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Presentacion

Cuidado al nifio en situacion de enfermedad cronica es una obra producto de
la alianza establecida entre dos grupos de investigacion de la Universidad
Nacional de Colombia: Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico y Cuida-
do al Nino con Heridas y Ostomias. Se retoman fortalezas y experiencias
exitosas desde la docencia, la investigacion y la extension, con el fin de
cualificar el cuidado del binomio nifo con enfermedad crénica-cuidador
familiar, por medio de la potencializacion de esfuerzos y la congregacion
de investigadores en formacion a nivel de pregrado y posgrado, asi como
la vinculacion de docentes interesados, egresados y usuarios de los servi-
cios de salud.

Los grupos de investigacion que hemos realizado dicho trabajo
colaborativo esperamos que este texto sea un aporte inicial que sirva
como herramienta a profesionales y estudiantes de enfermeria, con miras
a la consolidacion de guias de cuidado y material de consulta permanente
en el area.

Agradecemos especialmente a la Division de Investigacion Sede
Bogota (DIB) de la Universidad Nacional de Colombia', por el apoyo en la
financiacion de este producto académico que, sin duda, sera un aporte
para la cualificacion de los profesionales en el cuidado a los nifios con
enfermedades cronicas y sus familias.

1 Convocatoria Nacional de Investigacion y de Creacion Artistica de la Universidad Nacional de Co-
lombia 2010-2012. Modalidad 2. Fortalecimiento a grupos de investigacion y creacion artistica
con proyeccion nacional. Alianza: Fortalecimiento del cuidado de enfermeria dirigido a adultosy
ninos con enfermedades cronicas, heridas, estomas e incontinencias y sus cuidadores familiares.
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Introduccion

El abordaje de los nifos que cursan con enfermedad cronica es uno de los
retos y desafios para el equipo de salud en el siglo XXI, teniendo en cuenta
la incidencia cada vez mayor de patologias consideradas, hasta hace unos
anos, propias de los adultos.

En la poblaciéon infantil, el problema de la cronicidad se ha hecho
evidente y dentro de las causas de morbilidad de los nifios colombianos el
7 % se asocia con neoplasias y enfermedades del sistema hematopoyético?.
Se suman a esto las discapacidades resultantes de traumas, problemas
congénitos, secuelas de malnutricién, infeccion y maltrato en la nifiez, asi
como los problemas metabolicos y las lesiones en la etapa de adolescencia
asociada con mayor exposicion a factores de riesgo®.

La problematica de la enfermedad crénica en edades tempranas
exige ampliar los abordajes biomédicos que, a pesar de sus avances, no
resultan suficientes frente a la experiencia de los nifios y sus familiares, ni
tampoco resuelven los cuestionamientos que tienen los profesionales de
la salud y las mismas instituciones, lo cual genera sobrecarga en el cuidado
de la salud en esta situacion.

Cuidado al nifio en situacion de enfermedad crénica es un texto dirigi-
do a los profesionales del area de la salud que se encuentran en ejercicio
y a aquellos que estan en formacion, interesados en conocer y profundizar
las necesidades y problemas tipicos del cuidado que se presentan en el
binomio nifo-cuidador familiar que cursan con enfermedades crénicas.

Los capitulos propuestos son producto de la revision de literatura
actualizada y vigente sobre cada una de las temdticas expuestas en torno
a la cronicidad en los nifios; reflejan la experiencia desde la docencia, la
investigacion y el ejercicio profesional de los autores, constituyéndose en
referentes que contribuirdn a la aplicacion de propuestas de intervencion

2 World Health Organization. World Health Statistics 2012. Disponible en http:/www.who.int/
healthinfo/ES_WHS2012_Full.pdf. Consultado el 30 de junio de 2012

3 DANE, Estadisticas de morbilidad nacional 2008. Disponible en: http://www.dane.gov.co/index.
php. Consultado el 30 de junio de 2012
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en la practica, dirigidas a los nifios con enfermedades crénicas y sus cui-
dadores familiares.

En la primera parte se presenta la fundamentacion teérica y con-
ceptual de la enfermedad croénica; se estudia al cuidador familiar como
sujeto activo con multiples necesidades y un perfil que lo caracteriza; se
explora la normatividad vigente en torno a la nifiez y la infancia; se des-
criben los escenarios de cuidado en la transicion hospital-hogar-escuela;
se profundiza en los vinculos que se generan en una experiencia de en-
fermedad cronica en los nifios, y se aborda la dimensidn espiritual como
fenémeno de particular importancia en estas experiencias de cronicidad.

En el primer capitulo, como marco introductorio, se estudia el
concepto de enfermedad cronica, precisiones tedricas, perspectivas epi-
demioloégicas, asi como el impacto y los modelos que orientan la atencion
de la enfermedad. Posteriormente se profundiza en el papel del cuidador
familiar, los abordajes de atencion vigentes y los diferentes enfoques de
intervencion.

El segundo capitulo hace referencia a la normatividad de protec-
cién de la nifez nacional e internacional y se plantea la jurisprudencia que
la Corte Constitucional colombiana ha desarrollado desde el derecho a la
salud, el interés superior del nifio y la prevalencia de los derechos de la
nifez y la adolescencia por encima de otros derechos. Esto considera la
corresponsabilidad que desde la familia, la comunidad y el Estado se tiene
en la proteccion y garantia de derechos para el desarrollo integral, equili-
brado y armoénico de los menores de edad. Se propone ademads la restitu-
cion de derechos, siguiendo los principios de la Carta Europea de los nifios
enfermos hospitalizados, para llegar al derecho a la atenciéon educativa
de estos ninos y nifias propuesto por esta Carta, como un ejemplo que se
debe seguir desde la llamada pedagogia hospitalaria. Finalmente, se hace
una reflexion sobre los derechos de los nifios y nifias enfermos en la co-
tidianidad, en la que el personal de salud tiene una propuesta de trabajo
con un enfoque socioafectivo, que permite hacer mas amable el trato con
estos nifios y niflas que estan pasando por un momento adverso al sufrir
una enfermedad.

En el tercer capitulo se analiza qué pasa cuando, a pesar de reque-
rir un cuidado constante, la persona con enfermedad crénica se enfrenta
a la necesidad de cuidar a los nifios, ya sean sus hijos, nietos u otros fa-
miliares. Se aborda, ademas, el fendmeno de “los nifios como cuidadores”
cuando los padres enferman.



En el cuarto capitulo se profundiza en la pertinencia del plan de
alta, cuando los ninos se enfrentan a las transiciones hospital-hogar-es-
cuela-hospital. Se reconoce a la familia como el puente entre la vida en el
hogar y la vida en el hospital, siendo indispensable que el profesional de
enfermeria brinde a estos dos sujetos de atencion un cuidado de calidad,
que garantice no solo la continuidad de los cuidados después del egreso
hospitalario, sino también el mantenimiento de una adecuada relacién en-
tre padres e hijo, la preparacion para enfrentar la enfermedad, las crisis;
hacer de la interaccion con el equipo de enfermeria una oportunidad para
fortalecer la unidad familiar y, de manera particular, garantizar las con-
diciones necesarias para que el nifio alcance un crecimiento y desarrollo
acordes con su situacion.

El quinto capitulo estudia el fenémeno de “los vinculos y la enfer-
medad cronica en los nifos”. A través de una revision exhaustiva, se estu-
dian aspectos emocionales que pueden ser relacionados con la constitucion
de vinculos en la infancia. Se conceptualizan tres niveles de vinculos: paren-
tales (padres-hijo con enfermedad crénica no transmisible ECNT), con los
cuidadores formales (equipo de salud) y con pares (companeros-niiios del
mismo rango de edad).

El sexto capitulo corresponde a la reflexion en torno a la dimen-
sion espiritual en los nifios y adolescentes, referida a aquellos aspectos de
su vida relacionados con las experiencias que trascienden los fenémenos
sensoriales. La autora enfatiza en la necesidad de desarrollar un cuidado
espiritual desde la perspectiva disciplinar de enfermeria, para los nifios y
jovenes que se encuentran viviendo situaciones de cronicidad. Sostiene
que el ambito espiritual del ser humano en los ninos y adolescentes es
generador de fortalezas y les ofrece elementos para afrontar la enferme-
dad; pero aun tiene muchas aristas que no han sido estudiadas y que es
necesario reconocer a través del trabajo cotidiano y del desarrollo de in-
vestigaciones metodologicamente soélidas.

En la segunda parte se abordan aspectos propios del apoyo instru-
mental, de ayuda tangible y procedimental requeridos para el cuidado del
nifio con enfermedad cronica. Se estudian las tematicas de dolor, adminis-
tracion de medicamentos, soporte nutricional y estrategias que faciliten el
afrontamiento en los nifios cuando tienen un ser querido con demencia.

En el capitulo siete se analiza el fenémeno del dolor en los nifios,
como temadtica inexplorada en muchos escenarios de la practica clinica
por diversas causas, como la limitacién para la comunicacién por parte

Introduccion

N
—_



Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

N
N

del nifio, el desconocimiento del equipo de salud de las terapéuticas far-
macolégicas y no farmacologicas vigentes y pertinentes, las dindmicas del
sistema general de seguridad social en salud (SGSSS) que conlleva a una
atencion fragmentada, con escasos programas de seguimiento con los que
se evidencie un abordaje integral del nifio, incluyendo a su familia. La
autora, a partir de una revision de literatura, presenta los componentes fi-
siopatoldgicos, terapéuticos asi como resultados de investigaciones en el
area, que sirven de referente basico al equipo de salud para comprender,
reconocer y manejar de forma integral el fendmeno del dolor en los nifios.

En el capitulo ocho se detallan aspectos indispensables para los
responsables del manejo de medicamentos en nifios, quienes, parafra-
seando a Abraham Jacobi, no deben ser tratados en farmacoterapia como
“hombres y mujeres en miniatura”, dado que presentan multiples especi-
ficidades metabdlicas, fisiologicas, cognitivas y fisioanatémicas, seguin la
etapa de desarrollo en la cual se encuentren.

Estas especificidades conllevan precisas consideraciones farmaco-
l6gicas y terapéuticas que deben ser atendidas por los profesionales de la
salud responsables de la atencion de nifios y quienes cuidan de ellos en el
ambito familiar o escolar.

El capitulo nueve reconoce las implicaciones de la nutricion en el
cuidado de un nino con situacion de cancer, definiéndose como una priori-
dad, por estar asociada a la enfermedad, al tratamiento, y en mayor parte,
porque generalmente la desnutricion estd presente en el diagndstico se-
cundario de estos nifios. A partir de una revision bibliografica exhaustiva y
de evidencia cientifica disponible, se resuelven preguntas frecuentes para
fortalecer el cuidado en relacion con el reto de mantener la nutricion en
nifos con cancer.

En el capitulo diez se reconoce que hay nifos en casa que requie-
ren explicaciones sencillas sobre lo que acontece en la vida cotidiana; ex-
plicarles el deterioro de un ser querido que tiene demencia es muy dificil,
en especial cuando el mismo adulto carece de esas respuestas. La evasion
y la mentira generan los peores escenarios para la salud mental de la fami-
lia y para el futuro de los nifios, por ello, es preciso afrontar el tema de ma-
nera simple y responder, aunque para ello se requiera de ayuda, todas las
preguntas que un nifo tenga al respecto. La clave de responder a los nifios
sobre este y otros temas dificiles, relacionados con la enfermedad cronica
y la muerte, es buscar decir la verdad, de manera simple y no profundizar
en cosas que el nifio no esté preguntando. Se abordan las principales res-
puestas que un familiar adulto tendrd que dar a los nifios cuando uno de
los integrantes de la familia tiene una demencia.



En el capitulo once se habla acerca del proceso de duelo que lle-
van los nifos y sus familias frente a la pérdida de la salud por la presencia
de una enfermedad crénica; presenta definiciones y etapas por las cuales
se atraviesa, ademas de las estrategias que pueden ser empleadas para
ayudar al nifio a entender la enfermedad y el tratamiento, y que el due-
lo sea superado de forma positiva, generandole una mejor capacidad de
afrontamiento.

La tercera parte incluye cuatro capitulos constituidos por dife-
rentes narrativas de cuidado de enfermeria de nifos con cancer, vividas
en servicios de pediatria. A partir de la Guia para el andlisis de situacio-
nes de enfermeria del Grupo de Cuidado de Enfermeria al Paciente Cronico
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, se
presenta el andlisis de estas narrativas, identificando en ellas elementos
ontologicos y epistemolégicos de enfermeria, relacionados con los con-
ceptos metaparadigmaticos, los patrones de conocimiento, las visiones de
la enfermeria y la enfermeria misma vista como cuidado. Estos capitulos
reflejan la valiosa experiencia que se vive en la practica clinica del cuidado
de los nifios en situacion de enfermedad crénica.
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Primera parte

El nifio no es una botella que hay que llenar,
sino un filego que es preciso encender.
Montaigne






Capitulo 1
El cuidador de una persona
con enfermedad croénica

Beatriz Sanchez Herrera

Ser cuidador de una persona con enfermedad crénica puede significar una
tarea, una responsabilidad, una carga o una maravillosa oportunidad. El
nivel de habilidad, el tipo de soporte social y la calidad de vida de las per-
sonas involucradas en esta experiencia hacen que la experiencia varie de
manera significativa. Este capitulo se ha desarrollado para explorar lo que
significa ser cuidador de una persona con enfermedad crénica, con base
en los hallazgos de la investigacion.

1. Algunas precisiones sobre la enfermedad cronica

La investigacion y la clinica reflejan las mudltiples diferencias que existen
entre la enfermedad aguda y la crénica (EC). En la tabla 1.1 se ilustra como
se diferencian estos dos tipos de enfermedades en aspectos relacionados
con la aparicion, la resolucion, las causas y el tiempo de permanencia.

Tabla 1.1 Diferencias entre la enfermedad aguda y la enfermedad cronica
Rapida

Dindmica con signos y sintomas

Aparicion ; Puede ser stibita o insidiosa.
generalmente relacionados con la
enfermedad.
Tiene episodios de mejoria y
exacerbacion y algunas veces remision
Resolucis Répida con recuperacion, secuelas sin sintomas por largos periodos pero
S o puntuales o muerte. continua por toda la vida.
Se vuelve parte de la identidad de la
persona.
C Se vincula a agentes infecciosos o a Relacionada mas con el estilo de vida.
ausas P . . .
sintomas especificos. No tiene causas Unicas.
T Comienza en forma aguda y generalmente  Lenta, insidiosa y por tiempo

se puede predecir cuanto dura. indefinido.

Fuente: Grupo de Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico, Universidad Nacional de Colombia,
2012.
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La palabra “crénico” surge de cronos, que significa “tiempo”. La
enfermedad cronica se caracteriza por ser prolongada en el tiempo, sin
embargo, hay enfermedades agudas que pueden demorarse mas de seis
meses y no por ello se les puede denominar enfermedad crénica. Por
ejemplo, los padecimientos que se tienen por lesion traumatica ortopédi-
ca que, a pesar de tener un proceso prolongado, tienen una causa conoci-
da, una aparicién subita y pueden lograr unas metas de rehabilitacion que
permiten que los problemas queden definitivamente resueltos o manten-
gan una condicion de limitacion que no aumenta.

De la enfermedad crénica se han dado innumerables definiciones.
La tabla 1.2 cita algunas de ellas, relevantes porque han marcado hitos
dentro del estudio de la enfermedad crénica en el mundo.

Tabla 1.2 Definiciones de enfermedad crénica

Comision de enfermedad  Toda alteracion o desviacion de lo normal que se caracteriza por la
crénica, 1949 permanencia, la incapacidad residual y no reversible.

Cualquier alteracion del funcionamiento corporal sobre un periodo de

Abraham, 1972 . . .
tiempo y que exige adaptacion general.

Es una condicion médica progresiva que tiene un espectro de
Feldman, 1974 complicaciones sociales, econémicas y comportamentales y que exigen un
continuo compromiso personal y profesional.

Es el conjunto de signos y sintomas ocasionados por una dolencia con un
Buergin et al., 1979 periodo variable de tiempo, que tiene un curso prolongado y del cual la
recuperacion es solo parcial.

Es una condicién no curable mediante intervencion médica que requiere

de monitoreo periddico y cuidado de apoyo para disminuir el nivel de
padecimiento y maximizar el funcionamiento de la persona y su responsabilidad
de autocuidado.

Cluff, 1981

Una condicion que requiere de un alto nivel de auto-responsabilidad para el

Mazzuca, 1982 éxito del manejo diario.

Verbrugge, 1982 Es una enfermedad degenerativa.

Hace referencia a individuos que sufren experiencias mentales importantes
Bachrach, 1992 como resultado de discapacidad severa durante un periodo de tiempo
prolongado o durante el curso de la vida.

Una condicion fisica o mental de seis meses o mds y que requiere de
Corbin, 2001 monitoreo o manejo para controlar los sintomas y para moldear el curso de
la enfermedad.

Es un trastorno funcional (organico y mental) que dura mas de seis meses,
Barrera, Pinto exige modificar el estilo de vida, es permanente, multicausal, genera
y Sanchez, 2003 incapacidad residual; requiere largos periodos de cuidado, tratamiento
especializado y control e implica a la persona, su familia y su contexto.

Fuente: adaptado de (1).



La enfermedad crénica tiene ademads diferentes expresiones du-
rante su trayectoria. Corbin y Strauss presentan un modelo denominado
trayectoria de la cronicidad en el cual definen la progresién habitual que
vive una persona con enfermedad crénica (2). En la tabla 1.3 se resumen
sus principales caracteristicas:

Tabla 1.3 Fases de la enfermedad cronica

Fase Definicion

Antes de que comience el curso de la enfermedad. Es la fase de
prevencion, no hay signos ni sintomas presentes.

Pre-trayectoria
Establecimiento Los signos y sintomas estan presentes, incluido el periodo diagnéstico.
Estable Cursos y sintomas de la enfermedad controlados por el manejo.

Cursos y sintomas de la enfermedad no controlados por el manejo pero

Inestable . e
que no requieren de hospitalizacion.
Acuda Enfermedad activa o complicaciones que requieren hospitalizacion para
J su manejo.
Crisis Situaciones que amenazan la vida y requieren cuidado critico o de
emergencia.
Retorno Regreso gradual a una nueva normalidad con ajustes a la vida diaria.
Deterioro Deterioro progresivo en los aspectos fisicos y mentales que se caracteriza
por aumento de sintomas discapacitantes.
Fallecimiento Semanas, dias y horas que anteceden a la muerte.
Fuente: (2).

2. La enfermedad crénica desde el punto
de vista epidemiologico

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2012), Ia inci-
dencia de la enfermedad crénica genera el 63 % de las muertes actuales.
La probabilidad de morir por una enfermedad croénica en Colombia entre
los 30 y los 70 anos es alta, con una cifra cercana a una de cada cuatro
personas de esta edad que moriran a causa de un trastorno créonico. Se-
nalan los autores que las enfermedades créonicas mas frecuentes son las
enfermedades cardiovasculares con 48 % de los casos, el cancer con 21 %,
las respiratorias con 12 % y la diabetes con 3,5 %. Mas aun, seiala la OMS
que se calcula que si para 2008 se morian 17 millones de personas por
enfermedades cardiovasculares, para 2030 moriran 25 millones, la propor-
cioén en estas mismas fechas para el cancer pasara de 7,6 a 13 millones y
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para la enfermedad crénica en general el paso sera de 36 a 55 millones. El
80 % de las muertes se presentaran en paises de ingresos medios y bajos (3).

La esperanza de vida en Colombia se ha incrementado de 71 afios
a 77 en 2009 y con ello el nimero de personas que viven una enfermedad
crénica. De otra parte, el gasto en délares americanos en salud por habi-
tante que se calculé en Colombia en 2009 en US$392 por persona, que al
compararlo con el gasto por persona en USA de US$7960 es veinte veces
menor y al compararlo con el de Brasil de US$734 y Cuba de US$672, es
casi de la mitad, aunque supera el gasto que realiza el Perd, que se calcula
en US$236 por habitante (3).

Las cifras reportadas por la OMS para Colombia sefialan que, mientras
que en 2008, 112 personas entre los 30 y 70 afios murieron por cancer, 152 lo
hicieron por enfermedad cardiovascular y 21 por trastornos respiratorios (3).

Es importante recordar que la enfermedad crénica aumenta por
diferentes factores dentro de los cuales se han identificado al menos 10,
muchos de ellos modificables (ver tabla 1.4).

Tabla 1.4. Razones del aumento de la enfermedad cronica en el mundo

Falta de acciones preventivas

Estilos de vida poco saludables

Factores hereditarios

Efectos de la contaminacién

Avance en los tratamientos

Situaciones agudas que pasan a ser cronicas
Aumento en la expectativa de vida

Secuelas de accidentes o violencia

Secuelas de maltrato

Secuelas de pobreza

Fuente: elaboracién propia.

Las estadisticas sanitarias mundiales de la OMS dejan ver ademas
que las muertes atribuibles a algunos de estos factores de riesgo en el
mundo son de alto impacto. Se ha documentado que la tension arterial
alta es responsable del 13 % de muertes, el consumo de tabaco de 9 %,
la glicemia elevada y el sedentarismo de 6 % cada una y el sobrepeso u
obesidad de 5 %. Sefiala la OMS que en el mundo mueren 2,8 millones de



personas al ano por sobrepeso u obesidad. La obesidad se duplicé en el
mundo entre 1980 y 2008. Las mayores cifras se registraron en América
(62 % sobrepeso y 26 % obesidad) (3).

Estos hechos han generado una alarma mundial. Es asi como en
septiembre de 2011, la Asamblea General de la Organizacion de las Nacio-
nes Unidas convoco a revisar el problema de la enfermedad crénica e hizo
un especial llamado a los paises en desarrollo, sefalando que las enfermeda-
des croénicas representan uno de los principales obstaculos para el desarro-
llo en el siglo XXI 'y, ademas, contribuyen a la pobreza y al hambre en dichos
paises. Agregd, ademads, que es necesario fortalecer las capacidades para dar
respuesta a este problema mediante la reduccion de los factores de riesgo,
el fortalecimiento de los sistemas de salud y la mejora del seguimiento y la
evaluacion. La ONU sefialé que la OMS debe crear un marco mundial de vigi-
lancia general y preparar recomendaciones para establecerlo, sobre lo cual
hard un estricto seguimiento a partir del presente afio (4).

2.1 Impacto de la enfermedad croénica

El impacto de la enfermedad crénica en la vida de las personas, sus fami-
lias y cuidadores, es alto. También lo es el impacto sobre la comunidad,
el sistema de salud y la sociedad en general. En la figura 1 se ilustra el
impacto multiple que puede tener la enfermedad crénica.

Figura 1 Impacto de la enfermedad cronica
Fisico
Social
Psicolégico

Personacon

Cuidador 2
familiar x “ enfermedad cronica

Econémi
Espiritual T ¥ Feonomico

T

Familiar

Fuente: elaboracién propia.
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A nivel individual la enfermedad croénica se percibe como pérdida
de bienestar, independencia, comodidad, capacidad fisica y del aspecto
habitual, lo que altera el propio concepto. Las situaciones de enferme-
dad pueden generar incertidumbre, miedo o temor, en especial, a inspirar
compasion, a la pérdida de autonomia, a la pérdida de dignidad, a lo des-
conocido, a la soledad y a ser una carga; afliccion, déficit de conocimien-
to, aislamiento, alteracion en la funcionalidad, dolor, sufrimiento, tristeza,
sensacion de impotencia o falta de control y ansiedad. Como la enferme-
dad crénica se presenta a cualquier edad, hay consideraciones especiales
en cada una de ellas. Cuando se presenta en los nifios y adolescentes, hay
dilemas que incluyen la mirada de la salud y la necesidad del acatamien-
to terapéutico, enfrentado con la necesidad de explorar y de construir
limites que tiene el nifo o el joven enfermo, lo cual en algunos casos
se manifiesta con jévenes (ue asumen riesgos excesivos o innecesarios
(5). La relacion con padres se ve afectada en muchos casos por el rol de
terapeutas que la condicion les impone y asi, unos y otros enfrentan el
reto de manejar la vida con lo que es y puede ser y no con aquello que se
hubiera deseado que fuera. El balance entre estar vivos y vivir con calidad
es un dilema frecuente (6). En adultos jovenes, aunque hay menor inci-
dencia de enfermedad crénica que en los mayores, la enfermedad crénica
tiene por lo general un mayor impacto por cuanto afecta la actividad y la
productividad para poder conservar la salud. Con frecuencia, las personas
adultas ven que su responsabilidad y dedicacion a la crianza y a la familia
compiten con su realizacion y cuidado personal (7). En el caso de los an-
cianos, en quienes la dependencia aumenta con la edad, la presencia de la
enfermedad crénica incrementa mucho mas la vulnerabilidad y es muy fre-
cuente que aparezca el sentimiento de carga (8). En cualquier caso, el reto
a nivel personal se centra en mantener la integridad, informarse, aprender
a cuidarse, superar las limitaciones, evitar el aislamiento, manejar los sin-
tomas, buscar y recibir ayuda y crecer como persona (9).

A nivel familiar, la enfermedad crénica genera multiples crisis, mo-
difica los roles de los integrantes, cambia sus relaciones y genera mayores
gastos. Son factores intervinientes las personalidades de los miembros de
la familia, el nivel interior de funcionalidad familiar, las redes de soporte
social, los valores y creencias culturales sobre decisiones saludables y la
comunicacion de los problemas. Se ha encontrado que la calidad de vida
familiar se ve afectada negativamente en los aspectos psicoldgico, fisico
y social pero se mantiene o se aumenta el componente espiritual (11-18).

Sin duda, dentro de la familia de las personas con enfermedad croé-
nica quien mas se ve afectado es el cuidador principal. Ser cuidador de una
persona con enfermedad crénica es una experiencia transformadora que,



ademas de ser fisicamente exigente y generar desgaste emocional, modifi-
ca el sentido de la vida (19). El cuidador puede estar sometido al desgaste
y se convierte en un paciente escondido que afronta estrés, tiene su norte
en la persona cuidada y tiende a descuidar su propia salud, puede percibir
los efectos de la carga del cuidado y ver alterada su calidad de vida.

El cuidador familiar requiere unas habilidades que no siempre lo
acompanan (20-27), pero esas habilidades pueden ser fortalecidas para su
propio beneficio y el de la persona cuidada (28-30). Se sabe ademas que
cuanto mas soporte social se tenga, mas positiva es la percepcion del cui-
dador sobre la responsabilidad que enfrenta (31-33). Los grupos de apoyo,
cada vez mas comunes, han sido bien evaluados como medio de soporte
social para los cuidadores familiares de las personas con una enfermedad
cronica (34,35). Mas atn, de manera reciente se ha demostrado que las tec-
nologias de la informatica y la comunicacion (TIC) pueden ser un elemento
de soporte para las personas que enfrentan tareas de cuidado de un fami-
liar con enfermedad crénica (36), asi como para los mismos pacientes (37).

El término cuidador hace referencia a una situacion en la cual se da
cuidado, sin embargo, la naturaleza y caracteristicas de un cuidador pue-
den ser muy diferentes, dependiendo del contexto en que se desempeiie
o de las funciones que asuma. Con base en los trabajos de investigacion
adelantados por el Grupo de Investigacion de Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico (GCC) de la Universidad Nacional de Colombia, se han es-
tablecido siete clasificaciones diferentes para los cuidadores de personas
con enfermedad crénica que se presentan en la tabla 1.5. De esta manera
puede comprenderse por qué no basta hablar de “el cuidador” para saber
cudl es su condicion o requerimiento de ayuda. Es necesario precisar cual
es el género, el rol, la cercania fisica, el vinculo con la persona cuidada, el
nivel de formacion y el de competencia, la ubicacién dentro del sistema de
salud y las actividades principales que este debe asumir.

Se encuentra ampliamente documentado que las tareas bdésicas
que desarrolla un cuidador principal incluyen: ayudar en las actividades
de la vida diaria (AVD) e instrumentales de la vida diaria (AIVD), apoyar en
cuidados especiales y en el transporte, acompanar durante los tratamien-
tos, apoyar la administracion de bienes, vigilar la toma de medicamentos
o administrarlos, resolver problemas de cuidado, mantener vigilancia y
abogar o representar al receptor del cuidado (38). Ayala y Rivera sefialan
que las principales necesidades de los cuidadores son las de soporte so-
cial, informacién sobre procesos y recursos disponibles, respaldo y tregua
y en especial de reconocimiento (39).
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Tabla 1.5 Las siete clasificaciones del cuidador

Hombre Mujer
Principal De apoyo Eximido Pretencioso
3. Ubicacion Presencial Disponible A distancia
Familiar
4. Vinculo Profesional Voluntario
Pariente Cercano
5.' R Formal Informal
sistema
6. Nivel de o
habilidad Competente o habil Poco competente
folanieE Instrumental  Anticipatorio Preventivo Supervisor Protector

que realiza

Fuente: elaboracién propia con base en los resultados de la investigacién del GCC 1996 -2012.

Sanchez senala que la experiencia de ser cuidador de una persona
en situacion cronica de enfermedad:

...es vivir de una manera diferente... tomando decisiones, asumiendo responsa-
bilidades y realizando tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicoldgico y
religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada, en las
que progresivamente se va adquiriendo habilidad hasta superar muchas veces
a los mas conocedores... Esta experiencia genera una gran cantidad de senti-
mientos... Origina un crecimiento en la comprension de la propia existencia y
trascendencia... modificando actitudes y valores y redefiniendo la naturaleza espi-
ritual (40).

La enfermedad croénica significa a nivel social una confrontacion
permanente por cuanto se valora la belleza, la fuerza y la productividad
que de manera frecuente se ven afectadas por la enfermedad. Desde la
perspectiva economica y a gran escala, significa aios de vida productivos
perdidos que se suman a la carga por servicios y al costo que estos gene-
ran al sistema general de seguridad social en salud (SGSSS) mas cuando
el SGSSS colombiano no se encuentra preparado para atender la carga de
la enfermedad crénica. Son multiples las evidencias que indican que el
sistema no diferencia entre la enfermedad aguda y la crénica y que no
satisface las necesidades de las personas que con frecuencia se marchan
sin la ayuda requerida, se deterioran prematuramente y llegan a requerir
institucionalizacion que genera costos alarmantes (41,42).



2.2 Abordajes de atencion frente a la enfermedad cronica

Los modelos bdsicos de atenciéon a las personas con enfermedad crénica
son dos: el biomédico y el de cuidado o modelo integral. La tabla 1.6 pre-
senta un resumen de las caracteristicas de cada uno.

Tabla 1.6 Modelos para abordar la atencién de las personas con enfermedad crénica

Atiende al enfermo.

Hace un diagnéstico, formula un tratamiento y ofrece un seguimiento a
Biomédico sus sintomas.

Privilegia el tratamiento disponible frente a la calidad de vida.

Se centra en la persona que tiene una enfermedad, una historia y
pertenece a un contexto.

Atiende el significado de estar enfermo.
Un apoyo a la familia e identificacion del cuidador.

Cuidado (integral) Disponibilidad para aliviar el sufrimiento y hacer mds facil la experiencia
del cuidado de la salud.

Busca ayudar a las personas con enfermedad y a sus familias a ganar'y
mantener control sobre su condicion y al hacerlo, sobre sus vidas.

Fuente: elaboracién propia.

Cuando se clasifica el cuidado de la enfermedad cronica dentro
del modelo biomédico, se tienen diagndsticos de las patologias que, por
lo general, y en especial en estados de enfermedad cronica avanzada, son
multiples y muchas veces estan interrogados. Por el contrario, al abordar
la enfermedad crénica con un modelo de cuidado o integral se ubica el
problema principal que afrontan las personas con enfermedad crénica y
sus familias y que pueden asociarse con: 1) las dificultades para modificar
el estilo de vida y poder mejorar el pronéstico; 2) el manejo del dolor, la
limitacion y la mutilacién; 3) las dificultades en la socializacion, general-
mente asociadas a estigma o aislamiento y 4) los problemas relacionados
con las pérdidas y la inminente cercania a la muerte. En algunos casos no
hay un problema tinico de estos cuatro grupos mencionados pero gene-
ralmente prima alguno de ellos (43). En el esquema de cuidado se tiene
en cuenta qué influye en las decisiones del cuidado y en esto, son impor-
tantes la expectativa de vida, las decisiones de cada persona, la calidad
de vida de los implicados; las caracteristicas de la enfermedad, el nivel de
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discapacidad, el nivel de tratamiento requerido para mantener a la perso-
na funcional y los recursos disponibles, entre otros (1).

De igual forma, el sistema de salud en general puede tener mo-
delos de aseguramiento universal, de manejo de servicios, constructivista
de intervencion social o modelos orientados en el usuario. La evaluacion
de estos frente a la compleja situacion de las personas con enfermedad
crénica esta por verse; sin embargo, esta documentado que el manejo que
se da a estos usuarios es el mejor test para saber si un sistema de salud es
funcional y maduro (44).

2.3 Algunas intervenciones

La literatura cientifica documenta tantas intervenciones para el manejo de
la enfermedad crénica como grupos y personas existen. Sin embargo, el
GCC propone algunas intervenciones estratégicas que se emplean a nivel
mundial y se encuentran documentadas ampliamente en el tltimo quin-
quenio (ver tabla 1.7).

Tabla 1.7 Intervenciones para apoyar a las personas con enfermedad crénica y sus
familias

Hay mas informacion disponible al ptblico y mayor
Uso de TIC actitud para buscarla, ademas de la posibilidad de
sistematizar o atender a distancia.

Uso de incentivos de conducta Fomentar el estilo de vida saludable.

A personas con enfermedad.
Grupos de ayuda . . .
A cuidadores familiares y profesionales.

Sobre mecanismos para obtener cuidado, disminuir o

Informacion y asesoria . " i
prevenir la disfuncion.

Promocion de la salud y prevencion de la enfermedad o
de las complicaciones innecesarias y cambio de actitud
frente al problema.

Educacion al paciente, su familia y
los profesionales

Investigacion La clave del cambio.

Es necesario incluir la atencion en enfermedad croénica

A R como parte de la ley.

Fuente: elaboracién propia con base en la revision de la literatura.

En sintesis, los hallazgos de la investigacion relacionada con los
cuidadores de personas con enfermedad cronica sefialan que, con el estilo



de vida de la sociedad actual, esta condicién sera cada vez mas frecuente. Se
hace necesario diferenciar los problemas que genera la enfermedad aguda
de aquellos que caracterizan a la enfermedad crénica que, ademas de ser
prolongada, demanda cuidado especializado y cada vez en mayor propor-
cion; dicha demanda se asocia con la trayectoria de la enfermedad que
concluye con el final de la vida. La enfermedad cronica, ademds de generar
impacto en la persona enferma, afecta la calidad de vida del cuidador. Las
expresiones y posibilidades de ser cuidador de una persona enferma son
multiples y solo pueden ser comprendidas desde un abordaje integral, que
demanda con cardcter urgente intervenciones especializadas para apoyar
a las personas que viven esta experiencia, de manera que ellas puedan ser
mads habiles y evitar una carga innecesaria.
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Capitulo 2
Derechos de nifios, ninas y jovenes
enfermos ante el sistema de salud

Flor Alba Romero Medina

Este capitulo hace referencia a la normatividad nacional e internacional de
proteccion de la ninez, y plantea la jurisprudencia que la Corte Constitucio-
nal colombiana ha desarrollado desde el derecho a la salud, el interés su-
perior del nifio, la prevalencia de los derechos de la nifiez y la adolescencia
por encima de otros derechos, teniendo en cuenta la corresponsabilidad
que desde la familia, la comunidad y el Estado se tiene en la proteccion y
garantia de derechos para el desarrollo integral, equilibrado y arménico, de
los menores de edad.

1. Introduccion

En occidente, la historia de reconocimiento de los derechos de la nifiez y
la adolescencia ha sido lenta y demorada, si se compara con el desarrollo
normativo de otros sectores poblacionales. La categoria de infancia (1)
vino a ser reconocida solamente hasta el siglo XVII. Los nifos, nifas y ado-
lescentes eran tratados como adultos; mas adelante, se les consideraba
como seres inacabados, inmaduros, por lo que debian ser controlados y
disciplinados por parte de los adultos; la normatividad de la nifiez contem-
plaba situaciones de abandono y problemas ante la ley, desde un enfoque
“doctrina de situacion irregular”.

La Convencion sobre los Derechos del Nifo, aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989 y
ratificada por el Estado colombiano mediante la Ley 12 de 1991 (2), cons-
tituye un hito muy importante en la legislacion de proteccion de la ninez
y la adolescencia, pues le da a la categoria —a quienes tienen menos de 18
afnos de edad- un significado profundo en el que se reconoce que ya no
son objeto de atencién sino sujetos de derechos, que sienten, se expre-
san, con un principio de dignidad indispensable en su desarrollo y creci-
miento, que requieren de proteccion especial; por primera vez se sefala
que hay que darle valor al “interés superior del nifio o nina”; este enfoque
ha sido denominado de “Proteccién Integral”.
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Este argumento fue definitivo en la responsabilidad de los Estados
para la creacion de politica publica en materia de derechos de la nifiez y
la adolescencia, planteando que, cuando la familia no responde, el Estado
debe suplir la garantia de derechos a través de programas.

La Corte Constitucional ha sefalado que los nifos, nifas y adoles-
centes son una franja de la poblacion, sujetos de proteccion especial por
parte de la familia, la comunidad, la sociedad y el Estado. Es decir, somos
los adultos con nuestras practicas y decisiones quienes garantizamos o
negamos la vigencia de los derechos de quienes tienen menos de 18 afios
de edad. Esta proteccion implica responsabilidad en la crianza, seguridad
y confianza, relaciones democraticas y equitativas por parte de la familia y
garantia de derechos para las familias en alto riesgo social:

Proteccion integral. Se entiende por proteccion integral de los nifos, nifias y adoles-
centes el reconocimiento como sujetos de derechos, la garantia y cumplimiento de
los mismos, la prevencién de su amenaza o vulneracion y la seguridad de su restable-
cimiento inmediato en desarrollo del principio del interés superior (3).

El equilibrio emocional de los nifios, las nifias y los adolescentes
tiene que ver con la seguridad afectiva que tengan en su familia, lo que les
entrega elementos para la construccion de autonomia, de relaciones con
sus pares y, mas adelante, marcard en sus decisiones en la adultez, como
la busqueda de pareja, la creacion de lazos familiares o de amistad, en fin,
la construccion de tejido social y su ubicacion en la sociedad.

2. Los derechos de los nifios, nifias y adolescentes

Colombia ha ratificado —como Estado que hace parte tanto del Sistema
Universal de las Naciones Unidas como del Sistema Regional de la Orga-
nizaciéon de Estados Americanos— los instrumentos de protecciéon de los
derechos de la nifiez y la adolescencia. Ademads, en la Constitucion Politica
de 1991, que es norma de normas, en su articulo 44 senala:

Son derechos fundamentales de los nifos: la vida, la integridad fisica, la salud
y la seguridad social, la alimentacion equilibrada, su nombre y nacionalidad, te-
ner una familia y no ser separados de ella, el cuidado y amor, la educacién y la
cultura, la recreacion y la libre expresion de su opinién. Serdn protegidos contra
toda forma de abandono, violencia fisica o moral, secuestro, venta, abuso sexual,
explotacion laboral o econémica y trabajos riesgosos. Gozaran también de los
demas derechos consagrados en la Constitucion, en las leyes y en los tratados in-
ternacionales ratificados por Colombia. La familia, la sociedad y el Estado tienen
la obligacion de asistir y proteger al nifio para garantizar su desarrollo arménico



e integral y el ejercicio pleno de sus derechos. Cualquier persona puede exigir
de la autoridad competente su cumplimiento y la sancion de los infractores. Los
derechos de los nifios prevalecen sobre los de los demés (4).

Este articulo ha elevado la categoria de esta franja de poblacion
como sujetos de especial proteccion constitucional, sefalando que la fa-
milia, la sociedad y el Estado tienen la obligacion de asistir y protegerles
para garantizar su desarrollo armoénico e integral y el ejercicio pleno de
sus derechos.

Por su parte, el Cédigo de Infancia y Adolescencia (3) en su articu-
lo niimero 10, sefiala la categoria de corresponsabilidad, lo que significa
que para la garantia de los derechos de los nifios, las nifias y los jovenes,
la familia, la sociedad y el Estado son corresponsables en su atencion,
cuidado y proteccion.

Ademas de lo anterior, este codigo plantea el principio de interés
superior del nifio, la nifia y el adolescente (3), el cual estd consagrado no
solamente en la Convencion de los Derechos del Nifio, sino también en
otros instrumentos internacionales como el Pacto Internacional de De-
rechos Civiles y Politicos de 1966 y la Convenciéon Americana sobre los
Derechos Humanos de 1969.

La enunciacion de los derechos y garantias contenidos en dichas
normas no debe entenderse como negacion de otras que, siendo inhe-
rentes al nifio, nifa o adolescente, no figuren expresamente en ellas y se
define el interés superior del nifio, Ia nifia y el adolescente de la siguiente
manera (3): “se entiende por interés superior del nifio, nina y adolescente,
el imperativo que obliga a todas las personas a garantizar la satisfaccion
integral y simultdnea de todos sus Derechos Humanos, que son universa-
les, prevalentes e interdependientes”.

El principio de prevalencia, es decir, la priorizaciéon de los dere-
chos de los menores de 18 afios sobre los demds, esta ley lo contempla al
sefalar:

En todo acto, decisiéon o medida administrativa, judicial o de cualquier natura-
leza que deba adoptarse en relacion con los nifios, las nifias y los adolescentes,
prevaleceran los derechos de estos, en especial si existe conflicto entre sus dere-
chos fundamentales con los de cualquier otra persona (3).

La Corte Constitucional ha definido los siguientes aspectos —cons-
titucionales, legales y jurisprudenciales— constitutivos del principio del in-
terés superior de los nifios, las nifas y adolescentes (5-7):
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a) Garantia del desarrollo integral del nifio, es decir, lo fisico, psicolégico,
afectivo, intelectual y ético, que le permita tener un desarrollo armonico,
integral, normal y sano de los nifios en la construccion de su identidad.

El mandato constitucional senala que los derechos de los nifos,
nifas y adolescentes se deben materializar de acuerdo con las condicio-
nes, aptitudes y limitaciones propias a su edad, desde la proteccion inte-
gral (8), lo que significa: “El reconocimiento como sujetos de derechos, la
garantia y cumplimiento de los mismos, la prevencién de su amenaza o
vulneracion y la seguridad de su restablecimiento inmediato en desarrollo
del principio del interés superior”.

b) Garantia de las condiciones para el pleno ejercicio de los derechos fundamenta-
les del nifio. La proteccion de los derechos fundamentales se hara de acuer-
do con la normatividad internacional ratificada por Colombia, tomando la
norma que mas los favorezca (3):

Las normas contenidas en la Constitucién Politica y en los tratados y convenios
internacionales de Derechos Humanos ratificados por Colombia, en especial
la Convencién sobre los Derechos del Nifo, hardn parte integral de este Co6-
digo, y serviran de guia para su interpretacion y aplicacién. En todo caso, se
aplicard siempre la norma mads favorable al interés superior del nifio, nifia o
adolescente.

c) Proteccion del nifio frente a riesgos prohibidos. Es necesario resguardar a los
nifos, ninas y adolescentes frente a abusos y arbitrariedades que amena-
cen su desarrollo integral, como el abandono, el alcoholismo, la drogadic-
cioén, la prostitucion, la violencia fisica o moral, la explotacion econdémica
o laboral: “...serdn protegidos contra toda forma de abandono, violencia
fisica o moral, secuestro, venta, abuso sexual, explotacion laboral o eco-
némica y trabajos riesgosos” (4).

d) Equilibrio entre los derechos de los nifios y los derechos de sus padres, sobre
la base de que prevalecen los derechos del nifio. Cuando haya una tensién o
conflicto entre padres e hijos, se aplicara el interés superior del nifio, que
favorezca su integridad y no lo ponga en riesgo, desde el principio de
prevalencia, esto es, la prioridad es de los menores de edad, quienes son
titulares del derecho fundamental a tener una familia, razén por la cual la
decision tendra en cuenta el contexto que dé cuenta de su relacion con
padres, acudientes o tutores: “Los Estados se comprometen a asegurar
al nifo la proteccion y el cuidado que sean necesarios para su bienestar,
teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres, tutores u otras
personas responsables de €l ante la ley” (8).



e) Provision de un ambiente familiar apto para el desarrollo del nifio. Es nece-
sario que los nifos, las nifas y los adolescentes tengan una familia en la
que los padres o acudientes cumplan a cabalidad con su responsabilidad
de darles afecto, comprension y proteccion (4). El Cédigo de Infancia y
Adolescencia sefiala que: “...los nifios, las nifias y los adolescentes tienen
derecho a tener y crecer en el seno de una familia, a ser acogidos y a no
ser expulsados de ella” (3).

El principio del interés superior de los menores de 18 afios tiene
una relacion directa con el derecho a expresarse y a ser escuchados en
situaciones en que la decision que se tome los afecte:

1. Los Estados Partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse
un juicio propio el derecho de expresar su opinion libremente en todos los asun-
tos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones del
nifio, en funcion de la edad y madurez del nifo.

2. Con tal fin, se dara en particular al nifio oportunidad de ser escuchado, en
todo procedimiento judicial o administrativo que afecte al niflo, ya sea directa-
mente o por medio de un representante o de un érgano apropiado, en consonan-
cia con las normas de procedimiento de la ley nacional (8).

El Comité de los Derechos del Nino, refiriéndose al derecho a ser escu-
chados, sefalé que esta garantia los reconoce como plenos sujetos de
derechos, dandole valor a su sentir, a su opinion, que debe ser tenido
en cuenta por los adultos para la interpretacion del resto de sus garan-
tias (9). Es importante el reconocimiento de la capacidad de nifos, ni-
nas y adolescentes para tener su propio juicio frente a situaciones que
afecten su vida y el derecho a expresarlas. El Estado tiene la obligacion
de evaluar esta capacidad desde el principio de proteccion, recono-
ciendo que la edad no es el referente tinico, pues muchas veces hay un
nivel de comprension importante sobre lo que le rodea y sucede y que
la madurez de nifos y ninas se define como la capacidad de expresar
sus opiniones, de forma razonable e independiente mas que la edad
que tienen.

3. Los derechos de los nifios, nifias y adolescentes
enfermos (10)

La Convencién sobre los Derechos del Nifio sefiala que “1. Los Estados Par-
tes reconocen que todo nifo tiene el derecho intrinseco a la vida. 2. Los
Estados Partes garantizaran en la maxima medida posible la supervivencia
y el desarrollo del nifio” (8).
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La Constitucion Politica de Colombia, en sus articulos 16, 18 y 29,
consagra dentro del sistema de seguridad social la garantia de la atencion
médica cuando un niflo, nifia o joven esta hospitalizado, requiere trata-
miento o intervencion quirdrgica y su vida corra peligro.

Por su parte, la Corte Constitucional, en su sentencia C-900 de
2011, senala:

Obligaciones especiales del sistema de seguridad social en salud. Son obligacio-
nes especiales del sistema de seguridad social en salud para asegurar el derecho
a la salud de los nifos, las nifas y los adolescentes, entre otras, las siguientes:

(...)

6. Garantizar la actuacién inmediata del personal médico y administrativo cuan-
do un niflo, nifia o adolescente se encuentre hospitalizado o requiera tratamien-
to o intervencion quirdrgica y exista peligro inminente para su vida; carezca
de representante legal o este se encuentre en situacion que le impida dar su
consentimiento de manera oportuna o no autorice por razones personales, cul-
turales, de credo o sea negligente; en atencion al interés superior del nifio, nina
o adolescente o a la prevalencia de sus derechos (11).

4. Consentimiento informado*

El Cédigo de Etica Médica (12) seiala que el médico debe tener en cuenta
al paciente como persona que es, con su entorno, y diagnosticar y de-
cidir sobre su curacion o rehabilitacion. Ademads, tiene la obligacion de
explicar claramente lo que sucede, las ventajas, implicaciones y riesgos
del tratamiento a aplicar y el paciente por su parte, de acuerdo con la
autonomia individual, debe dar consentimiento informado para cualquier
procedimiento médico, hospitalario o quirtrgico (13). Por su parte, la Cor-
te Constitucional ha sostenido que dicho consentimiento debe ser libre,
informado, auténomo, constante y cualificado (14).

El Cédigo de Etica sefiala, en su articulo 14: “El médico no in-
tervendrad quirtrgicamente a menores de edad, a personas en estado de
inconsciencia o mentalmente incapaces, sin la previa autorizacion de sus
padres, tutores o allegados, a menos que la urgencia del caso exija una
intervencién inmediata”.

Para el caso de las personas menores de 18 afos de edad, la Corte
se ha referido al consentimiento sustituto, esto es, el otorgado por los

4 El Convenio del Consejo Europeo para la Proteccion de los Derechos del Hombre y la Biomedici-
na, en su articulo 5°, contempla el consentimiento informado de todo paciente.



padres o cuidadores, como expresion de la patria potestad, teniendo en
cuenta la consideracion del paciente. Por supuesto que hay decisiones,
como la de aplicar las vacunas, que no necesitan de visto bueno del nifo,
nifia o adolescente y que tienen que ver con lo que la Corte definié como
consentimiento orientado hacia el futuro, es decir, es una decision de pro-
teccion de la salud, para mas adelante.

Sin embargo, cuando hay situaciones médicas de temas comple-
jos, como la determinacion del sexo, la Corte sefiald que es indispensable
tener en cuenta el deseo del menor de edad (15); para el caso de cirugias
estéticas, que no son ni urgentes ni necesarias, la Corte ha expresado:

... no seria admisible constitucionalmente que un padre forzara a su hijo, que esta
a punto de cumplir la mayoria de edad, a someterse a una intervenciéon médica que
afecta profundamente su autonomia, y que no es urgente o necesaria en términos
de salud, como una operacion de cirugia plastica por meras razones estéticas. En
este caso, el padre estd usurpando la autonomia de su hijo y modelando su vida,
pues le esta imponiendo, de manera agobiante y permanente, unos criterios estéti-
cos que el menor no comparte. La decision paterna deja entonces de tener sentido
para proteger los intereses del menory se convierte en la imposicion coactiva a los
individuos de un modelo estético contrario al que éste profesa, lo cual obviamente
contradice la autonomia, la dignidad y el libre desarrollo de la persona, fundamen-
tos esenciales de nuestro ordenamiento juridico (CP articulos 1,5y 16)” (11).

Para la toma de decision sobre un procedimiento médico aplicado
a nifos o ninas, la Corte recomienda que se tengan en cuenta las siguien-
tes consideraciones (11):

a. Laurgencia e importancia misma del tratamiento para los intere-
ses del menor de 18 anos.

b. Los riesgosy la intensidad del impacto del tratamiento sobre la au-
tonomia actual y futura del nifo.

c. Laedad del paciente.

Cuando hay resistencia del paciente a aceptar un procedimiento
médico por razones religiosas®, se respeta esta decision (16); sin embargo,
cuando se trata de menores de 18 afos de edad, la Corte ha sostenido que
prevalecen sus derechos y no son constitucionalmente legitimas las decisio-
nes de padres o cuidadores que pongan en peligro sus vidas; es decir, estan
primero los derechos de la nifiez por encima de las creencias religiosas.

5 Es el caso de una sefora testigo de Jehovéd que no acept6 transfusion de sangre por conviccion
religiosa, su esposo solicité amparo juridico para que lo pudieran realizar. La Corte sentencia
que no era posible obligarla, de acuerdo con sus derechos fundamentales como la libertad de
culto. Sentencia T-659 de 2002.
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Un caso emblematico es el de un médico tratante que interpuso
una accion de tutela en contra de la madre de una nifa (17), que no acep-
taba la hospitalizacion de su hija por razones religiosas; el médico solici-
taba amparar el derecho de la nifia a la vida, quien tenia bronconeumonia,
desnutricion y deshidratacion (11). La Corte expreso:

No puede asi excluirse de la proteccién del Estado y de la sociedad a un menor
so pretexto de respetar las creencias religiosas de sus padres por mds acendra-
das que éstas se manifiesten. Juridicamente es inconcebible que se trate a una
persona —en el caso sub examine una menor— como un objeto de los padres,
pues su estatuto ontoldgico hace que se le deba reconocer, en todo momento,
el derecho a la personalidad juridica (Art. 14 C.P.), la cual comporta la titularidad
de los derechos fundamentales, y principalmente de los derechos a la vida, a la
integridad fisica, a la salud y al libre desarrollo de la personalidad.

Seiniala la Corte que las creencias religiosas no pueden conducir al
absurdo de argumentar que por ellas se pueda disponer de la vida de otra
persona, y cuando es un nifio, nifa o adolescente, dada su condicion de
indefension, el Estado esta obligado a darle una especial proteccion, de
conformidad con el articulo 13 de la Ley de Infancia y Adolescencia.

Pero la Corte va mas alla y sostiene que, cuando un nifio, nifia o
adolescente estd en una situacion de urgencia y requiere de un procedi-
miento médico, se puede prescindir del consentimiento:

... cualquier tipo de tratamiento, sea de caracter ordinario o invasivo, exige el
consentimiento idéneo del paciente (bien sea manifestado de manera expresa o
de forma tdcita), so pena de incurrir en una actuacion ilegal o ilicita susceptible
de comprometer la responsabilidad médica. Sin embargo, existen situaciones ex-
cepcionales que legitiman a dichos profesionales para actuar sin consentimiento
alguno, en acatamiento basicamente del principio de beneficencia. A saber: (i) En
casos de urgencia, (ii) cuando el estado del paciente no es normal o se encuentre
en condicion de inconsciencia y carezca de parientes o allegados que lo suplan
y; (iii) cuando el paciente es menor de edad” (18).

5. Restitucién de otros derechos

La Asociacion Nacional para el Bienestar de los Nifos en el Hospital (10),
en 1961 proclamaba que los ninos hospitalizados no deben ser separados
de sus padres, los hospitales deben facilitar el acompanamiento diurno
y nocturno de sus padres, se debe contar con personas idoneas para la
atencion de sus necesidades y con actividades educativas y ladicas para
los mismos.



En 1984, esta Asociacion publicé la Carta europea sobre el de-

recho a la atencion educativa de los nifios y adolescentes enfermos; el
Parlamento Europeo la adopté por unanimidad el 18 de marzo de 1986 y
la envi6 a Unicefy a la Organizacion Mundial de la Salud. El contenido de
dicha Carta tiene plena vigencia y pertinencia (1):

A la vida, sin ningtn tipo de discriminacion.

A recibir asistencia, cada vez que lo necesite, sin discriminacion
por cobertura social.

A no sufrir hospitalizaciones evitables o innecesariamente prolon-
gadas.

A permanecer junto a su madre desde el momento del nacimiento.
A estar en compania de alguno de sus padres durante la interna-
cion.

A ser amamantado por su madre sin restricciones.

A que se calme su dolor.

A que sus padres participen activamente con suficiente informa-
cién en sus cuidados.

A ser considerado sujeto de derecho y ser humano integro en to-
dos sus aspectos.

A recibir explicacion de los cuidados que se le van a dar.

A recibir apoyo espiritual y religioso de acuerdo con la practica
de su familia.

A mantener su escolaridad y disfrutar de recreacion.

A no ser objeto de pruebas o ensayos clinicos sin consentimiento
informado de sus padres.

A proteccion ante situaciones traumaticas evitables derivadas de
prdcticas administrativas u organizativas inadecuadas.

A recibir todos los cuidados y recursos terapéuticos disponibles
que permitan su curacion o rehabilitacion.

A tener informacion sobre el pronéstico de su enfermedad.

A la muerte digna, en compania de su familia.

A la confidencialidad de los datos recogidos verbalmente o regis-
trados en su historia clinica.

A ser respetado por los medios masivos de comunicacion.

A disfrutar de los derechos contenidos en la Convencién sobre los

Derechos del Nifio, incorporados en el articulo 44 de la Constitu-
cién Politica.
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De los derechos contenidos en la Convencion sobre los Derechos
del Nifno, hay dos derechos que, a pesar de la enfermedad y la hospitaliza-
cion, se pueden restituir.

5.1 Derecho a la educacién

Un ejemplo interesante de restitucion del derecho a la educacion de los
nifos y ninas hospitalizados es la iniciativa de la Organizacion Europea
de Pedagogos Hospitalarios (9), quienes realizaron en 1988 el Seminario
Europeo sobre la Educacion del Nifio Hospitalizado, patrocinado por la
Unesco y la OMS, que tiene como propdsito promover el derecho del nifio
enfermo a recibir educacion en el hospital y en su domicilio, fomentar la
formacion profesional del profesor hospitalario e impulsar investigaciones
sobre la pedagogia hospitalaria.

En el 2000 se conoci6 la Carta europea sobre el derecho a la atencion
educativa de los nifios y adolescentes enfermos, que senalaba la necesidad de la
educacion en el hospital y en la casa, con miras a garantizar la continuidad
escolar y normalizar sus vidas, con una propuesta pedagoégica adaptada a
las necesidades y capacidades de los nifios y nifias, utilizando nuevas tec-
nologias de comunicacion, metodologias variadas, recursos pedagogicos,
profesores iddneos, con enfoque multidisciplinar, con participacion deci-
siva de los padres, respetando la integridad del nifo o nina.

Para garantizar el derecho a la educacién de ninos, nifias y ado-
lescentes hospitalizados es necesario contar con equipo docente del aula,
que facilite la comunicacion entre los nifos pacientes, la familia y el per-
sonal médico. Ademas, es decisivo el apoyo y participacion de la familia.

En Colombia hay una interesante experiencia de escolarizacion de
nifos y ninas que padecen cancer en el Instituto Cancerolégico Nacional,
y existe la Corporacién Doctora Clown, que tiene como objetivo mejorar
y potenciar la salud emocional de los nifios hospitalizados en Colombia,
a través de la terapia de la risa, dandole la prioridad a los derechos de los
nifios y ninas.

5.2 Derecho a la recreacion

El juego y las actividades recreativas hacen parte de una infancia feliz.
Contrario a lo que pensaban nuestros abuelos, quienes partian de desca-
lificar el juego por ser una pérdida de tiempo, las actividades recreativas
estimulan el desarrollo de los nifos y las nifias, a nivel afectivo, fisico, in-
telectual y social. Poder jugar se convierte en un factor muy importante de



equilibrio y satisfaccion personal, permite la comunicacion con los otros,
la expresion de sentimientos, establecer lazos de afecto y sentir que hay
actividades agradables, que se pueden realizar.

La Convencion sobre los Derechos del Nifio contempla en su ar-
ticulo 31 que los Estados Parte® estan comprometidos con el respeto y la
promocién de los Derechos del Nino, entre ellos el de participar activa-
mente en la vida cultural y artistica, propiciando opciones y oportunida-
des, en condiciones de igualdad.

Para el caso de los nifios y nifas enfermos, el juego y las activida-
des recreativas ayudan significativamente a reducir el estrés y la depresion
ocasionados por la enfermedad (19). El juego ademds permite la libre expre-
sion de los sentimientos de miedo y ansiedad que los nifos y nifias puedan
tener; cuando son hospitalizados, la clinica es el lugar de vivienda en el que
el juego genera un ambiente de bienestar (20). De acuerdo con la condicion
del nifio o nina, se pueden implementar juegos de mesa, de concentracion,
de relajacion; actividades como la musica, el baile, entre otros.

6. Personal del area de la salud, cuidadores de ninos,
ninas y adolescentes

Es claro que existe normatividad suficiente para proteger la vida de los
menores de edad en Colombia; si bien es necesario hacer efectiva la apli-
cacion de esta legislacion que garantice los derechos de la nifiez y la ado-
lescencia, esta reflexion va mas alla de la norma y tiene que ver con la
forma como los ninos, nifias y adolescentes son atendidos en los centros
hospitalarios, es decir, como se traduce esta normatividad de proteccion
en la cotidianidad de los nifios, nifias y adolescentes enfermos, recluidos
en los centros hospitalarios.

El personal del 4rea de la salud también es un agente educativo
permanente en su relacion con los menores de edad y hay una respon-
sabilidad de atenderlos en situaciones de enfermedad; sin embargo, es
necesario que haya una atencion con enfoque socioafectivo en la que, en
medio de la dificultad de salud por la que el nifio, nina o adolescente esté
pasando, se dé una relacion calida, de respeto, de comprension, que co-
labore en su equilibrio emocional, dada su condicion de enfermedad (21).

La atencion con enfoque socioafectivo colabora en el desarrollo
de la personalidad del nifio o nifia, ayuda al manejo del estrés por la apli-

6 Colombia firmé la Convenci6n de los Derechos del Nifio y la ratifico mediante la Ley 12 de 1991.
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cacion del tratamiento médico, la depresiéon o apatia por la hospitaliza-
cion, por dejar a su familia, la escuela; este enfoque de trabajo ayuda a
recuperar la relacion humana, el dialogo; fortalece la autoestima y la con-
fianza en nifos y ninas y ayuda a crear un ambiente amable, solidario y
respetuoso, en medio de la dificultad.

Y aqui es importante la referencia a la inteligencia emocional, te-
niendo en cuenta que las emociones y los sentimientos estdn presentes en
todos los momentos de la vida y afloran mucho més cuando hay dolor fisico
o psicoldgico (21). Los ninos, las nifias y adolescentes enfermos pueden te-
ner sentimientos de tristeza, desamparo, impotencia. La expresion afectiva
y emocional del personal de salud apoya la expresion de sentimientos y la
canalizacion de frustraciones que puedan tener; tratarles no solo como pa-
cientes sino como seres humanos, sujetos de derechos, da una importante
posibilidad de relacionarse cercanamente, sin generar expectativas falsas,
respondiéndole a sus inquietudes sin dar mds informacion que la que estan
solicitando, dando esperanzas sin perder el sentido de realidad, entregan-
doles herramientas para que se fortalezca y pueda salir adelante.

La buena comunicacion, verbal y no verbal, llamarle por su nom-
bre, haciéndole sentir cercano, colabora en la resilencia del nifio o nifa,
esto es, en su capacidad de responder a la adversidad, en este caso su
enfermedad.

7. A manera de conclusion

Nuestro pais cuenta con una importante normatividad de proteccion de
la nifiez y la adolescencia; para el tema del derecho a la salud, la jurispru-
dencia emanada de la Corte Constitucional ha sido enfdtica y clara en la
necesidad de dar una respuesta integral a los nifios, nifas y adolescentes
que requieran atencion médica, como sujetos de derecho, desde el prin-
cipio de prevalencia.

En cuanto a la garantia de derechos de quienes no han llegado
a los 18 anos de edad y tienen situaciones de enfermedad que implican
hospitalizacién y tratamientos largos, hay un desarrollo importante en Eu-
ropa para la restituciéon del derecho a la educacién, desde la pedagogia
hospitalaria, que bien podria ser tenida en cuenta en Colombia, dado que
las experiencias son marginales.

El enfoque socioafectivo es una herramienta para la aplicacion de
los derechos de la infancia y adolescencia por parte del personal de salud
que les atiende, que colaboraria en la construccion de un ambiente mas



amable de estos pacientes, bien sea para soportar la enfermedad si es
terminal, o para su recuperacion.
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Capitulo 3

Cuidar a los ninos mientras se vive
con enfermedad croénica: éobstaculo
o motivacion para la vida?

Alejandra Fuentes Ramirez

Al hablar de la persona que vive con enfermedad crénica se ha estableci-
do que es necesaria la ayuda de otras personas para asegurar un cuidado
constante durante todo el proceso. La literatura reporta la importancia
del cuidador familiar y el vinculo que se desarrolla entre el receptor y el
dador de cuidados (1). Sin embargo, la dinamica familiar y los cambios en
la estructura social y econdmica hacen que la persona enferma no siempre
sea la receptora de los cuidados, sino que puede tener a cargo la respon-
sabilidad de cuidar de otros (2).

A continuacién, se analizard qué pasa cuando, a pesar de requerir
un cuidado constante, la persona con enfermedad cronica se enfrenta a la
necesidad de cuidar a los nifos, ya sean sus hijos, nietos u otros familiares.
Asi como también se tendra en cuenta el rol de los nifos como cuidadores
cuando los padres enferman.

Cuando se habla de la persona con enfermedad croénica, usual-
mente se piensa en un individuo que debe recibir cuidados, debido a que
la exacerbacion de los sintomas y el deterioro fisico hacen que pierda
confianza en sus capacidades corporales y en las habilidades de funcio-
namiento para el trabajo y las relaciones familiares (3). Sin embargo, al
contemplar la situacién en la que las personas con enfermedad cronica
deben cuidar a los nifios, se cambia la vision de “individuos que estan
devaluados, carecen de roles sociales y son de preferencia invisibles para
el resto de la sociedad” por una nueva, en la que se requieren adultos y
ancianos enfermos quienes deben responder por las necesidades propias
originadas por la evolucion de la enfermedad y ademds asumir un papel
visible en el cuidado de los ninos. Los cuidados que el enfermo crénico
proporciona a los nifios pueden ir desde las actividades de la vida diaria,
como el aseo, el arreglo, el control de esfinteres, las salidas, el uso de
los medios de transporte, realizar compras, preparar alimentos, limpiar la
casa, lavar la ropa, medicar e incluso el compromiso econémico (4).
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Porque cuidar a un nifo es una ardua labor que requiere tiempo,
dedicacion y amor al desarrollar las multiples actividades que se necesitan
para asegurar que el menor tenga un crecimiento y desarrollo adecuados;
esta tarea esta a cargo principalmente de la familia, donde los padres,
abuelos o tios colaboran para asegurar que esta mision se cumpla a caba-
lidad. Sin embargo, no siempre los cuidadores de los nifios estan en una
optima condicién de salud, por lo tanto, es importante saber qué sucede
alrededor de esta situacion cuando las dinamicas familiares cambian debi-
do a la presencia de una enfermedad croénica.

Al revisar los antecedentes de este fendmeno, la bibliografia mun-
dial es contradictoria respecto a si cuidar a los nifios es positivo para la
persona adulta con enfermedad crénica, es negativo o no afecta la salud
(5); por tanto, se tendran en cuenta dos enfoques significativos: primero
el cuidado de los nifios como un factor protector para la persona adulta
con enfermedad crénica y segundo, como un obstaculo que disminuye la
calidad de vida durante el proceso de la enfermedad.

1. “Los niflos son mi mayor motivacién para vivir”

Cuantas veces en la interaccion con las personas adultas con enfermedad
crénica hemos escuchado frases como: “Yo sigo adelante por mis hijos”,
o “mi vida son ellos”, refiriéndose a los ninos, ya sean hijos o nietos que
aguardan en casa o en la sala de espera, mientras la persona asiste a un
control rutinario de salud o cuando esta luchando en la hospitalizacion
para sobreponerse a las adversidades de la enfermedad. En estas expresio-
nes que a diario se escuchan en los lugares de atencion a personas con en-
fermedad croénica, es donde verdaderamente podemos ver reflejado cémo
los nifios son la motivacién que mantiene vivas a miles de personas con
enfermedad crénica, en contra de los pronosticos adversos con respecto
a su estado de salud.

Al parecer la naturaleza vulnerable de los nifios y la necesidad
constante que tienen de ser cuidados se convierte en el hilo conductor
que une y ancla a la persona con enfermedad croénica a la vida y al manejo
de los sintomas, a pesar de la adversidad.

Es reconocido que en la enfermedad crénica las motivaciones y
las ganas de vivir son esenciales para superar el proceso patolégico y te-
ner la constancia para manejar los sintomas y evitar complicaciones en la
enfermedad que, si bien se sabe que es incurable, también se reconoce
que algunas conductas o héabitos retardan la evolucion de la enfermedad
(6,7). Es alli donde los nifos se vuelven un motor esencial para que las



personas con enfermedad crénica retomen el control de su vida y puedan
seguir luchando a pesar de los obstaculos originados por la enfermedad.
La responsabilidad que tiene el enfermo frente al cuidado de los nifos es
esencial, ya que si llegase a faltar, los infantes quedarian desprotegidos y
sin quién los cuidara.

Un ejemplo que ilustra esta situacion es el caso que cuenta Elisa-
beth Kiibler Ross en el libro La rueda de la vida (8), donde describe el caso
de la sefiora Schwarz, una mujer increiblemente resistente y resuelta que
fue hospitalizada en varias ocasiones en la unidad de cuidado intensivo
por complicaciones en su estado de salud, pero ella siempre se recuperaba
y regresaba a casa, a pesar de los pronosticos del equipo de salud. En una
de las conversaciones con la doctora Kiibler Ross, la sefiora Schwarz expli-
¢6 que su marido era esquizofrénico y que cada vez que sufria los ataques
psicoticos atacaba a su hijo. La mujer creia que si se moria antes de que su
hijo fuera mayor de edad, este correria peligro. “Por eso no me puedo mo-
rir”, explicaba. Asi que, finalmente, solo descansé cuando su hijo quedé a
cargo de algunos familiares cercanos y cumplio los 18 anos.

Al revisar esta situacion, podemos ver coémo, a pesar de que las
personas estén enfermas, tener la responsabilidad del cuidado de los ni-
fos los lleva a desarrollar diversas estrategias para manejar los sintomas
y mantenerse activos para asi responder ante las necesidades del cuidado
de los nifios (9).

El contacto con los nifios imprime a la persona con enfermedad
cronica, energia y vitalidad que los estimula a seguir adelante. Los estimu-
los van desde pequeiios cuidados en la dieta y la realizacion de ejercicio,
hasta la adherencia completa al tratamiento para evitar recaidas que lleven
a hospitalizaciones o periodos de agudizacion de los sintomas.

Como se ha resaltado, para las personas con enfermedad crénica
el cuidado de los nifios influye en las expectativas y motivaciones para
vivir. Tanto es asi, que cuando se habla con una persona enferma, rapida-
mente se sabe si es la responsable del cuidado de algtn nifo, ya que su
conversacion gira alrededor de la evolucion del pequeno, de los logros
alcanzados y de las diversas alegrias que cada dia viven juntos, y deja en
un segundo plano las palabras con respecto a la enfermedad. El nifio es el
centro de atencion y como tal propone una nueva dindmica que incluso
deja de lado el discurso centrado en la enfermedad.

Los logros de los hijos o nietos se convierten en los propios, asi
que pensar en el futuro con los nifios es un aliciente que impulsa a la per-
sona con enfermedad crénica a cuestionarse por su estado de salud, pero
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al mismo tiempo a buscar la forma de cuidarse tanto que pueda estar con
los nifos en el futuro.

En esta perspectiva también podemos ver a los adultos que cuidan
a sus nietos, quienes deben asumir el cuidado debido a las responsabilida-
des laborales de los padres, respondiendo a la colaboracion que prestan a
nivel intrafamiliar (10). Esta colaboracion puede llevarlos a sentirse ttiles e
importantes, ademds de brindarles ganancias asociadas como la compaiiia
y sentir que son las mejores personas que cuidan a los nifios, gracias a que
tienen la experiencia requerida para resolver los problemas usuales en la
nifiez. Es asi que la familia se convierte en el principal recurso terapéutico,
fisico y emocional para tratar el sufrimiento (11).

2. Enfrentar la realidad: la enfermedad cronica es un
obstaculo para cuidar los ninos

Si bien encontramos grandes posibilidades y beneficios de la compania
y responsabilidad de cuidar a los nifios, existen muchas historias de vida
que siempre llaman la atencion y conmueven el alma al interpretar el ver-
dadero significado que la enfermedad crénica puede generar a la persona
que la vive a la hora de cuidar a los nifios.

A continuacion se cita un fragmento de la historia de vida de una
mujer con paraplejia, quien narra las limitaciones que vive al cuidar a su nieto.

El ser abuela, pues es el orgullo de que uno va a tener el nieto, que lo va a compar-
tir, que se lo van a dejar y resulta que vine a descubrir que la silla de ruedas si es un
obstaculo ciento por ciento, es una barrera ciento por ciento con los nifios. Yo no
puedo sacar a un bebé de una cuna, porque yo estoy mas bajita que las barandas
de la cuna y resulta que entonces lo que... las barandas de las cuna tiene unos
ganchitos a cada extremo, y uno coge los ganchitos las baja, pero como estoy en
silla de ruedas, soy mas bajita, los brazos no me dan hasta los ganchitos, yo no
alcanzo a bajar la baranda... y aunque la bajara, {qué hago yo con un nifito que
se me va salir de la cuna? Porque no lo alcanzo a coger, sostenerlo, meterlo a la
cuna... (quedarme sola con éI? Por ejemplo, si el chiquito esta en el piso, como lo
cojo del piso para meterlo a la cuna, yo no lo puedo hacer, entonces enfrentarme
a esa realidad, eso si te lo digo que no me gustd, no me ha gustado y no me va a
gustar nunca, porque lloré muchisimo. (014.1.23.1 - 10)” (12).

La anterior es solo una de la gran cantidad de historias que reflejan
la ambivalencia entre la alegria y los sentimientos de impotencia que puede
experimentar la persona con enfermedad crénica cuando tiene a cargo el
cuidado de los ninos. Segtn lo anterior, aunque cuidar trae beneficios, tam-
bién existen obstaculos tanto para el enfermo como para el nifo.



Entre los obstaculos que la persona con enfermedad crénica pue-

de vivir cuando cuida a los nifios, estan:

A nivel psicolégico, la persona con enfermedad crénica experi-
menta sentimientos de vulnerabilidad que perjudican su estado
de salud, ya que enfrentan nuevas pérdidas con las situaciones
que se les presentan en la cotidianidad con los nifios, al sentir que
no pueden desarrollar adecuadamente las actividades de cuidado.

La realizacion de esfuerzos fisicos como alzar a los nifios o man-
tener largos periodos de actividad fisica constante genera en la
persona con enfermedad crénica dolor y agotamiento. En el estu-
dio realizado por Weisbrot y Giraudo se encontré que las abuelas
refieren haberse enfermado de depresion, fibromialgia y dolores
corporales a raiz de cuidar a los nietos (5-13).

Las responsabilidades que tiene la persona con enfermedad croé-
nica frente al cuidado de los nifios también pueden verse como
un obstaculo en la adherencia al tratamiento, ya que la mayoria
del tiempo se ocupa en atender las necesidades de los ninos, li-
mitando el tiempo requerido para el cuidado propio. Es asi como
varios estudios describen los problemas de salud en los abuelos
cuidadores (10-14), ya que privilegiar el cuidado de los nifios sobre
el autocuidado puede llevar a la persona con enfermedad crénica
a dejar de asistir a los controles médicos oportunamente, aplazar
la solicitud de medicamento y la toma de examenes.

En la practica clinica se puede apreciar como las personas con
enfermedad crénica tratan de evitar las hospitalizaciones, los sig-
nos de alarma para consultar a urgencias posiblemente no sean
tenidos en cuenta de manera temprana, ya que esto implica dejar
de cuidar a los nifios, generando complicaciones posteriores en
el estado de salud de la persona enferma por el manejo tardio de
los sintomas (15). Ademads se puede apreciar como las personas
con enfermedad croénica, a pesar de tener el conocimiento sobre
la existencia de los grupos de apoyo, no es usual que asistan de
manera secuencial, debido a que la mayoria del tiempo lo utilizan
para cuidar a los nifios.

En ocasiones también se puede apreciar como, a pesar del dete-
rioro fisico, el adulto con enfermedad crénica debe también res-
ponder por los gastos econémicos del menor, asi que requiere de
un empleo en el que pueda obtener recursos, cuidar al menor y
ademas tener la flexibilidad para asistir a los controles médicos. Sin
embargo, esta tarea no es facil, ya que la carga de la enfermedad es
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altay se convierte en una barrera para conseguir un trabajo formal.
Recuerdo a un auxiliar de enfermeria quien tenia una herida créni-
cayrequeria de dos curaciones por semana, sin embargo también
debia responder econdmicamente por su hija, asi que durante un
largo periodo present6 varias pruebas escritas y entrevistas, pero
era retirado del proceso de seleccion luego de la realizacion del
examen médico, ya que se consideraba no apto para asumir el car-
go; situacion que refleja los obstaculos que la cronicidad genera
en la persona y las repercusiones directas que el deterioro fisico
tiene en la calidad de vida.

Sin embargo, no solo es importante destacar que sobre algunas
personas con enfermedad crénica recae la carga del propio padecimiento,
la crianza de los nifios y la responsabilidad econémica del hogar, sino que
también desde la perspectiva de los nifios existen elementos que deben
ser destacados, ya que finalmente también deben asumir el rol de cuida-
dores a temprana edad, pues la condicion de salud de las personas que
hasta una etapa fueron sus cuidadores principales se va debilitando y, por
lo tanto, van a requerir que los nifios les proporcionen cuidados.

3. Cuando los papeles se invierten

La persona con enfermedad crénica a nivel fisico va deteriorandose pau-
latinamente, razén por la cual finalmente va a requerir de un cuidador
familiar. Al no contar con un adulto que asuma el cuidado, el nifio —quien
hasta ahora habia sido el receptor de los cuidados— pasa a asumir el rol de
cuidador de la persona con enfermedad croénica.

El interés que se ha tenido en la Gltima década con relacion a los
cuidadores jovenes no oculta el hecho de que atn no hay estimaciones
fiables sobre el nimero de chicos con responsabilidades de cuidado (16).
Hasta el momento se ha definido que los cuidadores jovenes son:

nifios y jovenes menores de 18 afios que proporcionan o tienen intenciéon de
proporcionar cuidados, asistencia o apoyo a algtiin miembro de la familia y llevan
regularmente tareas de cuidado significativos o sustanciales y asumen un grado
de responsabilidad que normalmente se asocia con un adulto. La persona que
recibe atencion es a menudo uno de los padres, pero puede ser un hermano,
un abuelo u otro pariente que es discapacitado, tiene una enfermedad crénica,
problemas de salud mental, u otra condicién relacionada con la necesidad de
asistencia, apoyo o supervision (17).

Este fenomeno ha llevado a estudios en los cuales se ha revisado
como las nifias son las principales cuidadoras y superan a los nifios que tam-



bién desarrollan esta labor. Incluso se ha determinado que las chicas inician
esta tarea uno o dos anos antes que los chicos, lo cual esta asociado con el
rol tradicional de la mujer como responsable de las tareas del hogar.

Patricia East hace referencia a algunas investigaciones que mues-
tran como la asistencia familiar inspira en los niflos madurez, confianza en
si mismos y empatia. Sin embargo, la evidencia también sefiala como para
los nifios cuidar a las personas enfermas puede perjudicar su bienestar,
tanto a corto como a largo plazo. El articulo publicado por la autora hace
referencia a estudios que demuestran que los nifios cuidadores mayores
(aproximadamente 14 a 17 afos de edad) experimentaron mds angustia
psicolégica e inadaptacion escolar que los mas jovenes (edad del cuidador
entre 8 y 11 anos), siendo en los mas chicos la incidencia de ansiedad y
depresion los problemas mas frecuentes.

Desde esta perspectiva, los nifos que asumen roles de cuidado
también presentan alteraciones en su calidad de vida y en su desarrollo,
situacion que refleja otra de las barreras que la enfermedad cronica impo-
ne a las dinamicas familiares, donde la falta de apoyo genera cambios tan
drasticos que incluso interfieren en la relacion normal del adulto como
padre o abuelo que tiene a cargo a los nifos.

Finalmente, es importante concluir que tanto las personas con
enfermedad crénica como los nifios que tienen a cargo experimentan
una relacion de cuidado singular, fenémeno que atn no ha sido descrito
completamente, experiencias que hasta el momento se han interpretado
como positivas y negativas; sin embargo, es importante realizar estudios
de investigacion que permitan describir completamente la relacion entre
personas con enfermedad crénica que tienen a cargo el cuidado de los
nifos, ya que, al parecer, la relacion de cuidado se invierte con el paso del
tiempo. Es importante precisar que la evolucién de esta relacion no solo
refleja las dindmicas familiares sino también las caracteristicas de los cam-
bios demograficos y sociales, donde el aumento de la enfermedad crénica
y la falta de soporte social hace que la familia tenga que crear estrategias
para mitigar las complicaciones de la enfermedad crénica, imponiendo
nuevas responsabilidades que incluso llevan a la participacion de los nifios
en el trabajo del cuidado.
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Capitulo 4
El cuidado de la familia y del nino
con enfermedad cronica o discapacidad

Nidia Sandra Guerrero Gamboa

A pesar de los avances cientificos y tecnolégicos, las enfermedades croni-
cas contintian generando alteraciones fisicas, emocionales y sociales que
exigen constantes adaptaciones del nifio y su familia a la nueva situacion
de salud. Este desarrollo en las ciencias de la salud ha repercutido, durante
los ultimos afios, en los indices de morbilidad y mortalidad infantil; al ana-
lizar las estadisticas de salud es evidente que en la actualidad hay mayor
sobrevivencia de nifnos y nifias con enfermedades cronicas (degenerativas,
congénitas o hereditarias) o con discapacidad (1).

El impacto de estos avances y la creciente necesidad del sistema
de salud de reducir los costos de atencion en salud han llevado a trans-
ferir el cuidado de estos menores del ambito hospitalario al hogar, y al
surgimiento de nuevos perfiles para el cuidado, ya que para la familia la
enfermedad crénica y sus consecuencias se asemejan a un extraio inde-
seado y no invitado que se instala en el seno del hogar y ocupa cada vez
mas espacio (2).

De hecho, la convivencia con la enfermedad crénica esta permea-
da por cambios frecuentes, por la incertidumbre e imprevisibilidad del es-
tado de salud; por lo tanto, trae alteraciones para quien la padece y para la
familia como un todo, porque se presentan conflictos, alteraciones en los
papeles y funciones y en algunos momentos hay dificultad para expresar
sentimientos. La enfermedad crénica o la discapacidad acaban afectando
la participacion social, escolar, la practica deportiva, la recreacion, las rela-
ciones filiales y parentales, las relaciones con su grupo etario y, de forma
indirecta, la estabilidad financiera de toda la familia (2).

El cuidado de los ninos con enfermedad crénica o discapacidad
lleva a tomar en consideracion que en esta situacion convergen el ciclo vi-
tal del nino, el ciclo vital de la familia y el curso de la enfermedad. Es decir,
las respuestas de afrontamiento del nifio y la familia estan directamente
relacionadas con la edad del nifio que padece la enfermedad crénica (re-
cién nacido, lactante, preescolar, escolar o adolescente), el tipo de pater-
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nidad que ejercen los padres (tener un tinico hijo o varios, lugar que ocupa
el nino enfermo, ser padre biolégico o padrastro/madrastra, contar o no
con companero o companera) y la etapa de evolucion de la enfermedad
del nifio (diagnéstico, crisis, recaida o etapa final, las implicaciones en la
apariencia fisica, las limitaciones que imponga) (3).

De acuerdo con Leite y Cunha (1), otras variables como el tipo de
enfermedad, las situaciones por las cuales la familia esté atravesando y el
contexto cultural de la familia determinan el impacto sobre los diferentes
sistemas familiares.

Debido a que la enfermeria se encuentra en una posiciéon mas
proxima a la familia, compete a ella construir relaciones colaborativas que
sobrepasen los aspectos técnicos y abarquen y consideren la experiencia
vivida por la familia a la practica de enfermeria porque, sin duda alguna,
no se puede considerar el cuidado del nifio sin involucrar a sus cuidadores
naturales: la familia de origen.

La familia constituye para el nifio con enfermedad crénica o dis-
capacidad, el puente entre la vida en el hogar y la vida en el hospital, por
lo tanto es indispensable que el profesional de enfermeria brinde a estos
dos sujetos de atenciéon un cuidado de calidad que garantice no solo la
continuidad de los cuidados después del egreso hospitalario sino también
el mantenimiento de una adecuada relacion entre padres e hijo, la prepa-
racion para enfrentar la enfermedad, las crisis, hacer de la interaccion con
el equipo de enfermeria una oportunidad para fortalecer la unidad familiar
y, de manera particular, garantizar las condiciones necesarias para que el
nifio alcance un crecimiento y desarrollo acordes con su situacion (2).

1. El contexto familiar del nino con enfermedad cronica

Histéricamente la organizacién de la familia en Latinoamérica y en Colom-
bia en especial, ha seguido el patrén ibérico tradicional, es decir, patriarcal
y extensa, organizada con base en la jerarquia, regida por autoridad de un
padre proveedor, que ejercia dominio sobre el grupo, y la esposa, quien
de modo sumiso asumia de manera exclusiva las tareas del hogar y el cui-
dado de los hijos. Pero en la actualidad, tomando en cuenta los procesos
histéricos y culturales del pais, el perfil de la familia colombiana es mas
complejo (4).

La familia colombiana no ha sido ajena a las transformaciones so-
ciales que han venido ocurriendo en el espacio publico y privado mundial,
sobre todo a partir de la década del 50. Estas transformaciones afectaron



el modo de vida y la construccion de identidad de género. Gracias a la
insercion en el mercado de trabajo, la mujer conquisté independencia eco-
nomica y se dieron nuevos acuerdos familiares con significativos cambios
en las relaciones entre hombres y mujeres, con la consecuente separacion
de papeles conyugales y papeles parenterales, lo que llevé a que los hom-
bres compartan con sus mujeres los cuidados de la casa y de los hijos (4).

Asi, el modelo tradicional de familia se sustituyé por diferentes
formas de organizacion. Quizad no existe en la actualidad un modelo ho-
mogéneo: a los factores sociales, economicos y culturales se articulan los
factores individuales y emocionales, reorientando la organizacion de la
familia, la cual ha adoptado formas alternativas de estructura familiar. No
obstante, en el imaginario social atin repercuten marcas del modelo tradi-
cional. Pero, a pesar de los cambios en la estructura familiar tradicional, la
funcién de la familia como proveedora de proteccion y cuidado para sus
miembros, independiente de la forma como esté conformada, persiste (2).

Es en este nuevo contexto familiar en el que la enfermera encuen-
tra al nifio con enfermedad crénica o discapacidad y por lo tanto no solo
se encuentra con los padres como cuidadores, sino también con parientes
proximos, personas que son allegadas o que prestan sus servicios profe-
sionales a la familia (5).

Sin importar cual sea la estructura familiar, un nifio con enfer-
medad croénica o discapacidad en casa conduce a la modificacion del am-
biente fisico del hogar y de la vida cotidiana de todos los miembros de la
familia, especialmente quien asume la responsabilidad de ser el cuidador
principal, debido a que las actividades de cuidado y de vigilancia alteran
las rutinas, reducen el tiempo de convivencia con otros hijos (si los hay) y
con la pareja.

Implica asumir funciones y compromisos adicionales (realizacién
de procedimientos, examenes, hospitalizaciones, consultas, etc.), empe-
zar nuevas relaciones y adquirir un nuevo lenguaje (interactuar con mé-
dicos, enfermeros, terapeutas, etc.), tener en el hogar muchos medica-
mentos, equipos y suministros médicos, cambiar la disposicion del hogar,
cambiar los roles y funciones, someterse a largas y extenuantes jornadas
de trabajo, tener la vida invadida por la situacién, cambiar frecuentemente
de expectativas ante los tratamientos y procedimientos, enfrentar temory
frustracion y tener que abordar en algin momento el tema de la muerte.
Si ademas el nifio tiene alguna incapacidad (cognitiva, sensorial o0 motora)
o desfiguracion, deberd enfrentar el estigma social (2,4).
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La enfermedad crénica se caracteriza por tener un inicio, un cur-
so, consecuencias y secuelas que van a determinar el grado de discapa-
cidad. Cada una de estas fases determina necesidades y formas de en-
frentamiento, de tal manera que, si el inicio de la enfermedad es subito,
el nifio/adolescente y su familia tienen menor tiempo para efectuar los
cambios afectivos e instrumentales que la condicion de salud requiere. Si
la enfermedad o discapacidad es gradual, los involucrados cuentan con un
periodo de tiempo mayor para realizar estos cambios.

2. La intromision de la situacion cronica en el hogar

Por lo general, las enfermedades crénicas se manifiestan de forma gradual
y el periodo que antecede al diagndstico de cronicidad puede caracteri-
zarse por la presencia de signos inespecificos que interfieren en las acti-
vidades cotidianas del nifio y de su cuidador (5,6). Esto desencadena en
los padres la sensacion de incertidumbre y la sospecha de estar irremedia-
blemente enfrentados a la posibilidad de pérdidas y cambios indeseables,
pero sin llegar a tener claridad sobre la naturaleza de la alteracion que
enfrentan, las secuelas fisicas que afectaran al nifo, los cambios que ge-
nerard ni el tratamiento que requiere. Una vez se han iniciado los signos y
sintomas, la enfermedad puede cursar de forma progresiva de tal manera
que el nifio/adolescente pasa a ser permanentemente sintomatico y la in-
capacidad se va incrementando de forma gradual y, por lo tanto, el nifio/
adolescente y su familia requieren adaptarse continuamente a nuevos pa-
peles y demandas (7).

En esta etapa, los padres buscan respuestas sobre lo que esta
sucediendo y, mas que un diagnostico de enfermedad, esperan escuchar
alternativas de tratamiento para superar la sintomatologia en el menor
tiempo posible. En algunos casos, la enfermedad puede cursar con algu-
nos periodos de estabilizacion del cuadro clinico y con periodos de crisis
en los cuales los sintomas se exacerban (8):

Comenzo con dolor de estomago, le cogié asco a la comida, comia poco, su
intestino no funcionaba y eso le causaba mucho malestar, llegaba cansadisimo
cuando jugaba futbol (...). Desde el comienzo, que esto, que aquello, que no
sé qué, y nada resolvia, lo llevé al médico general, le hizo de todo, le hicieron
examenes de todo, y todo sali¢ bien, pasoé tres dias bien y le comenzé un dolor
horrible, horrible, horrible, él no podia caminar, vomitaba, hacia deposiciones
con sangre, vomitaba mucho, al final vomitaba esa cosa verde, después comenzé
a distenderse, parecia embarazado.



Por lo general, esto requiere que desde el comienzo la madre como
cuidadora principal, modifique frecuentemente sus compromisos y jornadas
de trabajo y, de forma impredecible, sus rutinas en el hogar.

En otras situaciones, especialmente cuando el nifio ha sufrido un
trauma, el diagnostico puede darse mas rapido, pero sin importar cuanto
tiempo pase entre los sintomas y el diagndstico, la noticia siempre es in-
esperada, el dictamen interrumpe el curso establecido por los padres para
esta etapa de su ciclo de vida familiar ya que, por lo general, la paternidad
idealizada no contempla la posibilidad de ser padres de un nifio enfermo
o discapacitado (8,9):

Al comienzo fue muy duro ver el estado en que quedd, porque yo no estaba en
el momento del accidente (...) Cuando llegué a la UCI levanté la sabana y vi mds o
menos los estragos que habia sufrido y quede asi... fue un choque muy grande y
pensaba en silencio ¢qué vamos a hacer con ella de ahora en adelante? (8).

Ademas entienden que no solo su proyecto de vida se ve alterado,
de hecho el curso de la historia personal del nifio es interrumpido por la
enfermedad o por las secuelas, ya que se le limita la posibilidad de conti-
nuar desarrollandose como un nifio normal. La cronicidad puede impedir
que el nifio continde desarrollando las actividades de la vida cotidiana de
la misma forma como lo hacia antes de la aparicion de los sintomas o de la
situacion que dejo las secuelas, lo cual implica que vuelva a ser dependien-
te de los padres y necesite tratamiento farmacoloégico, quirdrgico o el uso
de dispositivos médicos que pueden detener o atrasar la evolucion pero
no garantizar la completa resolucion de la enfermedad.

El diagnostico de una enfermedad crénica no siempre es sinénimo
de amenaza inminente a la vida pero, en otras, la posibilidad de muerte
por complicaciones asociadas o por muerte subita esta presente, y en los
casos mas severos el prondstico fatal. Al tomar conciencia de la dimension
del problema y de la limitacion de la medicina para resolver el problema
de salud, se pueden generar sentimientos de impotencia y vulnerabilidad
con los cuales la enfermera se involucrara tarde o temprano.

La perspectiva de futuro puede ser tan nefasta que intimamente
los padres contemplan la pérdida del niflo como una posibilidad real. Pero,
por lo general, en el periodo inicial, la idea de muerte se rechaza porque
es opuesta a las expectativas personales, sociales y culturales, es un even-
to que se aparta del orden social establecido. Pero se ven enfrentados a
esta posibilidad cada vez que se presenta una crisis y crece a medida que
la enfermedad evoluciona; adquieren conocimiento de la condicion de sa-
lud y de la limitacion terapéutica (9).
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Una vez se supera la etapa inicial y el nifio llega al hogar y las
demandas de cuidado empiezan a tener impacto en las funciones y rela-
ciones familiares, la necesidad de asumir el cuidado conlleva la necesidad
de desarrollar las habilidades especificas para realizar los procedimientos
necesarios; el nivel de destreza para realizarlos es la unidad de medida
que los padres establecen para determinar su capacidad como cuidadores.
Muchos padres solo consiguen interactuar plenamente con sus hijos cuan-
do dominan las técnicas necesarias para enfrentar una crisis (2,3).

De hecho, el manejo de la enfermedad crénica o discapacidad del
nino exige un cierto grado de habilidad técnica, la participaciéon de todos
los miembros de la familia en las tareas y toma de decisiones, ademas de
tiempo. Es asi como los padres o cuidadores de estos nifios deben ser efi-
cientes al manipular, monitorizar e interpretar signos y sintomas de com-
plicaciones, para identificar y gestionar recursos; no obstante, para algunos
padres, esto equivale a adquirir un perfil semejante al de ser enfermero que
los aleja de papel paterno idealizado y, por lo tanto, lo perciben de manera
negativa (2,4,9).

La adquisicion de habilidad y destreza acaba yendo mucho mas
alla de los aspectos técnicos, implica también un proceso de transforma-
cion personal a nivel cognitivo y emocional, ya que aprenden a controlar
sus emociones, a enfrentar situaciones inesperadas, a tomar decisiones de
manejo y a desarrollar e implementar sus propias terapéuticas.

Cuando los padres o cuidadores afirman tener capacidad para
tomar decisiones sobre el manejo de la patologia o lesién, empiezan a
adoptar sus propias rutinas de cuidado. En muchas ocasiones, estas prac-
ticas son completamente diferentes de los protocolos médicos porque, a
su modo de ver, tienen mejores resultados cuando las complementan con
conocimientos tradicionales o empiricos o con técnicas desarrolladas por
ellos mismos (5).

De tal modo que el criterio de los padres acaba sobreponiéndose
a las indicaciones y recomendaciones del equipo de salud. La confianza
adquirida a lo largo del tiempo de convivencia con la enfermedad o la
discapacidad acaba haciendo que los padres o cuidadores se sientan como
las personas mas capacitadas para brindar el cuidado. Es por esta razon
que cuando recurren a las instituciones de salud evalian el desempefio
del equipo de salud y pueden llegar a la conclusion de que su método de
cuidado, habilidades o conocimiento es mas calificado que el de cualquier
otro miembro del equipo de salud y exigen mds de la atencion, especial-
mente de enfermeria (9).



Considerarse expertos en el cuidado hace que desconfien de la
capacidad de cualquier otra persona de la familia para asumir el cuidado y,
con el fin de garantizar que el procedimiento sea realizado con el mismo
estandar de calidad, asumen los cuidados de manera permanente. Para el
cuidador, la forma correcta de hacerlo es como él lo realiza. La conviccion
de ser altamente competente para cuidar viene de la realizacion reiterada
y sin complicaciones de un procedimiento y el reconocimiento verbal del
equipo de salud de un manejo o evolucion favorable (7,9).

La adaptacién del cuidador familiar a las nuevas demandas de cui-
dado se hace evidente cuando los procedimientos se incorporen como
un quehacer mas de la vida familiar y se desarrolle un nuevo concepto de
normalidad, es decir, se tenga la percepcion de que los cuidados especiali-
zados forman parte de las actividades cotidianas de la familia (5).

3. Intromision de la enfermedad cronica en la vida familiar

Ademas de los multiples trastornos en la vida cotidiana, tanto para el nifio
como para la familia, por la necesidad de emplear medicamentos, insumos
o equipos médicos de forma permanente o durante un periodo prolonga-
do de tiempo, la enfermedad crénica o discapacidad tiene impacto en las
relaciones entre padres e hijos, los hermanos, la pareja, los parientes y el
contexto social. Empecemos por abordar el impacto en el papel de ser pa-
dres, ya que inicialmente la responsabilidad del cuidado del nifio, asi como
la de cualquier recurso médico o técnico en casa, recae en la mayoria de
las veces, en los padres, los cuales no solo enfrentan el proceso de adap-
tarse al impacto fisico y emocional de tener un hijo con una enfermedad
crénica o una discapacidad, sino que también deben adaptarse a nuevos
papeles y demandas.

Para hacer frente a esta novedad, los padres se ven abocados a
rehacer sus compromisos y funciones. El alcance de esta redefinicion va
a depender de que tanto la enfermedad como las demandas generadas
por ella interfieran en la vida cotidiana de la familia, en la habilidad de los
padres para lidiar con la situacion y, sobre todo, en el significado que le
atribuyan a la experiencia (8-11):

Después del accidente... en este momento en que ella esta pasando por esto, es
muy dificil ser padres... es muy dificil, es muy dificil porque hasta los 10 afios era
perfecta, sin problemas, y de repente usted ve... el estado en que esta hoy, con
colostomia, probablemente con Mitrofanoff... es una cosa dificil de aceptar, uno
se esfuerza para ir... vamos caminando, saliendo adelante, pero la verdad es que
es bastante dificil.
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Tanto cuando se carece de experiencia en ser padres, como cuan-
do se debe reaprender de manera inesperada a ser otro tipo de padres,
esta experiencia se constituye en un doloroso pero satisfactorio proceso
de aprendizaje sobre el ejercicio de la paternidad. El nacimiento de todo
nifio transforma la vida de los padres en cuanto a responsabilidades y
sentimientos, pero es mdas dramatica cuando es concomitante con una
condicién de cronicidad.

Suele suceder que, gracias al contacto continuo con el nifio enfer-
mo o discapacitado, los padres desarrollan un vinculo afectivo mas fuerte
con el nifio, independiente de la existencia o no de vinculo consanguineo.
En las familias reconstruidas, el estatus de padre/madre no es una deter-
minacion biolégica, es un compromiso que se establece con el nifio por
voluntad y afecto, cuyo cumplimiento trae satisfaccion personal.

De hecho, el significado atribuido por quien asume el cuidado a
las nuevas demandas, rutinas y a la naturaleza de la enfermedad es deter-
minante para tomar las decisiones, para satisfacer las necesidades del nifo
y las de los demdas miembros del grupo familiar, para definir las tareas y
los responsables y establecer el periodo de tiempo en el cual debe regir la
nueva organizacion (11).

Las investigaciones en el area han demostrado que todos los miem-
bros de la familia son afectados por la condicion de enfermedad cronica del
nifo, pero que también tienen influencia en la evolucion de ella (4,5,12).

Los nifios con enfermedad crénica o que tienen algun grado de
incapacidad tienen menor independencia para atender sus necesidades;
los niflos mas grandes pierden su autonomia para desarrollar actividades
sociales y familiares propias de su edad. Cuanto mas impacto de la enfer-
medad o lesion sobre la vida del niflo, mayor sera el sufrimiento de los
padres. La restriccion para participar de actividades cotidianas esta rela-
cionada con el tipo de secuelas, con el temor de los padres a que el nino
esté expuesto a prejuicios y con el desconocimiento de las limitaciones
reales que la situacion de salud le impone (13).

Es factible que, ante este tipo de enfermedad, los nifios después
de cierta edad asuman parte de los cuidados de forma tal que el cuidador
puede disponer de mas tiempo para realizar otras actividades (13). No
obstante, las familias de estos nifilos deben contar siempre con un plan B
para atender los eventos inesperados.

Durante la experiencia de trabajo con familias de nifios en situa-
cién de cronicidad en Bogotd, se ha identificado que cada vez mas los
padres se involucran en el cuidado directo del nifio y que esto tiene un



impacto directo sobre la relacion padre-hijo: a mayor participacion mayor
apego por parte de los padres (11).

A pesar de eso, la cantidad de tiempo dedicado al cuidado no ga-
rantiza una buena relacion en el futuro entre padres e hijos, los padres
aprensivos pueden sobrecargar al nino con reiterados llamados de atencion
para cumplir con horarios estrictos de procedimientos y toma de medica-
mentos, de manera que el nifio reacciona ignorando las recomendaciones o
resintiéndose por lo que ellos denominan como “cantaleta” (8,10).

Hay cosas que él no hace a tiempo cuando estamos, pero cuando estd solo si
cumple, lo hace, idesde el lavado de manos! Por eso hoy dia no lo molestamos
mas con eso, €l ha pasado por tantas cosas como para uno andar acosandolo, te-
nemos cuidado, ahora tomamos las cosas con mas calma, le damos mas espacio
y las cosas van bien.

Por otra parte, si el procedimiento genera dolor o incomodidad
o cuando el cuidador carece de habilidad para ejecutarlo, el nifio puede
reaccionar con miedo u hostilidad, evita el contacto fisico y se distancia
emocionalmente del padre o cuidador. Algunos padres consideran que de-
cepcionan a sus hijos cuando permiten que terceros les realicen este tipo
de procedimientos (9).

Las relaciones fraternales también se ven afectadas por la enfer-
medad. Aquellas que se caracterizaban por los celos, las discrepancias o
la indiferencia relacionada con la diferencia de edades, se modifican por
la experiencia (13). Algunas de forma positiva cuando se generan aproxi-
macion, participacion, preocupaciéon por el bienestar del enfermo y de
manera espontanea se asumen responsabilidades, de acuerdo con las ca-
pacidades, y se desarrollan comportamientos de proteccion del hermano
enfermo o discapacitado dentro y fuera del hogar.

Pueden ser negativas cuando los padres no comparten ni les dedi-
can el mismo tiempo que dedican al nifio enfermo a los otros hijos, o cuan-
do las actividades familiares se organizan inicamente en torno a las nece-
sidades y limitaciones del nifio afectado o cuando este comportamiento
también es percibido en los parientes, especialmente en los abuelos (2,5).

Es una realidad que, en algunas familias, las relaciones, el com-
portamiento de cada uno de sus miembros, el estilo de vida, las practicas
y cuidados giran exclusivamente alrededor del nifio y de las acciones para
minimizar las consecuencias negativas de la enfermedad o discapacidad.
Esto genera una demanda adicional para el cuidador familiar: mantener
el equilibrio entre las necesidades de cuidado, las demandas de los otros
miembros de la familia (fisica, mental o espiritual) y las propias.
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Cuando los padres consiguen equilibrar el desempeno de dife-
rentes papeles sociales en una misma interaccion (ser padre/madre, ser
esposo/esposa y ser quien cuida) se consideran buenos padres porque,
seglin sus percepciones, un buen padre/madre tiene cualidades y habilida-
des para responder a las expectativas del companero y a las necesidades
de los hijos.

Las expectativas de la madre sobre el padre no se limitan al cum-
plimiento de la funcién social de proveedor de recursos materiales a la
familia, la madre espera que él trascienda ese modelo, que no sea sim-
plemente una figura que existe dentro de la estructura familiar, sino un
participante activo de la vida familiar, especialmente en el cuidado del
nino enfermo (5,12,14).

La relaciéon de la pareja también se puede deteriorar por el in-
cremento de las demandas, por la falta de equidad en la distribuciéon de
responsabilidades entre ellos, por la reduccion del tiempo destinado al
descanso y la recreacion, por la imposibilidad de expresar sentimientos
de frustracion por la pérdida del hijo esperado y de la vida que los padres
habian sonado, asuntos que de no ser abordados oportunamente se cons-
tituyen en una amenaza para la estabilidad de la relacion marital (4,11).

La percepcion que los padres tienen es que, a partir de la llega-
da de la enfermedad cronica, la familia fue constituida nuevamente (4,5).
Constituir una familia no significa cambiar a las personas que integran el
ntcleo familiar, sino los lazos que las unen.

En la nueva familia se da valor a la actitud con que se esta presen-
te en la vida familiar mas que a la simple presencia fisica, es la calidad de
las relaciones en el interior de la familia lo que hace que se defina como
nueva. De tal manera, la percepcién de union familiar y armonia de sus re-
laciones les ayudan a enfrentar la crisis desencadenada por la enfermedad
y sus secuelas y garantizan la cohesién de la familia.

De hecho, enfrentarse a la situacion de cronicidad del nifio implica
para los padres o cuidadores familiares la postergacion de grandes y peque-
nos planes (adquirir vivienda, cambiar de ciudad, entre otros), ya que toda
su atencion se enfoca en el cuidado del nifilo en momento presente (5,12). El
nifo crénico pasa a ser el principal compromiso de los padres, y mantener
su salud es el principal objetivo, aunque esto implique aplazar o modificar
los proyectos que no contribuyen de forma directa a este fin o que interfie-
ren para alcanzar esta meta, ya que en este momento solo existe espacio en
sus vidas para el proyecto: nino enfermo o discapacitado (14).



Por el compromiso asumido de garantizar que el nino reciba todo
su tratamiento, los padres evaltian también los proyectos y ambiciones
personales (tener otro hijo, estudiar, viajar, cambiar de trabajo). Por eso
renuncian a iniciar nuevos proyectos, postergan o reformulan sus planes y
quedan sometidos a la espera de un resultado y de condiciones favorables
para retomarlos.

Otro aspecto que se debe tener en cuenta es el impacto en la vida
econdmica de las familias (4,5,11). Como consecuencia del estado del nifio
y de las demandas que su cuidado exige, la madre puede verse obligada a
salir del mercado laboral y le correspondera al padre asumir la responsabi-
lidad de garantizar el sustento de la familia; por lo general, los padres apo-
yan esta decision porque consideran que es la tinica forma de garantizar la
continuidad y la calidad de los cuidados que reciba el nifio.

Esta es la razon por la cual, frecuentemente, los padres de nifios
que tienen una situacion crénica de salud vuelven al modelo tradicional
de familia, donde la mujer asume la responsabilidad por el cuidado, la
trasmision de la cultura social y la regulacion de las relaciones sociales
en el interior de la familia, y el padre determina la organizacion de fun-
ciones y provee los recursos materiales. Pero la reduccion de los ingresos
econémicos por la salida de la madre de la vida laboral obliga a la familia
a hacer otros arreglos para no afectar las obligaciones econémicas y, es-
pecialmente, para no poner en peligro la continuidad del tratamiento del
nino (5,11,12).

Por todo esto se puede afirmar que la presencia de un nifo con
enfermedad crénica o discapacidad puede afectar la relacion entre los
miembros de la familia, asi como también la interaccién social de quien
enfrenta la patologia (nifio), del binomio (nifio-cuidador) o de todo el nd-
cleo familiar, bien sea porque la familia se aisla por iniciativa propia o
porque los parientes y amigos, que desconocen la naturaleza y comporta-
miento de la enfermedad, se distancian.

4. Entender el sentido de la enfermedad para los padres

Una necesidad del ser humano es entender o explicar una realidad. En el
caso de la enfermedad crénica o de la discapacidad, la explicacion para
que esto les haya sucedido se consigue articulando la dimensién espiritual
a la experiencia. En el significado atribuido a la enfermedad o la discapaci-
dady en el propésito atribuido a la experiencia estan implicitos los valores
y creencias espirituales de la pareja (8,10).
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El significado que se le atribuya sera la fuerza que motive el com-
portamiento de los padres. Es importante evaluar si la situacion de salud
es vista como un destino o como resultado de una fatalidad y si se consi-
dera el cuidado como una responsabilidad inherente al papel de padres.
Cuando es un destino, el hecho es percibido como una determinacion de
Dios y la experiencia es la manifestacion de un plan divino que no admite
ser cuestionado y, por lo tanto, solo debe ser aceptado.

Cuando consideran que es un designio, los padres dejan de preo-
cuparse por la causa y se enfocan en el propésito que tiene la experiencia.
La enfermedad y el cuerpo del nifio dejan de ser juzgados por la apariencia
y la situacion de salud deja de ser vista como un castigo (8,10,11).

Darle este sentido a la situacion del nifio les proporciona esperan-
za. Los padres sustentan la esperanza en la relacion que establecen con el
ser o fuerza superior en la que ellos creen; gracias a su fe, sus creencias y
sus practicas religiosas confian en que su hijo se pueda curar o estabilizar,
lo cual se constituye en un recurso importante al que la enfermera puede
apelar en momentos dificiles y un argumento para motivarlos a cambiar de
actitud frente a la situacion y al nino.

El sentido atribuido a la razén por la cual tienen que pasar por
esta experiencia es variable. Para algunos, la experiencia antes de ser
vista como un medio de expiacion es el resultado de leyes naturales
(fatalidad) a la que de forma indiscriminada estan sujetas todas las per-
sonas en el mundo.

Para algunos, ser padres de un nifio con enfermedad crénica y
asumir su cuidado es la cruz que a ellos les corresponde llevar, de la misma
forma como otros padres sufren por otros tipos de dificultad. Su situacion
no debe ser motivo de admiracion, por el contrario, consideran que deben
vivirla con humildad a pesar de la dificultad y de la fortaleza que requieren
para sobrellevarla (8,15).

El dia que me dijo: ‘no aguanto mads, yo no aguanto mas’. Le dije: tienes que pe-
dirle fuerza a Dios porque El sabe el porqué. No digas eso, pidele fuerza, porque
El consideré que debes pasar por esto, pidele fuerzas para aceptarlo como parte
de tu vida. Yo creo que debo compartirlo contigo, y todos los dias le pido fuerza
para mi y para que tu lo aceptes. (...) Cuando entendi6 que Dios habia determi-
nado que debia ser asi fue mas facil. Hoy en dia ya no reclama.

El propésito atribuido a la experiencia puede ser de naturaleza
individual o colectiva. Es individual cuando el objetivo es el niflo o uno
de los padres y es colectiva cuando afecta a toda la familia. Para algunas
madres, la experiencia de tener un hijo con enfermedad cronica o discapa-



citado es el medio empleado por Dios para probar la capacidad de amar y
de ser madre (2,5,12).

La madre considera que Dios espera que ella acepte al nifio y asu-
ma su cuidado, por eso lo acepta sin restricciones y se esfuerza por satis-
facer a Dios, ayudando al nifio a enfrentar esta situacién. De acuerdo con
las creencias de los padres, cuando la prueba va dirigida al nifio tiene la
intencionalidad de protegerlo de una fatalidad mayor (delincuencia, una
gestacion temprana, etc.).

La condiciéon de cronicidad tiene una intencionalidad colectiva
cuando es interpretado como una estrategia divina para intervenir en la
vida de todos los miembros de la familia. Sus creencias los llevan a some-
terse a las decisiones que Dios ha determinado para sus vidas. Los padres
acatan la voluntad de Dios y aceptan el destino del nifio (2,12,14).

La interpretacion de la experiencia como un evento determinado
por Dios y que tiene una razon de ser para todos es transmitida al nifo
con la intencién de ayudarlo a entender, aceptar y soportar su situacion.

En coherencia con el sentido atribuido a la enfermedad croénica,
los padres ven la intervencion divina en la evolucién de la enfermedad y
en su trasformacion personal. Es decir, la situacion sera mejor para ellos y
para el nifio en la medida en que cumplan con los preceptos de sus creen-
cias y valores religiosos y espirituales, especialmente, si tienen fe en Dios
como ser omnipotente y benevolente.

Por este motivo, los padres tienen confianza absoluta en que la
fortaleza para sobrellevar la experiencia viene de Dios (2,4), no por el ape-
go a una determinada religion sino por su fe. De tal manera que la evo-
lucion positiva del nifio se debe a intervencion divina directa y es una
recompensa a sus practicas religiosas, a la asistencia a los ritos de culto
en templos, a la lectura de la Biblia o por haberlo encomendado a los cui-
dados de Dios.

5. Implicaciones para enfermeria

Por las razones mencionadas, se puede afirmar que este tipo de padres
esperan que el cuidado de enfermeria no se limite al bienestar fisico del
nifo, sino que también tome en cuenta sus necesidades y reciban ayuda
para fortalecerse en su papel; que el profesional comparta la carga emo-
cional, que les ofrezca apoyo para enfrentar la situacion y que se construya
una relacion mas cercana entre los miembros de la familia y el equipo de
salud (14,15).
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Una de las estrategias mas eficientes para cuidar de quien asume
el cuidado de un nifio con enfermedad cronica es brindarles un espacio
para interactuar con sus pares. En esos encuentros los padres o cuida-
dores intercambian experiencias, emociones, percepciones y amplian sus
conocimientos. Compartir las dificultades y saber como otros las enfren-
tan es una oportunidad para obtener informacién sobre como resolver un
problema actual, para prever complicaciones o conocer el curso probable
de la enfermedad (15).

Estos encuentros pueden propiciarse de manera formal o informal
por parte de enfermeria y es importante que ella participe para garantizar
que la informacion sea veraz y las intervenciones sugeridas sean seguras
y favorezcan la conservacion del estado de salud del nifio (9,15). En estas
reuniones también es importante contar con la participacion de otros pro-
fesionales, ya que podrian aflorar problemas de indole emocional, social
0 econdmica.

Muchas veces la informacion que brinda el equipo de salud no
es suficiente para quien asume el cuidado, ellos quieren oir y aprender
de experiencias reales y ese conocimiento solo puede ser suministrado
por quien estd pasando por la misma situacion. A pesar de esto se debe
tener en cuenta que algunas familias pueden interpretar el apoyo ofrecido
como una descalificacion de sus capacidades para cuidar del nifio, pero es
posible que cedan a participar si vislumbran la posibilidad de mejorar las
condiciones para ellos y el nifo (11,15).

Otro aspecto que se debe tener en cuenta cuando se interactia
con un cuidador de un nifo crénico es el tiempo. Para algunos es impor-
tante determinar y cumplir plazos durante los cuales el nifno deberd ser
sometido a algtn tratamiento o procedimiento, o el periodo en que ellos
deberan hacer ajustes, pero lo mas importante del tiempo es que permite
a los padres o cuidadores ajustar sus expectativas a la realidad del nifio y a
habituarse a la alteracion fisica o corporal del nino, especialmente cuando
hay secuelas fisicas (4,15).

6. Conclusiones

El cuidado de un nifio con enfermedad cronica o discapacidad puede afec-
tar al nifio a lo largo de su vida y afectar la unidad familiar. De hecho, un
nifio con enfermedad crénica ve afectada su vida cotidiana debido a las
limitaciones, especialmente las de orden fisico, la sintomatologia, el ma-
nejo de la terapéutica, las crisis y las hospitalizaciones recurrentes.



El aumento de los cuidados necesarios en el dia a dia, la comple-
jidad de las actividades necesarias para garantizar su salud, el estilo de
vida y la dinamica familiar, individual o colectiva, pueden influir en los
resultados a largo plazo. La mayoria de los nifios con enfermedad cronica
viven con sus familias y eso tiene un gran impacto en estas, a pesar de los
recursos médicos del sistema de salud.

Frente a las consecuencias de la enfermedad crénica es fundamen-
tal un abordaje interdisciplinario que responda a las necesidades fisicas
psicologicas y sociales, tanto para el nifio como para su familia.

La enfermeria tiene, frente a estos casos, un papel preponderante
en el proceso de adaptacion de las familias a la enfermedad, ayudando-
los a encontrar y desarrollar las mejores estrategias de afrontamiento y
adaptacion; del mismo modo, esta disciplina debe identificar, respetar y
fortalecer las estrategias desarrolladas por la familia (9,15).

Se debe entender, ademas, que algunas familias pueden interpre-
tar el apoyo no solicitado como senal de desconfianza en sus capacidades
para asumir las tareas, pero también es posible que acaben solicitandolo a
medida que se establezca una verdadera relacion terapéutica con el profe-
sional de enfermeria. El tipo y el grado de apoyo requerido por los padres
se transforman a través del tiempo, de acuerdo con el desarrollo del nino,
de la enfermedad y del ciclo de vida familiar.

La familia que cuida del nifio con enfermedad cronica es conside-
rada en la actualidad parte del equipo de salud, debido a las responsabili-
dades de cuidado que asume, las cuales sobrepasan las practicas cotidia-
nas y se adentran en las practicas y procedimientos profesionales.

El nino/adolescente y la familia que enfrentan un problema de sa-
lud crénico se ven abocados a largos periodos de hospitalizacion, trata-
mientos algunas veces agresivos y sus indeseables efectos secundarios, a
dificultades de relacionamiento entre todos los miembros por la separa-
cién que la hospitalizacion acarrea, por la interrupcion de las actividades
cotidianas, por la limitaciéon en la comprension del diagnéstico y de las
fases del tratamiento, restriccion o limitacion econémica, por la incerti-
dumbre, el dolor, la angustia, el sufrimiento y el miedo constante debido a
la posibilidad siempre presente de la pérdida por muerte (13,15).

La convivencia con la enfermedad crénica es permeada por cam-
bios frecuentes, por la incertidumbre y la imprevisibilidad de la condicion.
Por lo tanto, trae cambios para los nifios y sus familias como un todo:
existen conflictos, alteraciones en las responsabilidades y en la expresion
de sentimientos.
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Ante una enfermedad cronica o una discapacidad, hay impacto fisi-
co, emocional, econémico y social, en el significado de hogar, en la dinamica
familiar y en la calidad de la relacion padres-equipo de salud.

Todas estas evidencias apuntan a los mismos conceptos: un nifio
que requiere vigilancia continua implica para la familia alterar su organi-
zacion y los acuerdos bajo los cuales la familia pauté su convivencia. Esta
realidad casi siempre sucede de forma inesperada, de tal manera que la
alteracion exige intervencién oportuna de enfermeria. Se debe tener en
cuenta que muchos niflos nacen con una enfermedad crénica y que sus
padres habian idealizado sus caracteristicas y comportamiento y que estas
expectativas se ven truncadas por un diagnoéstico adverso y, por lo tanto,
pueden reaccionar de forma inesperada, especialmente en la etapa inicial.

A partir del momento en que se recibe la noticia de la enferme-
dad croénica o se conoce la discapacidad, cada uno de los miembros de la
familia se afecta, ya que no solo implica alteracion de un 6rgano o de una
funcién fisica o cognitiva sino que afecta principalmente las interrelacio-
nes, los compromisos y las acciones del grupo familiar, es decir, la salud
de la familia (2,4,5).

Las discapacidades y las enfermedades crénicas implican la incor-
poracion de insumos o tecnologia médica en la cotidianidad del hogar, el
desarrollo de habilidades técnicas y el dominio de un lenguaje especiali-
zado por parte de los padres, que pasan a tener un significado importante
en el estilo de vida de los nifos y en la organizacion de los papeles y las
interacciones entre los miembros de la familia.

La habilidad en el manejo técnico y la incorporacion del nino a
actividades propias de su edad, bien sean de tipo académico, deportivo
o recreativo es un buen indicador de la intervencién de enfermeria (15).
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Capitulo 5
Vinculos y enfermedad
crénica en la ninez

Sonia Patricia Carrenio Moreno
Lorena Chaparro Diaz

1. Introduccion

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) tienen actualmente un
crecimiento sostenido, con mayor impacto en los paises de ingresos me-
dios y bajos, donde ocurre el 80 % de las muertes, configurandose en una
amenaza cada vez mayor para las personas, las familias y la comunidad (1).

La enfermedad crénica ha sido estudiada tradicionalmente desde
la perspectiva epidemiolodgica, siendo descrita principalmente en adultos
en cuatro tipos principales de ECNT: enfermedades cardiovasculares, can-
cer, enfermedades respiratorias cronicas y diabetes (2).

En nifios, las enfermedades crénicas han sido descritas en patolo-
gias como cancer y asma, haciendo énfasis en temas de prevencion y abor-
daje de factores de riesgo, principalmente contra la obesidad infantil (3).

Adicional a la baja exploracidn de las ECNT en nifios, se evidencian
vacios investigativos y en la practica en fendmenos asociados con la ocu-
rrencia de enfermedad crénica en esta poblacion.

De acuerdo con lo anterior, y en términos de la experiencia huma-
na de padecer una enfermedad croénica, en el caso particular de los nifios
es imperante considerar los procesos de desarrollo que caracterizan la in-
fancia y la forma como se relacionan con esta experiencia (4). La tendencia
mundial actual proyecta un cambio en los modelos de atencién en la infan-
cia, en virtud de las necesidades especiales de este grupo de poblacion, la
relacion con su familia y la comunidad, lo que requiere practicas centradas
en sus necesidades y culturalmente competentes; por esta razén, abordar
el tema de la experiencia de vivir con una enfermedad crénica es un feno-
meno de interés para enfermeria (5).

Uno de los aspectos centrales en el desarrollo infantil es la consti-
tucion de vinculos. Segtn la Real Academia de la Lengua Espaiiola, vincu-
lar, entre otros significados, comprende “Someter la suerte o el compor-
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tamiento de alguien o de algo a los de otra persona o cosa” (6). El caso
particular del proceso de formacion de vinculos en la infancia ha sido am-
pliamente estudiado desde el psicoandlisis, principalmente en la forma-
cion del yo, en la relacion con la madre y con el entorno (7). La vinculacion
se ha descrito en términos de una fuerza natural de crear lazos, los cuales
se generan en virtud de la seguridad, la proteccién y el cuidado, siendo ex-
presados a través de pulsiones en el infante, las cuales son determinantes
en el desarrollo de su personalidad, esta forma de vinculaciéon, denomi-
nada teoria del apego por Bowlby y Ainswort (8,9), tiene como postulado
principal que la percepcion de ansiedad y de seguridad esta relacionada
directamente con la accesibilidad y respuesta de su principal figura de
afecto, la cual proporciona proteccion y consuelo. Para Bowlby y Ainswort,
el apego es un sistema de comportamiento de adaptacion fundamental
en la supervivencia del infante y estd relacionado estrechamente con una
funcion fundamental en los seres humanos: el cuidado. De esta manera
se establece que el cuidado es necesario para cumplir las funciones de
proteccion, alimentacion, confort y seguridad (10). Esta teoria plantea tres
postulados basicos: 1) Cada ser confia en que su figura de apego estara
dispuesta siempre que la necesite y esto lo hara propenso a experimentar
menos miedo. 2) La confianza se va adquiriendo gradualmente desde el
nacimiento y a través de las vivencias con su figura de apego. 3) La percep-
ciéon de accesibilidad y atencion de la figura de apego constituye un reflejo
de la percepcion de sus experiencias reales (11). De esta manera se puede
afirmar que, por lo menos al inicio de la vida, la figura de apego o afecto
debe ser preferentemente la madre, atribuyendo un valor especial al vin-
culo madre-hijo para un desarrollo psicologico saludable del infante (12).
Esta teoria se ha fortalecido con el tiempo y con la investigacion, pues es
un planteamiento ampliamente fundamentado en el area del desarrollo
socioemocional (13).

El cuidado es el medio para la formacion de vinculos frente a una
condicion que no se esperaba y que estd permeada por percepciones de
quien tiene la enfermedad, de quien asume el cuidado y de la relacion
vincular presente. De acuerdo con Chaparro (14,15) en la ECNT se constru-
ye un “vinculo especial” de cuidado, el cual se caracteriza por el afecto,
la entrega mutua, el acompainamiento, el compartir sentimientos todo el
tiempo y con un elemento que anida todos estos elementos y que permite
trascender al ser humano: reflexion constante. Para la autora, solo en la
conformacién de la diada (persona con enfermedad cronica y su cuidador
familiar) es posible crear estos vinculos, pasando por una vivencia bastan-
te fuerte al inicio, llena de inconformidades y sobrecargas, en donde cada



miembro de la diada las asume de manera independiente. Luego viene
una interrelaciéon de saberes, costumbres y también la sobreproteccion
que hace que se unan estas dos experiencias y se constituya el vinculo
hasta lograr reconocer una interdependencia alrededor de la experiencia
de la enfermedad crénica, denominandola como “el vivir la vida” llena de
adversidades en cada crisis pero resolviéndola de manera artesanal y for-
taleciendo la diada.

De acuerdo con lo anterior, se observa que la vinculacién se cons-
tituye en un elemento basico de supervivencia, de aprendizaje y de creci-
miento, por lo que estudiar esta drea tematica en situaciones especiales,
como lo es el padecimiento de una enfermedad crénica, aporta elementos
necesarios para la comprension de la experiencia de vivir la cronicidad por
parte del nifio y su familia, los cuales robustecen el conocimiento de este
fenémeno y permiten a la enfermeria una mejor practica acerca de este al
comprender una diada como sujeto de cuidado.

En este sentido, son pocos los estudios que abordan los vinculos y
la enfermedad crénica en los nifios, por lo que en esta revision se trataran
aspectos emocionales que pueden ser relacionados con la constitucion de
vinculos en la infancia. Para tal efecto, se abordaran los vinculos en tres
niveles: vinculos parentales (padres-hijo con ECNT), vinculos con los cuida-
dores formales (equipo de salud) y vinculos con pares (compaiieros- nifios
del mismo rango de edad).

2. Metodologia

Se hizo una revisidn integrativa que consisti6 en la busqueda y seleccion
de articulos de investigacion en bases de datos reconocidas (Medline, Pub-
med, Scielo, Bireme) en espanol, inglés y portugués, con una temporalidad
de 15 anos entre 1997 y 2012. Se utilizaron descriptores MESH: vinculos,
enfermedad crénica pediatrica, relaciones parentales y enfermedad créni-
cay sus equivalentes en inglés. Se identificaron 72 piezas de investigacion
de las cuales se revisaron los resimenes para verificar la pertinencia con
el fenémeno de vinculos en enfermedad crénica en nifios y adolescentes.
Para esta revision se escogieron 32 articulos, los cuales se organizaron en
una matriz de analisis critico que permiti6 la definicion de algunas catego-
rias para el proceso de formacion de vinculos.
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3. Vinculos parentales y situaciones
de enfermedad croénica

Ante la ocurrencia de ECNT en la nifiez, es inminente la aparicion de la
figura del cuidador familiar. Los cuidadores familiares de nifios con ECNT
son, en la mayoria de los casos, sus padres y en particular la madre quien
se encarga de las labores de cuidado, sostén, apoyo y orientacion. Estas
actividades requieren gran parte de dedicacion en tiempo y esfuerzo, per-
miten que los nifios se puedan desarrollar en esta condicion particular,
pues ante todo siguen siendo nifios que requieren amor, seguridad y apo-
yo en su autoestima (16).

Vargas et al. (17), en su estudio sobre adolescencia y enferme-
dades cronicas desarrollado con cinco adolescentes, evidenciaron que
hay una alta probabilidad del establecimiento de una alianza rigida
entre el paciente y la madre, en la que se construyen fuertes lazos afec-
tivos e instrumentales y probablemente involucramiento excesivo, lo
que puede afectar la autonomia del adolescente. Esta relacion estrecha
puede propiciar una lejania del adolescente con su padre y sus herma-
nos y desencadenar tension emocional entre hermanos y hostilidad
hacia el adolescente. Estos hallazgos también fueron reportados por
Adegoke et al. (18), en su estudio con nifios que padecian enfermedad
de células falciformes y sus familias, en el que se informa que 29,8 %
de las familias experimentan ambientes familiares hostiles y el 12,4 %
de los familiares reportan discusiones relacionadas con la enfermedad
del nino.

Scholten et al. (19), en un ensayo multicéntrico de una interven-
cién cognitiva con 28 nifios con diagnoéstico de enfermedad crénica y sus
padres, demostraron que la intervencion consistente en grupos de en-
cuentro mejoro las relaciones interpersonales y, en consecuencia, los vin-
culos en el grupo intervenido. La intervencién se centré en temas como
la relajacion, las habilidades para atender las necesidades del nifo, el dia-
logo acerca del tratamiento, entre otros. Este estudio permiti6 evidenciar
que los nifios con diagnostico de enfermedad crénica y sus familias se ven
enfrentados a crisis continuas que pueden afectar su grupo familiar y que
la intervencion del equipo de salud puede apoyar la superacion de las cri-
sis y el afianzamiento de vinculos.



3.1 Vinculos en situaciones de cancer

Noel et al., en su estudio con 21 pacientes infanto-juveniles de ambos sexos,
sobrevivientes al cancer, encontraron una alta participacion familiar en el
proceso de enfermedad cronica, en donde la madre tiene una intervencion
del 70 %; ademas encontraron un soporte emocional promedio y un soporte
conductual alto por parte de los padres (20). Esto evidencia como los padres
y en particular las madres tienen herramientas de apoyo en la experiencia
de enfermedad cronica de sus hijos. Por otra parte, encontraron un nivel
actual alto de adaptacion del paciente, lo que corrobora que la experiencia
de padecer cancer acarrea una serie de pruebas que requieren “sanar emo-
cionalmente”, en lo cual los padres tienen una intervencion activa.

Long et al., en su revision sistemdtica acerca de la adaptacion fa-
miliar al cancer infantil, revelan que en la investigacion cuantitativa se ha
abordado poco el tema de los vinculos parentales en el cancer; sin embargo,
a nivel cualitativo, se ha descrito que los padres perciben lazos mas profun-
dos con los nifos enfermos, lo que puede llevar a su sobreproteccion (21).

3.2 Vinculos en la discapacidad

Ntiiez (22), en su amplia experiencia de trabajo con familias que tienen un
hijo con discapacidad, describe cémo la capacidad de adaptacion en la fa-
milia a la situacion de discapacidad puede desencadenar crisis vinculares.
Dichas crisis vinculares son listadas en motivos de consulta mds frecuentes
como son: problemas conductuales en el nifio (agresividad, apatia, impul-
sividad, etc.) y exceso de involucramiento por parte de los hermanos al
discapacitado y dificultades en los padres (desorientacion, sentimientos
de agobio ante la paternidad y maternidad y falta de confianza en el ejer-
cicio del rol). Se evidencia que en el plano vincular la relaciéon conyugal es
dejada de lado, para ser remplazada por un vinculo estrecho por parte de
la madre con su hijo discapacitado, quien lo considera su “hijo eterno”, al
cual se profesa un amor “sublime” e inagotable en sus labores de provi-
sion de cuidados y soporte. En cuanto al vinculo con el padre, hay déficit
en la funcién paterna, excepto en la provision econémica, probablemente
asociado a que la madre no posibilita la entrada del padre en el cuidado.
Se observa en general una relacion con profundos sentimientos de culpa,
de frustracion y de deuda de los padres hacia el nifio y viceversa, lo que
incide directamente en los patrones de crianza. Estos hallazgos son con-
trastables con los de Storch et al. (23), en su estudio con 62 nifos y ninas,
sobre la experiencia de los padres que tienen hijos con trastorno obsesivo
compulsivo (TOC), donde se encontré que los padres de nifios con TOC
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sienten menores niveles de culpa que los que tienen hijos con tumores ce-
rebrales, lo que les permite incentivar al nino a llevar una vida social mas
adecuada a su edad y desarrollo. De igual manera, se reportan crisis pa-
rentales y tension familiar derivada de la experiencia de la enfermedad. Se
hace claridad en que dichas crisis vinculares se presentan de forma general
en las familias, lo cual las pone en riesgo de sufrir trastornos psiquicos, de
los cuales en muiltiples ocasiones las familias se sobreponen y se adaptan,
llegando a una relacion parental funcional.

Green (24), en su escrito acerca de su propia experiencia como
madre de una hija con paralisis cerebral, muestra profundas reflexiones en
torno a esta experiencia desde su 6ptica profesional; en sus relatos mues-
tra la continua dependencia y la sobreprotecciéon en la que se mueven sus
relaciones vinculares, siendo, en principio, la respuesta a necesidades ins-
trumentales (bafio, vestido, alimentacion), y de forma posterior, adquieren
un significado transformador en el que el vinculo se fortalece en el respeto
por la autonomia del otro.

Acero, en su trabajo sobre afianzamiento de vinculos en familias
con hijos con sindrome de Down en Bogotd, Colombia, evidencia que las
familias, en general, tienen baja percepcion de conflictos en su interior,
aunque los progenitores manifestaron carga emocional derivada del tener
un hijo discapacitado (25). Los participantes destacan la promocién de la
autoestima en el nifio, como aspecto primordial en el proceso de sociali-
zacion y vinculacion.

Mactavish et al., exploran la inclusion del nifio con discapacidad
en la recreacion familiar (26). Se evidencia que el juego es fundamental en
el desarrollo y la estimulacion del nifio, ademds de ser una fuente de pe-
dagogia en lo referente al establecimiento de reglas, lo que aporta en gran
medida a la construccion de la relacion vincular con sus padres. Se observa
que participar cotidianamente en las actividades de recreacion familiar,
como montar en bicicleta, nadar y caminar, permite la integracién familiar
y es beneficioso para el nifio en el desarrollo de habilidades.

Murray et al., abordan los vinculos desde diferentes perspectivas
en un estudio que incluyd a 96 estudiantes en Estados Unidos, con diag-
noéstico de discapacidad cognitiva (27). Se evidencia que los vinculos fa-
miliares estan mediados por sentimientos como ansiedad y depresion de
los nifos, situacion que se relaciona con la sobreproteccion por parte de
los padres y con problemas de comportamiento de los hijos, que pueden
llevarlos incluso a la delincuencia.



Los estudios hallados en la literatura cominmente muestran el
fortalecimiento de vinculos parentales en el caso de la discapacidad, evi-
denciando que se acepta, se asume y se mantiene el cuidado de los nifios
en esta situacion. En contraste con esto, Munoz et al., en su estudio de
casos con la técnica de historia de vida, en un centro de proteccién para
nifios con discapacidad en Chile, describen tres historias de vida en don-
de las diferentes fases de adaptacién familiar a tener un hijo en situacioén
de discapacidad se viven y se interrumpen en algiin momento sin lograr
dicho cometido, desencadenando la internacién del nifio en un centro
de proteccion (28). En las historias de vida se evidencia como el vinculo
se empieza a edificar desde el propio vientre, en el cual se establecen
unos imaginarios frente al producto del embarazo. En el momento del
nacimiento y de la evidencia de la discapacidad, los momentos de shock,
de negacion, y la falta o ausencia de soporte social generan profundas
crisis en las familias, las cuales no logran superar esta crisis, no fortale-
cen el vinculo y terminan dejando al nifio en situacion de discapacidad al
cuidado de una institucién. Durante la intervencién para la integracion
familiar se destacan puntos importantes en la reconstruccion del vincu-
lo, ellos son: asumir y mantenerse en el cuidado, informarse acerca de la
discapacidad, el apoyo social e institucional y Ia resignificacion de la ex-
periencia de cuidar a un hijo en situacion de discapacidad. Se resalta en
este estudio que solo una de tres madres pudo restablecer el vinculo, los
otros dos nifios continuaron bajo los cuidados del hogar de proteccion.

3.3 Vinculos padres-hijo con epilepsia

Alarcén, en su revision sobre impacto de la epilepsia en la familia, reporta
que muchos padres se sienten mas comodos haciendo que el nifio crezca
de acuerdo con normas arbitrarias y altamente restrictivas (29). Se genera
una sobreproteccion de la madre hacia el hijo en las crisis. Si esta persiste,
dificultard las relaciones madre-hijo y afectara la maduracion psicosocial
de este. Se pueden dar diferentes manifestaciones de crisis vinculares en-
tre las que se destacan: la manipulacion de los padres por los nifios, sobre-
proteccion de los padres por sentimiento de culpa y control de la vida del
nifio por parte de los padres, entre otros.

3.4 Vinculos padres-hijo con VIH

Los avances en deteccién temprana y tratamiento del VIH lo han transfor-
mado, pasando de ser catalogado como una enfermedad infecciosa aguda
a ser una enfermedad crénica tratable (30), razén por la cual se incluyé
este padecimiento en esta revision.
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Murphy et al., en su estudio con 57 madres y nifios con VIH, acer-
ca de lo que se pierden en el desarrollo del nifio, reportan que el 60 %
de las madres manifesté que el VIH les ha hecho perder oportunidad de
desarrollar actividades mientras que sus hijos crecian (31). Dentro de las
actividades mds mencionadas estan la escuela, eventos, paseos, atencion
diaria, juego y tiempo de ocio. Se reporta que esto genera mala salud fisi-
ca y mental, sentimientos de estigma, por lo que las mujeres no quieren o
no pueden participar en estas actividades mientras el nifio crece.

Adaszko explora la experiencia de crecer con VIH/SIDA en 24 ado-
lescentes en Buenos Aires, y encuentra que los adolescentes manifiestan
que desde la infancia percibieron un control absoluto de los adultos sobre
sus cuerpos, lo que provoca que los vean como principales referentes de
sus subjetividades (32). El sentirse controlados y estereotipados ha ocasio-
nado que limiten su conexién con el exterior y, por lo tanto, sus relaciones
con otros.

Cornejo, en su trabajo con siete nifios y nifas institucionalizados
con diagnostico de VIH, en torno a la agresividad, vinculos y familia, en
Cali, Colombia, reporta que cuando el nifo no tiene familia no establece
un vinculo afectivo de seguridad y equilibrio, lo que desencadena un com-
portamiento agresivo, ya que en ocasiones no ha interiorizado la norma
(33). Por otra parte, los nifios que tienen red de apoyo familiar logran una
mejor adaptabilidad al medio institucional. Se observa entonces que el
comportamiento agresivo se deriva de la demanda de familia, estabilidad
y afecto por parte del nino.

3.5 Vinculos padres-hijo con asma

Chiang en su estudio sobre calidad de vida en nifios con asma en Taiwan,
muestra una relacion entre algunas condiciones fisicas en el asma y como
se afecta la construccion del vinculo y se viven las relaciones entre padres
e hijos (34). Se destaca la aparicion de signos y sintomas respiratorios,
asociados con limitaciones en actividades de la vida diaria como dormir,
lo que desencadena una vigilancia permanente por parte de los padres.
Los sintomas y las limitaciones fisicas asociadas con estos, desencade-
nan un estrés emocional en el nifo, lo que se expresa como depresion,
temperamento fluctuante, ansiedad y temor. Lo anterior se relaciona con
discordancia en las relaciones parentales, con discusiones que surgen en
momentos de crisis asmaticas, conflictos entre la disciplina y la protec-
cion, pues los nifos se quejan de que las madres estan continuamente
controlando todos los aspectos de su vida (comida, juegos y actividades



fisicas), lo que hace que los padres tengan una larga lista de reglas que el
nifo debe cumplir. Lo anterior muestra que los vinculos entre padres e hi-
jos que padecen asma se mueven entre las restricciones (sobreproteccion)
de los padres y el deseo de independencia por parte del nifio, lo que en
multiples oportunidades configura una relacién vincular tensionante.

3.6 Vinculo padre (hombre)-hijo con diabetes mellitus tipo I

Existe una variedad de estudios que abordan los vinculos entre madre e
hijo con enfermedad crénica y no de manera intencional, sino mas bien
relacionada con el hecho de que los cuidadores familiares en su mayoria
son mujeres y, en este caso particular, madres. Sin embargo, Sullivan et
al., abordan la experiencia del padre asociada al cuidado de su hijo con
diabetes mellitus tipo I (35). Su estudio cualitativo descriptivo con 16 pa-
dres con hijos menores de 10 anos que padecian esta enfermedad, revel6
una experiencia en los padres que esta mediada por la tristeza, la cual es
transversal a toda la experiencia y, por supuesto, al vinculo padre-hijo que
se establece durante la vivencia de la enfermedad. El vinculo padre-hi-
jo en esta situacion de enfermedad se empieza a construir a partir del
propio diagnostico en donde se pasa de la tristeza a la accion, a adquirir
habilidades para cuidarlo, pero también a demostrar “ser fuerte” delante
del nino y de la sociedad. De forma comun, los padres evitan demostrar
sus sentimientos por creencias culturales asociadas a que los hombres no
deben demostrar “estar tristes”, aunque en multiples ocasiones quieran
estar simplemente cerca de los nifios, sujetando sus manos constante-
mente. Los padres luchan por tener el control continuamente, por eso se
preocupan en forma extrema por sus hijos y por lo que significara para
ellos vivir con diabetes, con los estigmas fisicos como callos en los dedos,
con la dependencia de insulina y, de manera particular, se preocupan por
si en su adultez alguien los amara de forma auténtica a sabiendas de la en-
fermedad que padecen. Lo anterior es critico en la forma como los padres
perciben el nivel de dependencia del nifo y su rol como padre y hombre
dentro de la vivencia de la enfermedad, lo que puede llevar a algunos nive-
les de sobreproteccion en virtud de obtener el control de las cosas.

3.7 Vinculos padres-hijo después del fallecimiento

Foster et al., en su estudio con 99 familias acerca del mantenimiento de
vinculos en padres y hermanos después de la muerte de un nifio con can-
cer, evidencian como la constitucién y fortalecimiento de vinculos en una
situacion de enfermedad crénica, como es el cancer, es tan estrecha que
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en algunas familias los vinculos contintian aun después del fallecimiento
del nifio (36). Actividades como recordatorios intencionales, guardar per-
tenencias personales, intentar establecer alglin tipo de comunicaciéon con
el fallecido, continuar realizando las cosas que le gustaban al nifio, realizar
actividades que honran al fallecido y continuas visitas al cementerio, son
indicadores de los estrechos vinculos que se establecieron.

Por su parte, Harper et al., en su estudio fenomenol6gico con 13
madres, encontraron que los vinculos afectivos generados en situaciones
de enfermedad entre la madre y el nifo, se constituyeron de una forma
tan intensa que aun después del fallecimiento del infante, las madres man-
tenian el vinculo de diferentes maneras; principalmente se observé que
las madres mantenian visitas al cementerio y conservaban los objetos del
nifio como una representacion simbolica dentro de su vida cotidiana (37).
El vinculo se percibi6 tan estrecho que incluso las madres abordaron el
tema de su propia mortalidad y de la ambivalencia, lo que se constituy6 en
el estudio como un hallazgo relacionado con ideacién suicida. Se concluye
en este abordaje que el vinculo se constituye en una conexion que va mas
alla de lo fisico, sin desconocer su importancia y a su vez pasa al terreno
simbolico, en donde se da valor a las remembranzas y a objetos caracteris-
ticos que tienen la huella del infante.

4. Vinculos con cuidadores formales

En situaciones de enfermedad crénica es indiscutible la concurrencia de
diversos actores, entre ellos los cuidadores formales. Es asi como en los
procesos de cronicidad surgen vinculos especificos de esta situacion,
como son los vinculos con cuidadores formales (profesionales de Ia salud,
instituciones, maestros, entre otros).

4.1 Vinculos equipo de salud-nifio con enfermedad crénica

Este tema se ha abordado principalmente desde la psicologia, en un vin-
culo denominado “alianza terapéutica” (38); desde la medicina, conocido
como “vinculo terapéutico”, y en la enfermeria, llamado “relacion tera-
péutica” (39,40), todas ellas denotan una relacion entre dos sujetos (tera-
peuta-paciente), en la que se establece un didlogo o negociacion intersub-
jetiva para construir y reconstruir el binomio salud-enfermedad. En esta
relacion se destacan aspectos como la empatia, el respeto, la concreciéon y
la cultura, entre otros. Se destaca como recientemente se ha enfatizado en



la humanizacién del cuidado como medio para el fortalecimiento de dicho
vinculo, principalmente en la disciplina de enfermeria (41,42).

Vargas et al., en su estudio sobre adolescencia y enfermedades
crénicas, evidencian que, al cumplir los 18 anos, los adolescentes deben
enfrentar la transicion de un hospital pediatrico a un hospital para adultos
(12). Lo anterior, segtin refirieron los participantes, implica dejar al equipo
de salud ya conocido y adaptarse a un nuevo trato. Esta situacion implica
la ruptura de dichos vinculos y la necesidad de generar otros nuevos, lo
que conlleva temores en la continuidad del proceso de su enfermedad.

Adaszko, en su estudio con jévenes que crecieron con VIH/SIDA,
encuentra particularmente dificil abordarlos para la entrevista, ya que la
mayoria le manifiesta que dificilmente han encontrado un interlocutor a
nivel institucional (médico, psicélogo, etc.) con el cual poder entablar una
conversacion, porque se sienten estereotipados (19). Este hallazgo mues-
tra que los vinculos con los cuidadores formales varian en su constitucion,
en virtud del tipo de enfermedad crénica que se padezca, siendo las en-
fermedades con algtin tipo de estigma limitantes para la generacion de
relaciones profesional-paciente, no solo por estar estigmatizadas, sino por
la predisposicion de los nifos a ser abordados.

Cornejo aborda el tema de vinculos en siete nifos institucionali-
zados con diagnodstico de VIH, y evidencia que los nifos que se encuentran
totalmente vinculados con la institucion establecen fuertes vinculos afecti-
VOS con una persona en especial, a la que le atribuyen caracteristicas como
carino, compania y cuidado, dado que la conocen de tiempo atras, se di-
rigen a ella de forma respetuosa, le obedecen y perciben en ella entrega y
amor (29). Por otra parte, se reporta que dentro de la institucion también
se generan relaciones ubicadas en el terreno de la norma, mas que de lo
afectivo, por lo que a menudo los nifios reconocen figuras de autoridad a
las cuales obedecen.

4.2 Vinculos maestro-nino con enfermedad cronica

Ademads de vincularse con el profesional de la salud, el nifio en situacion de
enfermedad crénica puede poseer un vinculo previo que puede o no trans-
formarse por su condicién o padecimiento de salud: su vinculo con la escue-
la y los maestros. La inmediatez o cercania de la escuela y los maestros con
los procesos de interaccion y socializacion del nifio favorece una percepcion
fisica y psicologica de proximidad o vinculo. La escuela se constituye en un
espacio para la formacion de ciudadania, en ella no solo se aprende sino que
se instituyen reglas para el desenvolvimiento en sociedad. Los vinculos con
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los maestros varian en funcién de tres dimensiones: la calidez-seguridad, el
miedo-dependencia y la ansiedad-inseguridad (43).

Frente a los cuidadores formales, Murray et al., muestran en su
estudio la vinculacion entre el maestro y los nifios con discapacidad cog-
nitiva en Estados Unidos, lo cual evidencia un desajuste en los aspectos
positivos, lo que lleva al nifio a una insatisfaccion con el maestro que esta
estrechamente relacionada con la conducta problemadtica del nifo y que
desencadena estados de ansiedad; se establece entonces que los nifnos
que se sienten mds apoyados por los maestros generan menos ansiedad
(25). Los mismos autores, en su estudio con 289 nifos que pertenecen a
escuelas de primaria en Washington con y sin discapacidad, muestran las
relaciones interpersonales con maestros y los vinculos con la escuela (44).
Comparativamente se muestra que los nifios con discapacidad manifiestan
una mayor insatisfaccion con sus relaciones con los maestros; caracteris-
ticas como confianza, respeto, confiabilidad y atencién fueron los puntos
principales en que los estudiantes perciben faltantes en sus relaciones con
sus maestros. También se mostraron pobres relaciones con la escuela, re-
lacionadas de forma principal con la menor probabilidad que tienen los
estudiantes con discapacidad de pertenecer a grupos o clubes sociales
en la escuela, por lo que estos jovenes fueron mds propensos a buscar y
participar en relaciones con sus compaiieros fuera del entorno escolar. Por
ultimo, se destaca que estos ninos no perciben el ambiente escolar como
peligroso, pues por lo general son ellos quienes protagonizan hechos van-
délicos o de violencia.

5. Vinculos con pares y enfermedad crénica

Frente al vinculo madre-hijo propuesto por Bowlby, Edwards da un va-
lor agregado, seialando que los padres y el hijo, en su interaccion, dan
relevancia al apego y fundamentan las bases para su posterior proceso
de socializacion, lo que contribuye a que el niflo asuma y mantenga sus
relaciones con otros (45). Lo anterior afirma que la construccion del vin-
culo de apego con la figura de afecto es un predictor en la vinculacion
del ser humano con su realidad y con los demds seres que hacen parte de
la misma, entre ellos los pares, entendidos como los niflos de su mismo
rango de edad (compaiieros de clase, vecinos, compaiieros de terapia,
entre otros).



5.1 Vinculos pares de adolescentes con enfermedad créonica

En este ambito, Vargas et al., identificaron como la experiencia de enfer-
medad cronica varia de acuerdo con la fase de la adolescencia en la que
se esté (12). En la adolescencia temprana, los adolescentes se encuentran
preocupados por sus interacciones sociales en virtud de los canones es-
tablecidos por su grupo de pares para ser aceptado, principalmente en la
manera de vestir. En la adolescencia media se muestra una preocupacioén
por la imagen fisica y las capacidades corporales afectadas por la enferme-
dad. En la adolescencia tardia hay una preocupacion por las limitaciones
en las relaciones de pareja y la socializacion ocasionadas por la enfer-
medad. Adicional a esto, la exploracion sexual se ve disminuida, lo cual
influye en la posibilidad de establecer relaciones de pareja. Se observa
entonces un impacto en la socializacion, que se relaciona con la dificultad
para establecer vinculos afectivos con personas al exterior de la familia.

Ivanovic, en su revision sobre epilepsia y adolescencia, sefiala que
en la adolescencia se buscan idolos a quiénes admirar, para demostrar
que son dignos de la confianza de sus pares, lo que se ve afectado por el
padecimiento de epilepsia (46). Se muestran dificultades en la adaptacion
social y logros de identidad, que se relacionan con la estrecha vinculacion
con los padres mas que con la enfermedad misma. Esto genera una mala
autoimagen y bajas expectativas del adolescente sobre su futuro.

5.2 Vinculos pares de nifios con epilepsia

Muiioz, en su revision sobre el desarrollo psicosocial del nifio con epilep-
sia, reporta que en la etapa escolar en donde se desarrollan el sentido de
competencia y de vida social externa, surgen dificultades para estos nifos
en la vinculacion con sus pares (47). Los adultos, en el afan de proteccion,
someten al nifo a continuas restricciones, lo que puede ocasionar que el
nifo se sienta solo y diferente a los otros. Esto desencadena trastornos en
los vinculos sociales, actividades y habilidades propias de la edad, ademas
de pérdida de la autoestima. Lo anterior se acrecienta durante la adoles-
cencia, ya que el adolescente quiere ser cada vez mas independiente y
participar con su grupo de pares en diferentes actividades. Las dificultades
que se presentan tanto en la niflez como en la adolescencia pueden gene-
rar la sensacion de habitar en un cuerpo indtil o limitado.
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5.3 Vinculos pares de nifios con distrofia muscular de Duchenne

Filipo et al., en su estudio con 26 nifios en Italia que padecian distrofia
muscular de Duchenne (DMD), encontraron en la aplicacion de la prueba
WISC-R, que los ninos se dibujan a si mismos, revelando autodepreciacion,
experiencias de marginacion de la familia y en especial con sus pares (48).
Los nifios con DMD son frecuentemente disféricos, inarmoénicos, tienen un
marcado afecto de tension, de autocompasion, lo que trastorna su perso-
nalidad. Lo anterior se agrava por la sobreproteccion de la madre, quien
asume una actitud de asistencia pasiva de la progresion de la enfermedad,
lo que en el plano vincular con sus pares aisla al nifio. Chen et al., en
su estudio con 126 padres con hijos que padecian esta enfermedad en
Taiwan, evidencia el nivel alto de estrés familiar asociado al cuidado de
esta enfermedad crénica, lo que influye directamente en los vinculos a
nivel familiar y con el propio nifio, ya que, dada la carga de cuidado, los
cuidadores primarios anhelan escapar, aunque sea de manera temporal,
del estrés y del cuidado del nifio (49). Adicional a esto, encontraron que
existe una relacion entre la sintomatologia, la dependencia y los vinculos
generados con el nifo, pues a mayor sintomatologia, mayor dependencia,
mayor tiempo de cuidado del nifio y, en consecuencia, un fortalecimiento
del vinculo que en ocasiones genera sentimientos ambivalentes.

5.4 Vinculos pares de nifos con cancer

Azizi et al., en su estudio con 70 nifos con cancer y sus madres en Teheran
acerca de los factores estresantes del tratamiento, encontraron que en
el ambito de la transicion de la casa a la institucion de salud, los nifios y
adolescentes se ven enfrentados a multiples factores estresantes (50). En
particular, el grupo de 8 a 18 afios ademds de manifestar preocupacion
por ser separados de su familia, de sus amigos y manifiestan miedo a
perderlos.

Roca, en su revision acerca del nifio con cancer y su sistema de
actividades cotidianas, muestra que el deseo del nino de interactuar con
sus pares en la edad escolar se manifiesta intensamente, sin que el nino
enfermo sea la excepcion (51). Es frecuente que, como producto de Ias
restricciones, sus relaciones interpersonales se deterioren y que incluso
sea el propio nifio quien empiece a rechazar y a evadir a sus coetaneos. El
nifio con cancer tiene estados de dnimo predominantes como sensibilidad
elevada y periodos alternos de irritabilidad y depresion, lo que sumado a
sus inasistencias, no permite el desarrollo de relaciones duraderas o que
permitan la comprension del contexto de la enfermedad. Se evidencian



con frecuencia vivencias de desarraigos relacionadas con falta de conti-
nuidad en la escuela, con dafio en la autoestima y frustracion, lo que se
ve agravado por la alteracion en la imagen corporal (alopecia, delgadez,
entre otros) y las restricciones de actividad fisica que le limita al nifio con
cancer la interaccion, las identificacion y el afianzamiento de vinculos en
la escuela.

5.5 Vinculos pares de nifios con discapacidad

McPheeters et al., en su andlisis de la encuesta nacional de salud infantil
en Estados Unidos, reportan que los padres de nifos autistas entre 4y 17
afos, refieren que estos se sienten intimidados en la escuela y que habian
sido contactados en multiples oportunidades en el ultimo ano por mal com-
portamiento (52). Reportan también preocupacion frente a la autoestima
del hijo y a la forma como enfrenta las situaciones de estrés, situacion que
afecta de forma directa el establecimiento de vinculos con sus pares, pues se
observo una disminucion de la interaccion social y aislamiento relacionado
con alteracion en las habilidades de comunicacion, lo que genera dificultad
para transmitir estados mentales, experiencias y emociones.

Murray et al. reportan que los estudiantes con discapacidad cog-
nitiva pueden experimentar alienacion, ira y rechazo en las relaciones con
sus compaiieros en la escuela, por lo que son mds propensos a tener pro-
blemas emocionales y de comportamiento (25). Estos sentimientos son
desencadenados por las restricciones en las actividades de juego, ademas
del déficit comunicativo y de comprension. En contraste, se muestra que
los estudiantes que estdn expuestos a un buen ambiente escolar y con sus
pares son mas comprometidos con lo académico.

5.6 Vinculos pares de nifios con fibrosis quistica

Christian et al., en su estudio experimental con 116 nifios con fibrosis quis-
tica en Estados Unidos, en las mediciones en el marco de una intervencion
para el fortalecimiento de habilidades para la vida, encontraron afectado
el ajuste psicosocial de los participantes frente a sus pares y compaiieros
de clase, en su perfil de autopercepcién en términos de su autoestima,
aceptacion social, competencias atléticas, apariencia fisica y competencia
escolar (53). Encontraron que, en general, los nifos reportaban soledad
derivada de la disminucion de estas habilidades como resultado de la en-
fermedad y posterior a la intervencién, en comparacion con un grupo con-
trol, dichas habilidades mejoraron disminuyendo la soledad. Lo anterior
muestra que los vinculos con pares se ven afectados como resultado de
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la enfermedad croénica, especialmente relacionado con la afectacion de
habilidades para vivir.

5.7 Vinculos pares de nifios con asma

Chiang report6 una serie de limitaciones en el nifio con asma que afectan
directamente las relaciones con sus padres y con sus pares (32). Particu-
larmente, las limitaciones en las actividades fisicas inciden en el juego y
en el ejercicio fisico, lo que desencadena una serie de restricciones en su
vida social en la escuela. Lo anterior se traduce en continuas compara-
ciones del nifio acerca de su salud frente a la salud de sus companieros,
preocupacion por su rendimiento académico y reduccion de la interaccion
con sus compaiieros; estas situaciones se ven directamente relacionadas
con las restricciones fisicas, por lo que se concluye que el juego es pieza
indispensable en la constitucion de vinculos entre pares.

6. Conclusiones

La formacion de vinculos entre los nifios con enfermedades crénicas tiene
algunos elementos en comtn como son la sobreproteccion y la depen-
dencia. A diferencia de un adulto, el nino desde antes de nacer experi-
menta emociones y genera lazos importantes con sus padres; la aparicién
temprana o tardia de la enfermedad modifica y perturba la forma como
se constituye ese vinculo, sin decir que en dicha situacion se pierde la
habilidad de tenerlo.

La vivencia de la enfermedad cronica desde los padres crea con-
flictos internos de pareja que son reflejados en la familia por no sentirse
preparados para enfrentar tal novedad y sin reconocer su permanencia en
el tiempo desde el inicio. Desconocer esto hace que se generen medidas de
soporte, como el control y establecimiento de restricciones de lo que hace
el nifio en la cotidianidad, generando mayor limitacién cuando posiblemen-
te no hay distanciamiento real frente al objetivo de la familia, que es la for-
macion de seres humanos independientes en la medida de sus condiciones.

Existen algunas alternativas que pueden usar las familias para me-
diar entre la sobreproteccion y la creacién de vinculos como son el jue-
go, la convivencia entre grupos que viven las mismas situaciones (de los
mismos nifios o de los padres que tienen nifios con necesidades especia-
les), compartir el cuidado con los cuidadores hombres, mejorar la comu-
nicacion con sus hijos y con la pareja, esparcimiento para los cuidadores



y el desapego de la enfermedad y mayor apego al ser humano que vive
la enfermedad.

Se presentaron otros vinculos posibles como son los cuidadores
formales, los cuales juegan un papel muy importante para el acompana-
miento en la enfermedad crénica. La primera necesidad que enfrentan
los padres es en el momento del diagndstico, el cual esta lleno de incerti-
dumbres y mucha informacién imposible de reconocer en una vivencia tan
corta, por lo que se requieren programas de formacion en cuidadores que
contemplen aspectos como:

* Reconocer a su hijo con una condicién crénica y vencer la culpa.
* Entender las limitaciones de su hijo y del padre como cuidador.
e Conocer la condicién crénica desde una perspectiva general.

e ldentificar fuentes de apoyo para su rol como padre de un nifo
con enfermedad croénica.

* Tener una comunicacion efectiva con el hijo con enfermedad croé-
nica.

* Crear un esquema propio para la toma de decisiones frente a
emergencias e implicacion de los tratamientos.

* Comprender la enfermedad en las diferentes etapas del ciclo vital
(infante, nifio, adolescente).

* Reflexionar sobre el curso normal de una enfermedad que no tie-
ne cura pero si necesidades de cuidado.

* Reflexionar frente al rol como guia y no como la sombra del nifio.

* Reconocer las experiencias valiosas y vencer la dependencia hacia
el nino.
* Trascender en el vinculo especial de cuidado luego de su partida.

Con esta revision, las autoras pretendieron sensibilizar a los lecto-
res frente a la importancia que tiene el desempefio y calidad del cuidado,
no solo en lo instrumental sino en lo intangible, que es la relacién entre
padres e hijos con enfermedad croénica, asi como el rol que tienen en la
formacion de seres humanos “especiales” no solo por su condicion créni-
ca, sino por su forma de ver el mundo, que a veces es poco comprendida
por el mundo de los adultos e incluso por el contexto donde se mueve la
enfermedad, que es el ambiente formal como el hospital, el colegio y la
sociedad.
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Capitulo 6

La espiritualidad como fuente

de apoyo para ninos y adolescentes
con enfermedad crénica

Luz Patricia Diaz Heredia

1. Introduccion

La dimensién espiritual en los nifios y adolescentes se refiere a aquellos
aspectos de su vida relacionados con las experiencias que trascienden los
fenémenos sensoriales. La espiritualidad puede considerarse como ele-
mento que permite desarrollar la relacién del individuo con el mundo, le
da significado y sentido a la existencia y establece un puente comun entre
las personas. Al igual que el desarrollo cognoscitivo y sexual, el desarrollo
espiritual es un proceso natural que ocurre espontaneamente si el nifio
encuentra apoyo y circunstancias apropiadas y, por el contrario, cuando
este desarrollo se suprime o se obstaculiza, se priva al nifno de los recursos
para el disfrute pleno de su existencia.

2. La espiritualidad en la nifiez y en la adolescencia

El asunto de la espiritualidad en la nifez ha sido una preocupacién para
la enfermeria, en virtud de que esta ha estructurado su practica alrededor
de los conceptos de ambiente, cuerpo, mente y espiritu. La espiritualidad
en estos periodos de la vida es dificil de comprender, debido a las diversas
formas de expresion que los nifos tienen y que estdn relacionadas con el
estadio del desarrollo en el que se encuentran (1). En Ia literatura actual
de salud y enfermeria el tema ha sido desarrollado y se puede encontrar
que es un ambito importante y necesario para sobrellevar las condiciones
de enfermedad (2).

En primera medida, se puede sefialar que los nifios y los adoles-
centes son seres espirituales y cuentan con la “competencia espiritual®,
que es considerada como la cualidad innata o el poder de desarrollar fe
(1). Los ninos, al igual que los adultos, dibujan sus experiencias en la vida
incluyendo creencias religiosas y espirituales para dar sentido a los even-
tosy para afrontar la crisis (3). La espiritualidad agrupa las ideas filosoficas
acerca de la viday su proposito, y tiene el poder de dar forma y significado
al ser, al saber y al hacer, asi que se puede reconocer como un impulso uni-
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ficador, un sistema de guia interno bdsico para el bienestar humano que
motiva para escoger las relaciones y buscarlas (4).

La espiritualidad es un término amplio que involucra multiples do-
minios de significado; el mas actual de estos significados es el relacionado
con el lado de la experiencia personal de nuestra relaciéon con lo trascen-
dental y sacro. La espiritualidad es definida también como un esfuerzo del
individuo para construir un amplio sentido de significado personal en un
contexto especifico (5).

Una de las orientaciones teoricas que dieron origen a la vision am-
pliada de la espiritualidad parti6 de trabajos como el de Elkins (6), quien
present6 una propuesta teérica orientada por los siguientes supuestos:

* Existe una dimension de la experiencia humana que incluye los
valores, actitudes, perspectivas, creencias y emociones, la cual
puede ser descrita como la dimension espiritual o espiritualidad.

e La espiritualidad es un fenémeno humano que existe en todas las
personas, asi sea en forma potencial.

* Espiritualidad no es lo mismo que religiosidad, esta es definida
como la participacion en una creencia particular en rituales y acti-
vidades de una religion. Es posible que una persona sea espiritual
sin estar asociada a una religion tradicional.

Para McSherry la espiritualidad puede ser vista como un con-
tinuum, que por un lado incluye la perspectiva desde el marco de la reli-
gion y por el otro es aplicable a todas las personas, independiente de las
creencias o fe que tengan respecto a Dios o a cualquier otra divinidad (3).
Este continuum soporta el argumento de que la espiritualidad es un fené-
meno universal que aplica a todos, creyentes o no.

Los nifos pueden ser consciente o inconscientemente participes
de la vida espiritual. Su mera presencia, su demostracion de amor hacia la
familia y amigos y sus expresiones de preocupacién por el mundo natural
son formas de su aporte a la espiritualidad en el mundo (7,8).

2.1 Coémo expresan los nifos y los adolescentes su espiritualidad

El espiritu de un nifo es espontaneo y unico. Con su inocencia, los nifios
pueden recordar a los adultos una espiritualidad que es sencilla, directa e
increiblemente original. Con su bondad, los nifios hacen evocar creencias
y valores esenciales. La formacion de la dimension espiritual de un nifo se
logra por medio de una estrecha comunicacién entre los padres y este, en
la que se da respuesta a muchas preguntas esenciales de la vida.



El entendimiento de la espiritualidad durante el periodo de la ni-
nez esta centrado en comprender el desarrollo cognitivo, emocional y mo-
ral por el cual trascurre la vida de los seres humanos (1). La comprension
del desarrollo moral ha permitido sefnalar que en la etapa de la infancia
existe una fe indiferenciada que se desarrolla a través del amor y la con-
fianza recibidos de la madre o del cuidador primario. Durante los primeros
anos de vida, el nino desarrolla una fe proyectiva e intuitiva construida a
través de la autoconfianza que se logra al controlar las funciones corpora-
les y la toma de decisiones, la adquisicion del lenguaje y el uso de simbo-
los que pueden expresar la fe y la espiritualidad.

En los anos anteriores al ingreso a la escuela se evidencia una
gran fantasia e imaginacion. En esta etapa, los nifios desarrollan la fe a
través de la escuchay la lectura de cuentos e historias relacionadas con las
tradiciones y las experiencias de fe de adultos o de personas imaginarias.
Son capaces de hablar de sus propias experiencias, sentimientos, acciones
y eventos del dia que le permiten reconocer la formacién de su espiri-
tualidad. La aparicion de las operaciones concretas del pensamiento, los
pensamientos l6gicos y organizados hacia los 7 afios hace que los nifios se
centren mas en si mismos, ademads crece en ellos la necesidad de entender
como son las cosas; se busca clarificar las bases del mundo real, se cree en
la justicia y en la reciprocidad de las cosas y del universo.

Los dibujos de este periodo de la vida sefialan las deidades de
manera concreta y antropomorfa; se ha adquirido, a través de la observa-
cion de los simbolos existentes en las comunidades religiosas, una inter-
pretacion de Dios. Hacia los 10 afios, orar se concibe como un mecanismo
de afrontamiento de las situaciones dificiles de la vida, que es util para la
expresion de sentimientos fuertes para alcanzar autoevaluacion y replan-
teamiento de las situaciones (1).

Durante la adolescencia, el pensamiento se hace mads abstracto.
Con la incorporaciéon de la légica formal, el joven es capaz de generar
proposiciones abstractas, mdltiples hipdtesis y alcanzar resultados; el pen-
samiento se aleja de la realidad concreta. Se tiene el deseo de conocer
el mundo y de construir sus propias creencias separadas de las de sus
padres. La fe puede proveer una orientacion de vida, les puede contribuir
a la sintesis de valores, construir identidad y una perspectiva de vida (1).

En general, los nifios tienen menos experiencias espirituales que
los adultos y, como se ha sefalado, estas son influidas por las interpretacio-
nes que incrementan, segun las etapas del desarrollo en las que se encuen-
tran. El entendimiento de las formas como el nifio expresa y construye la
conciencia espiritual da a la enfermera y al cuidador la habilidad de recono-
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cer y reaccionar ante el nifio que necesita ayuda por enfermedad, estrés o
incomodidad, a través del fortalecimiento de este ambito del ser humano.

3. La espiritualidad como fuente de apoyo en la
enfermedad crénica

La espiritualidad como apoyo en la enfermedad crénica ha sido descri-
ta a manera de mecanismo de afrontamiento, en la medida que provee
a las personas de energia y motivacién para sobrepasar las dificultades.
Algunos autores sefalan que la espiritualidad presenta una conexion sig-
nificativa con un mayor estado de salud fisica y mental (9), por cuanto
contribuye al logro de algunos resultados positivos como un mejor estado
de animo, una vision optimista de la vida y una mayor satisfaccion con los
logros alcanzados (10).

En un estudio de revision de la literatura desarrollado en 2009,
Morse senala que en los articulos relacionados con la forma en que los
nifos con cancer ven la espiritualidad, ellos la describen como esperanza,
afrontamiento, entendimiento, significado y bienestar espiritual, ademas
de darle sentido a la experiencia de la enfermedad (11).

Una propuesta de marco conceptual para explorar las relaciones
de la salud y la espiritualidad fue desarrollada de los hallazgos de la lite-
ratura y sefala que son tres las dreas en las cuales pueden estar centradas
(12). La primera se orienta hacia los aspectos trascendentes que permiten
el desarrollo de una actitud mental que promueve la calma y el balance,
dando la posibilidad de analizar y ver las cosas de una manera mas clara, lo
que permite encontrar las formas para afrontar la adversidad. La segunda
area esta centrada en la aproximacion estructural-comportamental, la que
mediante la religion y sus rituales y, a través del soporte social, estimula el
comportamiento saludable como expresion de la esperanza y el significa-
do y el propésito que se obtiene de la conexion con lo divino. La tercera
area, en la que la espiritualidad apoya a la salud, es a través del valor de
la guia u orientacion, puesto que proporciona claridad en cuanto al signi-
ficado y el propésito de porqué se actiia de cierta manera, y es benéfico
especialmente si la persona es capaz de entender sus experiencias y crea-
tivamente tomar control de ellas.

En las familias que cuentan con un nifio que estd vivenciando una
enfermedad crénica, el afrontamiento positivo derivado de la espiritualidad
esta asociado a un crecimiento interior de cada uno de los miembros, a una
mayor cercania con Dios y a la satisfaccion que proveen las pequenas cosas



de la vida (13). Algunas veces, los pequenos logros cotidianos que los nifios
alcanzan se convierten en los grandes logros de todos los miembros de la
familia. Los padres de niflos con cancer, en un estudio cualitativo, describie-
ron la fe en Dios como una fuente de fortaleza, porque de alguna manera no
se habian sentido solos durante la enfermedad de los hijos (14).

4. El cuidado de enfermeria y la espiritualidad en la
experiencia de enfermedad croénica en las etapas
tempranas de la vida

De manera general, se puede senalar que el desarrollo de la espiritualidad
en la etapa de la niflez se centra en el desarrollo de la confianza que se
alcanza en la relacién amorosa que proveen los padres. De hecho, la con-
fianza es la base solida sobre la cual la persona se sostiene espiritualmente
y la que le permite afrontar con entereza las dificultades y frustraciones
normales en el discurrir de la existencia humana (15).

Cultivar la libertad es otro aspecto central en el desarrollo de la
espiritualidad. La libertad debe ser la cualidad caracteristica presente en la
vida espiritual y debe garantizarle al nino, libre de inhibiciones, expresar
ideas, hacer preguntas y manifestar dudas acerca de cuestiones espirituales.

Demostrar interés en la vida del nifio es otro pilar para alcanzar la
espiritualidad. Para poder crear un clima espiritual en la vida del nifo es
necesario invertir tiempo, carifio y aportar una gran dosis de sinceridad
por parte de los padres. El ejercicio de una auténtica capacidad de escucha
es fundamental, reconociendo asi al nifio como un interlocutor valido de
acuerdo con el momento de su desarrollo.

Tanto las necesidades espirituales como las fisicas, las emociona-
les y sociales de los nifios deben ser establecidas para poder ofrecer un
verdadero cuidado holistico de enfermeria (16). Se hace evidente que los
profesionales de la enfermeria deben estar dispuestos a facilitar los recur-
sos espirituales a los nifios y adolescentes, como permitir la expresion —a
través del arte, la oracion y el canto— de las experiencias y los significados
que tiene la enfermedad.

De otra parte, la adopcion de un modelo de enfermeria en la prac-
tica cotidiana que reconozca la importancia del cuidado espiritual permi-
tird el desarrollo de un cuidado realmente humano y centrado en la per-
sona. El cuidado espiritual debera considerar las etapas de desarrollo que
fueron mencionadas al comienzo del capitulo; por ejemplo para un infante
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es importante considerar que el cuidado debe promover la confianza, que
puede ser afianzada por el cuidador principal a través de acunar al nifio en
los brazos, cantandole y abrazandolo.

Para los lactantes y niflos menores, el proveer elementos de su
contexto cotidiano puede ayudar a reducir el impacto que genera la hos-
pitalizacion; por ejemplo su juguete favorito, su manta o su almohada. Se
recomienda mantener algunas de las practicas que se llevan a cabo en casa,
como rezar antes de dormir, dar gracias a Dios antes de comer o cualquier
otra que esté relacionada con un credo en particular, porque esto afianza las
creencias y los valores sobre los cuales se soporta en parte la espiritualidad.

Para los nifios en edad preescolar y mayores, se deben promover
acciones mas dirigidas a las practicas espirituales como orar, meditar o co-
nectarse con la naturaleza. Se pueden lograr algunas reflexiones sobre su
perspectiva espiritual y la proyeccién de asuntos especificos que pueden
estar generando molestias en los dibujos, libros o fotografias.

El uso de musicoterapia, la imposicion de manos, la aromaterapia,
la narracion de historias y el humor son estrategias terapéuticas que las
enfermeras pueden utilizar para promover el bienestar mediante la ar-
monizacion de las energias que estan presentes en las situaciones que se
viven durante la enfermedad cronica.

Como se ha hecho evidente en este capitulo, es posible desarro-
llar un cuidado espiritual desde la perspectiva disciplinar de enfermeria
para los ninos y jovenes que se encuentran viviendo en situaciones de cro-
nicidad. EI ambito espiritual del ser humano en los nifios y adolescentes
es generador de fortalezas y les ofrece elementos para afrontar la enfer-
medad; pero aun tiene muchas aristas que no han sido estudiadas y que
es necesario reconocer a través del trabajo cotidiano y del desarrollo de
investigaciones metodolégicamente sélidas.
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Sequnda parte

De todas las personas, los nifios son los mds imaginativos.
Se entregan sin reservas a todas las ilusiones.
Milton






Capitulo 7
Abordaje del dolor en los ninos

Gloria Mabel Carrillo Gonzalez

1. Introduccion

El dolor en los nifos es una temdtica inexplorada en muchos escenarios
de la préctica clinica por diversas causas como la limitacién para la comu-
nicacion por parte del nifio; el desconocimiento del equipo de salud de las
terapéuticas farmacologicas y no farmacolégicas vigentes y pertinentes;
las dinamicas del sistema general de seguridad social en salud (SGSSS),
que llevan a una atencion fragmentada, con escasos programas de segui-
miento en los que se evidencie un abordaje integral del nifio, incluyendo
a su familia.

Por otro lado, se ha generado una serie de prejuicios y dudas en-
tre el personal de salud, que ha desencadenado la estigmatizacion del
nifo y su familia al considerarlos sujetos de atencion de gran complejidad,
“dificiles”, “con multiples necesidades”, lo que en ultimo término se tra-
duce en que el nifio deba soportar situaciones de dolor que pueden ser
potencialmente controlables.

Al respecto, Reinoso manifiesta que, por diversas razones, el per-
sonal encargado del cuidado de los nifios ha estado muy lejos de ofrecer
un tratamiento adecuado del dolor a sus pacientes, dado —entre varios
factores— por la persistencia de mitos culturales acerca de la conveniencia
de padecer el dolor por los nifios (1).

Reinoso indica que el motivo mdas poderoso para ignorar el dolor
en los ninos estd relacionado con las percepciones de que “el paciente
infantil siente menos dolor que el adulto”, atribuido esto a la suposicion
de la inmadurez del sistema nervioso central que impide que un nifo, a
pesar de tener sus 6rganos sensoriales intactos, pueda entender lo que se
le dice y, por lo tanto, también impedir que pueda integrar de un modo
efectivo la informacion nociceptiva procedente del exterior (1).

En la actualidad, un principio fundamental que se debe tener en
cuenta en el manejo del dolor en pediatria es comprender que la inma-
durez del sistema nervioso central del nifo, lejos de significar una menor
sensibilidad al dolor, implica una mayor vulnerabilidad frente al mismo.
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Fitzgerald y Koltzemburg ilustraron, en 1986, cémo en prematu-
ros de 25 semanas de edad gestacional, el sistema excitatorio ascendente
nociceptivo esta presente y funcionante, mientras que el sistema descen-
dente inhibitorio no es funcionante hasta varias semanas o meses después
del nacimiento (2). Razén que explica la mayor morbimortalidad de los
neonatos con insuficiente analgesia en el periodo perioperatorio, como
consecuencia de mayores efectos fisiopatologicos del dolor agudo en este
grupo etario.

Taddio, Goldbach, Ipp et al. evidenciaron que, si los estimulos pro-
cedentes del exterior son dolorosos durante esta etapa de desarrollo, los
cambios conformacionales neuroanatémicos que se producen son defini-
tivos y predisponen al nifio a presentar un umbral disminuido del dolor
durante el resto de la vida (3).

La Organizacion Mundial de la Salud afirma que, con frecuencia,
los padres y otros familiares cercanos del nifio que sufre dolor reaccionan
con ira y desconfianza hacia el sistema asistencial y experimentan senti-
miento de culpa y depresion por no poder remediarlo (4). Pueden entrar
en conflicto con el nifio, conservando en el futuro recuerdos perturbado-
res de su dolor y sufrimiento.

Heiman, al revisar la perspectiva de padres de ninos con ECNT dis-
capacitante, sefiala que el 28 % de los padres del estudio admitieron que
aun sienten rabia, frustracion y culpa cuando comparan a sus nifos enfer-
mos con otros y es la comparacion, como parte de no aceptar la diferencia,
lo que mas dano les hace (5).

Al revisar como conciben la presencia del dolor y su manejo den-
tro de la experiencia, los padres de estos nifos tienen dificultad con el
manejo del dolor y lo asocian con el llanto, el no comer, la sudoracion, los
temblores y el temor.

Ruland et al. sefialan que para apoyar de manera adecuada a un
nifio que tiene cancer, los cuidadores deben comprender los sintomas
complejos que la enfermedad tiene y como estos varian entre uno y otro
nino, ademas de hacerlo durante el curso de la enfermedad (6). En una am-
plia revision de 1175 articulos, 110 de ellos producto de la investigacion,
Ruland et al. encontraron documentados 219 sintomas que se presentan
en nifios con cancer. La mayor parte de los estudios no abordan las di-
ferencias de género y raza y se basan en instrumentos adaptados de los
adultos. Tampoco abordan el cambio durante el curso de la enfermedad o
coémo ellos interactian con sus rutinas habituales.



Con respecto al dolor se describen las variedades que perciben
los nifios y que incluyen: sentirse enfermo, sentir malestar, molestia, re-
pugnancia, tension molesta, asaltado cruelmente, dolorido, dolencia, irri-
tacion, vaivén, odio por la quimioterapia y odio por sentirse presionado.

Fortier et al. sefalan que el manejo del dolor de los nifos con
cancer con frecuencia es deficiente y, con la tendencia a incrementar el
cuidado en casa, son los padres cuidadores quienes deben abordar esta
situacion (7). La informacién inadecuada que tienen los cuidadores fami-
liares, junto con las falsas creencias sobre la analgesia, hacen que el nifo
sufra un dolor innecesario.

La problematica del dolor mal manejado afecta también al perso-
nal de salud, genera sentimientos de culpa e induce a no querer reconocer
que los nifos estan sufriendo. Los efectos sobre estos y sus familias son
duraderos, y los nifios pueden seguir padeciendo sintomas de estrés pos-
traumatico, reacciones fobicas, depresion y dolor, afos después de finali-
zado el tratamiento (4).

Este capitulo aborda componentes fisiopatoldgicos de terapéu-
ticas, asi como resultados de investigaciones en el drea, que sirvan de
referente basico al equipo de salud para comprender, reconocer y manejar
de forma integral el fenomeno del dolor en los ninos.

2. El concepto de dolor en nifos

El dolor es definido por la Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor como una experiencia sensorial y emocional desagradable que se
relaciona con un dafo tisular real o potencial, o que se describe en térmi-
nos de ese daio (8).

En los nifos se incluye, ademads, que “la incapacidad de comuni-
carse verbalmente no niega la posibilidad de que alguien esté sufriendo
dolor y necesite un tratamiento analgésico apropiado” (9).

Los nifios y adolescentes experimentan una variedad de condicio-
nes de dolor agudo y crénico asociados con enfermedades comunes en
la infancia e injurias o traumas. Comprenden el concepto bésico de dolor
desde edades muy tempranas y pueden describir sus aspectos emociona-
les y corporales. Se reafirma que las investigaciones sobre la naturaleza
del dolor permiten comprender en la actualidad que el mecanismo del
dolor en los nifios es mucho mas variable y complejo de lo que antes se
pensaba.
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El entorno material, las actitudes y comportamiento de los cui-
dadores, asi como la conducta, el pensamiento y los estados emocionales
del nino, acrecientan o disminuyen notablemente el dolor. El temor y la
ansiedad existen en el nifo. La frustraciéon con el tratamiento del dolor
en el nifio se produce en algunas ocasiones por la falta de comunicacion.

El estimulo patolégico del dolor genera estados de hiperexcita-
bilidad central y periférica, exagerando, por lo tanto su transmision. Si-
tuaciones como la hospitalizacion potencian el dolor experimentado por
el nifo, por presencia de ansiedad, temor, tristeza y enojo, asi como la
ausencia de percepcion de los ciclos de dias y noches (10).

Son causas de dolor en los nifos:

1. Enfermedades croénicas: entre las que se pueden ilustrar la drepa-
nocitosis, artritis y otras enfermedades reumaticas que desenca-
denan dolor osteomuscular; enteropatia inflamatoria que puede
generar dolor abdominal recurrente.

2. Los traumatismos: se incluyen las lesiones fisicas, térmicas, eléc-
tricas y quimicas, que pueden desencadenar dolores de miembro
fantasma.

3. Enfermedades potencialmente mortales: cancer, infeccién por VIH/
SIDA, asi como los tratamientos asociados que desencadenan si-
multaneamente dolores crénicos y agudos (11).

Las vias del dolor se desarrollan continuamente en la nifiez, pro-
duciendo un refinamiento de las modalidades sensoriales y conexiones
corticales dentro del sistema limbico y las areas afectivas y asociativas de
la corteza frontal, parietal y la insula.

La lesién de los tejidos induce una actividad en receptores espe-
cializados y vias nerviosas que pueden desembocar en dolor, pero esa ac-
tividad nerviosa puede ser modificada antes de que la informacion llegue
al cerebro. La actividad de las vias nerviosas periféricas no conductoras de
dolor (tacto) pueden inhibir los efectos de la actividad de las vias conduc-
toras a nivel raquideo. Asimismo, la actividad de los nervios centrales que
descienden del cerebro (sistemas activados por pensamientos conductas
y emociones) pueden inhibir la actividad causada por lesion de los tejidos
a niveles raquideos (10).

La percepcion y el entendimiento del dolor es integrada secuencial-
mente por el nifo de acuerdo con su proceso madurativo. En la tabla 8.1 se
describe el desarrollo secuencial del entendimiento del dolor en los nifos.



Tabla 7.1 Desarrollo de la percepciéon del dolor en los nifios

Caracteristicas de la percepcion del dolor

0-3 meses Entendimiento no claro del dolor; probable memoria para el dolor pero
no concluyentemente demostrada, las respuestas se muestran reflexivas y
dominadas perceptualmente.

3-6 meses Respuesta al dolor suplementada por expresiones de tristeza y enojo.

6-18 meses Se evidencia memoria para el dolor con el temor anticipatorio. Desarrolla
temor a situaciones dolorosas y localizacion del dolor.

18-24 meses Se evidencia una conducta de evitacion. Uso de la palabra “malo” o
“dano” para describir el dolor; empieza el uso de estrategias no cognitivas
de afrontamiento.

24-36 meses Empieza a describir el dolor y le atribuye una causa externa.

36-60 meses Puede dar una indicacion tosca de la intensidad del dolor, empieza a
usar adjetivos para el dolor mas descriptivos y términos vinculados a lo
emocional: “triste” o “enojado”.

5-7 aios Puede diferenciar mas claramente niveles de intensidad del dolor,
empieza el uso de estrategias cognitivas de afrontamiento.

7-10 afios Puede explicar porqué lastima el dolor.
Mayor de 11 anos Puede explicar el valor del dolor.

Fuente: (10).

2.1 Valoraci6on del dolor en los nifios

La valoracion del nifio con dolor y el reconocimiento de la experiencia do-
lorosa es uno de los primeros aspectos para brindar una terapéutica 6pti-
ma. Incluye anamnesis detallada del dolor, exploracion fisica, diagndstico
de causas y medicion de la intensidad del dolor con una escala apropiada
para la edad. Se considera ademas la bisqueda de informacion sobre lo-
calizacion, duracion, caracteristicas, repercusiones en aspectos de la vida
diaria (12).

Se sabe que los nifios tienen unos rangos limites de la experiencia
y puede que no usen palabras que expresen adecuadamente su malestar.
Factores cognitivos, de comportamiento, emocionales y psicosociales jue-
gan un papel fundamental en la experiencia de dolor. Adicionalmente se
cuenta con escalas observacionales que han sido validadas para neonatos
e infantes que no pueden verbalizar el dolor.
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Escalas que, aunque esenciales, también responden a estrés
ocasionado por situaciones diferentes al dolor como hambre, miedo
o ansiedad. Escalas simples de autoinforme que usan expresiones fa-
ciales u objetos para describir piezas de dafio (ejemplo: herramienta
poker chip) han sido disefadas para permitir que ninos en edad prees-
colar y escolar con situaciones agudas puedan describir la intensidad
de su dolor (12).

Finley indica que, para poder medir los resultados del manejo del
dolor, es indispensable medir el impacto del tratamiento (13). La Asocia-
cién Canadiense de Dolor sefiala que la valoracion de rutina es fundamen-
tal en este manejo. Los profesionales deben valorarlo, creer en lo que dice
el paciente y documentarlo. Para ello, escuchar la sensacion y percepcion
del paciente es esencial. Con los nifos, hay frecuente submedicacion por-
que ellos no pueden o no quieren expresar su sentimiento y la severidad
de la sensacion dolorosa, en algunos casos por temor a las consecuencias.
Sin embargo, la responsabilidad profesional ética debe asumirse. El dolor
no tiene efectos benignos en los nifios. Se ha demostrado un incremento
de morbilidad y mortalidad por mal uso de opioides en ellos durante po-
soperatorio de grandes cirugias.

Como los ninos temen las consecuencias, como parte de la valo-
racion del dolor es necesario explicarles qué pasa con la informacion que
ellos dan y asegurarles que no tendran efectos negativos.

La escala de 0 a 10 es util en nifos escolares mayores y adolescen-
tes, pero son caritas con expresiones que puede funcionar mejor en nifos
mas pequeiios como el “Oucher TM” que es un grupo de fotografia con
escala de 100 puntos y existente en diferentes versiones étnicas. Bieriy
et al. hicieron un instrumento mas practico de siete caritas valoradas de
0 a 6 puntos que, al igual que otros similares, son ttiles en la practica.
Para nifios preescolares la herramienta del componente del poker (u otros
componentes no comestibles o masticables) es util para que demuestren
cudntos elementos tiene su dolor.

Lo que el nifio hace con su cuerpo: muchos nifios no pueden dar un
reporte oral por juventud o déficit neurolégico, por lo cual se requieren
herramientas de valoracion comportamental. Sobre esta medicion hay va-
rias escalas como el CHEOPS, por las siglas en inglés de Children’s Hospital
of Eastern Ontario Pain Scale, que emplea una combinacién de movimientos
vocales, de los brazos y movimientos para valorar el dolor. Abordajes si-
milares incluyen la escala objetiva del dolor (Objective Pain Scale) y la escala



neonatal e infantil del dolor NIPS, por las siglas en inglés de Neonatal Infant
Pain Scale. La investigacion avanza en accion facial. Es preciso recordar que
todas las escalas comportamentales tienen el mismo problema, y es que el
comportamiento se atentia con el tiempo aunque el dolor persista.

El perfil del dolor del prematuro PIPP, por las siglas en inglés de
Premature Infant Pain Profile, capta tres acciones faciales y comportamiento
para valorar el dolor en esta poblacion de neonatos y puede ser empleada
rutinariamente en ambientes clinicos.

Otras escalas son disefadas para ser aplicadas por los padres. La
PPPM, por las siglas en inglés de Parents’ Postoperative Pain Measure, que ha
demostrado relacionarse bien con el autorreporte infantil de dolor, revisa
cambios en la conducta habitual como en el comer, dormir y jugar. Esta
no sirve para el profesional sino para alguien con mucha familiaridad. Ha
demostrado ser titil en especial de los 2 a los 6 afios.

Los nifios con alteracion neurolégica tienen particular riesgo de
mal manejo del dolor como sucede en ninos con paralisis cerebral, quienes
tienen espasmos, reflujo y dolor articular ademas de cirugias frecuentes,
pero no pueden expresar el dolor de manera que sus cuidadores lo com-
prendan. De igual forma, los nifos autistas y con retardo tienen dificultad
de expresar el dolor con parametros corrientes.

Breauha desarroll6 una lista de chequeo para personas con la co-
municacion alterada que parece ser prometedora como herramienta clini-
ca. Esta incluye actividad vocal, social, expresion facial, corporal y de las
extremidades.

Como reacciona el cuerpo: cambios psicologicos bien identificados
ocurren en respuesta al dolor agudo. La frecuencia cardiaca y la presion
arterial con frecuencia aumentan. El lagrimeo y la sudoracion ocurren y en
el neonato la saturacion de oxigeno puede disminuir. Desafortunadamen-
te, sefiales que no siempre estan presentes y que tienden a desaparecer.
Sin embargo, son utiles para medir el dolor incidental, teniendo en cuenta
que se pueden ver afectadas tanto por el temor como por el dolor.

Concluyen los autores que lo mas importante en este manejo es
que, al igual que la temperatura, el dolor sea siempre parte de la valora-
cién de rutina.

En la tabla 8.2 se describen aspectos que se deben tener en cuen-
ta en la evaluacion clinica del dolor de acuerdo con la edad del nifio.
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Tabla 7.2 Aspectos que se deben tener en cuenta en la evaluacion clinica del dolor
de acuerdo con la edad del nifio

Edad

Neonatos

Lactantes

Preescolares

Escolares

Adolescentes

Aspectos generales de la valoracion

Valoracion directa a través de observacion

especialmente de la expresion facial, que
se constituye en el indicador mas valido
de dolor.

Incluye una valoracién indirecta
(informacion de los acudientes) y la
observacion del llanto, expresion facial,
respuestas autonomicas y actividad
conductual o motora.

Desde los seis meses se debe tener
en cuenta la presencia de conductas
anticipatorias (postura y movimiento
protector de la extremidad) asi como
las manifestaciones de molestia en
ninos que se relacionan con miedo,
hambre, malestar y otras emociones o
percepciones.

Para mayor claridad de la causa de la

molestia se recurre a ensayos terapéuticos

con medidas de bienestar (alimentacion,
proteccion).

Describen aspectos del dolor.

Se evalta mejor indagando a los ninos
directamente acerca de caracteristicas
de su dolor: localizacion, intensidad y
calidad.

El dolor puede ser referido hacia areas
adyacentes al sitio del dolor.

Se pueden utilizar escalas andlogas
visuales estandar de color.

Han demostrado utilidad las escalas
de puntaje de autoevaluacion para
determinar la intensidad del dolor.

Se recomienda el uso de escalas de
autoevaluacion del dolor.

Fuente: (10).

Ejemplos de escalas utilizadas

Premature Infant Pain Profile (PIPP)
CRIES Postoperative Pain Scales

FLACC Behavioral Pain Assesment
(cara, piernas, actividad, llanto y
consolabilidad) (14): se ha usado
en nifos de entre 2 meses 'y 7
afos con dolor posoperatorio.

Escalas de autorreporte en nifios:
Poker Chip Scale, Wong-Baker Faces.

Scale (free to use), the Faces Pain
Scale-Revised (FPS-R) and the Oucher
Scale (15).

Escalas utilizadas en dolor
croénico: Varni-Thompson Pediatric
Pain Questionnaire (PPQ),

Children’s Comprehensive Pain
Questionnaire.



3. Abordajes farmacolégicos y no farmacologicos

Gerik enuncia las recomendaciones de la Academia Americana de Pediatria
sobre el manejo del dolor en los nifos, estas incluyen expandir el conoci-
miento sobre el dolor en esta poblacion, suministrar procedimientos en
ambientes calmados, emplear herramientas para la valoracion del dolor y
técnicas apropiadas; anticiparse a las experiencias dolorosas predecibles,
interviniendo y monitoreando, emplear multiples aspectos para manejar
el dolor; incorporar a las familias y tratar al paciente en su condicion tni-
ca, garantizando un manejo compasivo y adecuado (16). Refuerzan que el
dolor mal manejado lesiona fisica y psiquicamente al nifio. De otra parte,
presentan terapias mente-cuerpo como técnicas de respiracion, imagina-
cion guiada, relajacion muscular progresiva, biofeedback, hipnosis, entrena-
miento cognitivo-comportamental y musicoterapia, que pueden suminis-
trar apoyo al manejo y tratamiento del dolor.

A continuacion se describen los aspectos fundamentales de cada
uno de los enfoques utilizados.

3.1 Enfoques no farmacolégicos

Los enfoques no farmacolégicos para el tratamiento del dolor en los nifios
incluyen estrategias psicologicas, la educacion y el apoyo de los padres.
Para los ninos sometidos a procedimientos dolorosos repetidos, interven-
ciones de terapia cognitivoconductuales que disminuyen la ansiedad y la
angustia, pueden ser muy efectivas.

El propésito de tales terapias es proporcionar respuestas que pue-
dan ayudar al nino a manejar situaciones de distrés de una manera con-
sistente con sus estrategias basicas de afrontamiento. Muchas de estas
técnicas requieren tiempo para aprenderlas y manejarlas; algunas técnicas
de distraccion simple que divierten y generan atencion en el nifio, o es-
trategias positivas de incentivos que generan una pequefa recompensa
(stickers, premios) para los intentos de dominio de respuestas, pueden ser
eficaces para los nifios sometidos a procedimientos ocasionales (17). Estas
estrategias disminuyen la ansiedad pero no se recomiendan como tnico
medio para manejar y aliviar el dolor en los nifios cuando se sabe que se-
ran sometidos a experiencias dolorosas (12).

Dentro de los métodos no farmacoldégicos de apoyo se incluyen
la asistencia familiar, brindar informacion clara y oportuna, establecer em-
patia, propiciar la participacion activa del nifio y los juegos. Los métodos
cognitivos comprenden la visualizacion, mdsica, distraccion e hipnosis.

Abordgje del dolor en los nifios

123



Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

124

Algunas técnicas conductuales que se deben tener en cuenta son la respi-
racion profunda y la relajacion.

Los métodos fisicos incluyen el tacto, el calor y el frio (no se de-
ben utilizar en lactantes, debido al riesgo de lesion), la estimulacion trans-
cutanea y neuroeléctrica (10).

Se ha identificado que el efecto del ejercicio parece tener benefi-
cios especificos relacionados con el funcionamiento muscular y la postura,
y beneficios mas generales asociados a mejorar la imagen corporal, meca-
nica corporal, suefio y animo.

Se recomienda también, dentro de los enfoques no farmacologi-
cos, la disposicion a nivel hospitalario y de consulta externa de un entorno
mas agradable para el nino (televisioén, video, musica, libros, ludotecas)
que disminuya la percepcién de miedo y angustia que desencadenan estos
escenarios (11).

Kuhajda et al., en su estudio con poblacion rural, sefialan como
la terapia comportamental cognitiva es util para el manejo del dolor pero
esta requiere que los materiales que son empleados sean muy sencillos y
adaptados al nivel de escolaridad y contexto de quienes tienen un dolor
créonico (18). Llaman la atencion los autores sobre la poca relevancia que
esta adaptacidn tiene en la literatura sobre el dolor, aunque el cambio en
el abordaje con materiales adaptados puede tener un impacto muy signi-
ficativo en la atencion de salud.

Grewal et al. (19) indican que las técnicas de distraccion han sido
utilizadas por los profesionales de salud mental para el tratamiento agudo
y el dolor crénico en la poblacion pediatrica durante décadas. La evidencia
hasta la fecha sugiere que la distraccion es particularmente eficaz como
intervencion para nifios pequefios que no consideran el dolor como muy
amenazante, y que estdn sometidos a procedimientos de dolor agudo,
como la puncion venosa y las inmunizaciones.

En este sentido, Grewal et al. proponen que las técnicas de dis-
traccion y aceptacion basadas en la atencion deben investigarse en pobla-
ciones especificas de dolor crénico (por ejemplo, artritis idiopatica juve-
nil, dolor abdominal recurrente, dolor de cabeza) (19). Asimismo, indican
que estudios futuros deberian considerar las caracteristicas individuales y
de los padres que pueden afectar la experiencia del dolor de un nifio (nivel
de desarrollo del nifio, por ejemplo, el temperamento, ansiedad de los
padres, la historia de dolor de los padres).



3.2 Enfoques farmacologicos

Se parte del principio de que la mayoria de los 6rganos de los principales
sistemas en los nifos estan anatomicamente bien desarrollados al nacer;
sin embargo, su madurez funcional se retrasa, por lo cual se debe tener
en cuenta que la respuesta a los analgésicos varia con la edad. Asimismo,
los neonatos y lactantes responden a los farmacos en forma diferente a los
nifios mayores y adultos.

La American Medical Asociation recomienda tener en cuenta los

siguientes aspectos propios de la fisiologia de los neonatos y nifos meno-
res, para la prescripcion y administracion de los farmacos analgésicos (12):

1.

Muchos analgésicos se metabolizan en el higado. Los neonatos,
especialmente los prematuros, presentan retraso en la madu-
racion de los sistemas enzimaticos implicados en conjugacion
de farmacos.

Varios de los sistemas de enzimas hepdticas, incluido el citocromo
P450, subtipos y las oxidasas de funcion mixta maduran a diferentes
velocidades durante los primeros seis meses de vida (20).

Las tasas de filtracion glomerular disminuyen en la primera sema-
na de vida, especialmente en prematuros, sin embargo son lo sufi-
cientemente maduros para eliminar medicamentos y metabolitos
a las 2 semanas de vida (21).

Los recién nacidos tienen un mayor porcentaje de peso corporal
en agua y menos en forma de grasa, por lo que los farmacos hidro-
solubles generalmente tienen mayores volimenes de distribucion.

Los recién nacidos reducen en mayor medida las concentraciones
plasmaticas de glicoproteina que los nifios mayores y los adultos.
Por ello, para algunos farmacos, esto puede conducir a concentra-
ciones mas altas de farmaco libre (activo) y, por lo tanto, un mayor
efecto o toxicidad del farmaco.

Los recién nacidos y los prematuros disminuyen la respuesta ven-
tilatoria a estados de hipoxemia e hipercapnia. Estas respuestas
ventilatorias se pueden afectar ain mas por depresores del SNC
como los opioides y las benzodiacepinas (12,22,23).

Ahora bien, la OMS indica como principios y conceptos fundamentales
para el tratamiento 6ptimo del dolor:

1.

El uso de una estrategia bifdsica (equivalente a la escalera analgésica de
tres peldarios propuesta por la OMS en 1986)
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En la tabla 8.3 se reportan los aspectos generales mdas importan-
tes de la estrategia bifasica.

Tabla 7.3 Aspectos generales de la estrategia bifasica

El paracetamol y el ibuprofeno son los farmacos de eleccion.
. Menores de 3 meses: tinica opcion, paracetamol.
Primera fase: dolor leve

La eficacia y seguridad de otros antiinflamatorios no esteroideos

(AINE) no se han estudiado suficientemente en la poblacion pediatrica.
Administracion de un opioide potente.
Segunda fase: dolor La morfina es el firmaco de elecci6n para la segunda fase.

moderado a grave Se deben tener en cuenta y a disposicién otros opioides potentes en

caso de que la morfina produzca efectos colaterales intolerables.

Fuente: adaptado de (11).

La American Medical Association indica que esta estrategia es mas
eficaz para el tratamiento farmacoldgico del dolor persistente en nifios que
la escalera analgésica de tres peldaiios, en la que se recomienda el uso de
la codeina como opioide débil para el tratamiento del dolor moderado (12).

Los beneficios del uso de un analgésico opioide potente eficaz
superan los beneficios de potencia intermedia en la poblacion pediatrica.
Se reconocen los riesgos de los opioides potentes; sin embargo, se con-
sideran mas aceptables en comparacion con las inquietudes relacionadas
con la respuesta a la codeina y al tramadol en nifios.

La estrategia se debe revisar a medida que se obtengan los nue-
vos datos sobre seguridad y eficacia de otros analgésicos alternativos de
potencia intermedia en el tratamiento del dolor persistente en nifios (12).

2. Administracion a intervalos regulares: en caso de dolor persistente

El medicamento se debe administrar con una pauta regular y no
a demanda.

3. Uso de la via de administracion apropiada

Los medicamentos se deben administrar por la via mas simple,
mas eficaz y menos dolorosa, siendo la via oral la mas adecuada por su
comodidad y costo. Las vias intramusculares se deben evitar.

4. Individualizacion del tratamiento

Las dosis de analgésicos opioides deben ajustarse de forma indi-
vidualizada y progresiva hasta que se encuentre la dosis adecuada, basada



en la respuesta del paciente al farmaco. En la tabla 8.4 se presentan las

recomendaciones respecto al uso de los analgésicos.

Tabla 7.4 Recomendacion respecto al uso de analgésicos en los nifios

Grupos de

analgésicos

Analgésicos no
opioides

Opioides

Adyuvantes

Farmacos

Paracetamol
Ibuprofeno

Morfina como
opioide potente de
primera eleccion

Esteroides

Bifosfonatos

Antidepresivos
(triciclicos e
inhibidores de
los receptores de
serotonina)

Anticonvulsivantes
(carbamazepina,
gabapentina

Anestésicos locales

Ketamina

Fuente: adaptado de (11).

Finalmente, es importante mencionar las 20 recomendaciones re-
lacionadas con analgesia, y las otras sobre sedacion propuestas por Playfor

Recomendaciones

Su uso debe limitarse a regimenes posoldgicos
recomendados en funcion de la edad y del peso.

Factores como la malnutricién, la desnutricion o
administracion de otros farmacos pueden afectar el
metabolismo del paracetamol y el ibuprofeno.

Su efecto analgésico tiene un “techo”.

La dosis del opioide potente debe incrementarse
gradualmente hasta que sea eficaz.

La dosis apropiada es aquella que alivia el dolor en
cada caso concreto.

Se debe realizar evaluacion frecuente del alivio del
dolory la presencia de efectos secundarios.

Si se presentan efectos colaterales inaceptables
(nduseas, vomitos, sedacion, confusion) es
necesario probar un opioide alternativo.

No se recomienda el uso de corticosteroides como
adyuvantes en el tratamiento del dolor persistente
en nifios con enfermedades médicas.

No se recomienda el uso de los bisfosfonatos como
adyuvantes en el tratamiento del dolor 6seo en
ninos.

La OMS no hace recomendaciones a favor ni en
contra del uso de estos farmacos como adyuvantes
en el tratamiento del dolor neuropético en nifios.

Abordgje del dolor en los nifios

—_
N
3



Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

128

et al., quienes buscaron consenso en las guias de sedacidn y analgesia en
nifos criticamente enfermos, ya que las tnicas existentes eran las de adul-
to. Sus resultados estan basados en la técnica Delphi (24).

Sobresalen los siguientes aspectos, teniendo siempre en cuenta

que debe haber una comprension del dolor como fenémeno de interac-
cion fisica y psicologica:

1.

11.

12.

13.

14.

15.

Ademas de las dosis y tipo de analgesia, se recomienda atender el
ambiente, otros aspectos fisicos y el suefio.

Todo nifio enfermo tiene derecho a tener alivio del dolor.

La valoracion debe ser de rutina con horario y emplear una escala
segun la edad del paciente.

El nivel de dolor reportado por el paciente debe considerarse el
estandar actual de analgesia.

Los pacientes que no pueden comunicarse deben ser valorados
por la presencia de comportamientos relacionados con el dolor.
Un plan terapéutico de analgesia debe ser establecido para cada
paciente y revisado regularmente.

Para alivio de dolor severo se recomienda la infusién continua IV
de morfina o fentanil.

Las drogas no esteroides antiinflamatorias o el paracetamol (ace-
taminofén) pueden emplearse como drogas anexas a los opioides
en ciertos pacientes.

Técnicas anestésicas locales o regionales deben ser consideradas.

. La analgesia controlada por el paciente (PCA por sus siglas en in-

glés) es util en nifios mayores.

La analgesia adecuada debe ser suministrada a todos los nifios
criticamente enfermos, independientemente de la necesidad de
sedacion.

El nivel de sedacién debe ser valorado regularmente y documen-
tado, empleando una escala de sedacion como la escala COMFORT
(por sus siglas en inglés).

El nivel deseado de sedacion debe ser identificado para cada pa-
ciente y revaluado periédicamente.

Las dosis de agentes sedantes deben evaluarse para producir el
nivel deseado de sedacion.

El midazolam es el agente recomendado para la mayoria de nifios
criticamente enfermos que requieren sedacion intravenosa y debe
darse en infusion continua.



16. La clonidine dada en infusién IV continua puede usarse como
agente alterno al midazolam.

17. El propofol no debe usarse para sedacion continua en ninos criti-
camente enfermos.

18. El uso temprano de agentes sedativos enterales es recomendado.
19. Se recomienda el empleo de guias clinicas de sedacion.

20. El sindrome de deprivacion de los opioides y benzodiazepinas debe
ser considerado a los siete dias de uso continuo. Si la administra-
cion no es continua, las dosis recibidas deben ser ponderadas.

3. Conclusiones

La presencia de dolor en los nifos es una experiencia de salud compleja,
que implica la consolidacion de propuestas investigativas y asistenciales
enmarcadas en la concientizacion respecto a la problematica; la caracte-
rizacion y determinacion de un perfil socioepidemiolégico que reporte
la situacion de la poblacion infantil a nivel nacional y local, asi como el
desarrollo y evaluacién de la efectividad de alternativas terapéuticas con
un abordaje integral que desborden los esquemas tradicionalmente utili-
zados, los cuales desafortunadamente no han demostrado impacto real en
los nifios que padecen la dolencia ni en sus cuidadores familiares.
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Capitulo 8
Consideraciones especiales para
el manejo de medicamentos en ninos

César Moreno Romero
Barbara Gerena Useche

1. Introduccion

En este capitulo se observaran algunos aspectos que es indispensable
considerar por parte de los responsables del manejo de medicamentos
en nifios, quienes, parafraseando a Abraham Jacobi, no deben ser trata-
dos en farmacoterapia como “hombres y mujeres en miniatura”, dado que
presentan multiples especificidades metabdlicas, fisiologicas, cognitivas
y fisioanatomicas, segun la etapa de desarrollo en la cual se encuentren.

Estas especificidades conllevan precisas consideraciones farmaco-
logicas y terapéuticas que deben ser atendidas por los profesionales de la
salud responsables de la atencion de nifios y quienes cuidan de ellos en los
ambitos familiar y escolar.

Se cuentan por miles los ingresos de ninos a los servicios hospi-
talarios de emergencias por situaciones relacionadas con medicamentos.
Una importante proporcion de estas eventualidades podrian evitarse o
atenuarse si profesionales de la salud y cuidadores de nifos tuvieran pre-
sentes algunas de las consideraciones que a continuacion se plantean.

El estado de desarrollo y crecimiento, asi como las condiciones de
salud del nifio, peso y proporciones de composiciéon de su masa corporal,
son aspectos que, junto con su régimen de alimentacion, los medicamen-
tos que le son administrados simultdneamente, las correspondientes vias
de administracion de dichos medicamentos y las formas farmacéuticas
empleadas, forman parte del complejo entramado de elementos que se
requiere abordar cuando se trata el manejo de medicamentos en nifos.

Antes de avanzar en aspectos y recomendaciones sobre esta ma-
teria, es necesario definir algunos términos bdsicos con los cuales las si-
guientes paginas puedan ser leidas de manera clara y fluida.

Se inicia por indicar que fdrmaco o principio activo es el compo-
nente quimico de un medicamento responsable de la accién terapéutica
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con la cual se busca conducir exitosamente un proceso terapéutico. Un
medicamento puede contener varios farmacos, por ejemplo, algunos an-
tigripales tienen acetaminofén (paracetamol) y clorfeniramina. El primer
farmaco atenta el dolor y actiia ante la fiebre, mientras que el segundo
farmaco es un antihistaminico que actda frente a uno de los sintomas en
episodios gripales, como lo es la congestién nasal.

Un medicamento es un producto manufacturado bajo adecuados
estandares de calidad, que observa las exigencias de la autoridad sanitaria
nacional, sea producido en el pais o importado.

Una forma farmacéutica es una preparacion medicamentosa que
tiene como objetivo fundamental proteger el farmaco y facilitar su ade-
cuada dosificacion y administracion en un sistema estable. Como ejemplos
de forma farmacéutica se tienen: solucion, suspension, aerosol, solucion
inyectable. Una “forma de administracion” no es la misma “forma farma-
céutica”. Por ejemplo, una ampolla es una forma de administracién a la
cual le puede corresponder la forma farmacéutica solucion inyectable; un
inhalador es una forma de administracion a la cual le corresponde la forma
de administracion aerosol (1).

Una forma farmacéutica esta compuesta por el fairmaco o farmacos
y por los excipientes, también conocidos como auxiliares de formulacion,
que son sustancias sin actividad farmacologica que otorgan estabilidad
al farmaco y facilitan la administracion al paciente, como por ejemplo la
mejora del sabor, entre otros ttiles atributos (2).

Droga es una mezcla de sustancias de origen animal o vegetal en
la cual no se conoce(n) con exactitud el(los) componente(s) activo(s) ni la
cantidad en que estd(n) presente(s) (3).

2. Generalidades

2.1 Sobre los nifios

La poblacion pedidtrica constituye un espectro de fisiologias diversas,
desde el nifio recién nacido prematuro hasta el adolescente. Cambios sus-
tanciales en las proporciones y composicion del cuerpo acompaiian el cre-
cimiento y desarrollo. El proceso dindmico de maduracion es una de las
diferencias sustanciales entre la poblacion pediatrica y la adulta. Los cam-
bios del desarrollo en fisiologia y, consecuentemente, en farmacologia,
influyen en la eficacia, toxicidad y régimen de dosificacién de medicamen-
tos utilizados en ninos. Es por esto que se debe tener especial precaucion



cuando se prescriben farmacos a nifios, sobre todo en tratamientos pro-
longados, ya que pueden afectar los procesos de desarrollo y crecimiento
y generar importantes efectos adversos. La administracion de farmacos en
pediatria requiere un riguroso manejo, no solamente por las diferencias
de biodisponibilidad” en las distintas edades, sino porque el farmaco pue-
de afectar por si mismo los procesos de crecimiento y desarrollo. Efectos
no deseados pueden expresarse anos después de la administracion del far-
maco (corticoides, hormonas sexuales, hormonas tiroideas, medicamen-
tos antitiroideos, etc.). Al prescribir un medicamento, se deben considerar
las variables farmacocinéticas® y farmacodinamicas®. Para ello es deseable
la comunicacion interdisciplinaria entre profesionales de la salud en los
ambitos clinico y ambulatorio. Las complejidades del cuidado farmacolo-
gico en ninos son multifactoriales pero no inabordables. Los profesionales
de la salud deben trabajar juntos para utilizar en forma segura y ventajosa
los farmacos en el paciente pediatrico (4).

Un grupo particular en presentar eventos adversos por errores
en la administracion de medicamentos son los nifios, ya que la presenta-
cion de medicamentos en dosis pediatricas es limitada; otra circunstan-
cia importante para un evento adverso es la fisiologia distinta en cada
grupo de edad.

Dentro de las amplias diferencias fisioldgicas entre adultos y ni-
nos en relacion con la administracion de medicamentos, estd la absorcion
en el tracto gastrointestinal, ya que los neonatos tienen un volumen de
liquido extracelular mas elevado que en cualquier otra etapa de la vida,
aspecto que influye en la distribucion de un medicamento. Otro factor que
contribuye es la inmadurez hepatica y renal, debido a que muchos medica-
mentos se metabolizan en el higado y se eliminan via renal (5).

2.2 Adquisicion del medicamento

Una de las fases mas riesgosas en el proceso que conlleva la administra-
ciéon de un medicamento a un menor de edad es la accién de adquisicion

7 Segtin el decreto 677 de 1995 del Ministerio de Salud, se define asi: “Indica la cantidad de far-
maco terapéuticamente activo que alcanza la circulacién general y la velocidad a la cual lo hace,
después de la administracion de la forma farmacéutica”.

8 La farmacocinética consiste en el estudio de la cinética de los procesos de absorcion, distri-
bucion, biotransformacion, y excrecion de los medicamentos y sus metabolitos. Describe el
conjunto de eventos a los que es sometido el farmaco por el organismo que lo recibe(1).

9 La farmacodinamia consiste en el estudio de los efectos bioquimicos y fisiologicos de los
medicamentos y de sus mecanismos de accion (1).
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de este por parte del cuidador. Ante el fenémeno de los medicamentos
ilegales debe evitarse adquirir los medicamentos a través de canales no
confiables, como instancias que a través de internet ofrecen productos far-
macéuticos, o establecimientos comerciales o droguerias que no ofrezcan
plena garantia de confianza. Dentro del amplio grupo de medicamentos
ilegales se tienen productos adulterados (por ejemplo, productos a los
que se les cambia la fecha de vencimiento) y falsificados (producidos ile-
galmente, suplantando productos genuinos).

Una vez el cuidador o quien tiene la responsabilidad de adquirir
el medicamento destinado a un nifio esté presto a obtener el medica-
mento, debe considerar si este esta ordenado por prescripcion médica
o no. Si se trata del primer caso, es necesario que se asegure de que el
medicamento que adquiere corresponde genuinamente al que esta esta-
blecido en la formula médica, y una vez lo tenga en sus manos, verificar
que la fecha de vencimiento atin no se haya cumplido y que presenta el
respectivo Registro Sanitario que en Colombia otorga el Instituto Nacio-
nal de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos Invima, el cual puede ser
verificado via internet en el portal www.invima.gov.co en el apartado de
“registros sanitarios”.

Es deseable que los envases y empaques de medicamentos, una
vez utilizados y agotado su contenido, se destruyan para que luego no
puedan ser utilizados por grupos que producen medicamentos ilegales.
En esta accion, lo primero es hacerlo con pleno cuidado de la integridad
de quien destruye el envase o empaque, asi como de quienes le rodean, no
dejando elementos punzantes en sitios a los cuales puedan acceder nifios
e incluso mascotas.

2.3 Administracion de medicamentos de venta libre

Todo medicamento requiere de un riguroso manejo, incluso si es de venta
libre. En tal sentido, es recomendable que el cuidador del nifio busque
consejo con el médico tratante antes de administrar un medicamento de
venta libre, dado que este podria interferir con tratamientos que se en-
cuentren en curso en beneficio del menor de edad.

A continuacion, se presentan recomendaciones sobre este grupo
de medicamentos segun la Agencia de Medicamentos y Alimentos de
Estados Unidos (FDA, por sus siglas en inglés) y los fabricantes de medi-
camentos de venta libre.

1. Lea siempre la informacion sobre los ingredientes y las instrucciones para el uso
que figuran en la etiqueta del medicamento de venta libre. Esto es importante



para seleccionar y utilizar en forma segura todos los medicamentos de venta li-
bre. Lea siempre la etiqueta antes de administrar el medicamento. Asegtirese de
que entiende bien la cantidad de medicamento que debe administrar y cuando
puede repetir la dosis.

Sepa cudl es el “ingrediente activo” del medicamento para su nifio. Esa es la
sustancia que hace que el medicamento haga efecto y estd siempre indicada en
la parte superior de la etiqueta con la informacién e instrucciones. En algunos
casos, el mismo ingrediente activo puede aliviar mds de un malestar. Es por eso
que el mismo ingrediente puede encontrarse en muchas medicinas distintas,
utilizadas para el tratamiento de diferentes sintomas. Por ejemplo, un medica-
mento contra el resfriado y otro para quitar el dolor de cabeza pueden contener
el mismo ingrediente activo. De modo que si usted esta tratando un resfriado y
un dolor de cabeza con esos dos medicamentos, y ambos contienen el mismo in-
grediente activo, podria estar administrando dos veces la dosis normal. Si tiene
dudas en cuanto a las medicinas del nifio, consulte con su médico, enfermera o
quimico farmacéutico.

Dele al niflo el medicamento correcto en la cantidad debida. No todos los medi-
camentos estan indicados para un recién nacido o un nifio. Los medicamentos de
la misma marca pueden venderse en muchos grados distintos de concentracion,
como es el caso en las férmulas para recién nacidos, nifios y adultos. Las dosis y
las instrucciones también son diferentes para nifios de distintas edades y pesos.
Use siempre el medicamento correcto y siga las instrucciones al pie de la letra.
Nunca use una dosis mayor que la indicada, aun cuando su niflo parezca estar
mas enfermo que la vez anterior.

Consulte con el médico, quimico farmacéutico o enfermera para que le indiquen
qué medicamentos pueden interactuar con otros y cudles no. Los medicamentos,
las vitaminas, los suplementos dietarios y los alimentos y bebidas no siempre
son compatibles entre si. Su profesional de salud puede aconsejarle.

Utilice el instrumento medidor que viene con la medicina, tal como un gotero
o vasito dosificador. Otro tipo de implemento, tal como una cuchara de cocina,
podria contener una cantidad imprecisa de medicamento.

Conozca el peso del nifio (asegtrese que la bascula con que mide el peso del
nifio es confiable). Las instrucciones de algunos medicamentos de venta libre se
basan en el peso. Nunca trate de adivinar o estimar la cantidad de medicamento
que debe darle al nifio, ni trate de calcularla basandose en las dosis indicadas
para adultos. Si la dosis que corresponde a la edad o al peso del nifio no apare-
ce indicada, llame al médico o a otros miembros de su grupo de profesionales
de salud.

Para evitar una situacion de emergencia por envenenamiento, use siempre tapas
que sean dificiles de abrir para los nifios. Después de cada uso, vuelva a cerrar
bien la tapa. Hay que tener especial cuidado con los productos que contengan
hierro; éstos constituyen la principal causa de muertes por envenenamiento en-
tre los ninos pequefios.

Guarde todos sus medicamentos en un lugar seguro. Hoy en dia los medicamen-

tos tienen buen sabor, vienen en colores atractivos, y muchos son masticables.
Los nifios podrian creer que estos productos son dulces. Evite una emergencia
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debida a una sobredosis o envenenamiento, guardando los medicamentos y vita-
minas en un lugar seguro que no esté ni a la vista ni al alcance de su nifio (ni de
sus animales domésticos).

Examine el medicamento tres veces para comprobar que no tenga senales de
haber sido manipulado ni dafiado. Primero, examine el empaque exterior y
compruebe que no tenga cortes, tajos, ni desgarraduras. Segundo, una vez
en su casa, lea la etiqueta del envase interior para verificar que sea la me-
dicina correcta. Aseglirese de que la tapa y el sello no estén rotos. Tercero,
examine el color, la forma, el tamafio y el olor del medicamento. Si observa
algo diferente o fuera de lo comun, hable con su farmacéutico u otro profe-
sional de atencion médica (6).

Se sugiere a los cuidadores o padres responsables de la adminis-

tracion de los medicamentos a los nifnos, que revisen la etiqueta de los
medicamentos antes de administrarlos. En esta se debe encontrar:

Las gotas contenidas en un mililitro, cuando se trate de productos
cuya forma de administracion asi lo requiera.

Las condiciones especiales de almacenamiento, cuando el produc-
to asi lo requiera, especificando los intervalos de temperatura o la
temperatura limite y las demads condiciones requeridas.

El nimero de registro sanitario otorgado por el Invima.

Las frases “venta bajo formula médica u odontolégica” o “venta
libre”, segtin el caso.

En las etiquetas y empaques de los medicamentos de venta bajo
férmula médica u odontoldgica, salvo los casos excepcionales de-
terminados por el Invima, no deben aparecer las indicaciones del
producto, pero si la posologia (régimen de dosificacion), adver-
tencias y las contraindicaciones.

En ocasiones se hacen necesarios insertos con informacion relevan-
te. Es importante consultar detalladamente dicha informacion (7).

2.4 Medicamentos de venta bajo formula médica

Teniendo en cuenta las recomendaciones ya mencionadas, adicionalmente
es necesario tener precaucion ante eventuales sugerencias de cambio del
medicamento establecido en la férmula médica por parte de quien lo en-
trega. En Colombia no siempre se cuenta con un profesional quimico far-
macéutico o un tecnélogo en regencia de farmacia en el acto de la entrega
de medicamentos, por lo cual podria incrementar la probabilidad de que
se puedan presentar confusiones de buena fe, e incluso, cambios tenden-



ciosos en este paso del proceso (bajo la motivaciéon quiza de vender un
producto que genere mayor beneficio comercial, por ejemplo).

Si el cuidador no comprende exactamente las instrucciones conte-
nidas en la férmula médica, debe buscar las aclaraciones con el médico res-
pectivo. Al respecto, lo deseable es que el cuidador o quien esté con el me-
nor en la cita médica haga una revision de la formula médica que recibe del
galeno y aclare cualquier duda con él directamente y transmita de manera
literal las indicaciones a las que haya lugar al cuidador si no es él mismo (8).

3. Recomendaciones adicionales

A continuacidn se presentan indicaciones de la Fundacién Nemours:

3.1 ¢Tomarlo durante o fuera de las comidas?

Todos los medicamentos recetados vienen con etiquetas que indican como
se deben tomar. Por ejemplo, cuando la etiqueta indica “tomar en las co-
midas o con leche” significa que el medicamento puede caerle mal si tiene
el estomago vacio, o que la comida aumenta su capacidad de absorciéon.
En este caso, el nifio debe comer algo antes de tomar el medicamento.

Otra indicacion muy comuin de los medicamentos recetados es
“tomar con el estdbmago vacio”. En este caso, el nifio tendra que tomar el
medicamento una hora antes o dos horas después de la comida, ya que los
alimentos pueden impedir que el medicamento tenga el efecto esperado
o pueden retardar o reducir su absorcion. Algunos medicamentos interac-
tlan con ciertos alimentos o nutrientes, como los lacteos. Por lo tanto,
asegurese de leer las etiquetas para obtener mas indicaciones. La etiqueta
puede indicarle que agite el medicamento liquido antes de usarlo para
que los ingredientes activos se mezclen de manera uniforme o que, en el
caso de las emulsiones y suspensiones, se homogenice la distribucion del
farmaco en el medicamento.

Para los bebés que todavia no pueden tomar en taza, use jeringas
que marquen las dosis. Al usar una jeringa puede verter el medicamento
en la boca del bebé y evitar que lo escupa. Sin embargo, debe tener cuida-
do al usar una jeringa, ya que algunas vienen con una pequeifia tapa en el
extremo que si se desprende puede hacer que el bebé se ahogue. Guarde
la jeringa para los medicamentos en un lugar seguro, fuera del alcance del
nifio. Otra posibilidad, para los nifios pequeiios y los bebés, es darles el
medicamento con un gotero de plastico.
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3.2 iSabe muy mal!

LEl nifo estd esquivando tomar la medicina? Tenga en cuenta estos con-
sejos para hacer que los ninos tomen el medicamento: aun si el nifio pro-
testa cuando tiene que tomar el medicamento, nunca le diga a modo de
incentivo que es una golosina. Esta tactica puede ser un arma de doble
filo, ya que el nifo podria ingerir una dosis excesiva de medicina acciden-
talmente porque pens6 que era algo rico. En cambio, expliquele que el
medicamento es algo que lo va a ayudar a sentirse mejor, pero que nunca
lo debe tomar sin la supervisiéon de sus padres. Si el nifio vomita o escupe
el medicamento, no le dé otra dosis; en cambio, llame al médico para que
le indique qué hacer.

Después de darle una dosis de medicamento al nifno, esté aten-
to para detectar efectos secundarios o reacciones alérgicas. Es posible
que el médico le indique cuales son los efectos secundarios que pueden
aparecer (por ejemplo, somnolencia o hiperactividad), o que lo lea en el
envase del producto. Si el nifio presenta efectos secundarios como erup-
ciones cutaneas, urticaria, vomito o diarrea, hable con su médico o con
el farmacéutico. La penicilina y otros antibidticos son algunos de los me-
dicamentos recetados que mas ocasionan reacciones alérgicas. Si el nino
hace un silbido al respirar, tiene dificultad para respirar o sufre un dolor
agudo después de tomar el medicamento, busque atencién de emergencia
o dirfjase a una sala de emergencias inmediatamente. Estos pueden ser
sintomas de anafilaxia, una reaccion alérgica a un alérgeno determinado
(ciertos medicamentos, alimentos o picaduras de insectos) que pone en
peligro la vida del nifio.

3.3 Almacenamiento correcto

Debe tener tanto cuidado con el almacenamiento correcto de los medi-
camentos como con el suministro de las dosis. Lea las indicaciones del
medicamento. Algunos medicamentos deben refrigerarse, pero la mayoria
de ellos simplemente deben guardarse en un lugar fresco y seco, alejados
de la exposicion directa a la luz solar.

Aunque resulta muy comodo guardar los medicamentos en el bo-
tiquin del bafo, este no suele ser un lugar aconsejable, dada la humedad
del ambiente por el uso de la ducha o la banera. En cambio, guarde los
medicamentos en su envase original en un lugar seco y que pueda cerrarse
con llave, para que los nifios no tengan acceso a ellos.



Las tapas de los envases que son “a prueba de nifios” suelen ser
dificiles de abrir hasta para un adulto, pero asegtrese de verificar que la
tapa esté bien cerrada(1).

3.4 Registro diario de medicina del nino

Para mantener seguro al niflo a quien se le administra de manera continua
un medicamento, un registro diario podria ser atil al mantener control
de la cantidad de medicamento que el nifio toma para que no se pre-
senten sobredosificaciones accidentales. Esto es especialmente pertinen-
te cuando son varias las personas que participan del cuidado del menor
(profesionales de la salud, familiares, etc.). De esa manera, al relevarse el
cuidado, se mantendria control sobre la administracion del medicamento.
Mdltiples son los registros de la administraciéon de medicamentos que se
pueden establecer por parte de los cuidadores o del cuidador que es re-
levado temporalmente. Lo recomendable es que dicho formato contenga
los siguientes datos: nombre del nifo, edad, peso (dato tomado con una
bascula confiable y de manera reciente), fecha del dia de administracion,
hora, nombre de la medicina, ingrediente activo del medicamento o medi-
camentos, cantidad administrada (9).

4. Formas farmacéuticas y vias de administracion

A continuacion se presentan recomendaciones relacionadas con la admi-
nistracion de formas farmacéuticas teniendo en cuenta, en primera instan-
cia, las que son estériles para luego tratar las que no lo son.

4.1 Formas farmacéuticas estériles

En esta categoria se tienen formas liquidas, como ampollas con solucio-
nes estériles para inyeccion, y sélidas, como viales con polvo estéril para
reconstituir.

e Utilizar técnica aséptica para la aplicacion de formas estériles.

* Nunca tapar con esparadrapo u otro elemento las ampollas que
han sido abiertas, ya que estos no garantizan la esterilidad. Todo
sobrante se debe desechar, a menos que se vaya a utilizar inme-
diatamente con otro paciente.

* Cuando se administren soluciones inyectables por via intravenosa
(Iv), siempre se debe verificar que no haya particulas en suspension.
Esto se puede hacer colocando la ampolla sobre un fondo negro
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y agitando suavemente, y luego ejecutar el mismo procedimiento
sobre un fondo blanco. Ampolla que contenga particula en sus-
pension debe ser desechada.

4.2 Formas farmacéuticas no estériles

En cuanto a los solidos se debe tener presente lo siguiente:

Si una tableta no es ranurada (que presente de fabrica una o
dos muescas) no se debe fraccionar a menos que el farmacéu-
tico de la respectiva institucion hospitalaria asi lo recomiende.
En todos los casos, las grageas, las tabletas recubiertas y las
tabletas de liberaciéon modificada no se deben fraccionar o tri-
turar, ya que esto afecta la dindmica de absorcién del farmaco,
entre otros aspectos criticos para el adecuado funcionamiento
del medicamento.

Administrar los comprimidos con abundante liquido, de preferen-
cia con agua para evitar interacciones farmaco-alimento.

En el caso especifico de tabletas y capsulas, estas se deben con-
servar siempre dentro del blister (envase primario) y de alli se van
tomando a medida que se vayan administrando. No es necesario
ni conveniente fraccionar el blister, ya que se pueden generar uni-
dades farmacéuticas sin identificacion ni especificaciones de lote
y fecha de vencimiento, o perforaciones que permiten la entrada
de aire que entre en contacto con el medicamento, lo cual afecta
su estabilidad.

Mantener los blister siempre dentro de la caja (empaque secunda-
rio). Esto permite tener el control de la fecha de vencimiento, el
numero de lote, registro sanitario y otras especificaciones técni-
cas del medicamento. También con esta accion se evitan posibles
confusiones con otros medicamentos o con otros pacientes.

Una vez se finalice el contenido de una caja, iniciar otra, evitando
asi tener al mismo tiempo, varios empaques abiertos.

En cuanto a formas farmacéuticas liquidas no estériles se debe tener pre-
sente lo siguiente:

En lo relacionado con formas farmacéuticas liquidas homogéneas
(soluciones, jarabes) se debe verificar que no haya cristalizacion o
presencia de particulas en suspension. Para los heterogéneos (sus-
pensiones y emulsiones), después de agitar y antes de administrar
se debe comprobar que se ha dispersado totalmente y que no



haya sedimentos en el fondo del frasco. Si se presentan sedimen-
tos no se debe administrar el medicamento, dado que presenta
una falla de calidad.

Para formas semisélidas se debe verificar constantemente la zona
de aplicacion: En busca de reacciones de hipersensibilidad como prurito,
edema, calor, entre otros (1).

5. Vias de administracion
5.1 Definiciones

Via oral: procedimiento que permite el paso de un medicamento a la circu-
lacion sistémica por la via natural (boca).

Via sublingual: medicamento que se coloca debajo de la lengua para su
posterior absorcion.

Via topica: procedimiento por el cual se aplica un medicamento en la piel
o en las mucosas de distintos érganos, cuya accion se efectiia en el sitio
mismo de aplicacion.

Via rectal: medicamento tipo supositorio que se aloja en el recto.

Via parenteral: procedimiento por el cual se introduce un medicamento di-
rectamente en los tejidos o el torrente sanguineo por medio de una aguja
hipodérmica. Vias de aplicacion:

* Intramuscular (IM): introduccién de una sustancia medicamentosa
en el interior del musculo.

* Subcutanea (SC): introducciéon percutanea de una solucion direc-
tamente en el tejido celular subcutaneo.

* Intradérmica (ID): introduccién de un medicamento en las capas su-
perficiales de la piel, dejando una papula o botén en piel de naranja.

* Intravenosa (IV): introduccion de medicamentos, mediante ve-
nopuncion, directamente al torrente sanguineo.

Via inhalatoria: introducir los medicamentos directamente en los pulmo-
nes, realizando una inhalacion. El efecto es muy rapido y se utilizan dosis
muy bajas. En muchas ocasiones existe un desconocimiento de los meca-
nismos para realizar correctamente las inhalaciones, por lo que su efecto
queda disminuido.

* Inhalador de polvo seco: mecanismo de administracion de medica-
mentos que se inhalan en forma de polvo. No contiene gas propulsor.
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Inhalador dosificador: mecanismo de administraciéon de medica-
mentos inhalados, en los que se utiliza un gas propulsor.

Nebulizador: dispositivos que se utilizan para la administracion
de soluciones o suspensiones de medicamentos en forma de una
fina niebla, para que puedan ser inhalados facilmente, tanto a tra-
vés de una mascara facial como de una boquilla (10).

6. Instrucciones sobre el uso y administracion
de medicamentos considerando las vias de adminis-
tracion

6.1 Via rectal

Lavarse las manos, retirar el envoltorio; si el supositorio estd demasiado
blando, dejarlo enfriar (con agua fria o en la nevera); acostar al paciente de
lado y pedirle que pliegue las rodillas; introducir el supositorio en el ano
suavemente, comenzando por el extremo redondeado; pedirle al paciente
que permanezca recostado durante varios minutos; lavarse las manos; pe-
dirle al paciente que no defeque durante la primera hora a menos que el
supositorio sea de accion local (glicerina) (11).

6.2 Via oral

Comprobar que las copas en que se van a medir o servir medica-
mentos estén secas.

Colocar las pildoras, tabletas o capsulas en la copa de medica-
mentos directamente desde el frasco original, sin tocarlas con la
mano.

Triturar o diluir tabletas y pildoras cuando se haga dificil la deglu-
cién y en los pacientes pedidtricos. No triturar grageas ni tabletas
de liberacion programada o controlada.

No quitar las capas protectoras a las capsulas para tratar de facili-
tar su administracion.

Evitar la administracion de medicamentos con leche, salvo orden
especifica del médico. Administre los medicamentos preferente-
mente con agua.

Comprobar si el medicamento tiene indicaciones especificas como
por ejemplo darlo antes, después o con las comidas, etc.



* Advertir al paciente que no degluta el medicamento cuando es
para administracion sublingual o para efecto local.

* Evitar la administracion de medicamentos por esta via a pacientes
en coma, que sufren nauseas, vomito o incapacidad para tomar
alimentos por la boca.

Procedimiento

Lavese las manos, organice el equipo necesario, verifique en la historia clini-
ca que no haya sido modificada la orden médica en cuanto al medicamento,
dosis, via y hora; coloque cada tarjeta de medicamentos junto a la copi-
ta trasportadora de medicamentos; busque los medicamentos ordenados
y, tomando la tarjeta en sus manos, compare el nombre del medicamento
que figura en la tarjeta de medicamentos con el de la etiqueta del frasco;
quite la tapa y col6quela sobre la mesa con los bordes hacia arriba; mida la
cantidad exacta ordenada asi: si se trata de medicamentos solidos, deposite
la cantidad necesaria de tabletas en la tapa del frasco y de alli paselas a la
copita. Si son medicamentos liquidos, vierta el medicamento sosteniendo el
vaso medidor a la altura de los ojos, la etiqueta del frasco debe quedar bajo
la palma de su mano para evitar que el liquido la manche. Antes de colocar
la tapa al frasco, limpie la boca del frasco con una gasa.

Dirijase al paciente, salidelo amablemente, expliquele que le va a
suministrar un medicamento, si debe deglutirlo, retenerlo en la boca o co-
locarlo bajo la lengua. Pase los medicamentos sélidos y el agua a la mano
del paciente, espere a que los degluta. Preste ayuda a los pacientes que no
puedan sostener el vaso; realice las anotaciones en el formato respectivo,
teniendo en cuenta fecha, hora, nombre del medicamento, dosis, via de
administraciéon y firma de quien lo administra. Si el paciente se rehtsa a
tomar el medicamento o presenta alguna reaccion, informe de inmediato
al médico. Deje el equipo limpio y en orden (12).

6.3 Via topica

* Administrar el medicamento tépico después de limpiar o lavar la
piel donde se va a aplicar para favorecer su accion.

* Frotar el medicamento.

e Utilizar el medicamento en cantidad suficiente.

* Evitar la frotacion cuando se trate de aplicar lociones.

* Emplear apésitos oclusivos, cuando sea necesario.

e Utilizar técnica aséptica cuando hay lesiones abiertas de la piel.
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e Aplicar frio o calor segin orden médica.

Procedimiento

Lavese las manos, organice el equipo necesario, dirijase al paciente con
la bandeja del medicamento, coloque la bandeja sobre una mesa, salude
amablemente al paciente, expliquele que le va a aplicar un medicamento
por via topica, coléquese los guantes, descubra la region y haga limpieza
de la piel, aplique el medicamento con el bajalenguas o aplicador, segtin el
caso. Si es necesario, haga frotacién. Cubra con aposito si estd indicado.
Aplique calor o frio, segtiin orden médica. Realice las anotaciones en el
formato respectivo, teniendo en cuenta fecha, hora, nombre del medica-
mento, dosis, via de administracion y firma de quien lo administra.

6.4 Via parenteral

* No aplique la inyeccion en zona roja, dura o dolorosa.

* Use siempre equipo y material estéril.

e Utilice estricta técnica aséptica.

* Elija el sitio adecuado segtn la via de administracion.

* Utilice jeringas desechables.

* Tenga en cuenta las normas de bioseguridad.

* Evite contaminar la aguja o el émbolo de la jeringa. Si esto sucede,
cambie la jeringa o la aguja.

* Desinfecte el area con torundas empapadas de antiséptico.

* Desinfecte muy bien el drea donde se va a aplicar la inyeccién: en
forma circular del centro hacia afuera, sin devolverse y en forma
de espiral, utilizando una torunda cada vez.

e Utilice solamente el antiséptico necesario para empapar algodones.
* Haga una buena desinfeccion del frasco y del tapon antes de perforarlo.
* Realice prueba de sensibilidad segtin necesidad.

* Rote el sitio de aplicacion (si es posible).

* Aplique la inyeccion con aguja diferente a la que utiliza para envasar.
* Disuelva muy bien el medicamento antes de aplicarlo.

Procedimiento

Lavese las manos, organice el equipo necesario, verifique en la historia
clinica que no haya sido modificada la orden médica en cuanto al medica-
mento, dosis, via y hora, busque los medicamentos del paciente y, toman-



do la tarjeta de medicamentos en sus manos, compare el nombre del me-
dicamento que figura en la tarjeta de medicamentos con el de la etiqueta
del frasco. Salude amablemente. Informe al paciente el procedimiento.

6.5 Via intramuscular

10.

11.

12.

Solicite al paciente colocarse en decubito ventral, con las puntas
de los pies hacia adentro, facilitando el relajamiento y la aplica-
cién de la inyeccion.

Si el paciente no puede, aytdelo usted o solicite colaboracién del
acompanante.

Limpie la zona de la aplicacion con una torunda impregnada con
alcohol yodado.

Tome la jeringa firmemente con la mano, entre los dedos indice,
medio y pulgar.

Introduzca verticalmente la aguja en la nalga, realizando un angu-
lo de 90 grados.

Aspire tirando suavemente el émbolo para asegurarse de que la
aguja no se encuentre en un vaso sanguineo. Si sale sangre, retire
y aplique en otro lugar, aspirando nuevamente.

Inyecte lentamente el medicamento.

Retire la jeringa con movimiento rapido, colocando una torunda
de algodon impregnada con alcohol.

Haga presion con el algodon en el sitio de la puncién, realice ma-
saje firme en la zona de aplicacion para facilitar la dispersion del
medicamento, si no esta contraindicado.

Registre de inmediato el medicamento aplicado en la historia cli-
nica.

Explique al paciente que le llame en caso de cualquier inquietud
o cambio detectado.

Deje el equipo limpio y en orden.

6.6 Via subcutanea

Limpie con alcohol muy bien la zona donde aplicard la inyeccion.
Tome la jeringa preparada, con el bisel de la aguja hacia arriba.

Baje el émbolo, y saquele el aire. Cuide de que no se pierda nada
del medicamento y que no se contamine la aguja.
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Con la otra mano, pellizque la piel y presione firmemente hacia
abajo e inserte rapidamente la aguja en angulo de 45 grados.

Suelte la piel durante un momento y tire el émbolo ligeramente
hacia atras para asegurarse de que la aguja no estd en un vaso
sanguineo.

Empuje el émbolo con el pulgar de la otra mano hasta inyectar el
medicamento por completo.

Retire rapidamente la aguja y haga masaje en la zona suavemente
con la torunda de algodén.

Registre en la historia clinica la administracion del medicamento.

Explique al paciente que le llame en caso de cualquier inquietud
o cambio detectado.

10. Deje el equipo limpio y en orden.

6.7 Via intradérmica

o 2N U

Descubra la parte interior del antebrazo.
Limpie con alcohol muy bien la zona donde aplicara la inyeccion.

Estire la piel por el lugar donde ha de inyectar e introduzca la
aguja horizontalmente entre las capas de la piel, con el bisel de la
aguja hacia arriba, formando un angulo de 10 a 15 grados.

Presione el émbolo e inyecte el liquido de tal manera que la papu-
la formada semeje corteza de naranja.

Retire la aguja sin hacer presion en el sitio de puncion.

Seque la piel cuidadosamente con una torunda de algodon.
Demarque con un circulo la zona de la papula.

Registre en la historia clinica la administracion del medicamento.

Explique al paciente que le llame en caso de cualquier duda o
cambio detectado.

10. Deje el equipo limpio y en orden.

6.8 Via intravenosa

Coloque al paciente en dectibito dorsal y seleccione la vena.

Aplique el torniquete por encima de la zona antecubital y palpe
la vena.

Coloquese los guantes.



Limpie el area con el algodon humedecido en alcohol.

5. Fije la vena, introduzca la aguja con el bisel hacia arriba, aspire
para estar seguro de que estd dentro de la vena.

6. Suelte el torniquete e inyecte el medicamento de forma lenta.

7. Retire la aguja en movimiento rapido y haga la presion con el al-
godon sobre el area.

8. Explique al paciente que le llame en caso de cualquier inquietud
o cambio detectado.

9. Haga el registro en la historia clinica.
10. Deje el equipo limpio y en orden.

6.9 Via inhalatoria

Existen tres tipos de medicamentos para la administracion inhalada: los
aerosoles, los nebulizadores y los dispositivos de polvo seco. Muchas ve-
ces los aerosoles se utilizan con camaras especiales de inhalacion para
facilitar su administracion.

La finalidad de la terapia nebulizada es liberar la dosis terapéuti-
ca del farmaco como un aerosol en forma de particulas respirables en el
periodo de tiempo mas corto posible, generalmente entre 5y 10 minutos.
La funcién de los nebulizadores es saturar el gas inspirado por el paciente,
generando particulas de tamafio apropiado para alcanzar las zonas mas
distales del arbol respiratorio.

Instrucciones de uso de inhaladores presurizados:

* Antes del uso, agitar vigorosamente el inhalador unos segundos.

* Comprobar que el inhalador se encuentra bien acoplado al adap-
tador de plastico. Sostener el frasco en posicién invertida entre
los dedos pulgar e indice.

* Colocar el inhalador en la boca, rodeando firmemente la boquilla
con los labios.

e Expulsar el aire por la nariz y rdpidamente (sin brusquedad) inspi-
rar lenta y profundamente por la boca hasta llenar completamente
los pulmones. No detener la inspiracion cuando el inhalador rea-
liza la descarga en la boca sino mantenerla hasta completar una
inspiracion profunda.

* Retirar el adaptador de la boca y retener el aire inspirado durante
unos 10 segundos. Después, dejar salir el aire despacio.

e Después del uso, cerrar la tapa.
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* Si es necesaria la administracion de mas de una dosis, esperar al
menos un minuto. Luego, repetir los pasos anteriores.

* Enjuagar la boca con agua, sin tragarla.

* Es importante mantener el inhalador limpio, especialmente en la
zona de la boquilla para evitar la apariciéon de depésitos del pro-
ducto. Es recomendable limpiarlo una vez a la semana (13).

7. Algunos medicamentos “criticos”

A continuacién, se presenta informacion sobre algunos medicamentos o
grupos de ellos sobre los cuales es relevante considerar riesgos que impli-
ca su administracion en nifnos.

7.1 Medicamentos antipiréticos y antiinflamatorios

El suministro de aspirina durante una enfermedad causada por un virus
(como la influenza, la varicela, o una infecciéon de las vias respiratorias
superiores) puede ocasionar el sindrome de Reye, una afecciéon que puede
poner al nifio en peligro de muerte y que presenta sintomas como nauseas,
vomito y un cansancio extremo que puede derivar en un estado comatoso.
Dado que los medicamentos de venta libre (incluyendo aquellos para tra-
tar los dolores de cabeza y las nduseas) contienen aspirina, siempre debe
leer las etiquetas y consultar al médico antes de usarlos. Ademads, tenga
cuidado, ya que algunos medicamentos que contienen aspirina utilizan
otros términos para nombrarla (como salicilato o acido acetilsalicilico).
Evite el uso de estos medicamentos también” (14).

El acetaminofén (paracetamol) ha sustituido a la aspirina, como an-
tipirético mas ampliamente utilizado y analgésico suave para los ninos (15).

7.2 Antibidticos

Los antibidticos deben ser utilizados del modo prescrito por el médico
y es necesario evitar la automedicacion. Es posible contribuir a la lucha
contra la resistencia a los antibidticos, siguiendo algunas medidas simples
para evitar que las infecciones se propaguen. Es deseable fomentar el ha-
bito de lavarse las manos, y asegurarse de que los nifios estén al dia en las
vacunas y que no se los envie a la escuela cuando estén enfermos.

Los médicos son conscientes del incremento de la resistencia a los
antibioticos y estan intentando resolver el problema. Aunque se desarro-



llen nuevos antibioticos, seguird siendo importante usarlos de un modo
adecuado solo cuando se prescriban (16).

8. Medicamentos en algunas enfermedades cronicas

8.1 Corticoesteroides para el tratamiento del asma

Los corticoesterorides inhalados son ahora el tratamiento de primera li-
nea para el asma persistente infantil. Sus beneficios son claramente mayo-
res a los efectos adversos potenciales y a los riesgos asociados con el asma
mal controlada. Los diagnosticos de asma estan aumentando a nivel mun-
dial y se esta tratando a los nifios con corticoesteroides inhalados para
mantenerlos libres de sintomas. Aunque se ha observado una inhibicion
del crecimiento durante los primeros afios de tratamiento, siguiendo la
administracién de la dosis recomendada con corticoesterorides inhalados,
los estudios a largo plazo indican un efecto insignificante, si es que existe,
en la edad adulta.

Los pediatras deben asegurarse también de que el nifio utiliza de
modo adecuado los inhaladores con medidor de dosis. Una técnica inco-
rrecta puede conducir a un aumento de inhalacion del medicamento y de
la disponibilidad sistémica del medicamento, sin lograr el propésito de la
terapia inhaladora. En nifios asmaticos con problemas alérgicos concomi-
tantes (rinitis alérgica, dermatitis atopica) que requieren multiples formas
de corticoesteroides topicos, el riesgo de dosis altas se agrava (17).

Disefnar un plan de medicacién eficaz para controlar el asma de
un nifo puede requerir un poco de tiempo y de experimentacion. No hay
un Unico medicamento que funcione con todos los nifos que tienen asma.
Los distintos tipos de asma se tratan de diferente manera, y hay algunas
combinaciones de medicamentos que funcionan bien para algunos nifos
pero no para otros.

Hay dos tipos principales de medicamentos para el asma: de resca-
te y de control. Los medicamentos para el asma tratan tanto los sintomas
como las causas, por lo que permiten controlar con eficacia el asma en casi
todos los niflos. Los farmacos de venta libre, los remedios caseros y los
preparados de plantas medicinales no son buenos sustitutos de los medi-
camentos para el asma que se venden con receta. En primer lugar, porque
pueden poner en peligro la vida del paciente durante una crisis asmatica,
ya que no son capaces de corregir la obstruccion de las vias respiratorias
con la rapidez y la eficacia necesarias (si es que la corrigen). En segundo
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lugar, no tratan la causa de muchas crisis: la inflamacién silente de las vias
respiratorias que va aumentando poco a poco. En consecuencia, el asma
no se puede controlar con los medicamentos de venta libre para el catarro
que, incluso, pueden empeorar el cuadro.

Controlar las crisis segtn el plan de tratamiento paso a paso
personalizado, disefiado por el médico. De todos modos, con la debida
concientizacion de los pacientes, la medicacion necesaria a mano y la ca-
pacidad de observacién adecuada, las familias de hoy pueden aprender
a controlar casi todas las crisis de asma, siempre que inicien pronto el
tratamiento, lo que se traducird en una menor cantidad de visitas a la sala
de urgencias y de internaciones en el hospital, o ninguna.

El médico debera entregar a la familia un plan paso a paso, por
escrito (plan de accién contra el asma), donde senale con precision lo que
debe hacerse entre una crisis asmatica y otra, y como reconocerlas y con-
trolarlas cuando ocurran. Se trata de un plan personalizado, disefiado para
cada nifno. Con el tiempo, las familias aprenderan a reconocer cuando con-
viene iniciar el tratamiento y cuando pedir ayuda al médico.

Aprender mas sobre el asma, los nuevos medicamentos y los
nuevos tratamientos; es un hecho: las personas que mds aprenden acer-
ca del asma son las que mejor lo controlan. iPor suerte, cada dia surgen
novedades sobre el asma! Existen varias organizaciones con las que usted
puede contactarse para solicitar informacion, videos, libros, videojuegos
educativos y folletos. Estas organizaciones podran indicarle como ponerse
en contacto con grupos de apoyo de su localidad, donde tanto los nifios
afectados como sus familias pueden conocer a otras personas que estan
experimentando el mismo tipo de frustraciones y pasando por el mismo
proceso de aprendizaje. Juntos, pueden compartir experiencias, estrate-
gias y consejos tiles, asi como maneras de afrontar las situaciones (18).

8.2 Medicamentos antiepilépticos

“Un estudio reciente en Reino Unido sobre sospechas de RAM mortales ha
informado que los anticonvulsivantes estaban relacionados con el mayor
namero de notificaciones de victimas mortales y hepatotoxicidad en parti-
cular” (19). El medicamento concreto mencionado con mas frecuencia era
valproato de sodio.

El sindrome de hipersensibilidad a medicamentos antiepilépticos
(SHA) es una reaccion idiosincrasica poco frecuente que se sabe que ocurre
como respuesta a los antiepilépticos aromaticos de primera linea (carba-



mazepina, fenobarbital y fenitoina) en los tres primeros meses de inicio
de la terapia. Su incidencia en nifios no es conocida, pero se cree que esta
extremadamente infradiagnosticado.

Una triada clasica de fiebre, erupcion cutdnea e implicacion de
organos internos, en particular una disfunciéon hepatica, deberia servir
como diagndstico presuntivo de SHA, y el antiepiléptico causante deberd
ser suspendido inmediatamente. El SHA puede confundirse con facilidad
con una variedad de problemas infecciosos y puede ser mortal si no se
reconoce rapidamente. Desde que existe un alto indice de sensibilidad
cruzada (40 % al 80 %) entre los antiepilépticos aromaticos, los nifios deben
recibir en lo sucesivo benzodiacepinas, acido valproico o topiramato para
el futuro control de las convulsiones. Recientemente se ha notificado un
caso de SHA en un bebé prematuro recién nacido que desarroll6 fiebre,
reacciones cutaneas y edema en respuesta a la fenitoina. También se ha
notificado SHA en un nifo tratado con lamotrigina, un antiepiléptico no
aromatico. Ademads, se ha documentado una reactividad cruzada entre an-
tiepilépticos aromaticos y lamotrigina, realizando un ensayo de toxicidad
in vitro con linfocitos en una nifia de 11 afios que desarroll6 SHA después
de la administracion de fenobarbital.

Los nuevos antiepilépticos (lamotrigina, oxcarbazepina y topira-
mato) estan siendo comercializados para uso pediatrico. Existe una falta
de estudios sistematicos farmacoepidemiolégicos a nivel mundial sobre
investigacion de RAM en los nuevos antiepilépticos, haciendo dificil evaluar
su incidencia con exactitud. Al igual que con los antiguos antiepilépticos,
la mayor parte de RAM en los antiepilépticos nuevos estan relacionadas
con el sistema nervioso central. Las RAM identificadas incluyen reaccio-
nes de hipersensibilidad que comprenden desde erupciones morbilifor-
mes simples hasta fallo multiorgdnico; RAM psiquidtricas y deterioro del
control de las convulsiones en respuesta a la lamotrigina; hiponatremia y
erupcion cutanea en respuesta a la oxcarbazepina; y déficits cognitivos,
dificultades cognitivas, célculos renales y pérdida de peso en respuesta
al topiramato. Se ha comunicado que la vigabatrina, que es eficaz en el
control de las convulsiones en nifios con esclerosis tuberosa, causa afasia,
encefalopatia, disfunciones motoras y aparicion tardia de una reduccion
concéntrica del campo visual (19).

A pesar de la tendencia actual hacia la monoterapia, la politerapia
en nifos con epilepsia es todavia comun. Una combinacién de farmacos es
ventajosa solo si se logra una mayor eficacia: relacion de toxicidad (indice
terapéutico) o si su espectro antiepiléptico es mas amplio. Hasta ahora,
los estudios sobre las concentraciones de los farmacos antiepilépticos en
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el cerebro han mostrado que una relacion de eficacia/mayor toxicidad no
se consigue en la mayoria de las combinaciones; los problemas estan aso-
ciados con combinaciones de farmacos. En primer lugar, numerosas inte-
racciones farmacocinéticas pueden estar asociadas con cambios significa-
tivos en la concentracion de farmacos en sangre con determinadas dosis,
ante lo cual procede realizar mediciones frecuentes de niveles plasmati-
cos de los farmacos de interés y, eventualmente, reajustar la dosificacion
segun corresponda. También pueden alterar la concentracion de metabo-
litos activos o de la fraccion libre de un farmaco.

En segundo lugar, la toxicidad puede suponerse que es al menos
parcialmente acumulativa, ya que se ha demostrado que la reduccion en
politerapia se asocia con una reduccién en los efectos secundarios. En ter-
cer lugar, el rango terapéutico parece depender de si el medicamento se
toma solo o en combinacién, de modo que la politerapia confunde la in-
terpretacion de las mediciones del farmaco en suero. Por tltimo, una inte-
raccion farmacodinamica entre otros antiepilépticos de valproato y varios,
especialmente los barbittiricos, puede conducir a un estado de estupor. La
transicion de la politerapia a la monoterapia es mucho mas dificil de lograr
que la opuesta.

Es importante mencionar que, debido a estas caracteristicas, es
necesario medir las concentraciones de algunos farmacos en la sangre
para controlar eficazmente la dosis, es decir, administrar una cantidad su-
ficiente de medicamento para controlar las crisis y reducir al maximo el
riesgo de toxicidad y efectos colaterales. Asimismo, cabe anotar que la
efectividad de los anticonvulsivantes depende del tipo de crisis a tratar y
del paciente en particular, de manera que no se puede afirmar que existe
un medicamento anticonvulsivante mas efectivo que otro.

Siempre se recomienda pedir al médico informacién con respecto
a efectos del medicamento, tiempo de tratamiento y nunca se debe aban-
donar el tratamiento sin el consentimiento médico.

8.3 Medicamentos para infecciones oportunistas
y antirretrovirales en pacientes con VIH/SIDA

El trimetoprim-sulfametoxazol (TMP-SMZ) esta siendo normalmente pres-
crito para el tratamiento a nifnos infectados con VIH y neumonia por Pneu-
mocystiscarinii. Se sabe que pueden presentarse reacciones adversas al me-
dicamento, que potencialmente amenazan la vida, debidas a una posible
hipersensibilidad retardada después de 7-21 dias del inicio de TMP-SMZ.



Se ha informado que los efectos adversos asociados con medi-
camentos antirretrovirales ocurren hasta en un 30 % de los ninos infecta-
dos por VIH en tratamiento antirretroviral. En un estudio, trece pacientes
(30 %) tuvieron efectos adversos asociados a los antirretrovirales. Siete
pacientes (16 %) sufrieron hepatotoxicidad, cinco pacientes (12 %) tuvieron
niveles altos de amilasa sérica sin sintomas de pancreatitis, cinco pacien-
tes (12 %) tuvieron anemia inducida por zidovudina (AZT), cuatro pacientes
(9 %) sufrieron erupciones inducidas por nevirapina (NNRTI), un paciente
(2 %) tuvo dolor abdominal inducido por didanosina (ddl), un paciente (2 %)
sufrié un angioedema inducido por estavudina (d4T) y un paciente (2 %)
desarrollé una esteatosis hepdtica. La hepatotoxicidad, especialmente en
altas cargas virales, es el efecto adverso mas comtiinmente observado, se-
guido por un aumento de la amilasa sérica. La mayor parte de los efectos
adversos son reversibles, modificando la dosificacion o suprimiendo el
medicamento culpable.

Se ha informado que la combinaciéon de lamivudina-zidovudina,
para la prevencion de la transmision de VIH de madre a hijo, deriva en
neutropenia y anemia en los bebés que, en ocasiones, es suficientemen-
te grave como para requerir una transfusion sanguinea o incluso la sus-
pensién prematura del tratamiento. Se ha informado también que ocurre
granulocitopenia reversible en todos los bebés entre 1,5 y 3 meses que
han recibido profilaxis antirretroviral a corto plazo con nevirapina, sola o
combinada con zidovudina para prevenir la transmisiéon de madre a hijo.

En conclusidn, los eventos adversos se han descrito con todos los
tipos de antirretrovirales usados en los nifios. Sin embargo, en general, los
antirretrovirales son bien tolerados en los nifios, y son eventos adversos
que raramente amenazan la vida. La mayoria de los eventos adversos se
pueden resolver con la suspension del farmaco (con o sin reintroduccion).
Los efectos adversos mds comunes parecen ser hematologicos en los inhi-
bidores de la transcriptasa inversa analogos de nucleésidos, con toxicidad
mitocondrial que es un evento raro. Las complicaciones dermatologicas se
observan principalmente con los inhibidores no nucleésidos de la trans-
criptasa inversa, y la intolerancia gastrointestinal se asocia mas frecuen-
temente con los inhibidores de la proteasa. Las complicaciones con la te-
rapia con inhibidores de proteasa a largo plazo han sido documentadas
en los nifos, pero parecen ser menos frecuentes que en los adultos. La
superposicion de toxicidad de los medicamentos y las interacciones far-
macoldgicas siguen siendo un desafio.

Regimenes terapéuticos mas sencillos en el futuro pueden contri-
buir a una disminucién de la incidencia de eventos adversos.
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8.4 Medicamentos de venta libre en diabetes

Utilice los medicamentos con prudencia. Aunque las opiniones de los mé-
dicos respecto a los medicamentos de venta sin receta varian, es habitual
que estos se den a los nifios para controlar sintomas de enfermedades
como, por ejemplo, un resfriado o una gripe. Estos medicamentos pue-
den contener ingredientes que eleven o desciendan las concentraciones
de azucar en sangre o que provoquen sintomas semejantes a los de una
hipoglucemia o una hiperglucemia. Antes de dar a su hijo medicamentos
de venta sin receta, consultelo con su médico.

Las pautas de tratamiento de la diabetes suelen incluir recomen-
daciones sobre el uso de los medicamentos comunes, que incluyen lo que
debe comprobar en la informacién del envase. Si los medicamentos de
venta sin receta se administran en las dosis adecuadas, generalmente no
tienen un efecto significativo sobre el control de la diabetes. Pero pres-
cribir farmacos como los glucocorticoides (por ejemplo, para una crisis
asmatica) puede elevar de manera significativa el azticar en la sangre. Ase-
gltirese de informarse acerca de los posibles efectos sobre la diabetes de
cualquier farmaco que pueda tomar su hijo. Pongase en contacto con su
médico si cree que es necesario hacer algin ajuste en las pautas de trata-
miento de la diabetes.

9. Farmacovigilancia

9.1 Definiciones

Farmacovigilancia. Es la ciencia y actividades relacionadas con la deteccion,
evaluacion, entendimiento y prevencion de los eventos adversos o cual-
quier otro problema relacionado con medicamentos.

Evento adverso. Es cualquier suceso médico desafortunado que puede pre-
sentarse durante un tratamiento con un medicamento, pero que no tiene
necesariamente relacion causal con este.

9.2 Consideraciones generales

Algunos paises desarrollados tienen establecidos sistemas para notifi-
cacion, recopilacion y analisis de informacion sobre seguridad de medi-
camentos. Estos sistemas también estdn evolucionando actualmente en
algunos paises en vias de desarrollo. Sin embargo, las administraciones
sanitarias en paises en vias de desarrollo no pueden depender tnicamente



de la informacién generada en paises occidentales para predecir RAM y
evaluar la seguridad de los medicamentos en su propia poblacion pedia-
trica, pues:

Los nifios de paises en vias de desarrollo pertenecen a distintos
grupos étnicos y, por tanto, tienen una composicion genética dis-
tinta a la de nifios en paises desarrollados. Esto puede significar
diferencias en el metabolismo de los medicamentos y variabilidad
en la frecuencia y gravedad de RAM.

Los nifios de paises en vias de desarrollo tienen comorbilidades
distintas y padecen un espectro distinto de enfermedades. La
malnutricién es endémica y las infecciones parasitarias y enfer-
medades infecciosas son responsables del importante indice de
morbilidad y mortalidad.

Es necesario considerar los medicamentos especificos de un pais,
teniendo en cuenta las circunstancias y la serie de pasos desde la
prescripcion hasta que el paciente recibe la medicacion.

Una gran proporcién de la poblacion, especialmente de paises en vias
de desarrollo, utiliza de forma concomitante medicamentos tradicio-
nales y remedios caseros para tratar la enfermedad. Estas medicinas
se utilizan con frecuencia para el tratamiento de infecciones del trac-
to respiratorio superior, alergias y asma bronquial, enfermedades de
alta prevalencia en los ninos. Es posible que estas medicinas puedan
tener interacciones inadvertidas hasta el momento.

En el pasado, los nuevos medicamentos se introducian en paises
en desarrollo anos después de ser lanzados en paises desarrolla-
dos. Por tanto, la informacién generada después de su comercia-
lizacion en paises desarrollados estaba disponible para regulado-
res, profesionales médicos y consumidores en paises en vias de
desarrollo, antes de que los nuevos medicamentos fueran intro-
ducidos en sus mercados locales. En la presente era de la globali-
zacion, los medicamentos nuevos a veces se lanzan casi al mismo
tiempo en paises desarrollados y en vias de desarrollo. Por tanto,
incluso la informacién preliminar posterior a la comercializacion
de paises desarrollados puede no estar disponible cuando un me-
dicamento es introducido en paises en vias de desarrollo.

En lo que respecta a la frecuencia y gravedad de RAM, la situa-
cién varia entre paises, no solo por factores como el espectro de
enfermedades, comorbilidades variables y composicion genética
diferente, sino también debido a variaciones en la produccion de
medicamentos, calidad farmacéutica y composicion (excipientes)
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de productos farmacéuticos producidos a nivel local y diferencias
en el uso de los medicamentos (indicaciones, dosis, formulacion,
via de administracion y disponibilidad).

Por tanto, la importancia de generar informacion especifica de un pais so-
bre RAM pediatricas no puede dejar de destacarse. A menos que se dispon-
ga de informacion generada a nivel local, los proveedores sanitarios no
le prestan atencion alguna. Es comtinmente admitido que la informacion
generada en otro lugar puede no ser relevante, debido a las diferentes
circunstancias. Por ello no es sorprendente que incluso los reguladores
de medicamentos muestren menos interés en actuar sobre la informacion
generada en otro lugar.

Participacion de todos

Mejorar la concientizacién, entre profesionales sanitarios y todo el siste-
ma sanitario publico, en cuestiones de seguridad de medicamentos y en la
importancia de la vigilancia poscomercializacién en nifios, parece ser un
primer paso esencial.

Identificacién de los participes responsables: necesitan motiva-
cién y apoyo firme. Sin embargo, es necesario ademas ampliar el espectro
de estos participes.

Los participes en vigilancia poscomercializacion son:

* Médicos, implicados directamente en el tratamiento con medica-
mentos pediatricos. Ej.: médicos generales, pediatras, psiquiatras
infantiles, anestesistas, odontdlogos y estudiantes de profesiones
de la salud.

*  Quimicos farmacéuticos y regentes de farmacia, en particular
aquellos que trabajan en hospitales infantiles y son responsables
de dispensar los medicamentos.

* Enfermeras, quienes trabajan en salas de neonatologia y en ser-
vicios pedidtricos, y en particular enfermeras especializadas en
garantia de calidad y gestion del riesgo.

* Otros trabajadores sanitarios, en particular los directores de pro-
gramas de salud publica.

* Centros regionales y nacionales de farmacovigilancia en un pais,
son la institucion clave para organizar y realizar estudios locales
como parte del trabajo de calidad clinica en el uso racional y se-
guro de los medicamentos.



Departamentos de farmacologia clinica, incluso si no existe uni-
dad de farmacovigilancia.

Los pacientes, padres y cuidadores: pueden ser de mucha ayuda
si se les proporcionan cuestionarios especiales junto con los pros-
pectos de informacion del paciente, para fomentar un registro de-
tallado que acttie como complemento del informe médico.

Agencias gubernamentales que elaboran las leyes, regulaciones,
precauciones de seguridad y normas de notificacion; centros de
toxicologia e informacién sobre medicamentos, que pueden jugar
un papel importante en deteccion de sefales.

Participes adicionales potenciales de vigilancia poscomercializa-

cién pueden incluir:

Grupos y organizaciones de autoayuda de pacientes y padres.

Compaiiias de seguros médicos y economistas sanitarios, que
puedan tener un gran interés en la prevencion de costosos ingre-
sos hospitalarios relacionados con las RAM.

Centros académicos de docencia hospitalaria que pueden pro-
mover métodos y actividades relacionados con farmacovigilancia,
farmacoepidemiologia y farmacoeconomia en el plan de estudios
médicos, enfermeria, farmacia y otras profesiones paramédicas.

Sociedades académicas de pediatria, farmacologia clinica, farma-
cia y bioestadistica, las cuales pueden contribuir a todas las in-
vestigaciones recomendadas de seguridad de medicamentos (ver
abajo). También se les puede solicitar la identificacion y validacion
de biomarcadores adecuados, particularmente para estudios de
farmacovigilancia y farmacogenética.

Editores de publicaciones cientificas.

Administradores sanitarios y autoridades de departamentos sani-
tarios.

Directores de programas de medios ptblicos de comunicacion.
Politicos.

Sociedad civil y organizaciones no gubernamentales.

En Colombia, el Invima hace acopio de la documentacion relacio-

nada con las RAM segun las resoluciones 2004009455 de 2004 del Invima
y 1403 de 2007 del Ministerio de Proteccion Social. En el portal www.
invima.gov.co estd disponible el correspondiente formato de registro de
RAM con sus respectivas instrucciones de diligenciamiento y envio al In-
vima, entidad que a la vez transmite informacién al centro mundial, que
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consolida informacion sobre las RAM bajo la direccion de la Organizacion
Mundial de la Salud: Uppsala.
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Capitulo 9
Cuidado en la nutricion
de un nifio con cancer

Lucy Barrera Ortiz

Para un cuidador familiar de un nifio con situacién de cancer, la nutricion
representa una prioridad por estar asociada a la enfermedad, al tratamien-
to y principalmente, por estar presente la desnutricion, la cual se constitu-
ye en el diagnostico secundario mas comtn en estos nifios.

De acuerdo con Tamar et al., estudiar la nutricién en nifos, aun-
que estos sean sanos, no siempre es una tarea sencilla, en especial por
el estrés que esto les puede generar frente al consumo de comidas que
no les son familiares (1). Contento et al. resumen las evaluaciones a las
intervenciones educativas sobre nutriciéon con nifos, evaluando 265 in-
tervenciones en el campo, dentro de las cuales incluyeron las de nifos en
edad preescolar y escolar (2). A pesar de encontrar la mejor evaluacion
disponible en estos grupos, los autores llaman la atencion sobre la falta de
estandarizacién y pruebas psicométricas en las medidas empleadas, y el
consecuente efecto en el avance en este tipo de investigacion.

A pesar de las diferentes formas de valorar nutricionalmente a un
nifo con cancer, las investigaciones sefialan que el mantenimiento de una
nutricion adecuada es vital para los nifios que estan bajo un tratamiento
por cancer. La incapacidad de mantenerse bien nutridos altera los resulta-
dos de dicho tratamiento, aumenta los riesgos de infeccion, las posibles
complicaciones y disminuye los resultados terapéuticos esperados. En ese
sentido, la buena nutricién es un apoyo fundamental para el paciente pe-
diatrico que se encuentra en tratamiento oncolégico (3).

El presente capitulo se basa en evidencia cientifica encontrada
sobre nutricion y busca resolver algunas preguntas frecuentes para forta-
lecer el cuidado en casa, en relacién con el reto de mantener la nutricion
en nifios con cancer.

1. {Qué tan comun es la desnutricién en nifos con cancer?

La desnutricion asociada a la malnutricion puede aparecer como conse-
cuencia de las restricciones inapropiadas, deficiencias que dificultan la in-
gesta y asimilacion de alimentos y la pérdida de apetito.
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Las consecuencias nutricionales dependen de la fase, la evolucion
y el tipo de cancer: en nifios con leucemia mieloide aguda, sarcomas y lin-
fomas no Hodgkin de histologias favorables, presentan malnutriciéon con
menor frecuencia (30-40 %); en cambio, en el cancer de colon, pulmén y
linfoma no Hodgkin con histologias desfavorables oscila entre un 45-60 %;
y en los canceres de pdancreas, es6fago y estdbmago avanzados tienen la
maxima prevalencia (80-85 %). En general, en estadios avanzados de la
enfermedad, mas de un 50 % de los pacientes estan malnutridos (4).

Asimismo se afirma que la relacion entre nutriciéon y cancer tiene
un doble condicionante, por una parte, una alimentacioén inadecuada pue-
de aumentar la incidencia de determinados canceres (aproximadamente
el 30-40 % de los canceres en hombre tienen relaciéon con la alimentacion
y hasta el 60 % en el caso de las mujeres), y por otro lado el cancer y sus
tratamientos pueden provocar malnutricién, determinando una apariciéon
del 50-80 % de los pacientes durante el curso de la enfermedad, incremen-
tando el porcentaje en situaciones terminales (5).

En un estudio realizado en Brasil, se encontré desnutricion en
el 48,1 % de los pacientes hospitalizados con cancer (6). Otros estudios
determinaron que la desnutricion dificulta mejorar el prondstico de la
enfermedad, se desarrollan complicaciones en la estructura y funcion de
diversos 6rganos y sistemas (funcion inmune, cardiaca, respiratoria y di-
gestiva), y especialmente en los nifios origina un retraso psicomotor que a
largo plazo puede ser irreversible (7,8).

2. {Cudl puede ser el origen de la alteracion nutricional
en los nifios con cancer?

El origen de la alteracion nutricional puede estar relacionado con el tipo
de cancer, la situacion del nifio y el tratamiento: quirdrgico, radioterapia,
quimioterapia o paliativo. Lo que puede desencadenar un escaso aporte
energético, alteracion en la digestion y absorcion de nutrientes, aumento
de necesidades y alteraciones metabdlicas.

a. Segtin el tipo de cancer. Los que producen mayor alteracion son los
que estan ubicados en cualquier parte del aparato digestivo; siem-
pre inducen alteraciones mecanicas y funcionales que cambian en
forma clara la alimentacion del paciente; asi como los tumores de
cabezay cuello con frecuencia alteran la masticacion y la deglucion.

En la tabla 10.1 se muestra la clasificacion de los tumores infanti-
les segtin el riesgo nutricional.



Tabla 9.1 Riesgo nutricional relacionado con el tipo de neoplasia

Clasificacion de los tumores infantiles segtin el riesgo nutricional

Bajo riesgo nutricional

LLA* de riesgo estandar

Tumores sélidos en estadio 1y II

Patologias que requieren quimioterapia
sin toxicidad digestiva o que incluyen

corticoides
Granuloma eosinofilo

Enfermedad tumoral en remision,
durante el tratamiento de
mantenimiento

Alto riesgo nutricional

LLA de riesgo medio y alto

Leucemias no linfoides

Leucemias en recaidas

Tumores sélidos en estadios Il y IV

Tumores intracraneales

Tumores que requieren tratamiento de radioterapia
y/o cirugia que afecte el sistema digestivo

Trasplante de médula 6sea

*LLA: Leucemia linfoblastica aguda infantil

Fuente: (9).

b. La situacién del nifio. Es otro factor, el cual estd relacionado con los
habitos del paciente, tales como los higiénicos bucodentales que
generan alteraciones en la boca: gingivitis, pérdida de piezas den-
tales, y conduce a una ingesta inadecuada de alimentos.

c. Influencia del tratamiento que estd recibiendo el nifio, el cual se mues-
tra en la tabla 10.2.

Tabla 9.2. La iatrogenia nutricional secundaria a los tratamientos oncologicos

Resumen de la iatrogenia nutricional secundaria a los tratamientos oncoldgicos

Cirugia

Alteraciones masticacion y
deglucion

Estenosis esofago-gastricas
Fistulas

Malabsorcion de nutrientes
Déficit vitaminico y minerales

Sindrome de Dumping

Fuente: (10).

Radioterapia

Alteraciones de
masticacion y deglucion
Mucositis

Odinofagia

Esofagitis

Colitis

Fistulas

Vémito

Diarrea y enteritis

Quimioterapia

Alteraciones del olfato
Nauseas

Vémito

Estomatitis

Mucositis

Anorexia

Dolor abdominal
Diarrea malabsorcion

Estrefiimiento por antieméticos

Ruland et al. sefialan que, para apoyar de manera adecuada a un nifio que
tiene cancer, los cuidadores deben comprender los sintomas complejos
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que la enfermedad tiene y como estos varian (11). En una amplia revision
de 1175 articulos, 110 de ellos producto de la investigacion, se encontra-
ron documentados 219 sintomas que se presentan en nifios con cancer. La
mayor parte de los estudios no abordan las diferencias de género y razay
se basan en instrumentos adaptados de los adultos. Tampoco abordan el
cambio durante el curso de la enfermedad o como ellos interactian con
sus rutinas.

Con respecto a los sintomas que afectan la nutricién, todos los
sintomas psicolégicos, fisicos y los relacionados con el comportamiento
escolar potencialmente afectan la nutricion. Entre ellos, con especial én-
fasis estan los sintomas gastrointestinales que incluyen: falta de apetito
(anorexia), alteraciones en el sentido del gusto, estrefimiento, falta de
movilidad intestinal, diarrea, nauseas, vomito y dolor de estémago.

3. (Cudles son las consecuencias de la alteracion
nutricional en los ninos con cancer?

La malnutricion es la primera consecuencia, la cual impide una adecuada
tolerancia al tratamiento, aumentando la toxicidad y/o lentificando el efec-
to, por la reduccién del metabolismo. Hay un deterioro del sistema inmu-
ne: se potencia la inmunosupresién debido al tratamiento, favoreciendo
complicaciones infecciosas (12).

Se reduce la sintesis proteica: se impide cicatrizacién de heridas
quirurgicas (dehiscencias, eventraciones, fistula), impide reparacion de te-
jido danado y sintesis enzimatica digestiva (malabsorcion) (13).

Se disminuyen: la masa muscular, el tono vital, la tolerancia al tra-
tamiento, hay pérdida de peso, de imagen corporal, aumentando los sin-
tomas depresivos, deteriorando la calidad de vida en sus factores funda-
mentales: bienestar fisico, psicol6gico, social y espiritual, determinando el
aumento en la mortalidad y los costos (14).

Por ello, como lo sefiala Van Bokhorst, es fundamental el soporte
nutricional en el cancer (15). La meta del soporte debe ser la prevencion
o reversibilidad de un estado de malnutricion. De ser posible, la nutricién
debe ser oral; de no serlo, se debe emplear la nutricién por sonda o con
medidas parenterales.



4. (Como se identifica el estado nutricional
del nino con cancer?

De acuerdo con Poder et al., quienes estudiaron a 214 padres cuidadores
de nifos con cancer, senalan que los problemas de dolor, distrés emo-
cional, la fatiga y la nutriciéon son los mas demandantes y complejos de
afrontar para los padres de nifios con cancer, por ello, es necesario tener
un método sistematico para abordar la situacion (16).

Para identificar el estado nutricional se hace necesario reconocer
el grado y avance de la enfermedad, la etapa del tratamiento y sus conse-
cuencias, el estado general y los sintomas especificos y asociados, como el
estrés y el dolor que pueden interferir con la alimentacion.

Algunos autores proponen determinar la evoluciéon de sintomas
clinicos con sus implicaciones:

e Andlisis de ingesta. Se analizan los habitos y conductas alimentarias
del nifio, con un recuento en las 24 horas, se valora el apetito, la
ejecucion de dietas monotonas, el uso de suplementos dietéticos
y, lo mas significativo, la actitud de los padres, quienes en su ma-
yoria asumen una conducta protectora que favorece cuando hay
persistencia pero lesiona cuando no se logra armonia y se convier-
te en conflicto la administracion de los alimentos.

e Laexploracion fisica. Se realiza un examen que busca signos de des-
nutricion (piel y mucosas secas, disminucion de masa muscular,
unas débiles, cabello sin brillo, peso y talla baja). En niflos meno-
res de 2 afios se mide el perimetro cefalico. Puede tomar como
referencia (aproximada) las tablas 10.3, 10.4 y 10.5 que permiten,
con féormulas sencillas, calcular el peso y la talla esperada en un
nino sano (17,18).

Tabla 9.3 Formula para calcular el peso aproximado

3 meses a 12 meses = Edad (meses) + 9/2
2 a6 anos = Edad (afios ) X 2 + 8,5
7 a 15 anos = Edad (afios) X3 + 3

= Edad (anos) X7-5/2

Calculo del peso ideal de 1 a 18 Talla (cm)2 X 1,65/ 1.000
anos

Fuente: (17).
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Tabla 9.4 Incremento con referencia al peso de nacimiento

Duplica el peso de nacimiento a los 4-5 meses
Triplica el peso del nacimiento al ano

Cuadruplica el peso del nacimiento a los 2 afos
Un nino
Sextuplica el peso del nacimiento a los 6 o 7 anos

A los 6 anos duplica el peso del afio por edad
A los 10 aiios triplica el peso del ano por edad

Fuente: (17).

Tabla 9.5 Férmula para calcular la talla

Menores de 2 afios Edad (meses) X 2 + 54

Edad (afios) X 6 + 77
De 2 a 12 afios Edad (afios) X 5 + 80
Edad (afios) X 6,5 +70

Un nino aumenta el 50 % de talla del nacimiento al ano de edad.
Alos 4 anos duplica la talla del nacimiento.

Alos12 anos triplica la talla del nacimiento.

Fuente: (17).

El nifio neoplasico pierde peso, esto es dificilmente reversible
y es el resultado de la respuesta metabdlica anormal que impide el uso
eficaz de la comida, cuya ingesta esta disminuida. En estos nifnos, a pesar
de existir disminucion de la ingesta de calorias y proteinas, se mantiene
un gasto energético elevado. Se produce ademas un incremento de la
oxidacion de 4cidos grasos libres del tejido adiposo, sin que se consiga
frenar la gluconeogénesis hepatica, con la consiguiente utilizacion de
aminodacidos derivados del catabolismo muscular. Por todo esto, la pér-
dida de peso va unida a una importante disminucién de masa muscular.
De hecho, la pérdida de peso es la mayor causa de morbilidad en el can-
cer avanzado (19). Ademas de los parametros antropométricos, estan las
determinaciones bioquimicas y hematologicas generales que identifican
proteinas, carbohidratos, vitaminas. De estas, la albiimina constituye un
parametro nutricional como un marcador de gravedad que se asocia con
una mayor morbilidad.



4.1 {Cudl es el objetivo del soporte nutricional?

e Corregir las alteraciones nutricionales previas al tratamiento.
* Mejorar la tolerancia y la respuesta al tratamiento oncolégico.
* Mejorar la calidad de vida.

Para lograrlo, existen intervenciones que se deben realizar, que inician por
reconocer la importancia nutricional del nifio con cancer, el tratamiento y
la alimentacion recomendada y consejos practicos para lograr la ingesta,
dadas las condiciones clinicas del nifio.

4.2 Importancia nutricional en el nifio con cancer

Es necesario identificar los nutrientes que representan las sustancias con-
tenidas en los alimentos, las cuales tienen la capacidad de ser asimiladas
por el organismo con el objetivo de satisfacer las necesidades energéticas,
regular los procesos vitales, de crecimiento, de formacion y reparacion de
tejidos. Esto se puede observar en la tabla 10.6 (20).

Tabla 9.6 Tipos de nutrientes segn la funcién que cumplan en el organismo

Nutrientes energéticos Nutrientes plasticos Nutrientes reguladores

Aportan la energia, para
realizar las funciones. Ricos
en hidratos de carbono (pan,
legumbres) o en grasa (aceite,
mantequilla) estas tltimas
deben ser ingeridas con
moderacion.

Se encargan de formar
nuevos tejidos y reparar los
tejidos dafiados. Proteinas
y calcio (leche y derivados,
pescado, carne, legumbres,
frutos secos y cereales).

Regulan el funcionamiento
del cuerpo (vitaminas,
minerales, fibras, agua).

Fuente: (20).

4.3 El tratamiento y la alimentaciéon recomendada: consejos
practicos para lograr la ingesta

Como se plante6 en la tabla 10.2 del presente capitulo, el tratamiento
oncoldgico provoca efectos secundarios indeseables, que se retoman para
reconocer y aplicar acciones que contribuyen en el logro de la ingesta de
alimentos.

Como premisa, se determina que en los primeros 6 meses de
vida, la lactancia materna exclusiva, de acuerdo con las necesidades y
condiciones del nifo, sigue siendo la mejor manera para alimentar a un
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bebé. La leche humana satisface todas las necesidades nutricionales para
el crecimiento y el desarrollo del bebé, contiene anticuerpos y agentes
antiinfecciosos, factores antiinflamatorios, factores de crecimiento, enzi-
mas y hormonas que son beneficiosas para el desarrollo y crecimiento,
es muy recomendable, ademds, por motivos psicologicos, fisioldgicos
y emocionales.

e Alteraciones en la percepcion del sabor y olor (sabor metélico)

Ante la sensacion de percibir los alimentos que saben y huelen igual o
incluso se refiere un sabor amargo o metalico (especialmente carne y ali-
mentos ricos en proteina) con sequedad en la boca, se recomienda reali-
zar enjuagues antes y después de ingerir los alimentos, cocinar carnes y
pescados con zumos de frutas para enmascarar el sabor. Asimismo utilizar
condimentos suaves (albahaca, orégano, tomillo); no ofrecer alimentos
que resulten desagradables (generalmente se refiere a lo salado); comer
los alimentos en temperatura fria o templada para evitar que desprendan
olor; presentar los alimentos con buen aspecto y color; evitar cubiertos y
utensilios metalicos; evitar el contacto con alimentos acidos.

* Nauseas/vomito

Las nduseas y el vomito son los efectos mas comunes de la quimioterapia
y radioterapia. Incrementar la ingesta de liquidos preferiblemente frios,
chupar cubitos de hielo o helados de agua, no ofrecer nada de comer hasta
que el vomito esté bajo control, empezar el dia con alimentos secos (ga-
lletas tostadas), comer lentamente, masticando bien, fraccionando a cada
dos horas la ingesta, evitar el olor de la comida mientras se esté cocinan-
do, distraer mientras se come con musica, television, descansar una hora
después de comer, no acostarse inmediatamente.

El tratamiento para las nauseas y el vomito debe ser preventivo,
siendo fundamental durante la quimioterapia, cuando son eficaces la combi-
nacion de varios farmacos, como inhibidores serotoninérgicos y corticoides.

* Inflamaciones en la mucosa bucal (mucositis/estomatitis)

Los tejidos bucales, como las encias, se inflaman y agrietan hasta presen-
tar ulceras dolorosas que pueden sangrar; por lo que una buena higiene
ayudard a prevenir y evitar infecciones. Si las mucosas estan lesionadas y
muy sensibles no se pueden cepillar, se deben usar esponjas o gasas empa-
padas con soluciones bicarbonatadas, realizando gargarismos para llegar
hasta la garganta, si es posible.

Consumir alimentos faciles de digerir con alto valor energético
(helados, gelatinas y batidos), utilizar lubricantes que protejan los labios,



antes de comer, dejar en la boca agua muy fria o cubitos de hielo para
anestesiar la zona, evitar alimentos fuertes (pimentén), con sabores aci-
dos, amargos, muy dulces o salados, comer poco pero frecuentemente.

* Diarrea

Se presenta por efecto de quimioterapia o radioterapia, en ocasiones por
infecciones, ya que se afectan las células del intestino, provocando altera-
ciones que impiden la absorcion de los alimentos.

Se recomienda inicialmente (al menos una hora) suspender la co-
mida para descansar el intestino. Se ird introduciendo progresivamente
segun la situacién, proporcionando dieta liquida en pequeiias dosis duran-
te el dia (caldos, agua, infusiones). Suspender los lacteos y sus derivados.
Si ha tolerado el liquido, empezar con alimentos como puré de manzana,
papa, zanahoria, arroz hervido, pescado o pollo hervido, continuar segtn
la tolerancia con comida cocinada: hervida, horno, vapor. Ingerir abundan-
te agua (excepto en la hora de la comida para disminuir el apetito), lavar
muy bien las manos antes y después de comer.

Si hay signos de deshidratacion, informar al médico tratante (se-
quedad en mucosa, irritabilidad y debilidad progresiva, llanto sin lagrimas,
disminucién de la eliminacién urinaria).

e Estrefiimiento

Este problema es muy comun, debido al movimiento lento de las heces
por el colon, por el régimen alimenticio, el cambio de habitos, no comer
o beber lo suficiente, la inmovilidad y los efectos secundarios de medica-
mentos como los antieméticos.

Se recomienda tomar alimentos ricos en fibra (cereales frutas
como las ciruelas pasas), ingerir carnes: pollo, pavo, ternera; evitar alimen-
tos ricos en tanino como el té y la manzana. En general, se sugiere aumen-
tar el contenido en fibra de la dieta, tanto de fibra soluble como insoluble,
y aportar liquidos abundantes. Incrementar la actividad, acostumbrar ir al
bano diariamente y a la misma hora, no dejar pasar mas de dos o tres dias,
consultar al médico. Nunca utilizar enemas o supositorios sin recomenda-
cion médica, estos pueden producir fisuras anales o fistulas rectales.

* Pérdida del apetito

La sensacion de malestar puede ser causada por el tratamiento o por fac-
tores psicolégicos (ansiedad, miedo, incertidumbre). Se recomienda co-
mer en familia, con otros, usar platos grandes para que parezca que hay
menos comida, comer cuando se tenga deseos —aunque no sea en horario
fijo— en pequeiias cantidades y varias veces al dia, consumir helados antes
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de las frutas, no tomar agua antes de las comidas y —muy importante— la
dieta debe ser apetitosa y bien presentada.

Son muy pertinentes los “buenos habitos” y las “medidas higié-
nicas”, por lo que nunca se debe intercambiar cubiertos, platos, vasos o
comida con otros familiares durante la ingesta. No introducir comida del
exterior que no se conozca la procedencia ni aceptar visitas de quienes
tienen resfriados o algun tipo de infeccion.

Restringir las visitas y llevarlas a cabo con medidas asépticas (la-
varse las manos al llegar a la habitacion); si lo requiere, usar tapabocas si el
nifio estd bajo en defensas. No obligar al nifio a comer en horario estricto,
no proporcionar alimentos crudos, siempre cocinados vy, si las defensas
estan bajas, comer frutas en compotas naturales o envasadas. Siempre
mantener medidas higiénicas en la preparacion de los alimentos.

4.4 Alternativas para ingesta de alimentos

El equilibrio nutricional en un nifio con cancer es mas inestable que en el
adulto, debido a su limitada capacidad para compensar las sobrecargas
derivadas de la enfermedad y los efectos secundarios de la terapéutica.
Por tal razén se hace necesario elegir un soporte nutricional que varia
segun la situacion clinicay el tipo de tumor. Es asi como se hace necesario
reconocer la nutricién enteral y la nutricién parenteral (21,22).

*  {Qué es la nutricion enteral?

Es la administracion de alimentos a través del sistema gastrointestinal por
medio de un tipo de sonda. La sonda es un tubo de goma flexible que se
introduce por la nariz o la boca y va hasta el estémago, pero si es avanzada
puede ir hasta duodeno o yeyuno. En algunos casos por la prolongacion
del tiempo en su uso, por el tipo de cancer o por su tratamiento, se realiza
gastrostomia. Esta forma de nutricion es empleada en periodos en los que
existe una pérdida importante del apetito, dificultad para tragar, proble-
mas digestivos que impiden la ingesta normal (23).

* (Qué es la nutricién parenteral?

Es la administracion de los nutrientes directamente al torrente sanguineo,
se realiza a través de un catéter venoso central. Estd indicada en aquellos
casos en que el aparato digestivo no se puede usar (24,25), se deben con-
templar los cuidados especiales para el manejo de un acceso de este tipo.

La via de acceso implantado consiste en un catéter (tubo delgado
y flexible) que se implanta en una vena de gran calibre, situada cerca del
corazény en un acceso de entrada, el portal, (pequeiia cimara metalica se-



llada en la parte superior con silicona autosellante), a través del cual se ad-
ministran medicamentos o se extrae sangre. Se sitia debajo de la piel por
completo (26). Se debe vigilar la aparicion de signos de infeccién como:

Enrojecimiento, hinchazon, o dolor alrededor del acceso.
Observar drenaje procedente del punto de insercion.
Temperatura superior a los 38°C.

Le cuesta respirar, dolor en el pecho.

Precauciones:

Evitar que se irrite la piel situada sobre el acceso.
No usar prendas de vestir ni elementos que friccionen el acceso.

Puede ducharse, baiiarse, nadar y hacer una vida normal sin preo-
cuparse por el acceso.

Proteger la aguja durante el tratamiento con bomba de infusion
ambulatoria.

Proteger la aguja cubriéndola con un apoésito que la mantendra
fija y mantener la zona limpia.

5. Consejos para evitar posibles infecciones

Por la quimioterapia existe un deterioro del sistema inmunitario. Se estd
muy sensible a las infecciones. Estas son mas frecuentes en la vejiga, las
vias urinarias, la piel, los pulmones y la sangre. Hay que hacer todo lo po-
sible para prevenir estas infecciones (19).

Comer alimentos nutritivos, beber mucho liquido, descansar lo
suficiente y evitar el estrés.

Mantener la boca, los dientes y las encias limpios; usar cepillo
de diente blando y hacer enjuagues con agua bicarbonatada y un
antiséptico bucal.

Lavarse las manos con frecuencia, con agua y jabon, antes de co-
mer y después de usar el retrete.

Ducharse en lugar de banarse.
Lavar la zona perineal después de defecar.

Las mujeres deben evitar bafos de espuma y productos higiénicos
femeninos como los tampones.

Evitar personas enfermas o vacunadas recientemente con virus vivos.

En lo posible, no asistir a lugares muy concurridos.
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No consumir verduras y frutos crudos, huevos crudos, leche sin
hervir, consumir solo alimentos cocinados y productos lacteos
pasteurizados.

Evitar el contacto con heces de perros, gatos y pajaros.

(Cudles son los signos de infeccion?

Cuando los siguientes signos aparezcan, se debe acudir inmediatamente
al médico:

Fiebre medida por encima de los 38°C
Enrojecimiento, inflamacién o dolor alrededor de una herida

Ardor al orinar, miccion frecuente o cambio de olor y color de Ia
orina

Diarreas que no se detienen
Ulceras o placas blancas en la boca
Tos productiva con expectoracion purulenta o dificultad para respirar

6. Cuidados de la piel

La piel es el 6rgano mas grande del cuerpo humano, por lo que puede
sufrir cambios por el tratamiento (19):

Se puede resecar y agrietar. Para evitarlo se debe usar crema hi-
dratante que previene una descamacion.

Es aconsejable realizar ejercicio fisico moderado, de acuerdo
con la capacidad fisica de cada persona (paseos) para mantener
el tono muscular y evitar lesiones en la piel por el reposo pro-
longado.

Por la quimioterapia, la piel se hace muy fotosensible a los rayos
solares, por lo que se deben usar cremas de proteccion solar, y
evitar salir en las horas de mucho calor.

7. Prevencion de hemorragias

La quimioterapia también puede producir una reduccion en el nimero de
plaquetas (células de la sangre que hacen que esta se coagule cuando hay
un sangrado). Hay que tener cuidado para evitar sangrado. Comprobar
el aspecto de la piel para ver si hay hematomas o si han aumentado de
tamano (20).



Sangrado de la piel

Evitar actividades fisicas que puedan causar lesion.
Afeitarse con maquinilla eléctrica.
Tener las unas cortas y limadas.

Si se produce sangrado, presionar sobre el punto de sangrado de
3 a 5 minutos y avisar al médico si no para.

Sangrado de mucosa bucal, nariz, tracto intestinal y vias genitourinarias

Usar cepillos de dientes blandos.

No usar hilo dental, si la encia sangra.

Mantener los labios himedos con vaselina.

Consultar con el médico antes de cualquier intervenciéon odonto-
logica.

Evitar comidas calientes que puedan quemar la boca.

Sonarse con cuidado.

Si sangra la nariz, se deben comprimir ambas fosas nasales duran-
te unos minutos y, si no para, avisar al médico.

Evitar el estrefiimiento con una dieta rica en liquidos y alimentos
con fibra.

No tomar aspirina (puede provocar hemorragia gastrica).

Consejos para aliviar los efectos de la anemia

Debido al tratamiento con quimioterapia también se producen estados
anémicos que cursan con mucho cansancio (20). Para reducir este cansan-

Cl0:

Tomar periodos de descanso para realizar las actividades diarias.
Ingerir una dieta rica en proteinas (carnes, pescado, huevo, etc.).
Tomar suplementos multivitaminicos con minerales (por indica-
cion médica).

Identificar los sintomas de anemia, como palidez, mareos, zumbi-

dos en los oidos, dolor toracico, dificultad al respirar y cansancio
rapido ante cualquier actividad diaria.
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8. El uso de las TIC para educar en nutricion a los nifios

Por su aceptacion a la tecnologia de punta, cuando se tiene acceso a esta,
la educacion nutricional puede ser de importancia para los nifios con can-
cer. Sin embargo, es necesario considerar los hallazgos de investigaciones
sobre este particular.

Matheson y Achterberg (27), buscando emplear las TIC para cua-
lificar programas de educacion en nifios, adelantaron un estudio cuali-
tativo de teoria fundamentada. Los autores estudiaron a 12 grupos de
estudiantes de grado sexto que, divididos en grupos de tres y trabajando
con computadores, completaron un programa especial desarrollado para
ser parte de las actividades de clase. Con base en sus registros se definie-
ron diferentes tipos de interaccion que incluyé la de liderazgo, la pasiva,
la diligente, la resolutiva y la analitica. Sus hallazgos sugieren que, si bien
las TIC son utiles en este tipo de estrategias educativas, las mismas deben
tener en consideracion las diferentes conductas que ellas motivan para
que los ninos puedan verse beneficiados con este tipo de aprendizaje.

Finalmente, se concluye que lo expuesto en este capitulo sera
aplicable en cada caso particular, dado que la nutricién en nifios enfermos
de cancer es muy compleja y varia el reto segun los diferentes tipos de tu-
mores. Lo importante es contar con los elementos basicos que le permitan
evitar complicaciones y mantener una calidad de vida aceptable.
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Capitulo 10
¢Que decir a los ninos cuando
un ser querido tiene demencia?

Beatriz Sanchez Herrera

Cuando hay nifios en casa que requieren explicaciones sencillas sobre lo
que acontece en la vida cotidiana, explicarles el deterioro de un ser que-
rido que tiene una demencia es muy dificil, en especial cuando el mismo
adulto carece de esas respuestas. La evasion y la mentira generan los peo-
res escenarios para la salud mental de la familia y para el futuro de los
nifos, por ello, es preciso abordar el tema de manera simple y responder,
aunque para ello se requiera de ayuda, todas las preguntas que un nino
tenga al respecto. La clave de responder a los nifios sobre este y otros
temas dificiles relacionados con la enfermedad crénica y la muerte, es
buscar decir la verdad de manera simple y no profundizar en cosas que el
nifio no esté preguntando. Este trabajo pretende abordar las principales
respuestas que un familiar adulto tendrd que dar a los nifios cuando uno
de los integrantes de la familia tiene una demencia.

1. {Qué es la demencia?

La demencia es una alteracion que genera pérdida de habilidades intelec-
tuales de suficiente severidad como para interferir en el desempeno del
rol habitual de la persona en su vida social o laboral. Tiene alteracion de la
memoria, alteracion del pensamiento abstracto, como por ejemplo el que
se requiere para poder interpretar un proverbio o para encontrar simili-
tudes o diferencias entre palabras relacionadas o para definir conceptos
similares; puede alterar el juicio y eventualmente asociarse con otras al-
teraciones como la afasia (dificultad en el lenguaje), la apraxia (dificultad
en las tareas aprendidas), agnosia (dificultad en reconocer imagenes) y
dificultad en la construccion de figuras tridimensionales que requieren
de abstraccion mental. La demencia también genera cambios en la perso-
nalidad, y las personas tienden a acentuar mucho mas las tendencias que
tenian antes de que este problema de salud comience. En la demencia, el
estado de conciencia no se encuentra nublado, excepto cuando hay un
problema afiadido que lo genere como es el caso de la intoxicacién por
alcohol o por droga. Generalmente hay evidencia de una historia clinica, o
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de un examen médico o de laboratorio que sefala que hay una alteracion
organica relacionada con el desorden cognitivo. En ausencia de esta evi-
dencia o de un diagnéstico que sefiale que existe una alteracion mental, el
factor organico puede ser presumido cuando el cambio comportamental
genera impedimento en AVD.

Se tienen identificadas unas sefiales de comportamiento que in-
ducen a pensar que la persona tiene una demencia y en tal caso debe
buscarse ayuda profesional especializada. Estas son la desorientacion, los
cambios de memoria que dificultan la vida cotidiana, la dificultad para
resolver problemas o poder planear las actividades con dificultad para des-
empenar tareas habituales. Dificultad para comprender imagenes y rela-
cionar objetos, pérdida de objetos sin recordar como se actud y alteracion
en el juicio, la iniciativa, el humor o la personalidad (1).

2. ¢Mi familiar esta loco?

Son muchos los desérdenes mentales asociados con la alteracion en las
funciones cognitivas. Las tres categorias de alteracion cognitiva que se
presentan en las personas mayores incluyen: 1) Los des6rdenes agudos
asociados con la presencia de otras enfermedades, el uso de medicamen-
tos o factores ambientales. 2) Las alteraciones cognitivas de desarrollo
progresivo como se ven en las demencias, sindromes amnésicos, y olvidos
benignos. 3) La alteracion en la funcién cognitiva asociada con desérdenes
afectivos, estados paranoides y psicosis.

Es decir, puede haber alteracién cognitiva por muchos motivos como
el delirio, demencia, depresiéon (pseudodemencia), olvido senil benigno,
estados paranoides, desordenes afectivos, psicosis, paranoia y sindromes
amnésicos. A lo que generalmente se le denomina locura es a los trastornos
paranoides y a las psicosis. La demencia no pertenece a esa categoria de
alteraciones.

Cuando un nifo pregunta si su familiar esta loco, hay que explicar-
le que la demencia es un deterioro, no una “locura”.

3. ¢{Por queé no recuerda lo que le acabo de decir?

A través de la historia, varios autores han tratado de explicar qué es la me-
moria. Los mas grandes fildsofos de la historia se refirieron a ella como una
huella, semejante a un tablero de cera (Platén), y como la conservacion del
movimiento (Aristoteles). La memoria es la retencion o almacenamiento
de informacion en el cerebro que se almacena en regiones especificas del



mismo, segtn las impresiones que estén siendo almacenadas. La memoria
puede ser sensitiva (recuerda sensaciones) o intelectual (de ideas), incons-
ciente o consciente, de corto o de largo plazo. Con la demencia se altera
la memoria, iniciando por la de corto plazo, la consciente y la intelectual.
Eso significa que en un comienzo la persona con demencia olvida hechos
y datos que suceden en un periodo inmediatamente anterior o aspectos
que han implicado decisiones o procesos complejos de la mente, pero
luego, hasta los componentes de largo plazo, las sensaciones y la memoria
inconsciente se llegan a deteriorar.

Cuando el nino pregunta por qué su familiar no recuerda lo que le
acaban de decir, es importante explicarle que la demencia es un deterioro
que hace que las cosas se olviden; sin embargo, la persona siente y guar-
da mejor las demostraciones de afecto que la informacién y por eso, una
caricia, una sonrisa o un gesto amable serd mejor asimilado que muchas
palabras.

4. (Por queé da la demencia?

La demencia puede asociarse con varias causas que se agrupan en un ori-
gen degenerativo primario, un dafio por multiinfartos, las que se presen-
tan por causas reversibles o parcialmente reversibles y un grupo que se
puede denominar otras causas. Identificar de qué demencia se trata es
fundamental para poder abordar el manejo adecuado (2).

Como trastorno degenerativo primario estan principalmente la
demencia de Alzheimer y, con mucha menor frecuencia, la enfermedad de
Pick. La denominada de multiinfartos se genera por pequeiias hemorra-
gias o trombos que daiian la corteza cerebral y poco a poco van alterando
su funcion.

Las demencias potencialmente reversibles o tratables son aquellas
en las cuales, cuando se identifica su causa esta puede tratarse y la condi-
cion se revierte total o parcialmente (1). Se encuentran en este grupo: la
depresion, los medicamentos, las alteraciones endocrinas o metabdlicas,
las deficiencias nutricionales, la alteracion o deprivacion sensorial, los tu-
mores, la infeccion, la drogadiccidn, la hidrocefalia normotensa, los virus
como en el caso de la enfermedad de Creutzfeldt Jacob o “enfermedad de
las vacas locas”, la enfermedad o corea de Huntington, la enfermedad de
Parkinson y los traumas. En términos generales, saber si el comienzo de
la situacion ha sido agudo, es decir en pocos dias u horas, si hay aspec-
tos fisicos que puedan estar contribuyendo con la anormalidad como una
enfermedad, una deprivacién sensorial o un cambio en medicamentos o
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si hay aspectos psicolégicos que estén contribuyendo o complicando la al-
teracion en la funcion cognitiva, es definitivo para saber de qué trastorno
se trata.

Una forma simple de recordar las causas reversibles de demencia
es el acrostico que se ilustra en la tabla 11.1 bajo el nombre demencia.

Tabla 10.1 Para recordar las causas reversibles de demencia

D Desordenes emocionales

E Efectos de los medicamentos

M Modificaciones metabolicas o endocrinoldgicas

E Enfermedad arterioesclerética complicada (Ej: IM, falla cardiaca)
N Nutricion con deficiencias

C Crecimiento de tumor o trauma

I Infeccion

A Agudeza visual o auditiva disminuida

Fuente: adaptado de (3).

En muchos casos, la depresion y la demencia son tan parecidas
que personas expertas han generado guias especificas para definir de qué
se trata. Es por ello que se habla de demencia o de pseudodemencia, esta
ultima secundaria a la depresion.

En el caso de la diferenciacion entre demencia de origen degene-
rativo primario y demencia por multiinfarto hay varias caracteristicas que
pueden ser tenidas en cuenta para su diferenciacién. En la tabla 11.2 se
presentan algunos aspectos tipicos de cada una de estas condiciones.

El diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer contintia siendo un
diagnostico dificil, que sucede por descarte. Es decir, se sabe que una per-
sona tiene un mal de Alzheimer cuando presenta un cuadro de demencia
y no es posible comprobar que tenga un trastorno de multiinfartos, una
causa potencialmente reversible o una enfermedad anexa que lo explique.
A pesar de los mtltiples intentos, los métodos de diagndstico del mal de
Alzheimer mas avanzados se asocian con el desarrollo de sustancias que
permiten reconocer alteraciones del tejido cerebral en el que se depositan
unas determinadas proteinas placas beta-amiloide y que pueden evidenciar-
se mucho antes de que el paciente presente los primeros sintomas de
pérdida de memoria. Las sustancias generadas son de baja radiacién y



permiten reconocer esas placas con una tomografia especial por emision
de positrones. Este método permitira reconocer la enfermedad antes de
que inicien sus sintomas y ademas hacer un diagnostico diferencial con
las otras formas de demencia. Sin embargo, alin no esta en uso aprobado
como tampoco hay ningtin tratamiento que detenga dicho proceso.

Tabla 10.2 Comparacion de caracteristicas de demencia por multiinfarto
y demencia degenerativa primaria

A. Demografica

Sexo mas en mujeres mas en hombres
Edad promedio de aparicion mas de 75 mas de 60

B. Historia
Tiempo de la enfermedad gradual y progresiva episodica, deterioro por

etapas

Historia de HTN menos comun mas comun
Historia de ECV menos comun mas comun

C. Examen
HTA menos comun comun
Signos neurol6gicos comunes menos comun mds comun
Signos neuroldgicos focales menos comun mds comun
Signos de enfermedad menos comun mas comun
cardiovascular arterioesclerotica
o0 EVP
Labilidad emocional menos comun mads comun

Fuente: adaptado de (3).

Cuando el nifio pregunta por qué su familiar tiene demencia hay
que explicarle que ésta tiene muchas causas, de las cuales, si es posible,
debe identificarse aquella que tenga el familiar.

5. ¢Mi familiar se va a quedar asi siempre?

Como se explicé anteriormente, hay condiciones que generan demencia
y que son parcial o totalmente reversibles mientras otras no lo son. Si la
persona tiene una demencia degenerativa primaria, la condicién avanzara
con el tiempo, generando cada vez mayor compromiso.

Cuando los nifios pregunten si su familiar se va a quedar asi, es ne-
cesario explicarles —si se trata de una demencia degenerativa primaria—,
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que las cosas no mejoraran y orientarlos a cdmo ayudar para que el dete-
rioro no se acelere.

6. {Qué debo hacer si la persona a quien quiero tiene
demencia?

Saber como comportarse cuando un familiar tiene una demencia no es
facil. Incluso la ley ha tenido que orientar un entrenamiento especial
para personas profesionales que trabajen con quienes tienen demencia
(4). Sin embargo, es importante tener en mente algunas pautas minimas
para poder ayudar a la persona que tiene una demencia y que requiere
de su apoyo y comprension. En la tabla 11.3 se resumen las principales
recomendaciones (5,6).

7. {Como puedo ayudar a la persona que cuida a mi
familiar con demencia?

La principal ayuda al cuidador, que por lo general es una mujer adulta, se
basa en tener mejor informacion sobre lo que sucede en el cuidado y reco-
nocer los esfuerzos que ella realiza por la persona enferma y por si misma
(7). Sobre los cuidadores hombres y la ayuda especifica, ain hay mucho por
investigar. En cualquier caso, ratificar y respaldar las decisiones del cuidado
que da el cuidador es fundamental para quien ejerza esta actividad.

Un cuidador para ser habil requiere tener conocimiento de su pro-
pia capacidad y de la situacién que aborda, requiere saber tomar decisio-
nes que nunca son faciles en cada actividad del cuidado y sobre el curso
mismo de la vida y requiere ademas encontrar sentido en lo que hace (7-14).
La evidencia cientifica sefala que el uso de tecnologias de informatica
y comunicacion puede ser de gran ayuda para el cuidador (15). Algunos
estudios hechos con cuidadores formales también sefialan el beneficio de
estas estrategias para mejorar el conocimiento y cualificar el cuidado de la
persona con demencia (16).

El soporte social que apoya al cuidador y a la persona enferma
puede ser instrumental, compartiendo actividades; puede ser con su com-
paiiia o su disponibilidad.



Tabla 10.3 Recomendaciones para ayudar en la rutina diaria a una persona con
demencia

Rutinas

Independencia

Dignidad

Entorno

Evitar
confrontacion

Salud fisica

Apoyo al
cuidador

La memoria almacena muchas actividades de la rutina diaria de diferentes
maneras y por eso es tan importante tratar de conservarla. Los cambios
desorientan, generan inestabilidad y complican a la persona enferma y a
quien la cuida. Mantener la rutina ayuda a conservar habilidades prexistentes
y da seguridad.

Es importante mantener autonomia e independencia tanto como sea posible.
Decisiones simples, como comer o no algo, o vestirse o no de alguna forma
particular, son utiles.

La independencia exige supervision. El profesional especializado senala que
en estos trastornos no se requiere una valoracion sino valorar de manera
constante la condicion de la persona enferma (5).

Aun cuando la persona no sepa interpretar, siente. El respeto por la
privacidad, el trato amable y decoroso son muy importantes para el
bienestar de la persona con demencia y para quien alterna con él o ella.

Cuanto mas familiar y simple sea el ambiente, mejor funcionara para orientar
a la persona en medio de su confusién. La investigacion sefala que el
cuidado en ambientes clinicos, y en especial los de alta complejidad, tiene
demandas mucho mayores para el cuidado, aunque este sea abordado por
profesionales especializados (6).

Muchas veces el comportamiento de una persona con demencia es
socialmente inadecuado pero no depende de su voluntad. En ese sentido, es
importante no manejarlo como si la persona pudiera controlar todo lo que
hace. Cuando algo suceda de manera equivocada debe sefalarse y buscar
cambiar el centro de atraccion, pero no se debe confrontar a la persona con
la demencia porque esta conducta solo empeorara la situacion. En medio de
esta situacion, el buen humor genera una atmosfera propicia para enfrentar
la vida con una sonrisa como resultado.

Ademas de la demencia, la persona puede enfermar por alguna otra razon.
Es importante que cualquier cambio agudo en la condicion habitual sea
reportado porque puede tratarse de un problema agregado que, de no ser
manejado adecuadamente, contribuye al deterioro.

Quien lleva la mayor carga en este caso es el cuidador familiar. El apoyo con
respeto y respaldo a sus decisiones y actividades y la disponibilidad de ayuda
manifiesta, son lo mds importante que una persona cercana puede dar en
esta situacion.

Fuente: elaboracién propia con base en la revision de la literatura.
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Para poder apoyar al cuidador es preciso revisar su calidad de vida
en términos de su bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual y anali-
zar junto con él como pueden organizarse las actividades para que estas
generen menor carga o costo social y econémico frente a las responsabili-
dades que no se pueden dejar de asumir. La investigacion ha demostrado
que el soporte social ayuda a que un cuidador sea una persona mas habil
en su tarea de cuidado (17,18).

8. ¢A mi me va a dar demencia?

Aun es incierto el diagnéstico precoz de la enfermedad, sin embargo las
técnicas para hacerlo avanzan rapidamente. Hasta ahora no se ha compro-
bado una herencia directa de la demencia tipo Alzheimer, aunque se han
documentado tendencias familiares.

Si el niflo pregunta sobre este tema es importante decirle que
debe estar alerta a los riesgos, aunque seguramente con la cantidad de
investigacion que mundialmente se adelanta en este campo, cuando él sea
adulto el tema estard mucho mejor resuelto.

Para concluir, lo que se debe decir a un nifio que convive o es
familiar de una persona con demencia es siempre la verdad, de manera
simple y sin generar carga o dudas adicionales. Si el nifio tiene confianza
y es orientado y acompaiiado en el trato a la persona con demencia, él
aprendera y podra ayudar a que esa persona con la enfermedad, en medio
de sus limitaciones, sea mas feliz.
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Capitulo 11
El duelo infantil

Jennifer Rojas Reyes

El duelo infantil es una tematica poco tratada, ya que se piensa que los ni-
fos no entienden de pérdidas, pero cuando estas lo afectan directamente,
es necesario entender lo que sienten con el fin de darles apoyo y segui-
miento para que no caigan en un duelo patolégico que no les permita un
adecuado desarrollo psicolégico y social.

Las situaciones de duelo en la infancia son parte de la estructura-
ciéon psiquica por la que debe atravesar el ser humano, por lo que el de-
sarrollo esta lleno de experiencias de ausencia, separacion y frustracion.
Como ejemplos de duelo tenemos: la muerte de un padre, enfermedad
grave de un progenitor, divorcio y separaciones (1).

La pérdida es una experiencia inevitable que se produce inelu-
diblemente en la vida de las personas, por lo que, dependiendo de los
factores madurativos y situacionales, se pueden dividir en (2):

* Pérdida de personas: producidas por muerte, separacion, divor-
cio, personas significativas que se van, entre otras.

* Pérdida de objetos tanto simbolicos como materiales: producida
por robo, desastres naturales y separacion de objetos significati-
Vos.

* Pérdida de la funcion o parte corporal: debido a alteraciones fisi-
cas que modifican la fisiologia y anatomia del organismo.

* Pérdida de relaciones afectivas: separacion de las personas signi-
ficativas.

Carpenito (2) define el duelo como “estado en el que un individuo
o familia experimenta una pérdida real o percibida; o estado en el que
un individuo o familia responde al convencimiento de una futura pérdida
(duelo anticipado)”. El duelo puede considerarse como un proceso psico-
légico y social.

La persona que sufre una pérdida experimenta sentimientos de
duelo, por medio de reacciones que pueden ser consideradas normales o
no apropiadas (ver tabla 12.1), tales como (2):
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Tabla 11.1 Reacciones ante la pérdida

Apropiadas No apropiadas

Sentimientos de culpa, temor, rechazo, Actividad excesiva sin sentimientos de pérdida
enojo y hostilidad

Comportamiento de negacion a la realidad ~ Problemas marcados de salud después de la

pérdida
Pensamientos autodestructivos Aislamiento social progresivo
Tendencia a establecer relaciones de Hostilidad intensa
dependencia
Sintomatologia de depresion Depresion marcada
Sintomas somaticos como pérdida del Regresion a etapas del desarrollo que ya habian
apetito, dolor de cabeza, cambio en los sido superadas

patrones de suefio

Fuente: adaptado de (2,3).

1. Etapas del proceso de duelo

Generalmente, las etapas del duelo para cualquier persona son las nom-
bradas a continuacién, pero para el nifio, se presentan dos etapas adicio-

nales (2,3):

1. Negacion: shock emocional, lleva a la incredulidad del hecho o a
pensar en un posible error de diagnostico.

2. Ira: sentimiento de enojo, agresividad y resentimiento; estos son
los resultados de percibir una pérdida de control hacia la gente
que le rodea.

3. Negociacion: negociar la pérdida a cambio de algo, posponer la
pérdida hasta que se cumpla el plazo de vencimiento que la mis-
ma persona ha marcado.

4. Depresion: consiste en la presencia de sentimientos de tristeza y
dolor durante largos periodos, desmotivacion interna, y muestras
de no querer seguir luchando.

5. Aceptacion: se han superado las anteriores etapas satisfactoriamen-

te, logrando adaptarse y seguir adelante con su vida cotidiana.

En el nifio, ademas de presentarse las anteriores etapas, también estan
vigentes la desorganizacion y la culpa (3,4):

Desorganizacion: por lo general, cuando los adultos no reaccio-
nan bien ante una pérdida, hacen que el nifio se sienta desubicado
y no sepa qué hacer ni entienda lo que esta sucediendo.



* Culpa: a veces surge en la mente de los nifos la fantasia que de
haberse portado mejor no hubiese ocurrido la pérdida y de esta
forma no estarian atravesando por esta situacion.

2. Defensas psicologicas del nifio ante la adversidad

* Oposicion: el nifio huye de la limitacién impuesta por la enferme-
dad o los cuidados. Esta negacion se acompaia de actitudes que
son provocadoras y en ocasiones peligrosas (deseo de practicar
las actividades precisamente que son desaconsejadas).

* Sumision e inhibicion: la enfermedad puede acompaiarse de una
vivencia depresiva en la que existe la vergiienza de su cuerpo y el
sentimiento de culpabilidad.

* Sublimacioén y colaboracion: son los mecanismos defensivos mas
positivos. Puede tratarse de una identificacion con el agresor
bienhechor (el médico), o de una identificacion positiva con uno
de los padres afectado de la misma enfermedad. La posibilidad
de dar al nifno una mayor autonomia responsabilizandolo de su
propio tratamiento estd en la direccion de estas defensas (4,5).

2.1 ¢Qué debe hacer la familia?

Las reacciones de la familia influyen directamente en el equilibrio del nifio
enfermo (6). La angustia, la confusion extrema, hasta el panico o la célera,
son habituales cuando se anuncia la enfermedad, pero esto puede ocasio-
nar reacciones defensivas del nifio que, a largo plazo, logran manipular la
enfermedad crénica como un sistema explicativo permanente y absoluto
de toda conducta, pensamiento o afecto procedente del nifio.

3. Reaccion emocional ante la hospitalizacién y
el tratamiento

En la hospitalizacion del nifio, se produce un temor que hace que se vuel-
va exigente con sus padres, demandando no solo su presencia fisica sino
también su constante carino y aliento. La madre se siente atormentada por
su necesidad de permanecer en el hospital con el enfermo y la de volver a
su casa para cumplir con los deberes del hogar. Los cambios en los roles
familiares no son nunca faciles pero si necesarios, y puede que sea el padre,
ahora, quien deba asumir mayores responsabilidades en el hogar (7,8).

Los grupos para ayudar a los nifios a tratar con el diagndstico, el
tratamiento y la vida después del cancer pueden darles mas informacion,
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ofrecer apoyo y minimizar los sentimientos de soledad. Entre las reaccio-
nes frente al diagndstico y tratamiento se mencionan (5,7,9):

1. Angustia y dolor asociados con pruebas médicas invasivas: cuando
el nifio siente que su opinion se “respeta” y que él también puede
participar activamente en su tratamiento, comienza a cooperar mas.

2. Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones en su cuer-
po: de hecho los nifios pueden encontrarse mas comodos con este
cambio que sus padres. La ruptura de un desarrollo normal puede
crear un sentido de discontinuidad entre los nifios y su medio
ambiente normal.

3. Mayor aislamiento del nifio, asi como su reducida participacion en
ciertas actividades que le gustan.

4. Cambios en el afecto: “ataques” de colera, irritabilidad, etc., que
no parecen responder a estimulos externos.

5. Niveles elevados de dolor pueden hacer que el nifio se retraiga del
contacto social.

6. Comportamiento regresivo: es frecuente que el nifio exhiba con-
ductas propias de una edad menor a la que tiene.

7. Las percepciones del nifio enfermo sobre la vida pueden diferir
enormemente de las de sus companeros. La transicion del hospi-
tal al colegio puede ser dificil, ya que el mayor desafio es alcanzar
los mismos hitos de desarrollo que sus compaiieros.

8. Cambios de humor debidos a la medicacion, pueden no tener su-
ficiente energia para integrarse en las actividades de grupo con
sus compaineros.

4. El nino enfermo ante el diagnostico

En primer lugar, aborda el tema plantedndose una de las primeras cues-
tiones que los padres se preguntan ante el diagnoéstico, si deben o no
comunicarselo a su hijo. Es practicamente imposible mantener a este en
la ignorancia durante un periodo largo de tiempo. Es recomendable co-
municarle su condicion en términos adaptados a su madurez cognitiva y
explicarle el tratamiento que se le va a administrar (4,6).

El modo en que el nifio/adolescente percibe su enfermedad varia
segun su nivel de desarrollo (7,9). En general, los menores de 5 afos ca-
recen de la madurez necesaria para entenderla completamente, preocu-
pandoles mas la separacion de su madre, el abandono y la soledad. Nifios
de 3 y 4 anos son sorprendentemente conscientes de la experiencia que



estan sufriendo. A partir de los 6 afios temen el dolor fisico y el dafio cor-
poral, comprenden que padecen una enfermedad grave y amenazante, y
necesitan saber que conseguir su curacion llevara un tiempo considerable.
En estas edades es importante fomentar la expresion no verbal de senti-
mientos (con dibujos, mufiecos) para identificar posibles dificultades por
las que esté pasando el nifo.

Los nifos mayores y adolescentes son capaces de entender su
diagnostico y tratamiento con mas detalle, siendo necesario explicarles
los avances del tratamiento y los aumentos en los indices de supervivencia
conseguidos durante los ultimos aiios (10).

Continuar los estudios es de vital importancia en los pacientes
pediatricos. El retorno a la escuela puede resultar problematico. El trata-
miento seguramente habra producido cambios fisicos notables, ademas
de efectos secundarios del tratamiento, por lo que los padres pueden ayu-
dar a sus hijos a superar tales sentimientos y deben mantenerse en con-
tacto constante con el colegio. Los profesores deben conocer la condiciéon
del enfermo y evitar proporcionarle cuidados especiales que harian de él
un invalido y deben preparar a la clase para su llegada.

Los ninos y adolescentes que no pueden compartir sus sentimien-
tos a lo largo de su enfermedad tienden a aislarse, deprimirse y volverse
pasivos. Asimismo se destacan las demandas de informacion de los padres
en relacion con lo que mas les preocupa en cada una de las fases mas sig-
nificativas de la enfermedad: comunicacién del diagnéstico, tratamiento,
recidiva (si se produjera) y situacion terminal.

5. Reacciones del nino en enfermedades de evolucion
fatal

El concepto de muerte en el nifio y su evolucién genética han sido estu-
diados en el marco del suicidio del nifio (11,12). Cuatro fases permiten
sefalar las principales etapas:

Fase de incomprension (0 a 2 afos).

Fase abstracta de percepcion mitica de la muerte (2 a 4-6 afos).
Fase concreta de realismo y de personificacion (hasta los 9 anos).

AWy

Fase abstracta de acceso a la angustia existencial (a partir de los
10-11 afios).

La cronicidad en la nifiez (13) ha sido identificada como un proble-
ma de salud a nivel mundial; por lo que se dice que entre un 5%y un 10 %
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de los nifos con enfermedad crénica no han cumplido atn los 18 afios.
Por lo general, estas enfermedades en los nifios son de origen congénito
o por situaciones relacionadas con alteraciones durante la gestacion y el
nacimiento (malformaciones).

Los nifios con enfermedad crénica son menores que tienen con-
diciones especiales, pero aun asi siguen siendo nifios que tienen la misma
necesidad de amor, seguridad y autoestima que los demas. Pero, ademas
de las tareas normales del desarrollo, ellos deben superar los desafios im-
puestos por su enfermedad (13).

La reaccion del nifio depende de su nivel de desarrollo, de su tem-
peramento, de los mecanismos de superacion disponibles, de las reaccio-
nes de otras personas ante su enfermedad y del propio dolor (13,14). En
general, el diagnostico de una enfermedad crénica supone para el nifio un
cambio radical en su vida cotidiana.

A diferencia de los adultos, los niflos no experimentan un duelo
intenso y continuo de reacciones emocionales y conductuales ante la pér-
dida, ellos pueden mostrar su pérdida de manera ocasional y breve, pero
en realidad el proceso dura mucho mas tiempo que en los adultos. Las
sefales normales de duelo en los nifos son (2,11):

* Tener trastorno del suefio: pesadillas, insomnio o dormir dema-
siado.

* Sonar que ha muerto.

* Presentar dificultades para concentrarse en el estudio.

* Mostrarse interesado por la enfermedad o preocuparse excesiva-
mente por su salud.

e Verbalizar el miedo a morir.

e Llorar con frecuencia por tonterias en los momentos menos es-
perados.

* Orinarse en la cama, perder el apetito o comer desaforadamente.
* Sufrir constantemente de dolor de cabeza o estémago.
* Rechazar a los amigos de siempre, hacer rabietas o pataletas.

6. Recursos y estrategias de superacion

La primera y mas importante afirmacion que debemos tener clara es que
los niflos si viven el duelo, y que experimentan diferentes sentimientos
al igual que los adultos; estos sentimientos son el dolor, la tristeza, la
rabia, el miedo y la ansiedad. Ante su realidad, el nifio no necesita que le



expliquen la enfermedad desde diferentes conceptos, sino que oigan sus
inquietudes, que le escuchen sus temores y fantasias y, si se trata de su
propia enfermedad, que se le asegure que no sera abandonado, que sera
cuidado y protegido (8,14,15).

6.1 La influencia familiar

La respuesta del nifio ante las pérdidas debe ser vista siempre desde el
contexto familiar. En el trabajo terapéutico con duelos es frecuente en-
contrar diversos tipos de familia y es importante reconocerlas. Algunas de
ellas son (5,8):

* Familias para las cuales la enfermedad y la muerte son un tabd, en
las que nunca se abordan estos temas.

* Familias en las que siempre tiene que existir un culpable.

* Familias frias y distantes en las que no existen momentos para
consolar, ni para la cercania amorosa, ni para las respuestas afec-
tuosas que lo tranquilizan.

* Familias donde todo debe seguir como antes, y los miembros en-
frentan la enfermedad y el dolor sin permitir sus manifestaciones.

* Familias donde la pérdida desencadena el caos hasta la discordia
entre sus miembros.

* Familias en las que las penas se comparten con espontaneidad,
comprendiendo la validez de las diferencias individuales, en la
percepcion del hecho doloroso.

En la mayoria de los periodos de la enfermedad, escuchar a los
nifos requiere habilidad y paciencia. Ellos no pueden siempre elegir en las
decisiones pero ciertamente tienen voz. Al igual que sus padres, la prime-
ra pregunta que se hace un nifo ante su diagnodstico es “{Por qué yo?”, en
un estudio realizado por Kashami y Hakami (10), se concluyé que al igual
que los adultos, los nifios también sienten una gran ira, generalmente
dirigida contra sus padres, hermanos, amigos o personal de la salud. Es
fundamental aclarar sus dudas y darles esperanzas de mejoria, asi como
mantener las lineas de comunicacién abiertas con él durante todas las
etapas de la enfermedad.

Es prioritaria una valoracién psicosocial individualizada. Los nifios
necesitan una intervencion apropiada a la edad, para ayudarles a com-
prender y afrontar la enfermedad. La comprensién de los nifios de lo que
causa su enfermedad es un factor importante para formular en un plan de
tratamiento. La informacion médica dada a los nifios debe actualizarse
regularmente y hacerse mas sofisticada, segtin lo vayan entendiendo.
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6.2 Mecanismos de superacion

En un estudio realizado con nifios sanos (5), la respuesta mas comun al
estrés es la sumision, lo que significa un reflejo de que los nifios saben de
su poco control sobre su vida diaria; cuanto mejor afronte la familia, mejor
superara el nifo el estrés impuesto por la enfermedad.

Los nifios que se adaptan adecuadamente aprenden a aceptar sus
limitaciones y encuentran satisfaccion en una variedad de actividades inte-
lectuales y motrices, comprenden su problema, y ayudan en los regimenes
terapéuticos. Expresan sus emociones en momentos de exacerbacion, son
capaces de identificarse con otros individuos con problemas parecidos y
de demostrar autoconfianza en su capacidad de llevar una vida productiva
a pesar de la enfermedad.

Por otro lado, las variables ligadas al afrontamiento de la enferme-
dad son: la edad del nifio (las familias en las que el nifio es mayor, reaccio-
nan mejor que las familias donde el nifio es mas pequeio), la ausencia de
problemas familiares o conyugales, las reacciones de los otros miembros
de la familia, la ausencia de tensiones concurrentes, el estatus profesional
de los padres y la ausencia de problemas en los hermanos; por lo que se
deduce que los padres que afrontan mejor son los que:

* Tienen una sélida filosofia de la vida, que ha constituido una ayu-
da desde el anuncio del diagnéstico.

* Pueden contar con una persona de confianza durante la enferme-
dad del nifo.

* Han dado al nifio la informacion y el apoyo emocional adaptados
a sus preguntas, a su edad y a su nivel de desarrollo.

6.3 Manejo de los efectos emocionales de la enfermedad
en el nino

* Ser completamente honestos con el nifio. Acompaiiar a un nifio
en duelo significa, ante todo, no apartarlo de la realidad que se
estd viviendo. Se debe evitar que pueda presenciar escenas desga-
rradoras de dolor y pérdida de control de los adultos. Para que el
nifo entienda, suele ser ttil hacer referencia a los momentos de
lavida cotidiana donde esta situacion esta presente: la naturaleza,
los animales de compaiia.

* Animarle a expresar lo que siente. Aunque no siempre las expre-
sen, los nifios viven emociones intensas tras la pérdida de su sa-



lud. Si perciben que estos sentimientos (rabia, miedo, tristeza) son
aceptados por su familia, los expresaran mas facilmente, y esto les
ayudara a vivir de manera mas adecuada la situacion. Se debe tener
en cuenta que su manera de expresar el sufrimiento por la pérdida
no suele ser un estado de tristeza permanente; es mas frecuente
apreciar cambios en el caracter, en el humor, disminucion del rendi-
miento escolar, alteraciones en la alimentacion y en el suefo.

Expresan su dolor a través de los juegos. Con sus compaiieros
y amigos pueden jugar al hospital, al doctor y al enfermo. Todos
estos comportamientos son absolutamente normales y tienen que
ser respetados como necesarios para que el nifio realice de forma
adecuada el duelo por su nuevo estado de salud.

Toman a sus padres como modelo. Cuando los adultos muestran
lo que sienten, el nifio los percibe mas cercanos, y es mas facil
que se comunique. Un padre o una madre que no se inmute ante
la situacion para no entristecer a sus hijos, puede hacer que éstos
congelen sus emociones.

Establecer vinculos afectivos. El nifio siente la necesidad de se-
guir manteniendo una relacién afectiva con sus padres, y otros
adultos que lo hagan sentir protegido, amado y confortado. Esta
conducta es bastante comun y no significa que los padres no sa-
tisfagan las necesidades del nifio.

Las intervenciones psicoterapéuticas. Para el duelo son variadas e
incluyen terapia individual y de grupo. Los métodos de tratamien-
to que demostraron ser eficaces incluyen: psicoterapia dinamica
de tiempo limitado, intervenciéon de comportamiento cognitivo e
hipnoterapia (15). El objetivo de la terapia depende de una eva-
luacion de las cuatro tareas del duelo: 1). Aceptar la realidad de
la pérdida; 2). Elaborar y experimentar el dolor fisico y emocional
de la pérdida; 3). Adaptarse a un ambiente nuevo; y 4). Reubicar
emocionalmente la situacion y seguir adelante con la vida.

Trate de no juzgar sus sentimientos. A menudo, los sentimientos
resultan incomodos y dificiles de comprender. Sin embargo, sus
sentimientos pueden brindarle ideas importantes a medida que
acepta su experiencia con la enfermedad y toma decisiones acer-
ca de su futuro. Sea paciente con usted mismo y con lo que esta
sintiendo, si parece muy agobiante, consulte con un profesional
de la salud mental.

Busque actividades creativas que le ayuden a liberar sus senti-
mientos. Las actividades artisticas, como dibujar, escribir o pintar,
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pueden ayudarle a expresar los sentimientos que le resultan difi-
ciles de expresar en palabras.

* Escriba sus pensamientos y sentimientos en un diario. Llevar una
agenda o un diario puede ayudarle a entender y a encontrar sig-
nificado a lo que esta sucediendo en su vida. Escribir sus pensa-
mientos y sentimientos respecto de sus experiencias puede ayu-
darle a sentirse mas controlado y a liberar emociones que guarda
en su interior.

* Realice actividad fisica: Elija un programa de actividad fisica que
disfrute y resulte apropiado para el nino segtin su afeccion. Inclu-
so una caminata tranquila alrededor de la manzana o un estira-
miento suave pueden ayudar a que recupere su equilibrio emocio-
nal y a aliviar el estrés.

7. {Como explicar la enfermedad a un nino?

Por mds que los padres intenten explicar a un nifio de 2 afos, no entendera
qué enfermedad tiene, a esta edad, lo que ellos necesitan es sentir que sus
papas estan ahi 'y que los protegen. Necesitaran mucho apoyo, animo y fuerza,
principalmente cuando se les tengan que realizar procedimientos médicos.

A partir de los 5 anos de edad, el nifio ya entendera algo mas
acerca del concepto de enfermedad, probablemente querra saber por qué
la padece. Se le debe explicar que es importante su cooperacion y cola-
boracion en el tratamiento. Hay que transmitirle confianza, a través de
actitudes positivas.

A partir de los 7 afos de edad, el nino comprenderd mejor la en-
fermedad. Ya se puede hablar abiertamente con él acerca del tema y ha-
cerle entender que la cura también dependera de su colaboracion. A esta
edad, el nifio ya expresara mejor lo que siente, y dificilmente mostrara
resistencia para hacer algtin procedimiento (5,14,16).
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Tercera parte

...hay que tener siempre una sonrisa
en cada momento, eso fue lo que ella me enseno,
Lucia era feliz con lo que tenia, jamas se detuvo
y siguio adelante.

Rocio Lopez. Enfermera INC.






Capitulo 12
Lucia, la princesa de las mil batallas

Rocio Lopez Rangel

1. Introduccion

El cuidado de enfermeria cuenta con caracteristicas que lo hacen particu-
lar frente a otras formas de cuidado humanas y el establecimiento de vin-
culos terapéuticos es una de ellas (1,2). Un vinculo terapéutico es descrito
como una relacion intersubjetiva en la que dos sujetos establecen una
comunicacion continua en procura de una accion terapéutica que permita
el restablecimiento de la salud en términos del bienestar. En enfermeria,
unos de los pilares bdsicos en la construccion y fortalecimiento de dicho
vinculo es la humanizacién del cuidado (3,4), el cual debe basarse en la re-
ciprocidad, en el reconocimiento de las necesidades del otro; entendiendo
que el interés de enfermeria reside en comprender la salud, la enfermedad
y la experiencia humana. Asi, el cuidado solo puede brindarse de manera
interpersonal (5). El presente capitulo muestra el andlisis de una situacion
de enfermeria en el area oncoldgica pediatrica, a partir de la cual se busca
la identificacion de los elementos filosoficos, teéricos y conceptuales que
fundamentan su préctica.
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2. Narrativa de enfermeria
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“...hay que tener siempre una sonrisa en cada
momento, eso fue lo que ella me enseid, Lucia era feliz con lo
que tenia, jamds se detuvo y siguio adelante”.

A Lucia practicamente la llamé mi hija y ella me veia como su mama. Fue
una persona muy especial en mi vida y adn lo sigue siendo, yo la recuerdo
con mucho carifio por las ensefianzas que me dejo. La conoci hace mas o
menos cuatro anos, estando en el servicio de pediatria. Esa tarde era un
turno normal como cualquier dia de mi trabajo y recibi una llamada de
una persona que me dijo: “habla con una enfermera, soy amiga de una
nifia que se llama Lucia y sé que ahorita estd hospitalizada en el Instituto.
Yo quiero que usted me diga como estd la nifia, que me cuente qué ha
pasado”. Yo no habia visto a Lucia todavia. Le dije: “la verdad hasta el mo-
mento no he visto a la nifa, si escuché que aca al Instituto, al Servicio de
Urgencias, lleg6 una persona que viene con custodia estatal. Tendria que
ir a ver en la habitacion como esta la nifia para poderle contar”.

La enfermera insistio mucho, me dijo que por favor la cuidara que
ella la habia atendido. Dijo que Lucia era una persona muy especial, que
estaba solita y que necesitaba mucho carifo; esa fue la inica vez que hablé
con ella.

Yo le dije a una compaiera: “vaya usted, dele una miradita a la
nifia” porque no me queria comprometer en eso. Cuando uno involucra
la enfermeria, el trabajo y el corazoén, entonces ahi... y atin mas en los
pacientes con cancer, terminamos elaborando duelos como de nuestras
familias. Ese fue el comentario que le hice a ella.

Sin embargo, la nifa venia tan mal que no pudieron canalizarla ni
hacerle nada y entonces yo llegué alla para colaborar. Cuando vi a la nina
ella tenia unos 2 anos de edad y estaba en muy malas condiciones, tenia
sindrome de dificultad respiratoria y ademads estaba edematizada. Ahi se
podia ver el abandono que la nifa reflejaba. Desde el momento en que vi
a Lucia yo creo que las dos nos empezamos a querer, y sin darme cuenta
empecé a indagar la historia de la nina.

La situacion basicamente era que la mama la habia dejado en un
hospital y no habia vuelto mas, la dejo alla y la nifia llegd a Bogota sin ropa
y sin nada. Desde ahi yo empecé a conocer a Lucia, inicié mis funciones de
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enfermeria por las cuales soy remunerada pero, ademds de eso, empecé a
realizar mas de lo que me correspondia, porque en ese momento la situa-
cion de la nina no era como la de otros nifos que tienen una mama que los
cuide y los acompanie, que a pesar de las circunstancias les entregan amor;
ella estaba completamente sola y desde ahi empezamos a involucrarnos
cada vez mas afectivamente, al punto en que irme a mi casa y dejarla a ella
era triste porque yo sabia que la dejaria sola, me preocupaba que necesitara
algo mas, que no hubiese comido, que no pudiera dormir...

Ella empezé a requerir de mi, a pesar de que el cuidado era por
parte de todas mis companeras, pero en especial era el vinculo que ha-
bia nacido entre las dos. Después de eso apareci6 la mama que era una
persona muy joven. Venia a ver a su hija; yo le pregunté por qué la habia
dejado sola y ella no me supo contestar o tal vez no me quiso responder
con sinceridad porque quiza ocultaba algo. De ella entendi que era una
persona inestable, que no tenia apoyo familiar, social o econémico y esta-
ba buscando a su hija pero me sorprendi6 atin mas su situacion cuando vi
que ella estaba embarazada.

La joven madre vivia en un pueblo alejado de Bogota. El bebé
que estaba esperando no era del mismo padre de Lucia y, a pesar de sus
condiciones, ella se qued6 un tiempo aqui, tiempo en el que yo traté de
convencerla para que no fuera a abandonar a la nina, aconsejandola, ofre-
ciéndole opciones para que pudieran estar las dos.

Cuando Lucia tenia tres o cuatro meses de nacida le diagnostica-
ron leucemia y fue tratada aqui en el Instituto de Cancerologia de Bogota;
en ese momento yo no la conocia pero el tratamiento que le estaban rea-
lizando fue abandonado, no conozco la razoén, pero a raiz de esto la nina
recayo, su estado de salud no era bueno, estaba en muy malas condiciones
de salud y podia fallecer en cualquier momento.

Lo que me preocupaba en mi corazén era que esa mama se es-
tuviera con la nifa en sus ultimos momentos, eso era lo que yo queria,
que ella tuviera el apoyo de su madre, pero ella estaba muy pendiente
de su nueva relacion con el papa del bebé que estaba esperando; recibia
llamadas constantemente en las que manifestaba que se tenia que ir a su
pueblo, que no se podia quedar aqui, que no tenia qué comer y que debia
marcharse.

Primera batalla

Mi trabajo era insistir en que se quedara, le decia que la nifa la necesitaba
y que si la dejaba en ese momento quizd cuando regresara la nina ya no
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*&‘ estaria. Le aseguraba que era mds facil conseguir un nuevo compaiiero en
cualquier lugar pero lo que no era sencillo era volver a encontrar a su hija
cuando ella faltara.

En esa parte de mi vida ya tenia muchos sentimientos compro-
metidos con Lucia, sentia mucho dolor al observar que la nina se aferra-
ba tanto a la mama cuando estaban acostadas en la cama. Una tarde, el
estado de salud de Lucia empeoro y la trasladamos a la UCI en estado
critico. La mama al ver esto en vez de preocuparse o tomar una actitud
que el momento ameritara, reaccion6 de forma contraria, mi percepcion
fue que con ese cambio se favorecia porque ya podia irse con el pretexto
de que en esta unidad no podia quedarse a dormir y que alli no le ofrecian
alimentacion alguna.

Pienso que “era un buen momento para olvidar todo y dejarlo en
manos de la nada”. Pero la realidad de nuestras vidas es que esos momen-
tos de profunda tristeza y abandono por parte del ser mas amado como es
la mamd, queda un amor mads fuerte y mas poderoso que cada persona lo
reconoce seglin sus creencias y sus propias convicciones, y fue ese amor
y las fuerzas inagotables de vivir de Lucia las que le permitieron estar con
nosotros durante tres afios mas y que la historia de su vida no terminara
cuando las personas asi lo creian.

Ese mismo dia la mama de Lucia se fue, pero antes pidi6 el favor
que le dieran un certificado en el que constatara que la nina tenia cancer
y que se encontraba en la UCI, para asi poder reclamar ciertos beneficios
legales.

Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

Nosotros bajamos la nifia a la UCI y la mama vino tranquilamente
y se despidi6 de mi. Fue empezar un sufrimiento mds porque yo sabia que
206 ella no iba a regresar. Lucia quedé en la UCI y nunca mds volvimos a saber
de la mam4, simplemente se fue. A los 15 dias lleg6 una tia a buscar a Lucia
y nosotros pensamos que habia ido para darle apoyo, pero no. La sefiora
habia ido a preguntar a las otras mamas si la nifa ya se habia muerto.

Los dias transcurrieron y Lucia regreso al sexto piso de pediatria y
yo fui testigo de algunas de las mas grandes batallas de mi guerrera, pues
vencio muchas soledades, muchas luchas en pro de la vida, y ahi seguia
con nosotros, ya estaba fuera de peligro, sin embargo era una nifia de dos
anos que no caminaba, que no tenia una interaccion social como la tiene
cualquier otro nifio de su edad, que no podia sonreir porque ella ya no
sonreia, no jugaba, nada de lo que resultaria normal. Ademas tenia una se-
rie de complicaciones y entre esas tenia una herida que estaba infectada.
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Segunda batalla

Empezamos a trabajar con ella y con todas las mamds que tenian sus nifios
hospitalizados, en especial las madres de Maria y Laura, nifias que hoy ya
no estan con nosotros y que fueron un gran apoyo para la recuperacion de
Lucia. A ellas, muchas gracias. Con mis compaiieras le ensefiamos a Lucia
a caminar y a jugar, la vimos sonreir y se convirtié cada vez mas en parte
de nuestra vidas.

Quiero contar que mi princesa, como buena guerrera, no esperaba que los
demads hicieran las cosas por ella. Tan pronto tuvo fuerzas en sus piernas
por el ejercicio que hacia en un triciclo cuando me acompaiiaba durante
la aplicacion de medicamentos, fue afianzando sus fuerzas y después ya
podia caminar con la compania del atril de la bomba de infusién que para
ese instante era su amigo, porque ademas de sostenerla le servia para ir
a visitar a los ninos de las otras habitaciones y a sus mamas. Mostrando
en cada visita alegria, sonrisas, les cantaba la cancion de la vaca Lola y se
tomaba fotografias. Se convirti6 en la amiga de las seforas de servicios
generales, de la vigilante del piso, hablaba de tti a t con sus médicos pe-
diatras y los hacia sonreir. En esta ocasion les doy las gracias a todas y cada
una de las personas que estuvieron con Lucia paso a paso.

Durante el tratamiento, yo le administraba las quimioterapias,
para lo que habia que pincharla, entonces haciamos pactos que si estaba
muy juiciosa y valiente durante el procedimiento yo le llevaba su comida
favorita. Lucia empez6 a mostrar una parte muy bonita de su personali-
dad; era una nifia muy alegre, comenzdé a querernos y nosotros a conver-
tirnos en su familia. Lucia empez6 a caminar, mejorando notablemente, le
celebramos su cumpleanos en pediatria, se vistio de princesa, cantamos el
cumpleanos, le dieron muchos regalos y la pasamos muy felices.

Tercera batalla

Esta batalla que iba a luchar junto a Lucia era con un organismo estatal
porque ella estaba bajo su custodia y la venian a visitar para llevarsela, y
otra vez empez6 la lucha en mi corazén, yo no queria que se la llevaran
porque era una nina con leucemia y ella requeria de unos cuidados espe-
ciales que no se los podian brindar alli, en donde hay muchos nifios para
cuidar, y todo el trabajo, el esfuerzo y la lucha de esa nina se iba a quedar
ahi. Entonces empez6 un trabajo grande que fue lograr que Lucia quedara
en un albergue. La lucha se hizo con una pediatra que habia en el Institu-
to, con trabajo social y con muchas personas. Después de tantos intentos
se logro que Lucia quedara en una fundacion para nifios con cancer que
funciona en convenio con el Instituto.
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Lucia se fue a vivir a este hogar. Ella nunca me pregunté por su
mama, pero a veces la veia con una mirada de profunda tristeza. Tuve que
afrontar el dolor de esta separacion, ella se tenia que ir y yo debia pensar
que todo estaria bien y le prometi que estaria pendiente de ella, que yo
la iba a acompanar hasta el final y gracias a Dios le pude cumplir. Yo sabia
que ella iba a estar en buenas manos, que estaria feliz y que encontraria
una familia junto a los otros nifios de la fundacion.

Alli conoci6 a varios amiguitos, entre ellos a Valeria. Las dos se
quisieron mucho, se acompanaron y Lucia se convirtié6 como en la mama
de Valeria a la que llamaba mi bebé, la protegia y la alentaba a ser valiente
como ella era. Otro de ellos fue Ricardo, el amigo mas querido por mi
princesa, €l fue su hermano, el que la protegia y la hacia reir, ellos hacian
las tareas y compartieron muchos dias juntos. Hoy no sabemos nada de
Ricardo, su papa se lo llevé lejos y no termino el tratamiento. Hubo otros
guerreros, como Luis Alejandro, quien no tuvo éxito en su tratamiento,
pero él pudo regresar a su pueblo y muri6 en compaiia de su familia;
Yeison pas6 mucho tiempo en la espera de la autorizacion de la EPS para
continuar con las quimioterapias y hoy lo encontramos en la lucha por la
vida; Diego venci6 su enfermedad y hoy esta en busca de una familia; y
como estos pequeiios grandes héroes hay millones.

No puedo dejar de mencionar a Esperanza, la enfermera de la
Fundacion; yo pienso que ella fue la complice y el refugio de Lucia en
ese lugar; fue fiel a ella, pues la acompainé hasta el final y todavia visita
su tumba. Por mi parte, creo firmemente en el poder Divino y sé que ella
descansa y nos espera.

Lucia conocié muchas personas en este lugar que yo no conoci
pero que le brindaron su amor y ella lo supo retribuir. Vivié una etapa
bonita de su vida, tuvo una casa en donde aquellos que conocié también
la quisieron mucho porque era un ser muy especial. Durante mas o menos
dos o tres afios vivi6 en la fundacion. Durante bastante tiempo perdimos
contacto con la mama, quien luego empez6 a llamarla y a prometerle que
regresaria a buscarla para que conociera a su hermanito que nunca co-
nocio, pero €l la vio cuando ya estaba en un suefo profundo del cual no
despertaria para jugar juntos. Las promesas de la mama se diluyeron y se
escaparon como muchos de sus sueifios infantiles.

Lucia, para este momento, ya estaba libre de su enfermedad, recu-
perada y podia regresar a su casa, suefio que nunca se le cumplio, porque
fueron infinidad de llamadas y, segtin lo que me contaba una trabajadora
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se queria ir con su mama y ella siempre la ilusionaba, pero nunca regreso.

Cuarta batalla

Asi pasaron los dias y Lucia habia cumplido seis afios; personalmente pien-
so que recayo6 por segunda vez ya que la leucemia es una enfermedad muy
agresiva pero a esto le sumo la gran tristeza que la acompanaba, porque
ella siempre luché mucho, quiso salir adelante y puedo decir que lo logro
a pesar de que hoy no esté con nosotros. Lo tinico que esperaba era que
su mama regresara y la llevara con ella.

Los pacientes que tienen cancer o cualquier enfermedad necesi-
tan de quienes les den apoyo para reconstruir sus esperanzas, creer en
la alegria y en la fe de poderlo lograr. En este caso, a pesar del amor que
Lucia tenia de muchas personas, jamds se pudo llenar el vacio que tenia
en su corazon.

Desafortunadamente, ella volvié a recaer y su mama solo apare-
cia para llenarla de ilusiones, ilusiones que jamas cumpliria. Lucia estaba
contenta de ver a su mama pero ya habian pasado tres anos, habia crecido
pero con una gran madurez porque era una nifia que tenia una percepcion
de la vida muy diferente a la de un nifio de su edad. Ella empez6 a conocer
a su mama, a darse cuenta quién era verdaderamente y que ella se habia
formado por otras personas muy diferentes a su mama.

El valor que Lucia empez6 a darles a esas otras personas era muy
grande. Ya era una nifa que podia opinar, decidir y dentro de muchas
experiencias que tuve con ella, algunas de esas decisiones fueron muy
dolorosas. Por ejemplo, una vez me encontré con Lucia en salas de cirugia
porque tenian que hacerle una biopsia de urgencia para saber si la nifna
estaba en recaida. Yo fui a buscarla alli porque ella siempre me buscaba a 209
mi para que yo le canalizara el catéter, ese dia hablamos y ella se expres6
de una manera que nos hizo llorar a todos: “esta es mi casa, ustedes son
mi familia”. Es muy duro que una nifa hable de esa forma, y dentro de las
apreciaciones que ella hizo nunca pensé que un nifio pudiera tener tantos
recuerdos en su mente. Ella me dijo: “yo me acuerdo cuando tu te queda-
bas conmigo y recuerdo que todos los nifios estaban con su mama pero td
me abrazabas”.

Luciq, la princesa de las mil batallas

Quinta batalla

La mama regreso y Lucia estaba contenta de verla, pero ya el tiempo que
habia pasado era grande y la vida que tuvo que vivir habia hecho de ella
una persona de grandes pensamientos y muy fuerte. Empezo6 a conocer a
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mama se dio cuenta que ya no la queria, asi de sencillo. Un dia estabamos
con la mama de Lucia y yo le dije a la nifia: “Mamita équé quieres desayu-
nar?”, y ella me dijo: “trdeme unos huevos pericos”, a lo que le respondi:
“Claro mi amor”. Yo le pedi el favor a la mama de que se los trajera. Cuan-
do iba saliendo escuché cuando Lucia llamé a la mama y le dijo: “Mama es
que tu eres la que deberia de traerme los huevos porque ti eres mi mama,
ella no es mi mama, pero se preocupa mas que ta”.

Ver todos esos sentimientos alli encontrados, saber todo el tiem-
po que espero Lucia para volver a ver a su mama, para que un dia ella me
dijera que no queria volver a verla: “Jefe, yo no quiero volver a ver a mi
mama, que mi mama se vaya, no quiero estar con ella”. Empez6 mi lucha
con Lucia y con la mama porque ahora la mama si queria estar con ella,
pero la nifa ya no. Ya estaba cansada de tanto esperar y ahora ya no podia
seguir adelante.

Asi pasé el tiempo de los tltimos dias de Lucia con nosotros. La
mama la iba a llevar con ella pero la nina simplemente no queria irse;
tomo la decision de no querer volver a ver a su mama. Regreso a la Funda-
cion y empezo6 el deterioro por su enfermedad, empezo a tener dolores,
fue perdiendo su parte motora, ya no podia caminar y duré asi bastantes
meses. Yo siempre la llamaba o la visitaba y le preguntaba cémo estabay
ella siempre me decia “muy bien”, feliz y siempre con una sonrisa, hasta
el altimo momento.

La lucha entre Lucia, que ya no queria irse con su mam4, y esta,
que se la queria llevar, fue bastante impactante. Pero su decision era ina-
movible, no queria irse con ella. La visité un dia en la Fundacién cuando ya
no podia caminar, estaba muy deteriorada, tenia mucho dolor, la analgesia
con morfina ya no era suficiente y hablé ese dia con Esperanza, la enferme-
ra del albergue, y ella me dijo: “Jefe, yo quiero contarle una cosa, quiero
que usted me ayude, porque ayer vino la mamd de Lucia a visitarla y la
niina comenzo6 a gritar iEsperanza!, iEsperanza!, ven por favor. Cuando yo
bajé a ver qué le habia pasado, la nina le dijo a la mama: Es que yo quiero
que tu te vayas, no te quiero ver. Esperanza, por favor dile que se vaya”.
Ella se sorprendié mucho de lo que pasaba porque esas cosas no deberian
decirsele a una mama y Lucia le dijo: “no mami, vete, si quieres llamarme,
Ildmame, pero por favor no vuelvas mas”.

Empezaron los constantes ingresos a urgencias del Instituto por
dolores, sangrados y fiebre. Fue una lucha porque su entidad de salud no
tenia cubrimiento con nuestra institucion y, sin embargo, contamos con
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personas con sentido humano que ayudaron para que Lucia fuera atendida
en el Cancerologico.

Sexta batalla

Lucia estaba falleciendo, controlar el dolor era cada vez mas dificil, las
transfusiones se volvieron mas frecuentes, el cuidado en ese momento
era total, tenian que ir a la Fundacion, volver al Instituto y asi varias
veces. Entonces ahora mi lucha era que en medio de todo Lucia pudiera
morir aca en el Instituto porque ella era una nifna de manejo paliativo
y todos los niflos cuando estan en este tipo de manejo se envian para
el lugar en donde quieren morir, que generalmente es con su familia,
con las personas que los quieren, que les pueden brindar amor, que los
pueden acompanar en su ultimo momento. Pero Lucia no tenia nada de
eso, ella no tenia una mama, un papa que pudiera estar pendiente de
ella. Ademas en la Fundacion habia otros nifios y no era bueno que ellos
vivieran esa situacion y vieran morir a una compaiierita de su misma
enfermedad. La lucha era que ella pudiera quedarse aqui en el Instituto
para poder cuidarla.

Finalmente se pudo quedar acd, la mama regres6 y ahi fue otra
parte dificil para mi porque la nifia me enfrent6 y me dijo: “Por favor, yo no
quiero que mi mami entre a verme, yo no quiero ver a mi mami, por favor”.
Entonces era mi guerra porque ella era una persona que ocupaba un lugar
muy especial en mi corazon y yo queria, como enfermera y como amiga
que siempre fui de ella, que su ultima voluntad se respetara.

Decirle esto a la mama de Lucia fue muy complicado, me veia
envuelta en una serie de emociones, ya que yo no queria que ella fuera a
pasar un mal momento en lo tltimo de su vida. Por un lado, lo importante
que era la nifia para mi, la confianza y carino que ella me habia deposita-
do, y por el otro, mis obligaciones profesionales al interferir mas alla de
lo que mi labor me asignaba y al verme posiblemente involucrada en una
situacion legal.

No era yo la persona competente para tomar dicha decision. Yo
era una enfermera mas, una trabajadora del Instituto y alguien “ajeno” a la
vida de Lucia. Todas esas cosas pensé y dije que la decision que yo tomara
la tenia que hacer como enfermera de un paciente y no como una persona
con demasiado afecto hacia otra. La mama volvio, estuvo con ella en sus
dias de hospitalizacion, yo la acompaiié. Un dia, ya en los tltimos momen-
tos de Lucia, ella estaba muy agotada y hablé con la nina acerca de Dios,
le dije que si lo conocia y ella me dijo que si. Yo le dije que él se llamaba
Jesus, le hablé de manera muy sencilla y clara porque yo ya veia que ella
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" se iba a morir. Ella me dijo: “Si, yo sé que él se llama Jests y que nos va a
resucitar a todos”. Yo le dije: “Si mi amor, nos va a resucitar a todos y si
td te vas a ir, nos vamos a volver a ver y vamos a jugar y en el cielo vas a
estar feliz, muy feliz”.

Esa conversacion que tuvimos la recuerdo mucho porque ese dia
ella me dijo: “¢Rocio, y en el cielo hay bombas amarillas?”, porque en la
habitacion donde ella estaba habia una ventana y ese dia estaba haciendo
mucho sol y desde alli se podia ver el cielo. Yo le dije: “Claro mi amor, alla
hay muchas bombas amarillas”. Ella me dijo: “Trdeme bombas amarillas,
yo quiero que me traigas muchas bombas amarillas”. Le respondi: “Claro
mi amor, yo te voy a traer muchas bombas amarillas”. Efectivamente le
compré muchas bombas, le llenamos el cuarto de estas por todos lados.
Fue un momento bonito para las dos, la acompané todo el tiempo hasta
que Dios decidi6 llevarsela. Me despedi de ella una tarde en la que se
quedd con su mama y yo me fui para mi casa, y como muchas de las veces
que me despedia y la dejaba, yo le contaba a mi esposo y a mis hijas lo que
habia pasado con Lucia porque ella se volvié parte de nosotros y juntos
Vivimos estas experiencias.

Mi esposo también la conocié, compartié momentos con ella, al
igual que mis tres hijas; lo tnico que falt6 fue que me hubieran dicho que
podia llevar a Lucia para mi casa, pues todo esto estaba dispuesta a hacer
por ella, a darle muchas cosas que veia que no tenia, pero pues la vida es
asi, de pronto eso era lo que ella tenia que vivir.

Séptima batalla

La manana siguiente me llamé mi companera y me dijo que Lucia habia
fallecido y falleci6 sola porque la mama se fue esa noche y ella se quedo
con una enfermera de la Fundacion. Por fin Lucia habia descansado en
paz, se fue. Cuando llegué a mi turno todos estaban a la expectativa de mi
reaccion al ver a Lucia, porque ellos sabian de toda nuestra vida, nuestros
lazos de carifio y de todas esas cosas, pero estuve muy tranquila porque
yo la acompaiié hasta lo dltimo.

En una oportunidad yo le prometi que la iba a acompanar hasta
donde yo pudiera, que hasta el Gltimo momento iba a estar ahi y no la iba a
dejar sola, y pues doy gracias a Dios porque todo eso se lo pude cumplir. Ese
dia me despedi de ella, la acompaiié efectivamente hasta su tltimo instante.

Fui con mi familia a la funeraria donde estaba Lucia y, como siem-
pre, estaba sola. Ese dia se reunieron todas las personas de la Fundacion que
acompanaron a mi princesa. Lleg6 la mama con la familia que sin necesidad
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de pensarlo mucho era una familia muy humilde, personas que se veian de
muy bajos recursos econoémicos, y eran unas personas bastante golpeadas.
Acompané y terminé dandole apoyo a la mama ese dia, porque ella me de-
cia que me queria mucho. Ella me decia: “Es que yo te quiero mucho —y
me abrazaba — porque es que tti me has querido mucho a Lucia, y yo te
quiero”.

Estuve con la mama de la nifa, fuimos todos hasta el cementerio
e hicimos las exequias. Esto pasé hace aproximadamente cuatro meses y
no he vuelto a saber de la mama de Lucia, ella me hizo unas llamadas pero
nunca mas le quise volver a contestar.

Esa es la historia de mi Lucia, que nos dejé marcadas las vidas a
todos y especialmente la mia. Esa pequenita me dejo muchas ensefanzas:
primero, que a pesar de que no tengamos a nadie a nuestro alrededor, si
tenemos ganas de vivir y de luchar, se puede hacer hasta lo imposible. Se-
gundo, que siempre hay personas a nuestro lado que nos pueden ayudar
y que siempre hay que tener una sonrisa para cada momento, aprender a
ser feliz con lo que se tiene y siempre seguir adelante.

De esta experiencia ademads aprendi que no podemos juzgar a las
demads personas porque al final de las situaciones y de las experiencias,
nos damos cuenta de que todos no tienen las mismas posibilidades que
de pronto pudiéramos tener nosotros. Entonces vi que fueron etapas de
juzgamiento contra una persona, que era la mama de Lucia, que de pronto
a ella si le falté voluntad para haber estado con su hija, pero también habia
otras adversidades que la alejaban de esa posibilidad, tampoco podemos
llegar a reprochar a otra persona simplemente desde el punto de vista de
nosotros porque quiza en su lugar actuariamos diferente.

Como enfermera, personalmente no puedo decir que no hay que
involucrarnos mas alld de lo que se debe hacer, porque el cuidar es eso,
si yo me limito a hacer una funciéon practica, a colocar un medicamento,
no tendria sentido. La enfermeria va mucho mas all4, si no hacemos com-
promisos con nuestros pacientes no vamos a poder brindar un cuidado
integral porque este involucra todas las areas del ser humano, el amor, los
sentimientos, los aspectos sociales, clinicos, éticos y la esfera espiritual.
Para los pacientes con cancer las enfermeras nos convertimos en su fami-
lia, en sus cuidadoras, establecemos lazos de fraternidad y confianza que
nos permiten llevar el cuidado quiza a esferas que no hemos empezado a
contemplar o a practicar dentro de nuestro proceso de enfermeria; es por
esto que la enfermeria no es una profesion restringida a parametros o nor-
mas que sin duda son imprescindibles, pero cuidar nos lleva a entregarnos
y a perfeccionarnos cada dia mas, lo cual es una fortuna.
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Ultima batalla

Hoy, cuando ya no esta a mi lado la princesa de las mil batallas, quisiera
pedirle a Dios que me sumerja en un suefo de color amarillo en donde
vuelva a escuchar la risa de Lucia, verla feliz jugando, cantando su cancion
favoritay, al finalizar la tarde, leer un cuento en donde las princesas tienen~
siempre un final feliz. ¥

3. Analisis de la situacion de enfermeria

La situacion de enfermeria se describe como un depdsito y un contexto
para el conocimiento de la disciplina, pues dentro de esta la enfermera se
reconoce a si misma y reconoce a los otros, permitiendo un crecimiento
mutuo en el cuidado (6). De esta manera, la situacion de enfermeria se
caracteriza por ser la expresion de una situacion de cuidado en donde la
enfermera reconoce a su sujeto de cuidado como un todo, en el cual se
da lugar al entendimiento de la experiencia vivida y, en consecuencia, se
da una relacion intersubjetiva significante que permite trascender hacia el
crecimiento mutuo (7).

Esta narrativa tiene las caracteristicas propias de una situacion de
enfermeria, ya que en ella es evidente que Lucia es vista como una per-
sona total, una nifia que llama la atencién de la enfermera y la lleva a dar
respuesta a su necesidad de cuidado. La enfermera se refleja como mujer
y cuidadora, como persona comprometida con la nifa a quien le reconoce
fortaleza. La narrativa muestra un vinculo fuerte enfermera-paciente que
trasciende, que es reciproco y genera crecimiento mutuo.

La situacion de enfermeria se caracteriza porque en ella la nifa
tiene alegria a pesar de la dificil situacion personal, es estratégica para
superar obstdculos y, a pesar de su corta edad, tiene cardcter para elegir
y tomar decisiones. La enfermera, por su parte, identifica las necesidades
de la nifia, busca igualdad para los seres humanos y es capaz de dar y tras-
mitir amor en la situacion.

La enfermera se da cuenta de la soledad de Lucia en medio de la
enfermedad que enfrentaba y pone un valor agregado a su condicion labo-
ral como enfermera al tratar de suplir las necesidades basicas, emociona-
les, sociales y clinicas de la nifia. La enfermera suple algunas necesidades
y logra metas, aunque no todas las que hubiera querido, porque sabe que
Lucia le quedo debiendo felicidad a su nifiez y, aunque fuera muy especial
para ella, solo la nifia supo de qué careci6. La enfermera, sin embargo,
sabe que vivieron grandes momentos de alegria.




Se identifica en esta situacion un crecimiento mutuo. En el lla-
mado de cuidado inicial, Lucia es vista como una nifia profundamente
vulnerable, tanto fisica como mentalmente. Con el paso del tiempo y el
logro de pequenas metas de cuidado que se fueron planteando a lo largo
de la relacion, Lucia crecié de diversas formas; en primer lugar de forma
organica, pues en una relacion que se inicid, se construy6 y se significd
en la experiencia de la cronicidad, Lucia tuvo la oportunidad de crecer
fisicamente y a la par, de lograr habilidades propias de su edad, que sin el
establecimiento de dicho vinculo, dificilmente hubiera podido desarrollar.

También creci6 en su esfera social, pues conoci6 el amor y la solida-
ridad de las personas a su alrededor; hizo amigos de diversas edades, ense-
N6 cosas a sus amigos, incluso a los adultos; aprendié a conocer a las perso-
nasy las situaciones, lo que le otorgo la gran habilidad de tomar decisiones.

Creci6 espiritualmente, lo cual se evidencia en sus profundas re-
flexiones acerca de su propia vida y la de las personas a las que conocio,
en su conexion con su entorno inmediato y en la forma como el cuidado
se convirtio en su fuerza para vivir, asi como en el cuidado que recibia de
las personas a su alrededor y el cuidado que ella brindaba a sus amiguitos
de la fundacion.

Por su parte, la enfermera logré un gran crecimiento en sus valo-
res humanos, al reconocerse como persona, al reconocer su propia vulne-
rabilidad, la cual en el proceso se fue transformando, hasta llegar a ser una
de sus principales fortalezas. Su sensibilidad por la necesidad del otro, su
compromiso y la capacidad de dar, provocaron en esta enfermera una pro-
funda reflexion que la llevo a cuestionarse en multiples ocasiones, pero
que principalmente le permitieron comprender su misién como mujer y
como enfermera.

3.1 Vision filosofica de enfermeria en la situacion

Una vision filosofica se describe como una forma abstracta de ver la reali-
dad en términos de lo ontoldgico (ser) y lo epistémico (conocer). De esta
forma, y en concordancia con lo planteado por Fawcett (8), la vision filoso-
fica de la situacion narrada tiene caracteristicas de la vision de interaccion
reciproca o interactiva integrativa con una transicion hacia algunas carac-
teristicas de la vision simultanea o unitaria transformativa.

Frente a las caracteristicas de la vision de interaccion recipro-
ca, se ve que Lucia es observada como un ser humano holistico y or-
ganizado, razén por la cual la enfermera no se ocupa solamente de su
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cuidado fisico, sino que ofrece un cuidado social, psicologico y espi-
ritual. La enfermera identifica los elementos basicos del contexto y la
historia de Lucia y desarrolla a partir de ellos una interaccién continua
en la que se incluyen seres caracterizados por sus valores y su capaci-
dad de cambio.

Los elementos de la vision simultanea son observados a partir del
desarrollo de una relacion intersubjetiva. De una parte, Lucia era una per-
sona activa, total en todo momento, trascendente. Ella interactuaba con
un contexto en medio del cual su situacion era compleja, multidimensional
y relativa. Lucia es vista como una paciente Unica y en ella se identifican
algunos cambios y procesos ritmicos y mutuos que generan transacciones
en medio de las cuales es claro que prima la calidad del cuidado.

3.2 El significado de la situacién narrada

La situacién de enfermeria es un deposito de conocimiento (6) y, por tan-
to, su significado es el lugar donde se encierra el conocimiento mas pro-
fundo del cuidado (7). En esta situacion, el significado esta profundamente
ligado al compromiso y a su transformacién en un vinculo terapéutico.

En primera instancia, el verdadero compromiso con la dignidad
humana se cuestiona de manera importante en medio de esta situacion.
Una mama que no cumple con sus funciones parentales minimas, un
Estado que no brinda las garantias necesarias para la proteccion y el
ejercicio de dicha parentalidad, unas instituciones que no cuentan con
las competencias para atender a ninos en situacion de extrema vulnera-
bilidad, unas redes de apoyo que suplen necesidades pero, sin duda, no
remplazan el crecimiento en medio de un ntcleo familiar con amor —lo
que es basico en la vida de un niflo—, y un sistema de salud que entor-
pece la labor de las instituciones que manejan oncologia, lo que deter-
mina que carezcan de recursos suficientes para cuidar integralmente a
los ninos con cancer.

Sin embargo, en esta situacién primo el compromiso con la dig-
nidad humana porque la enfermera eligié y tuvo valor de cuidar a una
nifa en situacion de extrema vulnerabilidad, se mantuvo constante en
esta relacion de cuidado, puso a su servicio sus valores, su conocimien-
to, sus sentimientos, sus creencias y su espiritualidad, lo que le permitio6
lograr metas como provocarle alegria; meta para la cual opté por apo-
yarse en la institucion, en las redes de apoyo y en los profesionales de
su contexto inmediato.



La enfermera siente que tuvo en medio de esta situacion un sitio
especial en el corazon de Lucia, que para ella era lo principal. Ser enferme-
ra le dio ese sitio estratégico para cuidar de la nifa, en particular teniendo
en cuenta que Lucia no tenia opcion de elegir. Esta situacion evidencia
claramente las profundas transformaciones que provoco esta relacion de
cuidado, la cual, en principio se inicié por la respuesta comprometida de
una enfermera a un llamado de cuidado que poco a poco fue creciendo
hasta convertirse en un vinculo genuino.

Este vinculo dio lugar a procesos complejos como lo fue el signi-
ficado de la experiencia vivida por parte de Lucia, quien al final de su vida
reflexioné profundamente acerca de su propia vida, de su enfermedad y
de su espiritualidad. De igual forma, permitié a la enfermera reconocer
el valor de la dignidad humana y el significado de su vida y su profesion.

3.3 Los conceptos metaparadigmaticos de la enfermeria

La situacion refleja los conceptos de persona, enfermeria, salud y contexto
de la siguiente manera (9):

Persona. En la situaciéon narrada, las personas se ven como seres tota-
les con necesidades, que deben lograr metas propuestas o que ayudan
al logro de las mismas en otros. Lucia es vista como una nifa en extrema
vulnerabilidad en todos los ambitos de su vida; sin embargo, es vista como
un ser activo y capaz, lo que le permite ser participe en toda la relacion
de cuidado.

Enfermeria. La enfermeria se refleja como ente propiciador de cambios
importantes que facilitan el curso de la vida. La enfermeria, al valorar lo
pequeno y lo simple, lo aparentemente insignificante, puede hacer trans-
formaciones importantes. La enfermeria se refleja como una profesiéon con
un amplio conocimiento, compromiso, sensibilidad y ética.

Salud. Es vista en Lucia como bienestar, confort, juego, alegria. Su salud
se tradujo en su trascendencia. Observar las batallas que lucho6 y que gané
hace pensar que gano la guerra a pesar de que fallecio; pues fue feliz con
lo que tuvo, hizo felices a muchas personas, aprendié y ensefd, dio y
recibié. En conclusion, encontré un significado a su experiencia de vida y
permitioé que otros también encontraran sus propios significados.

Contexto. La situacion refleja que el contexto es amplio, incluye lo cono-
cido y lo desconocido como es la familia. El conocido, que en este caso es
el ambiente clinico y la Fundacion que acogi6 a Lucia, se ven como unos
ambientes sujetos de transformacion para aliviar situaciones dolorosas.
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3.4 Los conocimientos disciplinares que refleja la situaci6on

En esta situacion se reflejan todos los conocimientos que requiere una
enfermera experta para dar cuidado. Carper definié cuatro patrones de
conocimiento a través de los cuales la enfermeria puede analizar y estruc-
turar su conocimiento (10). Dichos patrones son:

Patron empirico (ciencia de enfermeria). La enfermera conoce la investi-
gacion y su nivel frente al diagnostico y al pronéstico de la leucemia en la
nifa. Sabe, ademas, que estos dependen de condiciones socioeconémicas
y culturales. Conoce los resultados del bajo acatamiento, la presencia de
recaidas, los manejos intra e inter institucionales en esta condicion. La
enfermera identifica, a partir de ello, las necesidades de cuidado de Lucia
y engrana toda una maquinaria de redes que le permitiran llevar a cabo los
mejores cuidados para esta situacion particular. De igual forma, se plantea
unas metas, las cuales evalué paulatinamente.

Patron estético (arte de enfermeria). Se refleja en la situacion con el esta-
blecimiento de un vinculo, en donde la enfermera es capaz de encontrar
significado en los hallazgos y determinar el curso apropiado de la accién
en la cual sucede algo hermoso en medio de la conduccion moral de la
préctica. Esta situacion muestra un cuidado profundamente artistico, en
el que la enfermera es creativa en el uso de los recursos, pone continua-
mente valores agregados a sus actividades de cuidado, haciendo que en
multiples situaciones sus abordajes de cuidados sean tinicos y contribuyan
de manera efectiva a la meta de enfermeria.

Patron ético (ideal moral). Se evidencia en una enfermera dispuesta a ge-
nerar alegria hasta donde ello es posible, procurando evitar el dafio. La
situacion de cuidado que se ha vivido refleja compromiso, honestidad,
respeto, tolerancia, trabajo en equipo, solidaridad, la intencién de hacer
el bien a la nifia con gran sensibilidad y sinceridad, en medio de grandes
cuestionamientos sobre la justicia social.

Patron de conocimiento personal. Se refleja en la capacidad de la en-
fermera de mirarse a si misma, analizando donde estd y porqué esta
en su situacion. Lucia aporta grandes cosas a la vida de la enfermera,
ella siente que la fortalece, le ayuda a seguir adelante a pesar de sus
problemas, la deja crecer y le permite ser feliz con la compaiiia de sus
seres queridos a pesar de los problemas. Se observa entonces que la
enfermera se reconoce a si misma como persona, sus valores, posibi-
lidades y creencias, encontrandose a si misma como un instrumento
terapéutico en la relacion de cuidado, promoviendo en Lucia su propio
desarrollo, permitiéndole ser libremente y promoviendo que llegara a



ser una nifia con un profundo sentido de la vida, de la felicidad y del
bienestar.

Patrén sociopolitico. Propuesto por White et al. (11), se manifiesta en el
manejo que la enfermera hizo de su poder de convocatoria en todas las
redes sociales de apoyo disponibles para ofrecer a Lucia el cuidado mas
apropiado. De igual manera, en la situacion se evidencia como el sistema
de salud colombiano incide de forma directa en el manejo de los nifios
con cancer, provocando en ocasiones el abandono o discontinuidad de las
terapéuticas. El manejo del cancer debe darse con un equipo multidiscipli-
nario y debe contar con unos estandares minimos de atencién, dentro de
los cuales es indiscutible la continuidad; por tal razén, es imperante que el
Estado sea garante de los derechos en salud de estos nifios y la enfermeria
debe ser una profesion que defienda este derecho, tal como ocurri6 en la
situacion, cuando la enfermera fue un movilizador social en la promocion
de la garantia de este derecho en Lucia.

Patron de lo inexplicable y lo desconocido. Propuesto por Silva et al. (12),
el cual se muestra en la situacién de forma transversal, de forma inicial
con el sentimiento maternal que desperté Lucia en la enfermera, un sen-
timiento con una fuerza tal que le permiti6 traspasar la barrera del temor
y aventurarse en una relacion tnica de cuidado y otorgarle un significado
basado en la dignidad del ser humano. Mds adelante, la receptividad de la
familia de la enfermera a su llegada permiti6 que el lazo se fortaleciera,
y que Lucia hiciera parte del entorno familiar de la enfermera, como un
miembro mas. Por ultimo, hacia el final de su vida, Lucia reflexioné acerca
de su propia espiritualidad, lo cual le permiti6 dar significado y contenido
a un concepto abstracto como “el cielo”, y que a su vez le dio la oportuni-
dad de estar en paz y felicidad.

4. Conclusion

El analisis de esta narrativa de enfermeria da lugar a la identificacion
de las caracteristicas de una enfermera experta en el cuidado de un
nifno con cancer. De igual forma, permite analizar como a partir de la
respuesta a un llamado de cuidado, la enfermera identifica necesida-
des, prioriza, planea y evaluda el cuidado de enfermeria, el cual, dotado
de un gran componente humanistico se convierte en un motor de vida
que armoniza los procedimientos, sentimientos, emociones, valores,
creencias, representaciones y deseos en una experiencia transforma-
dora que lleva a un crecimiento mutuo que se traduce en bienestar,
felicidad y sosiego.
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Capitulo 13
El cuidado a una nina con cancer
en el marco de un proyecto de excelencia

Carmenza Montealegre

1. Introduccion

La disciplina profesional de enfermeria ha sido considerada de muchas for-
mas por diferentes teoéricos. Boykin y Shoenhoffer han dado un valor sin
igual a la practica profesional y con base en ella plantearon y desarrollaron
la teoria de “La enfermeria como cuidado”. El eje central de dicha teoria
sefiala que todo ser humano puede crecer en su capacidad de cuidar du-
rante la vida y, en la medida en que alguien cuida buscando que otro crez-
ca en esa capacidad, él mismo estd creciendo (1). El intercambio de cuida-
do que permite crecimiento mutuo entre una enfermera y su paciente se
denomina, segun la teoria de la enfermeria como cuidado, una “situacion
de enfermeria” y sefialan las autoras que esta es el eje del conocimiento
de enfermeria, puesto que encierra todo su conocimiento y es a la vez el
contexto donde dicho conocimiento se genera (1).

En tal sentido, una experiencia vivida y compartida en donde el
cuidado fortalece como personas a los implicados, donde la enfermera
trae su ser cuidador y reconoce al paciente con expresiones tinicas en su
capacidad de cuidar, es una “situacion de enfermeria” (2).

Narrar una situacion de enfermeria permite tenerla disponible
para hacer en ella andlisis y nuevos descubrimientos y comprobaciones. Es
decir, revisar la propia practica o la ajena mediante el andlisis de una situa-
cién de enfermeria enriquece la propia comprension y la deja disponible
para estudio posterior (3).

A continuacidn, se presenta una narrativa de enfermeria y se hace
su respectivo analisis para ilustrar los planteamientos teéricos senalados.

en el marco de un proyecto de excelencia
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2. Narrativa de enfermeria

%ﬁﬁ Yuli'’ volvié a caminar

P “Un momento muy especial para las dos fue el
dia que estrend la protesis

porque ella llego al piso y me dijo “Mirame jefe”,

se veia muy bonita...”.

Una de las experiencias mas gratas para mi como persona, como enferme-
ra, como ser humano, fue pertenecer al Proyecto de Excelencia en la Aten-
cion al Nifio con Cancer en el Instituto Nacional de Cancerologia, donde
trabajé durante 34 meses con la Universidad de Harvard. Recibi en todo
ese tiempo motivacion y elogios, y la experiencia me hizo mirar interior-
mente que yo era un buen ser humano y que el rol de enfermera lo estaba
desempeifiando bien. Mi responsabilidad era la educacién y por eso fui a
Chile al Hospital Luis Carlos Mackenna para hacer una inspeccion sobre
como se daba la educacion a los pacientes, e incluso hicimos dos diploma-
dos on line con el Hospital Saint Jude.

Dentro de esa experiencia recuerdo a muchos nifos, pero hubo
una nina en especial que llamoé mi atencion, se llamaba Yuli.

Yuli tenia 15 afnos y un diagnodstico de osteosarcoma —lo mas
importante de todo es que ella sobrevive—. Hizo parte de toda esa educa-
cion que impartimos a ninos, adolescentes y enfermeras.

Me acuerdo de Yuli porque era muy tierna, de un pensamiento
muy maduro, centrado, que me dijo cosas muy bonitas que de pronto no
se escuchan a diario porque uno siempre busca metas y metas, pero las
enfermeras vivimos a las carreras, en una permanente lucha contra el reloj.
Yuli me hizo sentir muy bien como persona porque me dijo cosas hermo-
sas y eso es importante en la vida del ser humano.

Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica
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Con Yuli tuvimos gran empatia y establecimos un canal de comu-
nicacion muy importante con acercamiento como terapista, pero también
en aspectos de la vida social que en estos casos se comparten. Creo que
nos llegamos mutuamente. Era una nifla muy bonita —no solo en su inte-
rior sino también fisicamente—, era muy receptiva a pesar de ser adoles-
cente y estar pasando por una etapa tan dificil de la vida, en la que se iden-
tifican y quieren ser y no ser. Era una nifa muy tierna, yo la recuerdo con
mucho carifio.

10  El nombre de la paciente ha sido modificado para preservar su identidad.
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En los primeros meses estuvo acompaiada por su papa, quien
asumio el rol de cuidador. Era un papa dificil que no queria cumplir nor-
mas de asepsia, era muy reacio. Con la nifia se hizo el puente y el papa
reaccion6 en forma positiva sobre cosas que se le ensefian al paciente y al
cuidador, como el lavado de las manos y la limpieza de elementos. La nifia
fue un puente y su papa entr6 en el rol de cuidado. Luego a Yuli la cuidé
su abuelita, pero ella era una nifia sola, pues su mama vivia y trabajaba en
el Casanare y su papa, aunque venia porque el trabajo era un poco mas
flexible, no podia estar aca todo el tiempo. Finalmente venia la abuelita.

Ella tenia una amputacion del fémur izquierdo, supracondilea. El
mufén —por no vendarlo porque la paciente tuvo sus momentos de re-
beldia como toda adolescente y no se aplicaba el vendaje para que diera
la forma de cono, para adaptarle la protesis—, se ensanch6 mucho y des-
pués de explicarle porqué debia hacerlo ella accedié.

A Yuli la acompaiié en todo el proceso. Desde que tuvo el diagnds-
tico, vino con sus placas histoldgicas, los exdmenes de extension, el trata-
miento de quimioterapia, su cirugia, todo el proceso. Acé crecié y se nos
volvié mujer, dur6 casi dos anos largos en el servicio, yendo y viniendo,
atendiendo sus procesos de neutropenia e infeccion. Todo eso forma una
fuerte relacion y uno se acaba conviertiendo como en una gran familia.
Acabé haciendo el rol de segunda mama, sabia los gustos, identificaba lo
que queria, en fin, hubo mucha empatia.

Yuli me ensefi6 la perseverancia y la constancia con la adherencia
al tratamiento oncoldgico, a pesar de todos los altibajos que esto tiene.
Esas lecciones para mi son muy valiosas: uno siempre tiene que perseverar
en las cosas.

Aprendié de mi a ser luchadora, a mirar al frente y a tener una
actitud positiva. De hecho, durante la larga permanencia que tuvo fue una
nina feliz, porque en sus momentos libres le vi la inclinacion al disefno de
modas y, con el padre George y el departamento de psiquiatria, se le consi-
guieron unas mufiequitas parecidas a las barbies para que Yuli les disefnara
la ropa, lo que hizo con unos proyectos muy originales. Yo le decia que era
una disefiadora de modas, una segunda Silvia Tcherassi y la nifia se reia.
Fue algo muy bonito, yo creo que la nifa se acuerda de eso.

Un momento muy especial para las dos fue el dia que estrend la
protesis, porque ella lleg6 al piso y me dijo “Mirame jefe”. Se veia muy bo-
nita caminando, ademas tenia unas pecas hermosas. Nos dimos un fuerte
abrazo. Yo la recuerdo muchisimo y sé que ella también me recuerda.

en el marco de un proyecto de excelencia
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3. Analisis de la narrativa de enfermeria

La experiencia descrita en detalle presenta a una paciente que es vista
como persona total a quien la enfermera le identifica una necesidad de
cuidado como algo que llamo su atencion y frente a lo que ella como
enfermera respondi6. La enfermera se refleja como persona cuidadora,
alguien comprometido con la situacion que reconoce la capacidad del pa-
ciente como personay, en tal sentido, genera una interaccion reciproca de
crecimiento mutuo. Puede afirmarse que cumple los requisitos para ser
una situacion de enfermeria (2).

Esta situacion es Ginica por cuanto en ella hay una adolescente que
sobresale por su madurez, belleza espiritual y su capacidad de afronta-
miento. Una enfermera con conocimiento de la enfermedad, responsable
y comprometida con la familia y la sociedad. La enfermera ha desempeifia-
do en esta situacion un rol en el que se refleja su educacion, su receptivi-
dad pero, sobre todo, su motivacion. La enfermera responde a la paciente
frente a sus necesidades, aunque por cambios de servicio siente que hu-
biera podido hacerlo atin mejor.

Las visiones filosoficas con que la enfermera comprende su practi-
ca se tipifican alrededor de tres grandes grupos: la reactiva, la interactiva o
reciproca y la simultanea (4,5). En esta situacion se refleja una vision reci-
proca del cuidado. En ella se ve que la paciente es una nifia con potencial,
activa, que como ser humano es total en todo momento. En medio de una
situacion compleja, la nifia logra un cambio positivo para el cual la calidad
y la cantidad del cuidado son importantes. Deja ver también las diferen-
tes dimensiones que una paciente adolescente tiene, su disposicion para
atender las recomendaciones terapéuticas que la enfermera cuantifica y
verifica, haciéndolo de manera tal que a través de ello puede explorar la
realidad interna de la paciente y conocerse mejor como enfermera.

Se expresa, como lo mdas importante, el compromiso con la dig-
nidad humana a través de la situacion, ya que en ella hay un profundo
respeto, solidaridad y apoyo para que la paciente pueda recuperarse. Esta
expresion es fundamental para el arte y la ciencia de la enfermeria (6,7).

La enfermera elige y tiene el valor de cuidar, porque ademas de la
formacion que la respalda es persistente. En esta situacion, el cuidado le
da un sitio especial a la enfermera porque ella, ademas de conocer bien
a la paciente, tiene herramientas para manejarla de manera adecuada. El
hecho de ser enfermera le da en esta situaciéon una posicion privilegiada
para dar cuidado, ella se apoya en otros para vencer las dificultades que se
van presentando, hasta vencerlas. Mayeroff ratifica estos planteamientos



sefialando que el cuidado da un lugar permanente en el mundo en lugar
de estarlo buscando (8).

Es posible también ver que la situacion refleja en la practica la
aplicacion de los valores institucionales. Como se ve, en ella se expresan el
compromiso, la honestidad, el respeto, la tolerancia, el trabajo en equipo,
la solidaridad, la justicia, la sensibilidad y la sinceridad. En resumen, la
situacion refleja una intencién de hacer el bien.

Los conceptos metaparadigmaticos de la enfermeria han sido
identificados por Fawcett: persona, enfermeria, contexto y salud (9). A par-
tir de ello, se encuentra que en esta situacion se refleja que la persona es
el centro del cuidado, es un todo, comprenderlo asi permite crecimiento
como cuidadora a la enfermera al priorizar la comprensién del ser humano
como un valor superior.

La disciplina profesional que da herramientas para establecer vin-
culos con el otro, crecer como persona, genera identidad y satisfaccion,
exige actualizacion, responde a inquietudes en el conocimiento y permite
mantener una actitud de cuestionamiento constructivo permanente, es
decir, no asimilar verdades impuestas sin comprenderlas realmente.

Se ve en esta situacion que la salud se asocia con la capacidad de
recuperarse, una respuesta a los multiples esfuerzos que hace el equipo
de salud para que una joven inteligente y hermosa pueda vivir y caminar.
El contexto en que la enfermera ve a la paciente es integral. Este incluye
a la familia, el entorno, los gustos de la nifa, sus capacidades de acuerdo
con lo que de ella se espera y la preparacion para volver a su cotidianidad,
para lo cual la estancia hospitalaria es solo un paso necesario. Es decir, la
situacion refleja con claridad los conceptos metaparadigmaticos que res-
paldan a la disciplina profesional de enfermeria.

De otra parte, los conocimientos que respaldan la practica de en-
fermeria (10) y que son evidenciados de forma integrada en la practica de
una enfermera experta (11), estan presentes en la situacion narrada.

El conocimiento cientifico, que ha sido documentado como ne-
cesario para el manejo adecuado de nifos y jovenes con cancer (12), se
refleja en una enfermera que sabe cuadl es el diagndstico, el prondstico,
comprende el proceso de recuperacion y sus riesgos, frente a lo cual
estd atenta.

El conocimiento artistico se refleja en la existencia de un vinculo
significativo. Interpretar paso a paso los hallazgos permiti6 definir el curso
apropiado de la accion. Se realizaron actividades estéticas; a la joven se
le estimulé su vocacion profesional y pudo hacer disefios propios que la
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motivaron para seguir en este rumbo, que mientras la enfermera cuidaba la
forma como debia quedar su muiién para que la paciente pudiera adaptarse
facilmente a la protesis y de esta forma poder caminar. Es decir, la enferme-
ra se anticipé y, aplicando los valores del cuidado, condujo moralmente la
practica.

El conocimiento ético en esta situacion es evidente, ya que la en-
fermera se pone en los zapatos de su paciente y es capaz de transmitirle la
informacion necesaria para que ella apoye su propio cuidado. Su impulso y
conviccion la llevan a liderar con ejemplo y motivacién al grupo de enfer-
meria para que acepten y respeten a la paciente quien se beneficia de la to-
lerancia y la empatia que percibe. Este conocimiento, como lo sefala Gast-
mans (13), genera una actitud fundamental frente a la capacidad de cuidar.

El conocimiento personal muestra a una enfermera asertiva, que
tiene claridad y precision y sabe a través de su experiencia que debe acla-
rar dudas a los pacientes, fraccionando la informacion para permitir que
esta se comprenda y asimile. Como persona, sabe que hablar con la verdad
es fundamental.

El conocimiento politico-social es visible al cuidar a una paciente
en una situacion tan compleja. Para garantizar la recuperacion a la pacien-
te, la enfermera moviliza apoyos en redes sociales como las asociacio-
nes de usuarios, trabajo social, donantes voluntarios, damas voluntarias y
fundaciones, entre otras. La enfermera no tiene todos los recursos, pero
conocer como son los procesos y las posibilidades la lleva a orientar una
ruta de recuperacion y apoyo disponible para su paciente.

Por dltimo, es preciso sefalar que la situacion refleja un cono-
cimiento emancipador con aspectos inexplicables como son una rdpida
recuperacion, una adaptacién extraordinaria a una protesis, una gran sa-
tisfaccion personal y la oportunidad profesional inesperada de presentar
ante un publico selecto en uno de los hospitales mas reconocidos del
mundo, en el marco del SIOP 2010, en Boston, la experiencia de cuidado
de los pacientes con osteosarcomas, de los cuales esta paciente era un
hito central.

En conclusion, la experiencia de cuidado vivida en el marco de
un proyecto de excelencia para el cuidado de los nifios con cancer, ilus-
tra y permite comunicar los aspectos epistemoldgicos y ontoldgicos del
cuidado de enfermeria, aplicando una metodologia sencilla con la cual se
puede hacer reflexion y mejoramiento de la propia practica, y compartirla
a la vez con otros para que ellos crezcan en su comprension y respectiva
capacidad de cuidado.
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Capitulo 14
Cuidar a través de la trayectoria
de la enfermedad crénica: un nino con cancer

Marcela Cardenas Fandino

1. Introduccion

En el contexto del Instituto Nacional de Cancerologia de Colombia, la en-
fermeria se ve enfrentada a cuidar en situaciones de cronicidad, para lo
cual es necesario tener habilidad y preparacién especifica que permita
comprender esta experiencia desde el punto de vista del paciente.

En el 4rea de pediatria, el cuidado de enfermeria alcanza expre-
siones inimaginadas, pues la convivencia diaria con casos que asombran y
conmueven hace que la situacion de enfermedad crénica de los nifios tras-
pase las fronteras de la propia sensibilidad y logre modificar a las personas
que interacttan con ellos en su cuidado.

Es comtn comprender la cronicidad en la figura humana adulta,
pero es asombroso cuando dicha cronicidad es vivida en la nifiez. Conce-
bir a un ser humano, de manera cultural, visualizado como lleno de vida
y salud, enfrentado a una serie de dificultades, procesos, procedimientos
y diagndsticos asociados a fatalidad y adversidad, demanda de la enfer-
mera una capacidad continua de exploracion, observacion, comprension
y transformacion, en conjunto con el nifio y su familia (1), asi como Ia ela-
boracion permanente de duelos que esta misma debe resolver y asesorar
para que se resuelvan (2).

La enfermedad cronica tiene una trayectoria que inicia con la apa-
ricion de los primeros sintomas, seguida por el diagnoéstico, el afronta-
miento de los tratamientos y la lucha continua por el bienestar. En medio
de esta se presentan crisis y estados de organizacion y reorganizacion (3).
En un nifio con cdncer, la experiencia de la enfermedad crénica afecta su
crecimiento y el desarrollo de su socializacion; sin embargo, le permite de-
sarrollar habilidades especiales, las cuales se relacionan con su capacidad
de cognicion, de comprension del mundo externo, lo que se refleja en la
capacidad que adquieren muchos de ellos en la toma de decisiones y de
manejo de las diferentes crisis que se presentan.

de la enfermedad crénica: un nifio con cancer
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2. Narrativa de enfermeria
s

‘&“ “Un nino muy expresivo, muy alegre, muy dado a las
enfermeras,

siempre uno lo encontraba con una sonrisa, con un gesto

agradable

y se adapté muy facil a nosotros, al entorno, al Instituto.

Muy pintoso,

siempre muy elegante, con su colonia y su gel”.

John, un niflo muy elegante

Hay muchos casos que a uno le llegan y, aunque similares, en el fondo
son diferentes porque como cada individuo es un ser propio; entonces es
el drama de una misma familia, es el drama de los pacientes, es el drama
que cambia la vida. La historia de John pasé hace unos tres afos. Al nifio
lo remitieron de Soacha, llegé al INC, tenia 8 afios y empezo6 todo el drama
del diagndstico y el inicio del tratamiento. Siempre fue un nifio muy expre-
sivo, muy alegre, muy dado a las enfermeras, siempre uno lo encontraba
con una sonrisa, con un gesto agradable y se adapté muy facil a nosotros,
al entorno, al Instituto. Muy pintoso, siempre muy elegante, con su colo-
niay su gel. Las veces que estuvo hospitalizado, siempre nos acompanaba
en el stand junto con su mdquina, su bomba, su suero, asi se sintiera muy
enfermito. Era muy gracioso porque cada vez que le advertiamos que le
ibamos a tomar muestras, él se escondia. La primera vez que hizo eso, me
paseé por todo el servicio, después de mucho buscarlo, estaba detras de
la puerta. Eso me parecia muy comico y siempre me hacia eso y yo ya sabia
doénde encontrarlo, sabia que estaba detrds de la puerta.

Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

El tratamiento se dio como todo tratamiento, con altibajos, con
demoras de la entidad en las autorizaciones y todo lo que tienen que vivir.
Ya entrando casi a la finalizaciéon de tratamiento se encontré otra vez en
recaida, otra vez la enfermedad, otra vez empezar de ceros, otra vez darle
fuerza a la mama, a la familia. En esto se empieza de ceros, la mamita ya
sabia que si a la primera oportunidad le garantizabamos el proceso pero
no el resultado, nosotros le garantizabamos que todo estuviera al pie de la
letra de lo que dicen los grandes investigadores de los protocolos, pero en
el resultado podia salir bien o tener una recaida. Ya con esta recaida, no te-
niamos un 100 % de posibilidad de que el nifio tal vez se fuera a curar sino
que ya bajaba casi a 50 %. Volvimos al tratamiento, pero no hubo mayor
efecto porque la enfermedad estaba ain mas resistente, no lo logramos,
la enfermedad seguia ahi, direccionamos las lineas de protocolo posibles,
pero lleg6 el momento que como parte curativa no podiamos darle mayor
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cosa. Entonces lleg6 la fase paliativa, controlarle los sintomas, recibirlo en
urgencias si sangraba, si le faltaban plaquetas transfundirle, si le faltaban
glébulos rojos transfundirle, todo lo que pudiéramos hacer para controlar
sintomas porque la enfermedad ya no la podiamos controlar. Nunca lo vi
desanimado, bueno tal vez un par de veces cuando tuvo infecciones seve-
ras, pero €l siempre salia y salia. Se hablé con la mama para que el nifio
pasara a fase paliativa pero ella no queria quedarse quieta, entonces le
pidio a la doctora que le pusiera quimioterapia y ella determiné adminis-
trarle quimioterapia paliativa.

Siempre duré varios meses ella ahi, de pronto con su esperanza,
con su parte de mama que no lo dejaba desanimar, que no lo dejaba irse,
que no lo dejaba... ella tenia que seguir luchando. Llegd entonces ese
diciembre y él cumpli6 afnos, entonces me invitaron y fui con mi esposo.
Fue mucha gente, mucha familia de él; él estaba feliz, con su nuevo traje,
con sus nuevos zapatos, le llevaron mariachis, la torta, la comida y se veia
muy bien, muy bien. Se le veia feliz, contento, tranquilo y eso era lo que
queriamos todos, verlo asi.

Pasaron tal vez como unos cinco o seis meses y pues lo que no
queriamos iba a llegar. Se vio muy malito, la mama vivia en Soacha, y como
vio que no alcanzaba a traerlo al INC, lo llevé a una IPS de Soacha y pues...
entiendo también al personal de alla, que para atender la urgencia de una
vez lo entraron y comenzaron a hacerle todo lo que se puede hacer, inclu-
so llevarlo a cuidado intensivo. Cuando empezaron a indagar a la mama, se
enteraron de que el nifio era un paciente oncologico en fase paliativa. No
es que uno no tenga que lucharles, claro, uno les lucha y siempre hay mu-
cho por hacer, siempre, siempre, en todas las fases hay mucho por hacer,
pero en este caso era estar con él, estar con la mama, ahorrar esfuerzos,
y direccionar estos esfuerzos hacia otro camino. Entendieron que estaban
manejando a un nifo en fase paliativa a quien aparte de tratamiento de
soporte no se le podia brindar mas alla del heroismo y mas alla de pensar
que somos héroes cuando no lo somos.

Por tltimo, el desenlace final, el nifio se fue. Yo creo que ahi la
mama entendio que él queria irse, que todo el tiempo que ella estuvo con
ély él con ella era para prepararla para el desenlace final. El sentia que iba
a llegar ese desenlace. Muchas veces, cuando estaba aca, llegaba con los
otros amiguitos que estaban en el cielo, se sofiaba verlos y nos contaba,
“mire, y me soné con tal y que me decia esto”. Alguna vez nos cont6 que
se habia sonado con unos compaiieritos que también se habian ido y que
le estaban diciendo que alla era bonito, y que alla estaba bien. Entonces yo
creo que en ese momento la mama ya empezaba a enfrentarse ahora con
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sus miedos, se aferr6 a su hijo menor y €l le dio mas fuerzas para seguir
adelante. El dia del entierro yo no queria verlo y la mama me dijo “yo quie-
ro que usted lo vea como quedé de bonito” que vea que quedo6 tranquilo,
que tiene una expresion de tranquilidad, que queria irse. Al final acepté, lo
Vi y si, estaba con una expresion de tranquilidad, como que ya... ya estuvo
bien, ya queria irme, ya quiero ir con mis otros companeritos. El traje fue
blanco y hasta el hermanito lo miraba e incluso en alguna oportunidad
dijo “yo me quiero ir con €él”, tal vez no dimensionaba todo el contexto
de la situacion.

Los meses siguientes tuve contacto con la mama, ella me llamaba,
yo la llamaba pero hace varios meses no tengo contacto con ella. Siempre
que paso por el cementerio que queda después de Soacha me acuerdo, él
quedo ahi. No he ido a visitarlo pero cada vez que paso por ahi miro hacia
ese lugar y recuerdo todo lo que él nos dejo.

De John aprendi a mirarle el lado bueno a la situacion, el lado bue-
no de las cosas. El sabia que estaba mal pero siempre tenfa una sonrisa,
un gesto de no desfallecer, siempre una esperanza, de “voy a estar bien...
otra vez me toca la quimio, listo hagamosle”, como de mantener ese hilo
de esperanza, de aferrarse a algo para estar bien. Creo que eso, la fuerza
que él demostro durante todo este tiempo, su proceso y su tratamiento, €él
fue muy fuerte ante esta situacion tan adversa. De mi parte, él recibié mi & -
carino, lo consentia, lo escuchaba, le hablaba, lo amaba. .

3. Analisis de la situacion de enfermeria

Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

El conocimiento de enfermeria estd presente en cada una de las accio-
nes que se desarrollan en la practica de enfermeria, cada interaccion
con el sujeto de cuidado, cada plan de cuidados y, sobre todo cada
experiencia que vivimos, nos da pautas para avanzar en el conocimien-
to. En este sentido, la situacién de enfermeria, entendida como la in-
teraccion entre la enfermera y su sujeto de cuidado que tiene como
consecuencia un crecimiento de ambas partes (4), se constituye en una
fuente poco explorada de conocimiento de la disciplina profesional de
enfermeria y, por tanto, en una oportunidad de desarrollar un gran po-
tencial epistemolégico (5).
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La situacion de enfermeria es por definicion una fuente de conoci-
miento y un contexto para el cuidado (4). En este caso, el cuidado de John,
un nifio con cancer, y su familia. En la narrativa se evidencia un sujeto de



cuidado habil para comprender su experiencia de cronicidad, una enfer-
mera inquieta y comprometida con el cuidado y se reporta el crecimiento
transversal a toda la situacion. Entre esta enfermera y su paciente crecio
y se desarrollé un vinculo, el nifio logré comprender el desarrollo y des-
enlace de su enfermedad, y apoyar a su madre en su propio proceso de
afrontamiento, y la enfermera, ademds de cuidarlo lo admira, comprende
que es un nino especial y que es fuerte a pesar de tener una enfermedad
como el cancer.

3.1 Vision filosofica de la enfermeria en la situacion

La vision filosofica de la enfermeria se constituye en un proceso abstracto
que determina en gran parte la forma como se desarrolla la préctica y
como se genera y se prueba el conocimiento de la disciplina (5). La vision
filosofica de la enfermeria no es otra cosa que la forma como una enfer-
mera ve su practica y sus principales componentes: el sujeto, el cuidado,
la forma como el cuidado es pensado y actuado y el impacto que genera
en la practica (6).

En la situacion narrada, la enfermera comprende en medio de una
realidad compleja, multidimensional y relativa, la importancia del cuidado
en la promocion de las capacidades del nifio y en el apoyo a la mama. Ella
es capaz de intuir las necesidades del nifio en cada contexto y de ver como
las mismas son cambiantes a lo largo de la trayectoria de la enfermedad.
Para la enfermera, el nifo y su madre son seres totales, y aunque no puede
dedicarse de manera exclusiva a su atencion y seguimiento, tiene la com-
petencia de movilizar sus habilidades en pro del bienestar del nifio y va
ajustando sus propias metas a sus necesidades y capacidades, sin perder
de vista a la mama, quien también la necesita de forma permanente.

Johny la enfermera desarrollan una relacién terapéutica en la cual
las necesidades del nifio son centrales y el atenderlo permite que la capa-
cidad de cuidado de la enfermera se fortalezca.

La interaccion continua del paciente, la familia y la enfermera,
superando en ello el contexto donde el nifio se encuentre, permite dar un
cuidado continuo durante la trayectoria de la enfermedad y desarrollar un
vinculo de cuidado. Puede afirmarse con base en esta interaccion que ve
integralmente a la persona, que la enfermera tiene una filosofia reciproca,
o mejor denominada, visién interactiva-integrativa (7).
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3.2 Significado de la situacion narrada

En la situacion se ve a una enfermera comprometida y sensible a la nece-
sidad humana. La enfermera toma la decisiéon de cuidar al nifio de forma
continua a lo largo de la trayectoria de la enfermedad en la experiencia
de cronicidad. La enfermera tiene empatia con John y, ademas de aceptar,
disfruta su sentido del humor y las travesuras propias de su edad. Ella
demuestra una afinidad especial por los nifios y en especial con este: muy
elegante, gracioso y autbnomo.

El mantenerse en la relacion de cuidado en el tiempo, le propor-
cion¢ a la enfermera un lugar privilegiado en la vida del nifio y de su mama.

3.3 Conceptos metaparadigmaticos de la enfermeria
en la situacion

El metaparadigma en nuestra profesion se constituye en el nivel mas abs-
tracto de conocimiento. En el caso de la enfermeria, estd compuesto por
cuatro conceptos centrales que han sido objeto de consenso por la comu-
nidad cientifica: persona, enfermeria, salud y entorno (8). A continuacion,
se realizard un andlisis de los conceptos del metaparadigma contenidos en
la situacion de enfermeria narrada.

Persona. Entendido como el sujeto de cuidado de enfermeria. En esta si-
tuacion, la persona es concebida como un ser total, multidimensional y en
continua relacion con su contexto. En particular, se reconoce la capacidad
propia del nifio como poseedor de un poder de cognicion, de compren-
sion y de decision sobre su condicion, su contexto y su proceso de vida,
en medio de la enfermedad. Lo anterior se refleja en la forma como John
conocia su condicién, apoy6 a su madre para afrontar su despedida y mu-
rié. Su vida tuvo calidad y tranquilidad, como él queria.

Enfermeria. También entendida como cuidado. En la situacion se ve como
una profesiéon en una posicion privilegiada para identificar y atender las
necesidades del paciente y su familia y que tiene la capacidad de estable-
cer relaciones terapéuticas que se asocian con una sensibilidad particu-
lar. La enfermera en su interaccion logra informacion precisa, planea y da
curso a la accién requerida, es decir, la enfermera comprende y cuida la
experiencia de cronicidad que viven sus pacientes.

Salud. En la situacion la salud se concibe como un proceso ciclico que res-
ponde a diferentes factores propios de la personay de la interaccion con su
contexto. En un principio, entendida como la recuperacién de un proceso



de enfermedad y poco a poco comprendida como la confluencia de multi-
ples factores que se asociaban mas al bienestar, la interaccion y la prepara-
cién para una transicion de la vida a la muerte. En el climax de la situacion,
se identifica a la salud como un fenémeno complejo que contiene variables
fisicas (alivio de los sintomas y medidas de soporte en pro de la calidad de
vida), psicolégicas (con cercania a la muerte que genera sentimientos de in-
certidumbre y desesperanza), sociales (en la necesidad de relacionarse con
pares, personal de salud y familia) y espirituales (de significado de la muerte
y de lavida después de esta), que la enfermera identifica y cuida para buscar
mejorar la calidad de vida mientras esto sea posible.

Entorno. Se comprende como una realidad en continua interacciéon con
el ser humano, la cual es determinante en sus procesos de salud. En la
situacion siempre se concibio el contexto del paciente, como su entorno,
su familia, sus relaciones con pares, con el equipo de salud, sus creencias,
valores y habilidades; todos estos factores que contribuyeron a tener salud
y permitieron desarrollo y proyeccion de vida.

3.4 Conocimientos disciplinares que refleja la situaciéon

El conocimiento de enfermeria es complejo, dinamico, relativo y multi-
dimensional. Los diferentes escenarios de la practica han aportado el in-
sumo para la generacion de conocimiento, el cual cuenta con diferentes
perspectivas para su comprension y su puesta en marcha. Dichos consen-
sos expresados en estructuras que guian las acciones de enfermeria es
lo que se conoce como patrones de conocimiento. Carper (9) presento a la
comunidad cientifica cuatro patrones de conocimiento de la enfermeria:
empirico, estético, ético y de conocimiento personal. A continuacion, se
analizan dichos patrones contenidos en la situacion narrada.

Patrén empirico. Se evidencia en el conocimiento que posee la enfermera
sobre la condicion del paciente, su diagnoéstico, pronéstico y posibilida-
des de tratamiento. Este conocimiento proporciona a la enfermera una
habilidad para valorar a su paciente, identificar sus necesidades, propias
de cada estado de la trayectoria de la enfermedad y de la experiencia de
cronicidad, definiendo planes de cuidado y metas especificas acordes con
sus necesidades.

Patron estético. El arte de enfermeria se refleja en una enfermera que agre-
ga valor a su cuidado. Es experta en el cuidado de nifios con céancer y
pone esta experticia al servicio de sus pacientes. La enfermera tiene una
sensibilidad desarrollada y un sentimiento de cercania con los nifios y en
especial por John. La posibilidad de ser empatica refleja, entre otras, en
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la forma como le da significado y disfruta el juego, utilizdndolo como he-
rramienta terapéutica con el nifio. En esta relacion tiene un especial valor
estético, la elegancia y picardia de John y, sin duda, mas alla del hacer de
la enfermera, el como realiza cada una de sus actuaciones.

Patron ético. Se evidencia en la forma como la enfermera responde al lla-
mado de cuidado de su paciente. Ademas de ser una enfermera sensible,
alegre, comprensiva y recursiva, tiene un impulso interno que la lleva a
mantener una buena relacion terapéutica con presencia auténtica y conti-
nua. El apoyo basado en la veracidad fue centro de la relacion. La situacion
permite ver el compromiso, la honestidad, la tolerancia, el respeto, el tra-
bajo en equipo, la justicia, la sinceridad y la sensibilidad.

Patron de conocimiento personal. La enfermera se reconoce habil para en-
tablar relaciones con los nifnos y utiliza esa habilidad para desarrollar to-
das las terapéuticas. En la situacion se evidencia un hilo conductor en
términos de la interaccion continua, lo que muestra como la enfermera
adicional a sus funciones tradicionales en el manejo del cancer, hizo uso
terapéutico de si misma. Se resalta la forma como se desarrollaron las re-
laciones interpersonales, las actitudes de la enfermera y la forma como se
comprometi6 con la dignidad humana.

Patron sociopolitico. Definido por White et al., se muestra en la concepcion
que tiene la enfermera del contexto (10). Sabe que su sujeto de cuidado
interacttia con su entorno, que es parte de una familia y de un grupo so-
cial y aprovecha este conocimiento a favor de sus objetivos de bienestar
y calidad de vida.

4. Conclusion

El cuidado de enfermeria en el contexto del cancer en pediatria requiere
conocimientos y habilidades especificos que proporcionen la determina-
cién suficiente para asumir y mantenerse en el cuidado. Es indispensable
que la enfermera reconozca la realidad de sus pacientes, que comprenda
su experiencia en la cronicidad y que participe de dicha experiencia movi-
lizandolos en la potenciacion de sus fortalezas.

La enfermedad crénica tiene una trayectoria que se traduce en la
expresion de la experiencia vivida. Una enfermera experta en el cuidado
pediatrico oncolégico debe conocer dicha trayectoria, ajustarse a ella e ir
adaptando sus metas de cuidado conforme se van presentando las crisis
y las formas de organizacion, concibiendo la recuperacion de la salud en
términos del bienestar y la calidad de vida.
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Capitulo 15
Crecer cuidando a los nifos
con cancer y sus familias

Milena Moreno Pérez

Resumen

El andlisis de los enfoques tedrico conceptuales de la disciplina profesio-
nal de enfermeria vista como cuidado a través de situaciones de enfermeria
en la atencion dirigida a ninos, por medio de la guia desarrollada por el
Grupo de Cuidado de enfermeria al Paciente Crénico, de la Universidad
Nacional de Colombia, permite tomar experiencias de la practica clinica
del servicio de pediatria del Instituto Nacional de Cancerologia ESE, para
identificar estos componentes. La narrativa analizada permite reconocer
la situacion de enfermeria como la interacciéon con nifios hospitalizados,
donde se refleja el cuidado de enfermeria con el andlisis de los conceptos
metaparadigmaticos de la disciplina profesional. En conclusion, la expe-
riencia de cuidado vivida en la situacion de enfermeria con nifos hospi-
talizados, facilita el analisis y la comprension del cuidado a partir de la
experiencia vivida en la practica clinica.

1. Introduccion

Se reconoce que los nifios son especiales por su grandeza y su valor, tam-
bién lo son las familias. Existe documentacién sobre las dificultades fa-
miliares frente a la enfermedad crénica del nifio (1). Las familias viven
experiencias dolorosas que suponen tener que renunciar a que su hijo sea
normal y a la tarea de adaptarse y aceptar la dolencia. Cuando un nifo
recibe un diagnoéstico de una enfermedad crénica o cuando muere, el do-
lor que experimenta la familia es similar, en muchos aspectos; las familias
nunca estan listas para abordar condiciones de enfermedad de sus hijos
(2). Las enfermeras, por su parte, deben también revisar y definir su papel
frente a esta situacion de manera permanente (3).
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2. Narrativa de enfermeria

o
s

&v Siempre he pensado que cada dia es una oportunidad de vida que Dios nos

da. El primer dia cuando llegué al Instituto Nacional de Cancerologia (INC)
tenia muchos temores, estaba impresionada por los casos tan dificiles que
se ven, pero comencé a ver que habia muy buenos tratamientos, cirugias,
quimioterapia, radioterapia y entendi poco a poco la satisfaccion que me
produce trabajar aca. En el INC es posible ayudar al paciente, comprender-
lo, aprender cada dia, tener paciencia, animar y alentar. A pesar de todo,
es una labor muy bonita.

En medio de esta labor como enfermera, cuidando a los pacien-
tes y a sus familiares en este sitio uno siempre es parte de un equipo
donde todos participan. Cuando se hacen las tareas con amor, la percep-
cion es algo diferente. Hay procedimientos simples como la canaliza-
cion de una vena, manejar un catéter implantable, la toma de laborato-
rios, la curacion, la orientacion, que hechas en forma dedicada son muy
satisfactorias.

Los nifnos son lindos, son especiales, y tienen muy buena recupe-
racion, da gusto verlos. Me acuerdo de un pequeno de 4 anos operado
de un tumor renal con herida quirdrgica grande, quien a los dos dias se
levant6 porque queria manejar un triciclo que habia en el servicio.

Recuerdo un nifio de 5 afios con leucemia linfocitica aguda que
lleg6 al INC para recibir su tratamiento y, aunque fue atendido de manera
oportuna, tuvo una recaida y fue internado en la Unidad de Cuidados in-
tensivos (UCI). Después de salir de la UCI lleg6 al servicio de pediatria don-
de yo trabajaba. La mama, una mujer sencilla y humilde, quien a pesar de
su condicion entendia bien la gravedad del nifno, me solicit6 que la dejara
cuidarlo, banarlo y arreglar su cama.

A pesar de lo sencillo de la solicitud y quiza porque esta alteraba
la rutina, con el personal auxiliar de enfermeria se presenté conflicto por
cuanto al atender la solicitud de la mama del paciente, de alguna forma
el personal reclamaba porque se le quitaba su tarea. Sin embargo, pude
comprender a esa mamad y valoré con base en mis conocimientos que el
estado del nifio era muy delicado, por lo que decidi apoyarla. A pesar de
las criticas, permiti que la mama realizara todas las tareas que su nino re-
queria, con lo cual ella podia estar muy cerca de él y se sentia util. El nifio
finalmente fallecio, era una situacion esperada y no por ello poco dolorosa
para su madre y para todo el personal que lo atendia. La mama sabia que
esto sucederia y lo acepté con resignacion y, a pesar de su dolor, tuvo valor
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para agradecer el apoyo y la comprension que recibio en esta etapa final
del cuidado de su nifo.

Me acuerdo también de una nifa de 2 o 3 afios con un tumor
abdominal, la cual fue operada, recibié quimioterapia en diversas hospi-
talizaciones y tuvo varias recaidas. Los padres, muy dedicados a su nena
y muy preocupados por la progresion de la enfermedad, hablaron con el
médico y solicitaron que, ante la gravedad y mal prondstico, deseaban que
la nena permaneciera con ellos en casa y que muriera tranquila. Asi suce-
di6, y la mama a los pocos dias me busco para contarme que la nina habia
fallecido y como habia pasado sus tltimos dias. Me cont6 que en oracion
le pidi6 a Dios por su hija que si no se recuperaba mejor se la llevara y le
pidi6 que no se la dejara sufrir mds. La nena se despidi6 de toda la familia
y le pidié a la mama que le cantara la cancion que habia aprendido en la
iglesia donde se congregaban, la cancion que dice... “Mas alla del sol, yo
tengo un hogar, mas alla del sol....”. La mami la arrullo, le cant6 la cancion
y ella suspiro y se fue, de manera tranquila, en su casa y en los brazos de
su mamad, en paz. Me senti muy especial por la confianza de la mama en
querer compartirme su experiencia dias después de la muerte de la nifa, y
me senti tranquila de haber sido participe de esa muerte en paz.

Por ultimo, recuerdo a Jorge, un nifio de 12 anos que parecia de
8 afos por lo pequeno y delgado, un nifio del campo, trabajador, con
diagnostico de leucemia mieloide aguda, quien inicialmente llegd con el
papa que lo tuvo que dejar en un albergue, pues tenia mas hijos y aqui
en Bogota no tenia ningtn familiar que le ayudara. En el albergue el nifo
pudo recibir su tratamiento.

Me acuerdo que, estando hospitalizado, se nos escondia debajo
de la cama para que no lo canalizaramos. Mas adelante, cuando ya tenia
mas confianza con el personal del INC, lo atendi como paciente ambulato-
rio y alli me ayudaba a dar valor y dnimo a los otros pequefios que venian
por primera vez. El cambié, era mds extrovertido, ya no solo hablaba del
trabajo que se hace en el campo, aunque si se veia preocupado por salir
rapido para ayudar a su papa. Tenia amigos en el albergue y disfrutaba los
juegos de nino. Siempre se despedia de mi con un abrazo y un beso, era
como si intuyera lo que significaba para mi.

Estas experiencias como enfermera de pediatria en el INC me han
dado el privilegio de acercarme al paciente y la familia y darles mi afecto,
un poco mas de lo que el trabajo me demanda, un consejo, una palabra de
animo y un cuidado especial que les permita seguir adelante en medio de
las dificiles situaciones que se viven en la lucha contra el cancer.
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3. Analisis de la situacion

3.1 {Por qué son estas situaciones de enfermeria?

Estas experiencias de cuidado de tres nifios y sus familias dejan ver que
ellos son vistos como personas totales. En cada caso, la enfermera identi-
fica un llamado de cuidado frente a la necesidad especial de cada nifo o
familiar y genera una accion de manera intencional como respuesta. La en-
fermera se muestra a si misma como cuidadora y comprometida en medio
de cada situacion. La enfermera reconoce a los ninos, su condicion espe-
cial en cada caso, acepta que ella no remplaza a los padres pero si puede
ayudarlos en un momento tan dificil de sus vidas y eso en udltimas apoya
el mejor cuidado de cada nifio como una persona especial. La enfermera
logra en cada caso una interaccion reciproca que le permite crecimiento
mutuo. Es el crecimiento mutuo que solo se da cuando se reconoce a las
personas como tales, lo que genera una situaciéon de enfermeria (4).

3.2 {Qué caracteristicas tiene esta situacion de enfermeria?

La unicidad de las personas implicadas en cada situacion de enfermeria da
a las mismas caracteristicas especiales. En el primer caso, una madre que
necesita estar cerca de su hijo, sentirse util, cuidarlo y para ello debe tener
la comprension de una enfermera que se fije en ellos y no en las rutinas
administrativas. En el segundo, unos padres que deben despedirse de su
hija y resuelven hacerlo a su manera, en su casa, pero no por ello lo dejan
en secreto, saben que la enfermera que los escuché los escuchara nueva-
mente porque esta profesional también debe concluir la historia, para ella
es igual de importante decir adidés y consolar a la madre de su pequena
paciente. En el tltimo, un nifio que pasa de estar y sentirse abandonado a
ser complice, coequipero y querer regresar con los suyos. Todos en medio
de su situacion son seres muy especiales.

De otra parte, hay una enfermera sensible, que escucha con aten-
cion, se pone en el lugar del otro, responde a la unicidad de sus pacientes y
sus familias, tiene fe en Dios y antepone el bienestar de sus pacientes a las
rutinas. Estas situaciones reflejan comprension sobre la dificultad que tienen
los padres y la forma diferente como abordan las decisiones frente a sus hi-
jos menores cuando tienen cancer (5,6). La evidencia sefiala que enfermeria
puede hacer intervenciones especificas para apoyar a estos cuidadores de ma-
nera que hagan mas llevadera su experiencia para ellos, para sus nifios y sus
familias (7), y que debe tener en cuenta para ello sus diferencias culturales (8).



3.3 ¢Queé vision filosofica refleja la situacion de enfermeria
presentada?

A partir de estas tres situaciones analizadas, se puede inferir que la en-
fermera tiene una vision reciproca de su practica. Los pacientes y sus
familias son vistos como personas totales que han dejado en ella una
huella que permanece a pesar del paso del tiempo, es decir, trascien-
den. Unos y otros son vistos dentro de su contexto, entendiendo que el
bienestar trasciende la posibilidad de curaciéon y debe responder a sus
necesidades. A pesar de la compleja realidad, es visible el permanente
apoyo de la enfermera.

Es evidente que la dignidad humana es fundamental en cada una
de las situaciones narradas. Esta se refleja en el trato, en el didlogo, en la
atencion, en la comprension que cada uno de los implicados necesita. La
enfermera en cada una de estas situaciones elige y tiene el valor de cuidar,
porque ademas de ser una profesional, toma la decision de enfrentar cada
situaciéon con paciencia, con valor y con amor.

En estas situaciones, la enfermera encuentra un sitio especial,
porque esta muy cercana a los nifios y a sus familiares, brindandoles el cui-
dado que cada uno requiere, conociendo sus necesidades y respondiendo
a las mismas. El hecho de ser enfermera le da una posicién privilegiada en
donde puede conocer a los pacientes y a sus familias, atender sus temores,
respetar sus valores y generar una relacion de cuidado.

3.4 {Como se ven los conceptos metaparadigmaticos
en la situacion?

Estas situaciones reflejan los cuatro conceptos metaparadigmaticos de la
enfermeria como son los de persona, contexto, salud y enfermeria (9).

Con respecto a la persona, se entiende que cada ser humano es
importante, valioso, inico y merece respeto. La enfermeria, por su parte,
es una profesion que vive la experiencia del cuidado, ayuda, escucha, com-
prende y puede tender una mano amiga. La salud es vista como bienestar
de acuerdo con los valores de cada paciente o familiar. Para ello requiere
de una cercania que alivie dificultades, de aceptacion frente a lo que no es
modificable, de escucha y de comprension; esta es una expresion de como
se vive a la manera de cada uno. El ambiente se refleja al interior y exterior
de la institucion. Para cada nifio su ambiente es distinto, y es su hogar el
ambiente con el cual se identifica.

Crecer cuidando a los nifios
con cdncer y sus familias

243



Cuidado al nifio en situacion
de enfermedad cronica

244

En la primera situacion, la presencia y trabajo de la mama hacen
del hospital un ambiente de hogar, en el segundo es el hogar el sitio mas
familiar y, en el tercero, el nifio refiere ese hogar como algo propio, es par-
te de su identidad. La enfermera comprende la diversidad de los contextos
y la importancia de los mismos como parte de su cuidado.

3.5 ¢Refleja la situacion todos los conocimientos que puede
tener la enfermeria?

La situacion de enfermeria refleja todos los conocimientos de la enferme-
ria como disciplina profesional. Estos incluyen el cientifico, el artistico, el
ético, el personal y el politico-social (10).

Desde el punto de vista cientifico, la enfermera conoce el pronos-
tico de cada nifio asi como su manejo terapéutico.

El conocimiento artistico se refleja mediante el vinculo significa-
tivo que la enfermera establece con sus pacientes y sus familiares. Es la
forma como lo hace, cuando en cada caso encuentra significado en los ha-
llazgos y es capaz de definir con maestria el curso apropiado de la accion.

Las situaciones de enfermeria descritas reflejan el conocimiento
ético, con el compromiso, la tolerancia, el respeto, el trabajo en equipo,
la solidaridad, la justicia, la sensibilidad y la sinceridad, pero ante todo la
intencion de tener una presencia auténtica que tiene la enfermera frente a
cada uno de sus pacientes y familiares.

El conocimiento personal de la enfermera se expresa en su sensibili-
dad y en poder ver, mas alla de una enfermedad y una situacién hospitalaria, la
condicién de un nifio y su familia. Ese conocimiento se ha visto enriquecido en
el trabajo con pacientes con cancer en el Instituto Nacional de Cancerologia.

Por ultimo, el conocimiento politico-social le permite comprender
aspectos como la posicion de cada familia, el acceso, las dificultades y las
necesidades de cada grupo familiar.

En sintesis, a través de analizar estas tres situaciones de enferme-
ria, se puede valorar el cuidado que siempre es intencional, que deman-
da presencia auténtica y creatividad. Un cuidado que se refleja como una
caracteristica humana, una interacciéon afectiva e interpersonal y a la vez
terapéutica. La reflexion epistemolégica y ontologica de la practica per-
mite comprenderla y cualificarla (11). Una practica de enfermeria que se
revisa y se analiza lograra un mejor cuidado que, como ha sido senalado,
se constituye en el hito esperado para el desarrollo de la enfermeria en la



medida en que la enfermera pueda hacer la diferencia en el cuidado y la
calidad de vida de cada uno de los ninos con cancer (12).
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Capitulo 16
La intersubjetividad y la
experticia en enfermeria

Angela Alarcén

1. Introduccion

De acuerdo con Mayeroff (1), cuidar es ayudar al otro a crecer mientras se
crece. Bajo esta misma perspectiva, Boykin y Shoenhofer (2) determinan
que la situacién de enfermeria es el punto central de la disciplina profesio-
nal, ya que todo conocimiento de enfermeria reside dentro de ella, pues
esta es el contexto del conocimiento.

Una situacion de enfermeria, de acuerdo con la teoria de la enfer-
meria como cuidado, es una experiencia vivida y compartida en donde el
cuidado fortalece como personas a los implicados, donde la enfermera
trae su ser cuidador y conoce al paciente como cuidador, con expresiones
unicas de vivir y crecer en el cuidado. Las situaciones de enfermeria se dan
cuando la enfermera hace vigente su compromiso personal y profesional
con base en la creencia de que todas las personas son cuidadoras. Para
que exista una situacion de enfermeria, la enfermera requiere tener una
presencia auténtica, la intencion de estar ahi con el otro en la plenitud de
la propia persona. La enfermera atiende el llamado que el receptor del cui-
dado le hace y lo clarifica a medida que la situacién ocurre, respondiendo
de manera tnica para representar la totalidad de la que es capaz, aunque
cada respuesta sea diferente. El cuidado refleja la belleza de la enfermera
como persona en medio de la experiencia de vida compartida y fortalece
su condicion humana (3).
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2. Narrativa de enfermeria

Una nina especial

“En sus ultimos momentos me busco, queria verme a mi,
yo fui la dltima persona a quien ella quiso
ver antes de morir”.

Recuerdo una experiencia de cuidado, estando en el sexto piso de pedia-
tria con una nifia que tenia 6 afitos, con diagnostico de leucemia. La nina
tenia una situacion familiar especial, la mama era mayor, con 60 afios tuvo
la nifia. Las hermanas eran mujeres mayores de 20 y 25 afos. Esto fue
impactante porque la nifa hizo mucha empatia conmigo y con el pediatra
oncologo.

Ella no habia sido bautizada. La familia decidié hacerlo debido
al diagnostico y a la enfermedad avanzada, la cual no estaba obteniendo
respuesta a la quimioterapia. La mama hablé con nosotros, decidimos ser
los padrinos de la nifa, hice el curso de preparacion, vino el padre y la
bautizamos en el cuarto.

La enfermedad de la nifia avanzo y ella entr¢ a fase paliativa. Con
frecuencia estaba con ella, atendiendo sus cosas. Ella era especial para mi
y yo para ella. Siempre estdbamos muy pendientes la una de la otra. La
nina decia “madrina tal cosa, madrina tal otra”... La mama de la nina, entre
tanto, no aceptaba que su hija estaba en riesgo de morir.

Recuerdo, era diciembre y aunque la nifa tenia salida y estaba
feliz con la idea de irse a su casa, la mama no queria llevarla. La nina me
buscé y me dijo que su mama tenia otro esposo y que ademas le habia
dicho que era mejor que se quedara porque aca le daban muchos regalos.
Fue necesario que el pediatra interviniera, sefalando que era justo que la
nifa descansara y disfrutara la navidad en su casa, donde ella queria es-
tar. La mamd, aunque un poco renuente, finalmente la llevé. Esa situacion
fortalecié atin mas nuestra relacion pues la nifa veia en mi un apoyo, un
sostén, alguien en quien confiar y que la podia respaldar.

La salida le sent6 mal, dias después lleg6 a urgencias, muy malita.
Mi compaiiera me informé “Angela, lleg6 su ahijada”. Al preguntarla supe
que estaba en reanimacion y que ella decia, “yo quiero ver a mi madrina”,
“yo quiero ver a mi madrina”. Al verme, la nifia se aferré a mi y no queria
soltarme. La calmé y le dije que volveria mas tarde. Era evidente que la
nina iba a morir en cualquier momento y yo queria hablar con la mama.



Al salir del servicio, supe por la llamada del parlante que en ur-
gencias habia un paro y pensé enseguida que era ella. Al preguntar me
enteré de su fallecimiento y para mi también fue muy duro porque esa era
mi ahijada, la que me buscaba, la que siempre llegaba a saludarme. En sus
ultimos momentos me busco, queria verme a mi, yo fui la tltima persona
a quien ella quiso ver antes de morir.

La mama me buscé llorando, ella nunca acepté que la nifia murie-
ra, sobre todo en esa forma tan rapida. Hablé con ella y, aunque para mi
también era duro que “la chinita” se muriera, entendimos que era justo y
suficiente, era lo mejor para ella, con sus 6 anos, ella no queria sufrir mas
ni seguir mas tiempo hospitalizada.

De mi paciente, esa nifa tan especial para mi, aprendi lo que en
verdad significa la intersubjetividad vista como el valor del amor, el vin-
culo, lo que nos hace especiales a partir de nuestro desempefio como
cuidadores con pacientes pedidtricos con cancer.

3. Analisis de la situacion de enfermeria

3.1 ¢Es esta narrativa una situacion de enfermeria?

Segun Boykin y Schoenhoffer (2), una situacion de enfermeria se caracte-
riza por la constitucion de una relacion de cuidado en la que la enfermera
puede reconocer como los seres humanos se cuidan y crecen en el cuida-
do. Se destaca una interaccion enfermera-sujeto de cuidado, cuyo resulta-
do es el crecimiento mutuo.

La intersubjetividad y la
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En esta experiencia, la enfermera se une a la vida de una nifia y
pone su propia vida en esta relacion, lo cual fortalece la condiciéon huma- 249
na de las partes (2). Se evidencia que el sujeto de cuidado no es solo el
paciente, es la interaccion que él tiene con su cuidador. En esta situacion,
la nifila y su madre son vistas como una totalidad. La nifia y su mama ne-
cesitaron a la enfermera, le hicieron un llamado de cuidado, y recibieron
una accién intencionada como respuesta, con la cual la enfermera se mos-
tr6 como cuidadora y comprometida con la situacion. Se cre6 un vinculo
que reconocio a la nifla como persona y gener6 con ella una interaccion
reciproca que le permitié un crecimiento mutuo, donde ambas estaban
pendientes la una de la otra.
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como persona que requiere apoyo y comprension. La enfermera responde con
acciones que en conjunto reflejan un cuidado que da soporte incondicional.

3.2 {Cual es la vision filosofica que acompana a la enfermera en
esta situacion de enfermeria?

Una vision filoso6fica se constituye en la orientacién de un campo de estu-
dio a partir de una perspectiva abstracta, que refleja creencias y la forma
como se genera y se prueba el conocimiento relacionado con los fen6éme-
nos de interés para una disciplina (4). Para la enfermeria han sido objeto
de consenso tres visiones del mundo: la particular-determinista, la interac-
tiva-integrativa (reciproca) y la unitaria-transformativa (5).

Al analizar la situacion de enfermeria descrita, puede determinar-
se que la vision filoséfica que acompaiia a la enfermera es la reciproca. En
ella la nifia y su mama son vistas como un todo, sobre el cual la enfermera
responde con un cuidado que es recordado después de alglin tiempo, es
decir, un cuidado que trasciende.

La nifia siempre fue vista dentro de su contexto, afrontando una
enfermedad y en ella se reconocieron necesidades de protecciéon y amor. A
pesar de la dificil realidad, la enfermera buscé que la nina fuera feliz. Las
actividades realizadas fueron importantes, como también lo fue la calidad
del intercambio vivido entre la nifa y la enfermera.

En la situacion se destaca la interaccion intersubjetiva que propi-
cia un vinculo estrecho cuidador-receptor del cuidado que, como lo sefiala
Chaparro (6), es un vinculo que construye y transforma y trasciende a tra-
vés del crecimiento logrado.

3.3 {Cudl es el significado de esta situacion de enfermeria?

El significado de esta situacion se identifica en el compromiso con la digni-
dad humana, expresado en el reconocimiento, por parte de la enfermera,
de la situacion que atraviesa la nifia en su diario vivir. La enfermera tuvo
una respuesta empadtica frente a la situacion de su paciente, la cual no es
facil manejar debido al diagnoéstico y tratamiento, asi como por la situa-
cion familiar de la nifa, mostrando respeto por la voluntad de la misma.

La enfermera explica, acompaiia, cuida integralmente, aprove-
chando su posicion privilegiada como cuidadoray su capacidad de dar una
mirada integral. Se cumplen en esta situacion los cinco procesos bésicos
que propone Swanson (7) en la teoria de los cuidados: conocer, estar con,



hacer por, posibilitar y mantener las creencias. La actitud de la enfermera,
la comprension, los mensajes verbales y no verbales, las acciones terapéu-
ticas y las consecuencias de los cuidados son esenciales.

3.4 {Como se reflejan los conceptos metaparadigmaticos en la
situacion?

El metaparadigma de enfermeria es un consenso de la comunidad cienti-
fica acerca de los parametros generales del campo de trabajo profesional.
El cuidado es el eje central dominante y unificador de la enfermeria y se
encuentra constituido por cuatro conceptos globales que identifican el
fenémeno de interés central para la disciplina: persona, contexto, salud y
enfermeria (3).

En esta situacion se reflejan los conceptos metaparadigmaticos de
enfermeria, asi:

e Persona. La situaciéon describe a la persona como un ser vulnera-
ble por la situacion especifica que se presenta, con ansiedad por
lo que se vive. De ella se reconocen su historia y su contexto. La
persona es vista acd como un ser holistico con necesidades psi-
cologicas, sociales y espirituales. Un ser humano con capacidad
de vincularse, ya que en los sentimientos y representaciones de
la experiencia que vive, se reconoce y se promueve su autodeter-
minacién. La nifa toma parte activa en las decisiones de cuidado
y es capaz de expresar su voluntad incluso en el momento mas
cercano a su muerte.

* Enfermeria. La enfermeria es vista como una profesion de cuida-
do, un cuidado que da apoyo, genera confianza, respeto, amor y
comprension. Una profesion que tiene conocimientos especificos
en términos humanisticos y logra vincularse en una relacion inter-
subjetiva que le proporciona un lugar privilegiado en la vida de
las personas.

* Contexto. El entorno que expresa la situacion es amplio y com-
plejo. De una parte esta la institucion pero de otra la familia de
la nifia que incide sobre las decisiones que se toman frente a la
vida de ella. Es el escenario institucional el que determina en gran
manera la forma como se desarrollan las experiencias de cuidado,
donde se construye interaccién y crecimiento.

*  Salud. En este caso se refleja un concepto de salud asociado al bien-
estar. Se busca confort fisico, psicolégico y social. Los sentimientos
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de confianza para expresar inquietudes, y esperar respuestas satis-
factorias que comprendan la situacion vivida asi como la empatia
con la enfermera, llevan a la bisqueda del bienestar integral.

3.5 ¢Qué conocimientos de enfermeria son evidentes en la
situacion?

La situacion de enfermeria es vista como fuente y contexto del conocimien-
to de enfermeria (2). En este sentido, en toda situacion de enfermeria puede
identificarse el conocimiento de la disciplina, el cual ha sido definido a tra-
vés de estructuras conceptuales denominadas patrones de conocimiento.

Carper (8) examino la literatura de enfermeria y logré identificar

cuatro patrones de conocimiento: empirico, conocimiento personal, esté-
tico y ético. A continuacion se analizard la presencia del conocimiento de
la disciplina en la situacién presentada a partir de dichos patrones.

Empirico. El conocimiento empirico o cientifico es visto en Ia si-
tuacién al reconocer un diagnostico, un pronéstico, una forma
particular de abordaje, una etapa de crecimiento de una nifia de 6
anos que, aunque enferma, no deja de ser nifa.

Conocimiento personal. El conocimiento personal se presenta en el
gusto por poder ayudar a la nifa a enfrentar su diagnostico, asi
como las diferentes fases del tratamiento. Con el apoyo, la enfer-
mera observa que la nifia identifica facilmente su situacion. La
enfermera hace empatia con las personas a quienes cuida.

Estético. Puede decirse que en la situacion sucede algo hermoso.
El conocimiento artistico se refleja mediante el vinculo significati-
vo que la enfermera establece con la nina y esta con la enfermera.
Se hace evidente al poder encontrar significado en los hallazgos y
definir en cada caso el curso apropiado de la accion. La enfermera
realiza actividades que hacen que la nifia esté feliz y tranquila, en
medio de su situaciéon, mientras mantiene una total responsabili-
dad dentro del ambito de su practica.

Etico. En primera instancia, todos los valores del Instituto Nacional
de Cancerologia ESE de Colombia, que incluyen el compromiso, la
tolerancia, el respeto, el trabajo en equipo, la solidaridad, la justi-
cia, la beneficencia, la sensibilidad y la sinceridad y, ante todo, el
impulso que internamente privilegia la dignidad humana.

Posterior a los planteamientos de Carper, White (9) propuso un

patron de conocimiento adicional: el patrén sociopolitico. En este patrén
se refleja la posicion de la nifia en la familia, que tiene una dindmica de



conflicto que se expresa en medio del cuidado de una nifia en una situa-
cion compleja de salud.

4. Conclusion

La situacion de enfermeria presentada muestra el valor de la intersubjeti-
vidad en la relacion enfermera-sujeto de cuidado como parte integral de la
experiencia de cuidado en el campo de la enfermeria oncolédgica pediatri-
ca. Se destaca el valor del vinculo, la capacidad de reconocer el contexto
y de dar curso a la accion con estos elementos, como caracteristicas nece-
sarias y propias de una enfermera experta.

Se evidencia que la salud es un concepto que tiene una asociacion
estrecha con las percepciones, representaciones y relaciones, especifica-
mente en situaciones de cronicidad como lo es el cancer en pediatria. De
esta manera, las necesidades, las metas y los resultados en el cuidado on-
colégico pediatrico deben enfocarse en dichas consideraciones.
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