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Intervencién psicosocial al final de la vida del menor
y/o adolescente

Resumen
A través de la intervencion psicosocial en el proceso de final de vida en menores,
las y los trabajadores sociales atendemos las necesidades sociales, emocionales y
espirituales para contribuir a la mejora de los cuidados paliativos de las personas en
situacion de enfermedad avanzada y sus familiares.

La intervencion en este campo exige un amplio enfoque interdisciplinar que incluye a la
familia y utiliza los recursos de la comunidad que pueden implementarse con éxito incluso
cuando los recursos son limitados.

Contemplamos la intervencion social en la atencion en duelo, a todas las personas afectadas
por la pérdida de un hijo y/o hija través de, actuaciones de anticipacion de la perdida para
evitar que se desarrolle un duelo complicado. Se integran los aspectos espirituales que
permiten al paciente y a sus familiares afrontar serenamente el proceso final, desde un respeto
maximo a las creencias, convicciones y valores de cada uno.

Ofrecemos apoyo especifico a los profesionales sanitarios en temas como la comunicacion en
situaciones dificiles y la gestion del estrés y burnout, también a través de sesiones grupales de
caracter formativo o de autoayuda e intervenciones individuales.
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Psychosocial intervention at the end-of-life of children and teenagers

Abstract
Through psychosocial intervention in the process of end of life in children, social workers attend
social, emotional and spiritual needs to contribute to the improvement of palliative care for
people with advanced disease and their families.

Intervention in this field requires a broad interdisciplinary approach that includes the family
and utilizes the resources of the community that can be successfully implemented even when
resources are limited.

We contemplate the social intervention in bereavement care, to all the people affected by
the loss of a son and / or daughter through, actions of anticipation of the loss to avoid that a
complicated duel develops.The spiritual aspects are integrated that allow the patient and his
family to calmly face the final process, from a maximum respect to the beliefs, convictions
and values of each one.

We offer specific support to health professionals on issues such as communication in
difficult situations and stress management and burnout, also through group sessions of

training or self-help and individual interventions.
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El Ministerio de Sanidad y Consumo, en la Estra-
tegia Nacional de Cuidados Paliativos establece:

El cuidado paliativo pediatrico comienza
cuando comienza una enfermedad grave y
continGia en el transcurso de la misma. Este
reconocimiento, debido a la legislacion actual
y las declaraciones de derechos humanos,
nos lleva a trabajar de forma holistica, com-
pleja y comprensiva. (Ministerio Sanidad y
Consumo, 2007)

Un menor o adolescente se encuentra en fase
de enfermedad avanzada cuando debido a la pro-
gresion de la enfermedad, ya no es posible llevar
a cabo un tratamiento con posibilidades de cura-
cion. El objetivo general de la intervencion psico-
social es contribuir a la mejora de la calidad de
vida tanto del enfermo, como de sus familiares.

La familia es un elemento clave en la atencion
del nifio 0 adolescente al final de la vida. En este
momento, la unidad familiar es la encargada de
proporcionar los cuidados fisicos y emocionales
que contribuiran a que el menor enfermo viva de
la mejor manera posible esta etapa. Ademas, la
familia forma con el paciente una unidad de tra-
tamiento, porque lo que afecta a uno influye en
el otro y viceversa. La familia funciona como un
ecosistema que se desestabiliza cuando el nifio o
adolescente enferma y mas aun cuando pasa a
fase de final de vida.

La situacion también es dificil de vivir para las
hermanas y hermanos, deben asimilar los cam-
bios en el nicleo familiar y por eso es especial-
mente importante que sean informados en cada
momento de una manera adaptada a su edad. Es
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aconsejable que cuando lleguen los Ultimos mo-
mentos, demos la oportunidad de despedirse de
la nifia y/o nifio.

Ademas al comunicarnos con sinceridad, el nifio
0 adolescente percibe que tiene un adulto con el
que poder compartir sus miedos y sus sentimien-
tos, y esto facilitara mucho su adaptacion a todo el
proceso que esta viviendo.

Resulta fundamental que, para el disefio de las es-
trategias, metodologia y recursos necesarios para
una adecuada atencion a los menores en situacion
de enfermedad avanzada, Ultimos dias y duelo se
tenga en cuenta las opiniones de las familias que
han pasado o estan pasando por esta situacion. El
reto del trabajador social es detectar y conocer las
necesidades de las nifias y nifios y sus familias para
poder intervenir en las diferentes etapas por las que
a de atravesar. Existen protocolos de intervencion
que se van actualizando como instrumentos de
trabajo necesarios e indispensables para el acerca-
miento a las situaciones de riesgo social.

1. Metodologia

1.1.- Fase de Derivacion

La intervencion profesional se basa en el traba-
jo en equipo, donde profesionales de las distintas
disciplinas que atienden al menor y su familia
comparten informacion, establecen lineas comu-
nes de actuacion y prestan apoyo mutuo.

La derivacion del caso al trabajador social puede
realizarse a través de una hoja de interconsulta o
por la comunicacion en sesiones clinicas en las
que participa el propio trabajador social.
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En la hoja de interconsulta, ademas de datos
personales, se incluyen datos clinicos como el
diagnoéstico, la fecha del mismo, el prondstico, el
motivo de la derivacion y las necesidades detec-
tadas.

La derivacion del caso se produce poco después
de que el equipo médico haya tenido su primer
contacto con la familia, contacto que ha servido
para informar del diagndstico y pronostico. Es
conveniente que el médico ponga en conocimien-
to de la familia que el trabajador social tendra un
primer contacto con ellos fundamentalmente para:

- Introducir a la familia en los cuidados sociales,
psicoldgicos y espirituales.

- Se le dara a la familia una vision de trabajo en
equipo y un primer mensaje de la importancia
de atender las dimensiones emaocionales y es-
pirituales asociadas a la enfermedad.

1.2.- Fase de Valoracion Inicial

A través de una sesion inicial de valoracion por
parte del trabajador social se realiza un analisis
de las necesidades detectadas a través de la in-
formacion trasladada por el equipo con el objetivo
de programar la intervencion de cada profesional.
En funcion de las necesidades se plasman los ob-
jetivos de la intervencion y las tareas a llevar a
cabo, distribuyéndose en funcion del rol. También
es momento para la valoracion de intervenciones
conjuntas a nivel individual o familiar. Se tendra en
cuenta el contexto de la intervencion

1.2.1.- Diagndstico Social

Se estudiara la realidad familiar para la realiza-
cion de un diagndstico de la situacion y elabora-
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cion de hipotesis, todo ello para lograr como obje-
tivo general el mejorar la calidad de vida del nifio
o0 adolescente en situacion de enfermedad avan-
zada y su familia, durante los primeros momentos
tras el diagnostico o cambio de pronostico.

1.2.2.- Objetivos

- Apoyar emocionalmente: En este primer mo-
mento la escucha activa es una técnica funda-
mental para rebajar el grado de ansiedad del
paciente o la familia. Facilitando la descarga
emocional en este momento de shock. Este
espacio es prioritario antes de la realizacion
de entrevistas mas profundas para conocer
con detalle la situacién familiar e identificar
necesidades o problemas.

- Ofrecer e informar sobre recursos sociales
y/0 comunitarios: En este primer o primeros
contactos con la familia la posible situacion
de shock emocional no les va a permitir
prestar atencion o interesarse por el tramite
de recursos sociales que pueden facilitar su
estancia hospitalaria, o aliviar problemas so-
ciales existentes desde antes del diagnosti-
€0 y que son un factor estresante afiadido al
proceso de la enfermedad, o de nuevos pro-
blemas sociales que surgen a consecuencia
del diagndstico.

- Validar el trabajador social a que la familia
conozca la existencia de estos recursos, sin
profundizar demasiado en las caracteristicas
de los mismos, pero asegurandose de que la
familia se queda con la tranquilidad de que
hay una serie de servicios que van a mejo-
rar su calidad de vida y que con la ayuda del
profesional seran tramitados cuando sea el
momento oportuno o cuando la necesidad se
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haga patente fruto de la evolucion de la enfer-
medad. No hay que olvidar que en esta prime-
ra fase las familias anticipan muchas de las
cosas que pueden suceder y se crean situa-
ciones de ansiedad debido a no saber como
van a poder hacerle frente.

Conocer y potenciar la red de apoyo a la fa-
milia: Desde los primeros contactos con la
familia, tras estudiar las redes de apoyo con
las que cuentan, y en el caso de valorar posi-
tivamente la conveniencia de implicarlas en el
proceso de la enfermedad, los profesionales
incidiran en la idea de lo positivo que resulta-
ria para la familia contar con el apoyo cercano
de la familia extensa, como elemento donde
apoyarse emocionalmente y como recurso
para establecer momentos de respiro de los
cuidadores principales, remarcando que un
buen estado fisico y emocional de los fami-
liares repercutira positivamente en el estado
fisico y animico del menor.

Coordinar con el equipo receptor que inter-
viene en el proceso: El primer paso para la
coordinacion se produce a través del Equipo
Receptor tras la derivacion del caso. La for-
mula de reuniones semanales, quincenales
y/0 mensuales del equipo interdisciplinar, es
un buen instrumento para compartir expe-
riencias y sensaciones vividas con la familia,
y para conocer de primera mano informa-
cion acerca de la situacion clinica, social o
psicoldgica y establecer unas directrices
comunes de plan de trabajo con la familia,
potenciando o incidiendo en aquellos aspec-
tos que haya que reforzar o reformar para
lograr su bienestar. Estas reuniones también
suponen el espacio en el que se produce el
desahogo emocional de los propios profesio-
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nales sanitarios tras su practica diaria con
los pacientes.

- Elaborar hipdtesis de trabajo: Tras los prime-

ros contactos con las familias los profesiona-
les elaboraran las hipotesis de trabajo que tra-
zaran las lineas de la intervencion psicosocial
a realizar a partir de ese momento.

1.2.3 .- Niveles de Intervencion:
Distinguimos:

- Individual, con el propio paciente o con fami-

liares por separado.

- Familiar, en sesiones conjuntas en el ambito

domiciliario u hospitalario.

- Grupal, sesiones en las que participen varios

ninos y otras exclusivas para familiares.

1.2.4 Actividades

- Conocimiento del diagndstico y prondstico

médico: resulta fundamental para el traba-
jador social estar informado del diagndstico
médico del paciente, del prondstico de vida y
de la evolucion de la enfermedad. Del mismo
modo es necesario saber qué informacion se
le ha comunicado al paciente y cual no, y tam-
bién como se le ha comunicado asi como la
respuesta que ha tenido ante esa informacion.

Conocimiento de la situacion social, laboral,
econdmica, escolar, de la familia: Esta infor-
macion sera basica para conocer qué ne-
cesidades existen en la familia que puedan
suponer un factor estresante afiadido al de la
enfermedad. También conociendo esta infor-
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macion podremos anticipar problemas futuros
y darles respuesta antes de que se conviertan
en un problema para el menor o la familia.

Acogida y primera informacion: Es como de-
nominamos al primer encuentro que tiene
lugar entre el trabajador social y el pacien-
te junto a su familia. Generalmente, aunque
dependiendo de la edad del menor, tras un
primer contacto en el que esta presente el
nifio y/o adolescente, tiene lugar la primera
entrevista a solas con los padres o cuidado-
res principales. Esta entrevista esta basada,
como hemos dicho anteriormente, mas en
el apoyo emocional a través de la escucha
activa que en la indagacion sobre la situa-
cion general de la familia o la informacion
de recursos de caracter social. Es probable
que tras este primer contacto la familia no
retenga mucha de la informacion que se le
ha dado, por muy basica que sea (nuestros
nombres, nuestra funcion) pero si que iden-
tifiquen que somos un recurso de apoyo con
el que van a poder contar durante todo el
proceso de la enfermedad.

Entrega de material informativo: considera-
mos que el momento de la acogida no es el
mas indicado para volcar demasiada infor-
macion en el paciente y su familia. Una so-
lucién es preparar una carpeta con material
informativo, sobre el trabajo del equipo o in-
cluso con lecturas que pueden ayudar al nifio
y/o adolescente y 0 a la familia a entender
la situacion que estan viviendo. De este modo
ellos dispondran de esta informacion para
hacer uso de ella cuando estén preparados.
Antes de entregar esta carpeta informativa
habra que valorar el contenido de la misma,
dependiendo del andlisis que se haga de la

Servicios Sociales y Politica Social (Agosto-2017). XXXIV (114), 35-44.ISSN: 1130-7633

Servicios Sociales
y Politica Social

situacion familiar después del primer contac-
to, adaptando los contenidos de la misma al
grado de conocimiento de la enfermedad del
menor o al grado de aceptacion del diagnos-
tico y prondstico.

Gestion de recursos: recursos de caracter so-
cial que palien las necesidades detectadas.

Coordinacion con profesionales del Equipo
Receptor: resulta fundamental el trabajo coor-
dinado, compartiendo informacion y realizan-
do un diagndstico desde cada disciplina, para
establecer lineas comunes de atencion al me-
nor y su familia.

Apertura de expediente: Para el registro de la
informacion obtenida del trabajo con la familia.

Visita hospitalaria: La frecuencia de las mis-
mas varia dependiendo del andlisis de la
situacion familiar que se vaya detectando.
Al principio del diagnostico de enfermedad
avanzada deberan ser frecuentes para reali-
zar una aproximacion lo mas certera posible
de la situacion de la familia y con el paso del
tiempo la frecuencia variara dependiendo de
la capacidad de adaptacion de la familia a
la necesidad que estan viviendo. Lo mismo
ocurre con la duracion de las mismas.

Contencion emocional: el momento del diag-
ndstico es clave para que tanto el menor
como su familia expresen sus miedos y sus
sentimientos respecto a la situacion que estan
viviendo. Se dan casos en los que tras acabar
de conocer al profesional tienen lugar a peti-
cion de la familia largos encuentros donde se
facilita la descarga emocional, y casos en los
que a través de cortas visitas hospitalarias se

39




Intervencion psicosocial al final de la vida del menor y/o adolescente

afianza la confianza y se establece el vinculo
profesional con el paciente y familia para que
llegado el caso, cuando lo estime oportuno,
vea al trabajador social como un recurso para
el desahogo de emociones.

1.3.- Fase de Sequimiento de la situacion familiar

Se planificaran las lineas de trabajo con el me-
nor/familia. Para ello se evaluara el trabajo desa-
rrollado por el equipo y su impacto en el bienestar
social, psicologico y espiritual del menor y su fa-
milia, teniendo en cuenta los siguientes objetivos
especificos:

- Valorar la adaptacion al hospital. Las estan-
cias prolongadas en el hospital pueden provo-
car una etapa de desorganizacion que pone a
prueba la estabilidad familiar. Ademas, la dis-
minucion de la calidad y cantidad de horas de
descanso y la alimentacion de los cuidadores,
es un factor de riesgo a tener en cuenta.

- Fomentar la participacion de los padres y del
paciente en el proceso de la enfermedad. Tan-
to el nifio como el adolescente (en funcién de
la edad y capacidad de comprension) tienen
derecho a que sus opiniones sean tenidas en
cuenta en todas las decisiones sobre el pro-
ceso de la enfermedad. Ademas, los padres o
tutores legales deben ser reconocidos y hay
que promover que ejerzan como los principa-
les dadores de cuidado, respetando también
Sus opiniones.

- Gestionar recursos: la coordinacion con pro-
fesionales de otros servicios comunitarios en-
cargados de gestionar y tramitar prestaciones
de caracter social que van destinadas a paliar
las necesidades, y/o demandas de la familia.

- Coordinar con ofros profesionales: trabajar

coordinadamente con el equipo sanitario,
compartiendo informacion y realizando un
diagnéstico desde cada disciplina, para esta-
blecer lineas comunes de atencion al menor
y su familia

Preparar para el alta: tras el diagnéstico de
la enfermedad, después de haber pasado una
temporada de mayor o menor duracion en el
hospital, es un objetivo basico el trabajar con
la familia y el menor, la vuelta a casa. A menu-
do surgen preocupaciones o0 miedos debido a
factores como que la vivienda no se encuen-
tra adaptada a las necesidades del menor o
que se encuentra alejada del centro sanitario
donde esta recibiendo tratamiento creando a
la familia situaciones de estrés en caso de ne-
cesitar una urgencia. Del mismo modo, volver
a casa supone reencontrarse con las redes
sociales de la familia, en ocasiones las fami-
lias no saben como hacer frente al proceso de
comunicacion con vecinos, amigos o familia
extensa, dudan de cuanta informacion deben
dar, de cdmo darla y temen encontrarse con
una excesiva oferta de ayuda que les reste
tranquilidad o por el contrario con un aisla-
miento debido a la dura realidad en la que se
encuentran. Otro hecho a tener en cuenta es
que, en el caso de existir hermanos y si estos
no han vivido de cerca el periodo de hospita-
lizacion, el alta supone reencontrarse al nifio
con sus hermanos y también tener que ma-
nejar un proceso de comunicacion con ellos.

Fomentar y posibilitar recursos de ocio: adap-
tados a la situacion del menor. El juego es el
método natural con el que los nifios no solo
se divierten sino que ademas se comunican
y aprenden. El nifio o adolescente tiene la ne-
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cesidad de jugar y divertirse durante todas las
etapas de la enfermedad. Ademas les ayuda
a expresar sus miedos, reducir la ansiedad,
olvidar o disminuir sintomas fisicos y a comu-
nicarse y relacionarse con los demas.

- Prevenir situaciones de riesgo: tras una pri-
mera fase de estudio de las caracteristicas
emocionales, organizativas, economicas, So-
ciales y espirituales resulta importante incluir
en el diagndstico familiar las posibles necesi-
dades o problemas que pueden emerger con-
forme transcurra la enfermedad y a planificar
las acciones a llevar a cabo para solventarlas.

- Preparar el duelo, facilitar la despedida: a
través de sugerencias para comunicarse con
los nifios y adolescentes. La comunicacion en
Gltimos dias es uno de los mas poderosos ins-
trumentos de alivio no sélo para el paciente,
sino también para la familia. Manteniendo el
contacto se recibe apoyo social y emocional.
Una buena comunicacion facilita hacer frente
a la enfermedad y sus dificultades.

1.4.- Fase de Intervencion en duelo

La pérdida de un ser querido supone un hecho
traumatico que desencadena un proceso de ela-
boracion denominado “proceso de duelo” y que
requerira de la atencion de un especialista en
aquellos casos que se observen factores de riesgo
como puede ser la corta edad del fallecido.

Previamente al fallecimiento y siguiendo el pro-
tocolo de actuacion en enfermedad avanzada se
atiende a la familia con el objetivo de facilitar la
despedida, detectar posibles factores de riesgo y
asi evitar un duelo complicado. Durante esta fase
es importante tener en cuenta diferentes aspectos
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como son la comunicacion entre médico-fami-
lia-paciente, la participacion de los hermanos, el
abordaje de los temores relacionados con la anti-
cipacion de la pérdida, aspectos socioeconémicos
referidos al sepelio que pueden agravar el males-
tar de los padres si no se resuelven definitivamen-
te la intervencion psicosocial debera adaptarse a
las necesidades de la familia y al paciente con el
objetivo de reducir el malestar emocional en la
fase de duelo anticipado, favoreciendo la normali-
zacion del posterior duelo.

La atencion del duelo se inicia con el apoyo de
los profesionales del equipo sobre la familia en la
etapa final del nifio durante la hospitalizacion o
estancia en domicilio, favoreciendo el proceso de
despedida, rituales religiosos, apoyo emocional,
espiritualidad.

La necesidad de abordar el proceso de duelo se
refleja en las siguientes frases comentadas por
padres tras la intervencion psicosocial:

“La vida sigue a pesar de...”

“El dolor compartido es mads llevadero”

“Solicitar ayuda te empuja a continuar”

“Aprenderds a valorar mas los recuerdos”

“Valorards cosas que antes eran insignificantes”

“Apreciaras el trabajo del personal sanitario”

“Eres mds fuerte de lo que piensas”

“Aprenderds a convivir con el dolor”

“Valorards los arios que has pasado con él”
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“La vida son momentos, vivencias, es lo que nos
llevamos”

“El dolor es tnico”

Una vez la trabajadora y el trabajador social, son
conocedores de la pérdida del nifio o adolescente
a través de la informacion que recibe del equipo
médico o de la propia familia se realiza una valora-
cion en la sesion multidisciplinar acerca de cuales
han sido las circunstancias en las que se ha pro-
ducido el fallecimiento.

Para realizar el diagndstico social tras el falle-
cimiento se valoran y analizan entre otros, los si-
guientes factores que variaran si la comunicacion
de la pérdida la realiza el equipo médico o la fa-
milia:

- Se verifica si ha quedado resuelto el sepelio.
- Impacto economico: si tienen los recursos

necesarios, ayuda de la asociacion, de fami-
liares,...

- Si ha sido posible satisfacer los deseos de la
familia en cuanto a cuestiones culturales y/o
religiosas.

- Apoyo sociofamiliar con el que cuenta la fa-
milia.
- Lugar del fallecimiento, domicilio y hospital.

- Existencia de dolor en los ultimos momentos,
impacto emocional en la familia.

- Quién ha estado presente en el momento del
fallecimiento, especial atencion a los herma-
nos.

- Existencia previa de factores de riesgo.

- Como ha sido la despedida, si la familia ha te-
nido la opcion de despedirse antes de fallecer,
si han dispuesto de un lugar de intimidad, si
han podido avisar a los familiares.

A la semana de fallecer, se enviara una carta de
condolencias con el objetivo de trasmitir el pésa-
me por parte del equipo que ha acompanado a la
familia, ofreciendo la disponibilidad de recursos de
apoyo en duelo.

A través de un posterior contacto con la familia,
y tras la valoracion, se planifica el tipo de inter-
vencion a realizar. En el caso de que la familia no
considere necesario el apoyo se ofrece la disponi-
bilidad del equipo para lo que desee.

2. Resultados y discusion

La definicion de nifio para la Organizacion Mun-
dial de la Salud es: menor de 18 afios. Por todo
ello, este grupo de edad se considera especial,
especifico tanto por los especialistas de adultos
como por los pediatras.

- El cuidado paliativo pediatrico, es una asigna-
tura pendiente en la sanidad espafiola ya que
dependiendo de cada Comunidad Autonoma
autogestiona la implantancion de estos cui-
dados por lo que el escenario en el que nos
encontramos es el de la existencia de des-
igualdades territoriales significativas.

- Este tipo de cuidados se realizan en unida-
des especializadas o en unidades generales
pediatricas: oncologia, unidades domiciliarias,
UClIs, atencion primaria etc. Por lo que sin la
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existencia de este tipo de recursos no existen
los cuidados.

Desde los diferentes modelos posibles se puede
dar una atencion integral de calidad si se apuesta
por el trabajo en equipo interdisciplinar; la integra-
cion de programas de voluntariado; la presencia de
trabajadores sociales y psicologos; el tratamiento
de la vertiente espiritual; la formacion de profe-
sionales y el cuidado emocional de los mismos; el
desarrollo de un trabajo posterior de duelo etc. Todo
esto es lo que se deberia impulsar y que creciera
en el sistema nacional de salud y en los servicios
sanitarios de las comunidades auténomas.

3. Conclusiones

La intervencion profesional de las y los trabajado-
res sociales, nos acercan a las situaciones reales
por las que atraviesan las familias. Es la via de con-
tacto con la realidad de las situaciones en enferme-
dad avanzada y de ahi se desprenden y articulan
todas las actuaciones que se realizan a posteriori.
Igual que hay que paliar un dolor o sufrimiento fisi-
€0, 0 emocional, existen determinadas necesidades
y situaciones de caracter social que generan un
sufrimiento y que afectan directamente al estado
emocional e incluso al estado de salud.

El estudio individualizado de cada caso exami-
nando las demandas que nos plantean, diagnos-
ticar la realidad de cada familia y planificar la
intervencion y la deteccion de necesidades daran
respuesta a algunas de las preocupaciones que
afloran en las familias para poder desarrollar final-
mente un trabajo de informacion y asesoramiento.

En aquellos casos que, por su grado de riesgo
y vulnerabilidad necesitan de una atencion mas
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exhaustiva y continuada, se requiere una atencion
coordinada con los diferentes profesionales e ins-
tituciones intervinientes en el proceso.

El trabajo de prevencion de necesidades futuras
también es prioritario, para evitar situaciones es-
tresantes que pudieran aparecer, y la derivacion
y coordinacion a otros servicios comunitarios, es
también una funcion especifica del trabajo social
en cuidados paliativos pediatricos.
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