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Resumen

Introduccion: Los cuidados paliativos pediatricos consisten en los cuidados activos e integrales
que se realizan al cuerpo, mente y espiritu del nifio y su familia, desde que es diagnosticado
de una enfermedad amenazante para la vida. Las investigaciones se centran sobre los efectos
que esto causa en los padres y los nifios, sin centrarse en las repercusiones que esto tiene en
los hermanos.

Objetivo: Conocer y analizar las experiencias y necesidades de los hermanos de nifos en situa-
cion paliativa desde la perspectiva de los profesionales mas cercanos a ellos.

Materiales y método: Estudio cualitativo exploratorio, que se centrd en la provincia de Valencia.
Participaron cinco profesionales que trabajan en la Asociacion de Padres de Nifos con Cancer de
la Comunidad Valenciana (ASPANION), y la obtencion de datos se realizd mediante entrevistas
individuales semiestructuradas.

Resultados: Aspectos referidos a la adaptacion de la familia, los cambios de comportamiento de
los hermanos durante el proceso, la comunicacion entre ambos, la importancia de la informacion
y la participacion del hermano durante la enfermedad, asi como las dificultades que encuentran
los profesionales para tratar con estos hermanos, son algunos de los resultados obtenidos.

Conclusiones: Los hermanos viven los procesos paliativos con gran capacidad de adaptacion, aun-
que, en momentos de estrés o cuando aparecen sentimientos de abandono o culpa, los hermanos
lo expresan a través de cambios en el comportamiento. Es importante que los padres expresen
sus miedos y mantengan el vinculo con el hermano, haciéndoles participes de la situacion e
informandoles de todo, teniendo muy en cuenta el factor de la edad. La gran demanda de los
profesionales es la de poder trabajar con los hermanos directamente, de manera que puedan
tener una atencion mas cercana.
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Abstract

Introduction: Research on children in a palliative situation and the effects this exerts on parents
is increasingly abundant. Despite this, there is still a gap in understanding the way in which
siblings live through the stages of terminal illness and death.

Objective: To know and analyze the experiences and needs of the siblings of children in a pal-
liative situation from the perspective of the professionals closest to them.

Material and method: A qualitative exploratory study focused on the province of Valencia. Five
professionals working for the Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de la Comundad Valen-
ciana (ASPANION) participated, and the data collection was carried out using semi-structured
individual interviews.

Results: Aspects related to family adaptation, behavior changes in siblings during the process,
communication between family members, the importance of sibling information and participa-
tion during the illness period, and the difficulties professionals find in dealing with siblings are
some of the results obtained.

Conclusions: Siblings live palliative processes with great adaptability, although in times of stress,
or when feelings of abandonment or guilt appear, they express their discomfort through changes
in behavior. It is important that parents express their fears and maintain their bond with siblings,
making them participants in the situation and informing them of everything, taking into account
the age factor. The great demand by professionals is that they may work with siblings directly,
so these may receive closer attention.

Sudrez-Ferndndez M, Terron-Pérez M. Experiencias y necesidades de los hermanos de nifios en situacion paliativa: estudio cualitativo desde
la perspectiva de los profesionales. Med Paliat. 2020;27(4):280-286

INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos consisten en los cuida-
dos activos e integrales que se realizan al cuerpo, mente y
espiritu del nifo desde que es diagnosticado de una enfer-
medad amenazante para la vida. Estos se inician indepen-
dientemente de la fase de tratamiento, teniendo en cuenta
el cuidado de la familia y de los profesionales que atienden
al nifio durante todo el proceso’3. Si bien existe un creci-
miento en la prevalencia de enfermedades incurables y de
discapacidad en nifos, aln se consideran enfermedades con
una incidencia baja. La estimacion en la poblacion espaiola
menor de 20 afios en 2012 muestra que, de 9 millones, unos
13.000 nifios se encuentran en situacion paliativa’*.

Cada vez mas aumentan las investigaciones sobre los nifos
en situacion paliativa y sobre los efectos que esto causa en
los padres, pero existe una laguna de conocimiento sobre la
manera en la que los hermanos viven el periodo de la enfer-
medad terminal y la muerte®¢. La situacion paliativa en un
nifo conduce a grandes cambios en el funcionamiento del
dia a dia de la familia, acompanada de gran sufrimiento por
la enfermedad del menor”"'. Esto hace que las familias ten-
gan que reorganizarse para adaptarse a la nueva situacion?,
lo que puede ocasionar problemas en el sistema familiar vy,
por tanto, en los hermanos'.

Algunos autores, como Alderfer y cols., demandan la
necesidad de mas estudios cualitativos que nos ayuden a

comprender mejor a estos hermanos, ya que la investi-
gacion existente no se ha centrado en dicha poblacions.
El desconocimiento de cdmo viven esta situacion puede
deberse a que en la sociedad actual se evita hablar sobre
la enfermedad o muerte de un ser querido, lo que hace
que los ninos no tengan experiencias ni conocimientos
que nos permitan predecir como reaccionaran a estos
procesos'.

Teniendo en cuenta todo lo referido, se plante¢ el siguien-
te trabajo con el objetivo de conocer y analizar las expe-
riencias y necesidades de los hermanos de nifios en situacion
paliativa desde la perspectiva de los profesionales.

MATERIAL Y METODO

Se realiz6 un estudio cualitativo exploratorio, a través
de entrevistas semiestructuradas. El ambito de estudio se
centro en la provincia de Valencia, a profesionales que tra-
bajan en la Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de la
Comunidad Valenciana (ASPANION). Se realizé un muestreo
por conveniencia.

La recogida de datos se llevo a cabo desde febrero a
mayo de 2018. El guion de las entrevistas semiestructura-
das (Tabla I) se fue modificando a medida que se realizaron.
Estas entrevistas fueron grabadas en audio, previo consen-
timiento de los participantes.
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Tabla I. Guion para el desarrollo de las entrevistas.

- Conocimiento de como viven las familias el proceso
paliativo

- Gestion del duelo por parte del hermano

- Diferencias entre la gestion del duelo en nifios y en
adultos

- Herramientas y mecanismos utilizados para el trabajo
con los hermanos

- Identificacion de las lagunas encontradas por los
profesionales para el trabajo con los hermanos

El analisis de los datos se realizo mediante un proceso de
transcripcion y de codificacion por pares. La codificacion
y categorizacion se realizé por ambos investigadores y se
muestra en la Figura 1.

Aspectos éticos

El proyecto de investigacion ha sido presentado y aproba-
do por la Junta Directiva de la Asociacion de Padres de Nifios
con Cancer de la Comunidad Valenciana.

Se solicito a los participantes autorizacion escrita, median-
te un consentimiento informado, para la grabacion en audio
de las entrevistas, analisis y uso con fines de investigacion,
docencia y publicacion anénima de los hallazgos.

DISENO DEL ESTUDIO:
Estudio exploratorio cualitativo

Muestreo por conveniencia

Y

Técnica de recogida de datos: entrevista
individual semiestructurada

Y

Analisis de datos:
Andlisis de contenido

Elaboracion de

Codificacion inicial .
categorias

Comparacion del
analisis realizado por
las dos investigadoras

Perfeccionamiento de
codigos y categorias

v

Definicion de codigos y categorias finales

Figura 1. Modelo del estudio.

RESULTADOS Y DISCUSION

Participaron un total de 5 profesionales, dos psicologos,
dos trabajadores sociales y una enfermera. El perfil se mues-
tra en la Tabla II.

Tras el analisis de las entrevistas, el contenido obtenido
se agrupd en tres grandes categorias (familia, hermanos y
profesionales), en las cuales se ubicaron diferentes subca-
tegorias (Tabla Ill).

Adaptacion de la familia durante el proceso
de la enfermedad paliativa

La enfermedad terminal y los cuidados paliativos pedia-
tricos generan en las familias cantidad de incognitas y preo-
cupaciones, ademas de grandes cambios en sus vidas, que
anaden dificultad al proceso; S1: “Sabemos que cuando un
nifo es amenazado por una enfermedad, la familia también
se ve amenazada”, S3: “En el momento del diagndstico ya
se va a producir un duelo respecto al estado de salud. Ahi,
no solamente enferma el nifo, sino que enferma toda la
familia”.

No obstante, al ser enfermedades con procesos general-
mente largos, las familias son capaces de desarrollar meca-
nismos y herramientas de adaptacion que les facilita todo
el proceso pero, sobre todo, el momento del fallecimiento,
preparandoles de esta forma para el duelo; S1: “Llegada la
fase final ya hay un camino recorrido en el que ya ha sido
desarrollado un estilo de afrontamiento de la familia”, S4:
“Habia sido un nifio que desde el principio fue una mala
noticia detrds de otra. Estos padres habian hecho un duelo
anticipado. Cuando ocurrié el fallecimiento lo tenian asu-
mido”.

Los profesionales consideran imprescindible el acompa-
namiento de estas familias desde el principio del proceso,
desde el momento en el nifio es diagnosticado; S2: “Siempre
vamos al ritmo de la familia. Vemos que, si tu llevas ese
buen acompafiamiento, las sesiones de duelo tras fallecer
el nifio no son tan patoldgicas”.

Algunos autores definieron una serie de fases por las que
pasan los padres cuando se diagnostica a un hijo con una
enfermedad terminal'>'. La primera fase es un estado de
shock y de cambios emocionales por el gran cambio que apa-
rece en sus vidas. A esta le siguen la fase de negacion y, por
Gltimo, la fase de aceptacion. Estas fases coinciden con nues-
tros resultados, que muestran que los padres llegan a aceptar
la situacion que viven sus hijos, ayudandoles asi durante todo
el proceso, y en especial, tras el fallecimiento del nifo.

Tabla Il. Caracteristicas de los participantes.

Duracion de

Participan .
Siticibapti e la entrevista

Perfil profesional

S1 H  Psicologo 27 min.
S2 M Trabajadora social 36 min.
S3 M Trabajadora social 22 min.
S4 M Enfermera 23 min.
S5 M Psicologa 25 min.
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Tabla Ill. Categorias construidas para los resultados.

Familia

Hermanos

Profesionales

- Adaptacion de la familia durante el - Adaptacion de los hermanos durante y tras el
proceso de la enfermedad paliativa

- Comunicacion de la familia con los - Proceso de readaptacion familiar tras la
muerte de un hermano

proceso de la enfermedad paliativa

hermanos

- Problemas encontrados por los
profesionales en el trabajo del
duelo de los hermanos

- Redes de apoyo de los hermanos

- Participacion activa de los hermanos durante
el proceso de la enfermedad paliativa

- La edad del hermano y el pensamiento magico

Comunicacion de la familia con los hermanos

La comunicacion entre la familia y los hermanos puede ser
complicada. Es muy comdn que los padres eviten informar al
hermano de todo lo que esta ocurriendo. Para los profesiona-
les esto es algo natural que muestra el miedo de los padres a
enfrentarse a las dudas y sentimientos de este hermano, asi
como también una manera de proteger a los mas pequenos
de la situacion por la que pasa toda la familia; S1: “Trata-
mos de identificar qué es aquello que impide a un padre ser
sincero con su hijo, cudles son sus miedos, qué le bloquea,
sus resistencias... Porque muchas veces lo ven como un acto
protector de cuidado, pero lo que estamos haciendo es aislar
al hermano no haciéndole participe de poder expresar sus
emociones”, S5: “Hay padres que si ocultan sus emociones,
sus miedos... Tratan de evitarlos, pero les decimos que no es
positivo, que es necesario que lo compartan con los hermanos
para que también ellos puedan preguntar y expresarse”.

Los hermanos se dan cuenta de que algo esta ocurriendo,
lo que les hace empezar a crear diferentes teorias y pregun-
tas que deben ser resueltas; S2: “Siempre reforzamos a los
papds que sean sinceros y honestos con los hermanos. Que,
a pesar de la edad que tengan, les informen de la situacion
que estd viviendo su hermano”.

Otro de los aspectos mas importantes es la comunicacion
no verbal. Los ninos son capaces de detectar cuando lo que
sus padres les dicen, y lo que luego sus expresiones refle-
jan, no coinciden; S3: “Mds vale un ‘no lo sé’ honesto que
decirle una mentira, porque la comunicacién no verbal no
engana”, S4: “Un nifio siempre se dard cuenta de que algo
pasa, aunque sea muy pequefio. Otra cosa es la capacidad
de comprensién que tiene de la situacién, que ird marcada
por la edad”.

Coincidimos con los resultados de Alameda y Barbero,
quienes dicen que la clave de la comunicacion entre los
padres y los hermanos es la honestidad y no apartar al nifio
con el pretexto de protegerle y ahorrarle sufrimiento’. Los
hermanos entrevistados por Bolton y cols. refirieron preocu-
pacion por no comprender por qué sus padres habian cam-
biado su comportamiento y su actitud'®.

Adaptacion de los hermanos durante y tras
el proceso de la enfermedad paliativa

Adiferencia de los adultos, los nifios expresan los procesos
de duelo a través de cambios en su comportamiento habi-

tual. Estos cambios de conducta suelen ser mas notorios en
el colegio, por lo que los profesionales explican la importan-
cia de tener un vinculo informativo con el mismo; S1: “Pode-
mos ver en algunos nifios conductas desadaptativas, que
es lo que nos hace ver que algo estd pasando ahi. Decimos
que el comportamiento es un poco la llamada de atencién
del nifio”, S5: “Los hermanos se sienten abandonados por
sus padres, pueden sentir celos y rivalidad con el hermano
enfermo... Son conductas que pueden aparecer. El colegio
nos puede dar datos si hay cambios a nivel conductual, cosas
que aparecen ahora que antes no estaban”.

Los profesionales manifiestan la gran capacidad de los nifios
para la adaptacion a estas situaciones mas dificiles e incluso
la capacidad de desconectar del sufrimiento y disfrutar del
momento; S1: “Debemos mirar al nifio como un ser capaci-
tado de hacer frente a la situacion, asi ya lo estds empode-
rando, porque los nifios, como los adultos, tienen herramien-
tas, tienen fortalezas”, S3: “Los hermanos tienen una gran
capacidad de adaptacion, tienen una serie de fortalezas que
les permite también conectar con el dia a dia, mientras que
el adulto estd mds conectado a ese futuro que se ha roto”.

Long y cols. concluian también que los hermanos son capa-
ces de adaptarse a las condiciones cambiantes que trae la
enfermedad'2. No obstante, los resultados refuerzan los obte-
nidos por otros autores, que defienden que se han observado
en los nifos mas problemas de conducta que en los adultos,
apareciendo comportamientos regresivos, demanda de aten-
cion, timidez extrema, etc., ante cambios en sus vidas'’.

Proceso de readaptacion familiar tras
la muerte de un hermano

Tras el fallecimiento del nifio enfermo toda la familia
comienza a experimentar un proceso de readaptacion a la
nueva situacion, ya que después de todo el proceso de enfer-
medad, en el que la mayoria de las atenciones se centraban
en el niho enfermo, llega el momento de volver a reordenar
los roles familiares y de que tanto padres como hermanos
vuelvan a expresar sus sentimientos; S2: “Después del falle-
cimiento hay que recoger mucho: sentimiento de culpa de
los padres, de que se han volcado mucho con el paciente y
al hermano o hermana lo han abandonado... Entonces yo si
que refuerzo mucho que ahora es el momento para rescatar
el tiempo con los hermanos que no se pudo tener con el
hermano enfermo”, S4: “Un dia, después de haber fallecido
la hermana, se iban la familia a cenar y el hermano les dijo



284

M. Suarez-Fernandez y M. Terron-Pérez

a los padres: ‘;yo también puedo ir? Es que me tengo que
volver a acostumbrar a formar parte de la familia’”.

Los profesionales creen que es muy importante insistir en
que se expresen los sentimientos y que no se dé nada por
hecho; S2: “Yo siempre refuerzo mucho que no se den las
cosas por sabidas, sino que, aunque cueste, que se expresen
las emociones”.

Sloper apunta que los hermanos experimentan la pérdida
en el estatus familiar y en la seguridad psicoldgica, hacién-
dose necesaria una readaptacion tras el fallecimiento del
nifo enfermo. Sin embargo, destacaba que no todos mani-
festaban estas pérdidas por igual. Aquellos que decian tener
informacion y apoyo por parte de su familia eran los que
tenian recursos para hacer frente a la situacion™.

Redes de apoyo de los hermanos

Cuando un nifo es diagnosticado de una enfermedad ter-
minal, los padres se vuelcan en el cuidado de este. Esto
puede ocasionar en los hermanos diferentes sentimientos,
como puede ser el de abandono o pérdida, ya que muchas
veces no comprenden el porqué del distanciamiento de sus
padres, de los cambios de rutina, etc.; S1: “En ocasiones
vemos a nifios que desarrollan el sentimiento de abandono,
de celos, de sentirse distanciado... Lo que intentamos es
reforzar a los papds que hagan los posible por mantener el
vinculo con el hermano”.

Los profesionales fomentan que se mantenga informado al
hermano en todo momento, adaptandose siempre a la edad
del nifo y a la etapa evolutiva en la que se encuentre; S2:
“Si que les reforzamos mucho que sean los padres los princi-
pales informantes y que les den la noticia a los hermanos v,
si ellos no pueden ser, pues que sea un familiar muy directo,
porque si no, los hermanos pueden sentir ese abandono”,
S3: “El nifo no puede permanecer en un desconocimiento
de qué es lo que estd pasando, porque son conscientes de
que algo estd pasando. Ven que cada vez va de una casa a
otra, ven a sus padres en un estado de tristeza. Tienen que
informarles porque la realidad que se construye el nifio
muchas veces no se adecua a la realidad de lo que estd
viviendo la familia”.

Esta necesidad de informacion ya habia sido tratada por
otros autores>?%, Nolbris y Hellstrom comentan en sus resul-
tados que todos los hermanos entrevistados se quejaron por
la falta de informacion durante la enfermedad de su herma-
no, asi como de no sentirse totalmente involucrados durante
la enfermedad®. También existe bibliografia que resalta la
importancia de las redes de apoyo en los hermanos, la cual
coincide en que los hermanos que tenian mas apoyo por parte
de la familia y amigos eran capaces de mostrar una actitud
mucho mas adaptativa durante el proceso, mientras que, para
aquellos hermanos sin redes de apoyo, la readaptacion tras el
fallecimiento era un proceso complicado'?6%,

Participacion activa de los hermanos durante
el proceso de la enfermedad paliativa

Los profesionales refieren como un pilar basico la partici-
pacion de los hermanos en el cuidado y en el seguimiento de

la enfermedad. De este modo, tras el fallecimiento viviran
el duelo con mas paz y tranquilidad, y evitara que pueda
llegar a convertirse en duelo patolégico; S2: “Tratamos de
que el hermano se sienta participe del proceso, se sienta
util, se sienta activo, y también tratamos un poco de que
mantenga el contacto con su hermano”, S3: “Para dar una
mayor tranquilidad y paz a la hora de vivir el duelo cuando
el nifo fallece, recomendamos que desde el primer momen-
to los hermanos participen, en la medida de los posible, en
el cuidado del nifio enfermo. Un poco que los padres les
involucren en el cuidado”.

Los hermanos entrevistados por Long y cols. informaron de
que las responsabilidades y la participacion activa durante
la enfermedad les hacia sentir como si contribuyeran a la
recuperacion del nifno enfermo’. También se menciona en
el estudio de Palanca y Ortiz la necesidad de los hermanos
por sentirse (tiles, tener ciertas responsabilidades, elegir
cosas, etc.®,

La edad del hermano y el pensamiento magico

Uno de los componentes que intervienen en como afecta
la enfermedad a un hermano es la edad. Tanto los profe-
sionales como lo propios familiares deberan tener en cuen-
ta la edad del hermano y la etapa evolutiva en la que se
encuentra para llevar a cabo unas pautas acordes con esto.
Una de las caracteristicas mas importantes que aparecen en
determinadas franjas de edad es el pensamiento magico y
la imaginacion del nifo; S4: “La muerte no es igual con una
edad que con otra. Entonces, dependiendo de la edad que
tiene el hermano, se dan pautas concretas para esa edad”,
S5: “Hay que tener en cuenta como el nifio, segun la edad,
vive la enfermedad. Un nifo por debajo de los 2 afios no tie-
ne capacidad de comprender una enfermedad, es a partir de
los 6 afios cuando va desarrollando la capacidad intelectual
de poder comprender que esto tiene una causa bioldgica...
Que no es nada misterioso. Ese componente mdgico estd mds
entre los 3y los 6 afios”.

Existen otros autores que hacen referencia a lo importan-
te que es que los padres disipen el pensamiento magico y
erroneo que generan los hermanos, basandose en la edad
y el grado de madurez del nifio, para facilitar y mejorar el
vinculo emocional entre los padres y los hermanos?'.

Problemas encontrados por los profesionales
en el trabajo del duelo de los hermanos

Los profesionales coinciden en que una de las mayores
lagunas que encuentran en el trabajo con los hermanos es
el no poder tratar con ellos fisicamente, considerando nece-
saria una atencién mas cercana con estos nifos; S3: “El no
poder estar con los hermanos igual que estds con los padres,
el no poder acceder, no poder observar, el no poder ver
cémo se relaciona con el hermano, con los padres... La obser-
vacion y la comunicacion no verbal te dan muchas veces mds
informacion que la propia comunicacién verbal”, S4: “Yo
creo que hace falta mds trato con los hermanos, porque
hacemos todo lo que podemos desde donde estamos. Hay
hermanos que tu sabes que existen y lo refuerzas con los
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padres, pero ti nunca los has conocido, no sabes como son,
el vinculo que tienen con el enfermo, con los padres...”.

Otros de los problemas encontrados son los miedos de los
padres a la informacién de sus hijos e incluso la resistencia
de hermanos en edades mayores o de los propios padres al
tratamiento psicologico. S1: “A veces podemos ver en los
hermanos mds mayores que, un poco a nivel cultural o a
nivel social, se resisten a ir al psicélogo, ir al ‘loquero’.
Esto hace que muchas veces la motivacion o la adherencia a
la psicoterapia por parte de los hermanos pueda ser menor
a la de los adultos”, S2: “Las lagunas son las resistencias
que los padres puedan tener, los miedos que presentan al
enfrentarse a informar a los hermanos... Todo esto complica
el trabajo con las relaciones familiares”.

Coincidimos con los resultados obtenidos por Kirk?2. La
dificultad de los profesionales para llegar a los hermanos es
lo que impide que se establezca un vinculo con ellos. Hay
estudios en los que los hermanos demandan que la mayoria
de la informacion la reciben de los padres, y que los pro-
fesionales no estan cerca de ellos durante el proceso?'. El
vinculo entre profesionales y hermanos es basico, ya que
deben aportarse herramientas para la correcta elaboracion
del proceso de duelo, que ayude al hermano a continuar con
un desarrollo emocional y social adecuado al de su edad".

CONCLUSIONES

En los resultados encontrados se encontrd que los her-
manos viven los procesos paliativos con gran capacidad
de adaptacioén. Aun asi, en momentos de estrés o cuando
aparecen sentimientos de abandono o culpa, los hermanos
lo expresan a través de cambios en el comportamiento. Es
importante que, durante todo el proceso de enfermedad,
los padres expresen sus miedos y mantengan el vinculo con
el hermano, haciéndoles participes de la situacién e infor-
mandoles de todo, teniendo muy en cuenta el factor de la
edad. Cabe resaltar la demanda de los profesionales para
poder trabajar con los hermanos directamente, de manera
que puedan tener una atenciéon mas cercana, asi como la
necesidad de eliminar el estigma sobre el tratamiento psico-
logico que existe en algunos padres, e incluso en hermanos
mas mayores.

Proponemos que se profundice en la investigacion de los
hermanos, teniendo en cuenta determinados aspectos como
la edad o el momento de la situacion paliativa en la que se
encuentra el nino y la familia.

En cuanto a la atencion, resaltar la importancia de ampliar
las actuaciones tanto por parte de las administraciones sani-
tarias como de las organizaciones de ayuda a las familias;
para que se tengan en cuenta a los hermanos durante todas
las partes del proceso, y que puedan recibir ayuda e infor-
macion.

LIMITACIONES

Se trata de un estudio cualitativo exploratorio centrado
en la experiencia de Unicamente cinco profesionales. La
seleccion intencionada puede ofrecer una vision parcial de
la realidad, aunque se han llevado a cabo algunas técnicas

de triangulacion de datos, como la opinion de diferentes
ambitos profesionales, la revision bibliografica antes de la
elaboracién del guion de las entrevistas y la posterior com-
paracion con estudios publicados.

En todo caso, se trata de un primer acercamiento a una
realidad poco estudiada en el ambito de los cuidados palia-
tivos pediatricos, aportando nuevos puntos de vista que
deberan analizarse en futuras investigaciones.
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