds emocional. Tener
en cuenta esta variable es esencial para que —aun cuando el proceso de
dar la mala noticia siempre es dificil- se puedan paliar los dafios emocio-
nales ofreciendo la informacidn de la manera que resulte mds digerible
para el interlocutor. Ramdn-Cortés, F. y Galofré, A. (2015) describen cuatro
estilos relacionales (Tierra, Fuego, Agua y Aire), cada uno de ellos con
unos rasgos de eficacia e ineficacia caracteristicos:

Algunas pistas para identificar los
estilos relacionales de la persona
en nuestro contexfo:

Las personas reflexivas (Tierray
Agua), en general, esperan hasta
que te diriges a ellas. Observa-
rds poco movimiento corporal y
gesticulacién. En el caso de las
personas Tierra, ademds tienen
poca expresion facial. En el caso
de las personas Agua, la escasa
expresion corporal se acompafia
de mucha expresién facial (les
puedes leer claramente en la cara
lo que estdn sintiendo). Presentan
un tono de voz bajo, pausado y con
presencia de silencios.

Las personas activas (Fuego y
Aire) es muy probable que lleven la

iniciativa en cuanto a comunica-
cién y se te acerquen o se dirijan a
fi antes de que tu lo hagas. Podrds
observar en ellas un movimiento
corporal activo, muy enérgico en el
caso de Fuego y mds voldtil en el
caso de Aire. En el caso de Fue-
go, el movimiento corporal activo
contrasta con una expresion facial
contenida, que no revela mucha
informacién. En el caso de Aire,

la expresion facial es claramente

reveladora de su estado emocional.

En cuanto a la voz, suelen hablar
con un volumen de voz elevado, un
tono generalmente mds agudo y
un ritmo rdapido y algo atropellado
en el caso de Aire. Puedes esperar
inferrupciones para que expresen
su opinidn en el curso de la conver-
sacion.

reflexivo

racional

TIERRA

Preciso
Claro
Metddico
Discreto
Prudente
Formal

Paciente
Sereno
Comprensivo
Protector
Cdlido
Escuchador

Cuadriculado
Reservado
Frio
Paralizador
Muy critico
Desconfiado

Indeciso
Inseguro
Fragil
Resignado
Influenciable
Se colapsa

AGUA

FUEGO

Resolutivo
Directo
Valiente
Enérgico
Competitivo
Transparente

Entusiasta
Espontdneo
Expresivo
Sociable
Persuasivo
Dinamizador

AIRE

emocional

Mandén
Presiona
Dominador
Brusco

No escucha
Discutidor

Exagerado
Protagonista
Precipitado
Disperso
Variable
Pendiente de
reconocimiento
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activo
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Después de formular una pregunta exploratoria previa, de Tierra puedes
esperar una respuesta reflexionada y precisa, de Fuego una respuesta
muy corfa y concisa, de Aguc una respuesta claramente emocional y de
Aire una respuesta polarizante (o0 muy esperanzada o muy desesperanza-

da), pero también emocional.

Las orientaciones de los autores para la situacion de tener que dar una
mala noticia en contextos clinicos, son estas:

Necesita
TI E R RA entender

las cosas.
Explicale la noticia a partir de
razones objetivas, huyendo de la
subjetividad y de las opiniones no
fundamentadas.

Explora la situacion paso a
paso, basdndote en las evidencias
objetivas hasta llegar al diagnés-
fico y ddndole datos y estadisticas
concretas en cada momento.

Explora las diferentes opciones
terapéuticas con los pros y contras
de cada una, resaltando los resul-
tados esperados.

Es fundamental que puedas
disponer de todo el fiempo necesa-
rio para que pueda ir asimilando y
aceptando la informacion.

Dispontfe a responder muchas
preguntas que son necesarias para
que se pueda formar una correcta
composicion de la situacion.

Es conveniente
F U E G 0 que vayas al
nucleo de la
cuestion desde el principio.
Posiblemente discufird los argu-
mentos que ufilices para darle la
mala noticia e intentard rebatirlos.
Es sumanera de ponerte a prueba
para construir su confianza en fi.
Tienes que ser cuidadoso, pero
muy directo y no darle vueltas a la
sitfuacion. Ve al ndcleo de la cues-
tién, mediante un enfoque global
y sin entrar a describir exhaustiva-
mente los detalles.
En seguida, desde la veracidad y
la objetividad, conecta con el reto
para superar la adversidad.

Es importante
AI R E que emitas un

relato que se sos-
tenga y no culpabilice.

Es también una persona muy
emocional y el primer impacto la
puede llevar a reacciones muy im-
pulsivas. La variabilidad emocional
aparecerd en muy poco espacio de
tiempo.

Necesifa fiempo, no sélo para
aceptar el relato, sino para reescri-
birlo a sumanera.

El pragmatismo de los niUmeros
y porcentajes no funciona con este
estilo relacional. Funcionan el len-
guaje metaférico y los ejemplos de
ofros casos. Es posible que lance
preguntas que no esperan una res-
puesta pragmadtica, sino la confir-
macién de su vision. Y debes tener
presente que realizard un filtrado
de la informacién y no se quedard
con todo lo que le dices sino que se
formard una vision parcial.

Es posible que, durante el proceso
comunicativo, te encuentres a

la vez ante personas con estilos
relacionales diferentes. Puedes
intentar equilibrar la informacién e
inclinarte por un estilo comunica-
tivo u ofro cuando te dirijas a cada
interlocutor, de forma que puedas
satisfacer la necesidad de cada
uno de ellos.
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Por muy cuida-
AG UA doso que seas,

vivird la noticia
especialmente mal y le producird
un importante impacto emocional.
Sentird, mds que ningun otro estilo,
que se le hunde el mundo.

La clave es que le des la noticia
con cuidado pero bastante de en-
frada y dediques el tiempo necesa-
rio a ayudarle a recuperarse, a ver
un hilo de luz.

Da el diognostico con mucho
cuidado y, en seguida, proporcio-
nale pistas de esperanza, siempre
desde la realidad, en un entorno de
narracion de vivencias y ejemplos.

Cuida el lenguaje corporal: saca-
rd conclusiones no tanto de lo que
digas como de la manera como lo
hagas.

Ten en cuenta que las personas
podemos tener rasgos de los cuatro
modelos relacionales, si bien posi-
blemente haya uno predominante.

-->Ramdn-Cortés, F; Galofré, A. (2015)
Relaciones que funcionan. Cémo entender-
te hasta con tu peor enemigo. Barcelona,
Conecta.



32

en clave de nifho
0 adolescente

Uno de los derechos de los nifios hospitalizados (Parlamento Europeo,
1986) es el de estar informados de manera apropiada segun su edad y
su capacidad de comprensién. Si los profesionales asistenciales somos
prescriptores de autonomia, uno de los puntos bdsicos es ofrecer herra-
mientas para que el nifio o nifia pueda comprender lo que le estd suce-
diendo.

Aqui te ofrecemos algunas
herramientas prdcticas que te
ayudardn a saber qué puede estar
preocupando al nifio o adolescente
y anficipar las posibles preguntas
que te pueda formular. También te
proponemos algunas ideas para
ayudar a los padres a explicar la
situacion a su hijo y para que td te
puedas comunicar con el nifio o
adolescente con sintonia.

Intenta, durante el proceso, bus-
carun momento "a fres" entre los
padres, el nifio y tU. Asi te asegura-
rds de que la informacion ha sido
compartida y fodos han recibido
los mismos mensajes.
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ORIENTACIONES GENERALES

Cuida el lenguaje no verbal (postu-
ra, miradas, gestos, tono de vozy
distancia) para no generar estrés
anticipatorio.

Utiliza mensajes claros y frans-
parentes, adoptando una actitud
de seguridad y confianza en el
discurso.

Adecua el uso del lenguaje al
estilo educativo y cultural de cada
paciente y evita la terminologia
cientifica.

Avanza en el proceso de comuni-
cacion de forma gradual, partiendo
de sus inquietudes y preocupacio-
nes. Modula el grado de informa-
cién en funcién de las reacciones
observadas.

Para ampliar los canales de
comunicacion, puedes apoyar tu
discurso verbal con recursos escri-
tos o imdgenes.

Muéstrate honesto en fus expli-
caciones, el grado de conocimiento
y las expectativas que generes. Al
mismo tiempo, procura infundir
esperanza adoptando un enfoque
posibilista.

Asegura una adecuada compren-
sion por parte del paciente. Al fer-
minar, puedes invitarlo a explicarte
con sus propias palabras qué ideas
ha captado.

El diagndstico es un proceso, por
lo que debe ser entendido de forma
dindmica, no como un acto con un
principio y un final definidos. Co-
munica explicitamente al paciente
que estards a su disposicion si lo
necesita (definiendo el marco).
Muéstrate accesible posterior-
mente puesto que muchas dudas
aparecerdn progresivamente, al
ritmo en el que vaya integrando la
informacion.
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'PREOCUPACIONES SEGUN LAS EDADES

ANTES DE LOS 2 ANOS

Las reacciones emocionales se
centran en la tension que percibe
en sus padres o en la separacion
de sus figuras significativas:

"Ahora te hardn una prueba y tu estards
dormido. Es importante que sepas que tu
papd o tu mamd estardn aqui cuando te

despiertes."

Ten en cuenta la importancia
del contacto visual y fisico, que
transmiten confianza y seguridad.

En esta etapa no es posible
observar (objetivamente) ningun
signo de la representaciéon mental
que el nifio o nifia se hace de lo
que le estds diciendo.

ENTRE 4Y 10 ANOS

Poco a poco, el nifio va adquiriendo
un pensamiento concreto que le
permite una mayor comprension.

A las preocupaciones asociadas
al tratamiento se les afiaden otras
vinculadas a la interrupcion de la
escolaridad y el vinculo con los
amigos, factores esenciales para
el desarrollo en esta etapa.

Es mds sensible a los cambios
fisicos.

HASTA LOS 4 ANOS

La enfermedad es dificilmente
percibida como tal y cada episodio
se vive independientemente. El nifio
es sensible a las separaciones, las
hospitalizaciones y las agresiones
sufridas (intervenciones quirurgi-
cas, pinchazos...).

Le puede ayudar jugar a "ser
el doctor”, tomar contacto con el
material y las situaciones de forma
lidica.

Ofrece lenguaje para conte-
ner, ademds de contacto visual
y corporal.

"El pinchacito molesta un poco,

pero la enfermera fe dird en seguida:

'Ya estd!" Y todo habrd pasado.”

Los objetos significativos son
importantes para dar seguridad al
nifio (mantas, peluches...) y acom-
pafiarlo en los procesos.

El nifio va percibiendo con ma-
yor intensidad el malestar de los
adultos que lo rodean, lo que puede
despertar en él fantasias de culpa-
bilidad, agresion y castigo. Manifes-
tarle que no es responsable de lo
que le pasa puede contribuir a una
mejor adaptacion al fratamiento.

"A veces los padres estdn tristes o preocupados,
pero esto no es culpa tuya. Puede que sea porque
hay que hacer cosas que no le gustan a nadie."

ADOLESCENCIA

Poco a poco, los adolescentes
pueden comprender con légica
adulta las caracteristicas de la
enfermedad, los tratamientos y sus
consecuencias.

La adolescencia es una etapa en
la que se conforma la identidad y
las inquietudes estdn centradas en
la autopercepcion, los proyectos y
la imagen corporal.

Participacion mds activa: de
acuerdo con sumadurez y el vin-
culo familiar, es recomendable que
le ofrezcas un espacio para hablar
con él o ella a solas. El solo hecho
de ofrecérselo supone reconocer
que sus inquietudes pueden ser
diferentes a las de sus padres.

Suele estar preocupado/a por
la calidad de vida y las metas
personales: puede replantearse si
el prondstico de la enfermedad es
incierto o deja secuelas fisicas o
mentales.

EL NINO/ADOLESCENTE CON
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"Si lo necesitas, podemos hablar de lo que fe
preocupa, sobre tu enfermedad y la forma como
afecta o puede afectar a tu vida normal.”

La enfermedad, la hospitaliza-
cién y los procedimientos médicos
constituyen un obstdculo en mu-
chas dimensiones. La enfermedad
refuerza y amplifica el vinculo de
dependencia y proteccion entre
el paciente y los adultos que lo
protegen. Esto no contraria las
necesidades psicoafectivas del
nifio hasta los 10-12 afios, pero en
el adolescente puede ser un punto
de conflicto.

Es habitual que el adolescen-
te esté incomodo con su cuerpo
debido a los cambios fisicos que
se producen velozmente, cuya
asimilacion psicoldgica requiere
tiempo. La hospitalizacion es una
exposicion constante por lo que es
fundamental decirle que se respe-
tardn su pudory su intimidad.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL GRAVE

Tanto para los padres como para
el propio nifio es importante que
lo tengas en cuenta durante la
consulta o la visita de planta. Por
supuesto, saltdalo siempre, tal
como lo harias con ofro nifio con
mds facilidad para comunicarse,
y no hables de temas delicados

delante de él como si no estuviera.
Pregunta a los padres cémo les
parece que vivird el nifio los trata-
mientos, la estancia prolongada en
el Hospital y cémo reaccionard. Y
también en qué creen que nece-
sitardn apoyo. Ellos conocen a su
hijo mejor que tu.



“HABLAR A SOLAS CON LOS PADRES

En el dia a dia, seguro que te en-
contrards en la situacién de tener
que explicar al nifio o nifia que
necesitas hablar a solas con sus
padres. ¢Como decirselo sin angus-
tiarlo? Te damos algunas ideas:

"Tenemos que hablar con tus padres
de las cosas que te estdn pasando.”

La desinformacién no oculta al
nifio que estdn pasando cosas, que
¢l capta a través de los multiples
indicadores provenientes del en-
torno: la cara de preocupacion de

los padres, las frecuentes
salidas para hablar con
los médicos sin su pre-
senciay la diversidad de
pruebas y tratamientos

"Hablo con tus padres y asi ellos, que pasan clinicos.

mds tiempo contigo, después te lo podrdn

explicar mejor."

"Las preocupaciones de los padres y de los

Cada vez que hablas
con los padres sin la
presencia del nifio, le tie-
nes que informar de que

nifios no son siempre las mismas, por eso es estdis hablando de cosas

mejor que hablemos con tu padre y después

te lo expliquemos a ti."

que le afectan.

La desinformacion
obliga al nifio a crear el
conocimiento que le falta
a través de fantasias
que, en general, son mds
amenazadoras que la
propia realidad.
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Siempre es recomendable que sean
los padres o personas significadas
para el nifio o adolescente quie-
nes le expliquen la situacion. Es
importante no dejarlos solos en
esta sifuacion y ofrecerles herra-
mientas que les puedan ayudar en
ese momento. Es posible que ellos
mismos te pidan orientacién sobre
cémo hacerlo o que te pidan que
los acompafies.

Ayudar a los padres a anticipar las
respuestas favorece su capacidad
de contencién de los hijos.

";Coémo creen que reaccionard
Su hijo?"

"¢ Han tenido que comunicar un
episodio dificil en alguna ocasién?"

"Cémo suele reaccionar cuando
estd preocupado o se le frustra?"
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*ACOMPANANDO A LOS PADRES

Cuando los padres muestran
dificultades para atender las nece-
sidades emocionales de los nifios
y recurren al engafio o a ocultar
informacién debido a su propia
angustia, es Util disponer de algun
profesional que les pueda ayudar
a entender la necesidad del hijo de
comprender la situacion.

"Es importante que entre todos podamos
cuidar a Roger. A veces, los padres suelen estar
confusos y angustiados por la situacion. Silo
consideran conveniente, algun otro profesional
puede ayudarlos."

En este momento, el nifio tiene
necesidad de contacto y de estar
acompafiado, pero puede experi-
mentar un sentimiento de culpabi-
lidad con relacién a sus familiares,
que quizd estdn fristes y lloran por
su causa. Es importante hacerle
entender que son hechos naturales
y que no es responsable de lo que
sucede.

"Cuando un nifo estd enfermo, toda la familia
Se angustia y se preocupa, pero son cosas que
pasan, que no son culpa de nadie."

--> Recursos para los padres: http://faros.
hsjdbcn.org/es/articulo/gestion-emaocio-
nes-nino-enfermedad-cronica




*AYUDAR AL NINO
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A COMPRENDER LO QUE LE SUCEDE

Aunque los padres hayan hablado con el nifio, td, que eres uno de los
profesionales que lo trata, también lo puedes hacer y proponerle que te
plantee sus dudas y te haga preguntas. Puedes hacerlo en presencia de
los padres o, si se trata de un adolescente y él lo desea, hablar a solas.

ALGUNOS RECURSOS PARA
INICIAR LA CONVERSACION:

Lo mds conveniente es que gra-
dues el contenido de la informacion
al tiempo de asimilacién del pa-
ciente, dejandote orientar por sus
respuestas. Si te vas reuniendo con
él podrds reforzar los contenidos
previos y profundizar en la informa-
cién con nuevos datos.

Que el nifio evite el contacto vi-
sual, empiece a moverse, a hablar
de otras cosas espontdneamente...
son indicadores de que tiene cierta
dificultad para tolerar la informa-
cién que se le estd dando. En estas
situaciones es importante parar la
informacién y ofrecerle palabras
que den cierta contencién a lo que
le sucede.

"Cuéntame qué cosas has vivido
o fe han hecho en el Hospital hasta
ahora.”

";Qué te han explicado tus padres
0 los médicos?"

"sConoces a algun nifio a quien
le haya pasado algo parecido?"

"A los nifos, les suelen pasar cosas
que no comprenden y se asustan...
pero esto es normal que suceda...”
"Entre todos los profesionales y

tu familia te iremos ayudando. No
estards solo."

UN RECURSO: EL JUEGO

Jugar sobre los problemas es una
actividad mucho mds segura para
el nifio que hablar de ellos directa-
mente.
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Es fundamental reducir la ansie-
dad que se deriva de no saber qué
pasay qué pasard después. Cuan-
do se efectda una psicoprofilaxis

ante un procedimiento

"; Has visto la pelicula de Dory? Hay un pulpo,  médico, se ofrece al nifio

Hank, que Dory se encuentra en el Instituto

la posibilidad de imaginar

Marino y que ha perdido un tentdculo. ;Como  lo que sucederd. Anticipar

crees que se siente Hank? ;Qué les debe de
haber explicado a sus amigos? Se ve que no
lo ha pasado muy bien, pero alli, en la peli,
sus amigos le han ayudado mucho."

un hecho permite cons-
fruir defensas y compren-
der que, aun cuando le
pasan cosas dolorosas y
desagradables, son expe-

";Conoces a algun personaje que haya tenido  riencias que contribuyen
alguna enfermedad, o a quien le hayan tenido @ su recuperacion para

que realizar alguna intervencion?"

En los juegos, las peliculas, las
series, los cuentos, los nifios asis-
fen a un montén de situaciones en
las que los personajes sufren pér-
didas, accidentes, enfermedades,
viven alegrias, dolores y tristezas.
Sin apelar a la resolucién ficticia
de estas situaciones, basarte en
los personajes y en las situaciones
posibilita que el nifio piense en lo
que le quieres explicar.

La capacidad de comprension
de los nifios es variable en funcién
del momento evolutivo en el que
se encuentran y de su madurez
emocional.

"Mira, este mufieco tiene una
enfermedad como la tuya. ;Me
podrias sefialar dénde le duele?
¢Qué te parece si lo curamos tal
como lo haremos contigo?"

que pueda tener una vida
lo mds normal posible.

"El ofro dia un nifio como tu me preguntaba
si le doleria / si tendria que faltar a la escuela /
si podria volver a andar, efc."

"A los nifos les suele preocupar..
0 los nifos se preguntan...

Explicarle lo que sienten los
nifios de su edad o lo que preocupa
a ofros pacientes le ayuda a dar
contenido mental a sus vivencias
y es una forma de ayudarle a
tomar contacto con lo que le puede
asustar o preocupar. Disminuir las
emociones mds intensas le puede
ayudar a comprender mejor.

--> Recursos para los padres: http://faros.
hsjdbcn.org/es/articulo/como-preparar-ni-

no-cirugia-ingreso-hospitalario
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EL NINO O ELADOLESCENTE ANTE LA MUERTE

El acompafiamiento en el final de
la vida es un proceso continuo, que
empieza desde que establecemos
el vinculo con el nifio y la fami-

lia a partir del diagnéstico de la
enfermedad.

Aun asi, y aunque no es lo mds
frecuente, a veces los nifios
preguntan sobre la posibilidad de
morir 0 no curarse. ";Me moriré?"
Aunque a los profesionales y a las
familias nos pueda resultar dificil,
tenemos que considerar estos
momentos como una oportunidad
para acercarnos al mundo del nifio
o adolescente.

Los objetivos son:

1. Transmitirle confianza y seguri-
dad en cuanto a que podemos ha-
blar de sus temores y que estamos
dispuestos a hacerlo.

2. Poder explorar sus preocupacio-
nes y miedos sobre su concepto de
muerte.

3. Validar sus emociones.

ORIENTACIONES

Devuélvele la pregunta:
Preglntale: "¢Tu qué crees?" o

" Por qué haces esta pregunta?"
- Si el nifio cambia de tema (sélo
estaba poniendo a prueba su
confianza en ti), le demuestras
confianza.

- El' mismo se da la respuesta

y puedes entender mejor sus
preocupaciones.

- Site interpela directamente
repitiéndote la pregunta, "Pero
dime, ¢td crees que me moriré?",

te estd formulando una pregunta
claray directa, mds habitual en
adolescentes, que requiere una
respuesta sincera habldndole de si
es mds o menos probable. Es inte-
resante acompafarla de objetivos
a corto plazo para poder reducir la
ansiedad anticipada. "Empezare-
mos tratamiento para que tengas
menos dolor... para reducir la
enfermedad..”

Darle espacio y la posibilidad de po-
der explicar sus preocupaciones 'y
emociones respecto a la pregunta:
- Mantener los silencios.

- "¢Qué es lo que mds te preocupa
de esto?" ";Qué emocidn sientes si
piensas en esto?"

Validar las emociones que sienta:

- Dejar expresar la emocion.

- Es normal que sientas miedo /
tristeza / rabia por todo esto que te
estd pasando... Otros nifios y nifias
nos cuentan cosas similares..”

Agradecer la confianza depositada
en ti:

- "Te agradezco mucho que hayas
querido hablar conmigo de lo que
te preocupa. Lo podemos hacer
siempre que lo necesites..

Transmitirle seguridad y la conti-
nuidad de la atencidn:

- "Los médicos y las enfermeras
estaremos siempre aqui conti-
goy con fu familia para lo que
necesitéis.."

TE RECOMENDAMOS

Asesora en funcion de fu especiali-

dad y de procedimientos concretos.

Utiliza pdginas web. Son un re-
curso tanto para los padres como
para los profesionales; suelen
ofrecer videos, explicaciones e
historias de ofros nifios que han
pasado por situaciones similares.
Un ejemplo: www.kidshealth.org
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Las pdginas profesionales, como
las Child Life (sobre todo para la
preparacién de procedimientos), o
los psicélogos y psiquiatras (espe-
cialmente si se detectan sefiales
de alarma sobre psicopatolo-
gia) te pueden asesorar en estas
situaciones.
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