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Introduccion

El Hospital de Pediatria Prof. Dr. Juan P. Garrahan fue inaugurado el 25
de agosto de 1987, con un modelo asistencial ptblico descentralizado,
de autogestion, con estructura matricial, organizacion de la atencion por
cuidados progresivos, horario prolongado de los profesionales, remune-
raciones dignas y fuerte enfoque en la calidad. Todas estas caracteristicas
constituyeron, en aquel momento, un desafio al modelo asistencial clasico.
Para generar el nuevo modelo, fue necesario establecer un ente juridi-
co administrativo que facilitara los cambios conceptuales realizados. El
decreto 598 del Poder Ejecutivo Nacional permitio la creacion del ente
Hospital de Pediatria SAMIC en el marco de la Ley 17102. Surge asi
el modelo de atencion pediatrica para cumplir con la mision de ser un
hospital de referencia nacional, con la integracion gradual en una red de
servicios pediatricos pluralista. Sus caracteristicas mas destacadas son:
cuidados progresivos de los pacientes y formacion de equipos interdisci-
plinarios para la asistencia de los pacientes en las diferentes etapas del
proceso de atencion. Este modelo de atencion centrado en el paciente
permite brindar una atencion integral a los nifios y a sus familias que
abarca la totalidad de los aspectos bio-psico-sociales.

A partir del afio 2007 se ha ido incorporando a la estructura original
la gestion por procesos. Algunos ejemplos de los logros obtenidos son:
historia clinica tnica en actual proceso de informatizacion, médico
orientador, unidades de internacion polivalentes gestionadas por médi-
cos clinicos, hospital de dia con sus diversas modalidades (oncoldgico y
polivalente), tratamiento ambulatorio de infecciones severas, ventilacion
mecénica no invasiva fuera del rea de cuidados intensivos, Oficina de
Comunicacion a Distancia, Programa de referencia y contrarreferencia,
Coordinacion de Gestion de Calidad, Oficina de Representante del Pa-
ciente, banco de células progenitoras hematopoyéticas de sangre de
corddn, implante coclear, farmacia clinica con unidosis por paciente.

El Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan” es un ente autarquico



que recibe financiamiento del Gobierno de la Nacion y del Gobierno de
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires y que, a través de la autogestion,
factura prestaciones a las obras sociales y medicinas prepagas. Como
ya fue sefialado, desde su creacion el hospital presenté una organizacion
de la atencion basada en los cuidados continuos y progresivos de los
pacientes, a través de una mirada abarcadora y sintetizadora de la reali-
dad de los mismos, que pudiera responder al desafio que generaban los
cambios sociales y los avances cientificos. Fue esa organizacion la que
permiti, hace aproximadamente 19 afios, la creacion de la Unidad de
Cuidados Paliativos (UCP) para dar respuesta a aquellos pacientes para
los que no existian posibilidades de curacion.

La UCP asiste a nifios y adolescentes con condiciones que limitan y ame-
nazan la vida. Durante la trayectoria de enfermedad se presentan diferen-
tes situaciones de duelo. En relacion al duelo por la muerte del paciente,
actualmente no existe posibilidad de seguimiento para sus padres y her-
manos luego del fallecimiento del nifio. La interrupcion del seguimiento de
la familia después de la muerte del paciente impide completar las acciones
preventivas iniciadas y conocer su evolucion ulterior. El desarrollo de un
seguimiento sistematico de familias en duelo resulta importante en el pro-
ceso de atencion del paciente incurable porque permitiria continuar con el
acompanamiento familiar e identificar a aquellos miembros en riesgo de
desarrollar un duelo complicado o con sintomas del mismo. La imposibi-
lidad de concretar el proyecto propuesto perpetuaria la situacion actual
impidiendo generar la informacion necesaria para la retroalimentacion del
proceso o cualquier ofra estrategia para su mejora u optimizacion.
Actualmente, se encuentran formalizadas las acciones hacia el paciente
y su familia durante las distintas instancias de la enfermedad hasta su
etapa final. De igual modo, la formalizacion de acciones dirigidas hacia
los padres y hermanos luego de la muerte del nifio permitiria estable-
cer mecanismos para la deteccion de familiares en riesgo de desarrollar
un duelo complicado. Asi mismo, proporcionaria conocimiento sobre las
situaciones mas frecuentes que se producen en una familia luego de la
muerte de un hijo, para luego poder trabajar en la prevencion de aque-
llas que resulten disfuncionales y estimular los recursos saludables en la
elaboracion del duelo. La prevencion o deteccion precoz de ciertas situa-
ciones de morbilidad familiar ayudaria a evitar la aparicion de duelo com-
plicado. Considerando que los beneficiarios dltimos de la prevencion del
duelo complicado familiar son los hermanos sanos del paciente se inter-
preta que estas acciones preventivas son de incumbencia de la pediatria.
La asistencia en duelo podria ser la respuesta a una necesidad de las
familias que han perdido hijos y es coherente con la mision y con la orga-
nizacion de cuidados continuos y progresivos que tiene el hospital desde
su creacion. Los valores de la institucion que dieron sustento a su mision
son la equidad, la solidaridad, la ética, la calidad y la eficiencia.

1. Justificacion

Es esencial comprender que la ecuacion final que valida la mision ins-
titucional es alguien que sufre o padece y otro que ayuda o alivia. La

muerte de un hijo es una pérdida devastadora, afecta al equilibrio fami-
liar y a veces puede causar reacciones patoldgicas. Produce un doloroso
efecto sobre los padres y un fuerte impacto en los hermanos.

Los hermanos pueden manifestar expresiones de tristeza o cambios
de comportamiento frente a sus padres y en la escuela. Habitualmen-
te se sienten separados de sus padres afligidos, lo que experimentan
como una nueva pérdida. Los nifios a menudo malinterpretan la causa
de muerte de su hermano y se atribuyen cierta responsabilidad por lo
ocurrido. Frecuentemente los padres suponen que los hermanos su-
pervivientes son demasiados pequefios para entender la pérdida o que
necesitan proteccion de lo que se percibe como una situacion morbida,
por lo que no se les brinda la informacion y la atencién que ellos ne-
cesitan. Sin una comunicacion abierta y honesta, los nifios buscan sus
propias respuestas a preguntas que estan por encima de su capacidad
de compresion. Por eso es importante ayudar a que los padres despejen
el pensamiento magico y erréneo respecto de la muerte y puedan esta-
blecer asi un vinculo emocional entre ellos y los hermanos que quedan.
Una de las posiciones mas dificiles en que los padres ponen a los nifios
es en la de ser sustitutos del hijo que han perdido, esta posicion los deja
en una clara desventaja. El hecho de ser hijo sustituto puede interferir
en su desarrollo cognitivo y emocional. Se espera de ellos que emulen
al hermano muerto y esto no les permite desarrollar su propia identidad.
Durante el duelo surgen emociones intensas como el enojo y la culpa. Los
familiares experimentan culpas que pueden ser de diferentes fuentes, por
no haber cuidado lo suficientemente bien al ser querido o por haber sobre-
vivido al nifio o simplemente por el deseo de seguir adelante con su vida.
Frente a la dolorosa experiencia que significa la muerte de un hijo, hay
familiares que necesitan alejarse del hospital durante un tiempo muy largo.
Otros, por el contrario, necesitan volver en el transcurso de su proceso de
duelo. Si bien el duelo es un proceso normal, para los padres y hermanos
del nifio 0 adolescente muerto puede ser de gran ayuda compartir las vi-
cisitudes del proceso de duelo que estan realizando con los profesionales
que fueron testigos de toda la trayectoria de enfermedad y muerte.
Resulta dificil dar respuesta a todas las necesidades de una familia en
duelo pero medidas simples pueden hacer la experiencia significati-
vamente mejor para la mayoria de las familias. Los profesionales del
equipo de salud tienen la oportunidad de dar continuidad a los cuidados
a través del conocimiento del cdmo ayudar. Representa un desafio en
la gestion incorporar un dispositivo de seguimiento sistematico de las
familias mas alla de la muerte del paciente. Asimismo, permitiria cumplir
con estandares de calidad internacionales propuestos para las unidades
de cuidados paliativos.

2. Contexto de implementacion
y definiciones operativas

La organizacion del hospital basada en los cuidados continuos y progre-
sivos de los pacientes y la intencion de responder a los desafios genera-
dos por los cambios sociales y avances cientificos permitio, hace aproxi-



madamente 19 afos, la creacion de la Unidad de Cuidados Paliativos

(UCP) para dar respuesta a aquellos pacientes para los que no existian

posibilidades de curacion. Los objetivos de los cuidados paliativos son:

el control de sintomas, el acompanamiento del paciente y su familia, y el
cuidado de los cuidadores.

La intervencion de la UCP en la atencion del paciente se encuentra

dirigida hacia el nifio y su familia e intenta que su incorporacion sea

lo mas precoz posible en la trayectoria de la enfermedad, en algunas

oportunidades desde el momento diagnéstico. La UCP asiste a nifios y

adolescentes con condiciones limitantes y amenazantes para la vida. Los

pacientes se encuentran clasificados dentro de cuatro grupos:

— Grupo I: enfermedades que amenazan la vida para las que existe un
tratamiento curativo posible pero que puede fallar. El tratamiento pa-
liativo puede ser necesario desde el diagndstico para el alivio de los
sintomas o durante periodos de incertidumbre pronostica o cuando el
tratamiento curativo fracasa.

Ejemplo: cancer.

— Grupo lI: enfermedades que limitan la vida en las que un tratamiento
intensivo puede prolongarla y maximizar la actividad cotidiana normal,
aunque la muerte prematura puede ocurrir.

Ejemplo: enfermedad fibroquistica, enfermedad pulmonar obstructi-
va cronica, VIH-sida, enfermedades neuromusculares.

— Grupo llI: enfermedades progresivas sin opcion de tratamiento cu-
rativo. El tratamiento es exclusivamente paliativo y comtnmente se
extiende por varios afos.

Ejemplo: lipofucsinosis, adrenoleucodistrofia, mucopolisacaridosis,
osteogénesis imperfecta.

— Grupo IV: nifios previamente sanos en los que impacta una injuria
aguda que les produce una severa secuela neuroldgica, generalmente
no evolutiva.

Ejemplo: sobreviviente de accidente hipdxico-isquémico perinatal,
seccion medular, casi ahogados, encefalopatia cronica no evolutiva.
La UCP esta conformada por un médico coordinador, tres médicos y dos
enfermeras de planta. Todos tienen nombramiento de tiempo completo
con una carga horaria de 42 horas semanales. También forma parte del
equipo un médico con una beca de perfeccionamiento en cuidados pa-

liativos de dos afios de duracion.

Si bien no cuenta dentro de su staff con profesionales del area psico-

social, trabaja de manera conjunta con miembros del Servicio de Salud

Mental y Servicio Social quienes se distribuyen para la atencion de pa-

cientes de acuerdo a la patologia. La unidad también apela a los recur-

so0s educativos y recreativos con que cuenta el hospital para la atencién
de las areas sanas de los pacientes y sus hermanos como la Escuela

Hospitalaria y el taller de Hospital de Dia Oncoldgico. La actividad asis-

tencial se realiza en las salas de internacion y en consultorios externos.

Assu vez, los miembros del equipo forman parte de diversos grupos inter-

disciplinarios para el abordaje de diferentes patologias (tumores 6seos,

tumores de sistema nervioso central, displasias esqueléticas, enferme-
dad pulmonar crénica, enfermedades neuromusculares)

La UCP cumple actividad docente de grado y posgrado, dentro y fuera
del hospital, y realiza proyectos de investigacion. Ademas participa en
el “Programa de referencia y contrarreferencia” del hospital. También
forma parte de la Red de cuidados paliativos del Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires.

Durante el afio 2010 en la UCP se asistieron 263 nuevos pacientes y se
registraron 64 muertes. Hasta agosto de 2011 se asistieron 153 nuevos
pacientes y se registraron 49 muertes. El promedio de muertes es de 70
pacientes por afio.

A lo largo de la enfermedad se presentan diferentes situaciones de
duelo, tanto en el propio paciente como en el grupo familiar. Des-
de la inicial pérdida de la salud, pasando por la pérdida de ciertas
funciones y capacidades, hasta la irremediable muerte del paciente.
En el trabajo con el duelo de cada etapa se interviene promoviendo
los recursos necesarios para el desarrollo de un duelo saludable e
identificando indicios de riesgo con la intencion de prevenir un duelo
complicado frente a las eventuales pérdidas que tengan que afrontar.
Particularmente, en relacion al duelo por la muerte del paciente se
asiste al proceso de duelo anticipatorio dado que luego de la muerte
del nifio se pierde la posibilidad de seguimiento. Previo al falleci-
miento se establecen medidas preventivas como el adecuado control
de sintomas, la apropiada informacion al paciente y su familia, la
preparacion para la etapa agonica, etc.

El trabajo en esta etapa permite identificar a aquellos miembros de
la familia con riesgo de desarrollar duelo complicado. Sin embargo,
la interrupcion del seguimiento de la familia posterior a la muerte
del paciente impide completar las acciones preventivas iniciadas y
conocer su evolucion. Los contactos que se realizan con las familias
de los nifios fallecidos son asistematicos, producto de la motivacion
personal de cada profesional, con una finalidad social y sin objetivos
terapéuticos.

Sobre la base de una concepcion amplia, integrada e integral de los cui-
dados de la salud, se define el problema como e/ déficit en la continuidad
de la atencion de las familias que han perdido hijos, seguidos por la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan P
Garrahan”. Como causa principal del problema planteado se reconocio
a la insuficiente sistematizacion de actividades para el seguimiento de
las familias luego de la muerte del paciente, con la consecuente falta de
informacion que impide la retroalimentacion del proceso e imposibilita
cualquier estrategia para su mejora u optimizacion.

3. Objetivos

El objetivo general de la intervencion propuesta es el de mejorar la con-
tinuidad de la atencion de familias que han perdido nifios, sequidos por
la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan
P. Garrahan” a través del desarrollo de un programa de seguimiento
sistematico. De manera especifica se intentara sistematizar una serie
de actividades que tiendan a mejorar la continuidad de la atencion de



familias en duelo, formalizando un procedimiento con éstas, luego de la
muerte del paciente.

4. Situacion y diagnéstico estratégico

(Ver tabla 1).

5. Implementacion

La sistematizacion propuesta se lograra mediante una serie de activida-
des que tiendan a mejorar la continuidad de la atencion de familias en
duelo, formalizando un procedimiento con éstas, luego de la muerte del
paciente (Ver tabla 2).

6.1 Direccion del proyecto

La direccion del proyecto estara a cargo de un médico de planta de la
Unidad de Cuidados Paliativos. Se trabajara de manera articulada con
la Coordinacion de Relaciones Institucionales, que tiene a su cargo la
Oficina de Comunicacion a Distancia (OCD) y el “Programa de referencia
y contrarreferencia”, y junto al equipo interdisciplinario formado en la
gestion necesaria para el desarrollo del programa de seguimiento siste-
matico de familias en duelo.

Tabla 1
Matriz FODA

Fortalezas

¢ Hospital autarquico.

¢ Atencion por cuidados continuos y progresivos.

¢ Trabajo interdisciplinario.

e Liderazgo de la institucion en los modelos de atencion

pediatrica.

Programa de referencia y contrarreferencia.

Oficina de comunicacion a distancia.

Escuela hospitalaria.

Existencia de Unidad de Cuidados Paliativos (UCP).

Profesionales formados en cuidados paliativos con

nombramiento de tiempo completo.

e Reconocimiento institucional y extra institucional, a nivel
nacional e internacional, de la UCP .

e Pertenencia al grupo de trabajo de cuidados paliativos de la
Sociedad Argentina de Pediatria.

e Pertenencia a grupos internacionales de cuidados paliativos.

¢ Existencia de una sélida relacion médico-paciente-familia
durante la trayectoria de la enfermedad.

o Acciones preventivas sobre riesgo de duelo patoldgico
desarrolladas previo a la muerte del paciente.

Debilidades

e Sobrecarga asistencial.

e |nsuficiente espacio fisico.

e Tension laboral y riesgo de “Burn out” .

Gestion enfocada, casi exclusivamente, en lo asistencial.
Pacientes asistidos por especialidades muy especificas que no
cuentan con médico clinico de cabecera.

Resistencia de algunos especialista a incorporar los cuidados
paliativos en etapas tempranas de enfermedades que limitan o
amenazan la vida.

6.2 Mecanismo de evaluacion

Para la evaluacion del proyecto se utilizara un indicador de resultado que
permita conocer el nivel de satisfaccion de aquellas familias que hayan
recibido un seguimiento durante el proceso de duelo inclusive luego de
la muerte del paciente. Para poder cuantificar el indicador propuesto se
elaborara una encuesta de satisfaccion, que contemple tanto los intere-
ses de las familias como la de los miembros del equipo de salud inter-
vinientes.

El grado de satisfaccion estara expresado en un valor porcentual de 0 a
100. Se acuerda que la meta a alcanzar es el 80% de satisfaccion. (tabla
3,4y5)

7. Conclusiones

La muerte de un nifio es una pérdida devastadora que afecta al equilibrio
familiar. Produce un doloroso efecto sobre los padres y un fuerte impacto
en los hermanos. La sociedad actual, intolerante con la muerte, transfor-
mo al duelo en un proceso individual mas que social. Padres y hermanos
quedan atrapados entre el peso de la pena y el de la prohibicion de la so-
ciedad de manifestar su afliccion. Si bien inicialmente la intervencion con
los familiares es para que puedan afrontar el proceso de la enfermedad,
luego de la muerte del paciente ellos contintian expuestos a situaciones

Oportunidades

e Tema de la “muerte digna” instalado en la opinion publica y en
la agenda politica.

e Futuro reconocimiento de los cuidados paliativos como
especialidad.

e Fundaciones para la ayuda de padres y pacientes con
diferentes patologias (cancer, epidermolisis ampollar,
osteogénesis imperfecta, etc.).

e Grupos de autoayuda de padres en duelo (Grupo Renacer-
Fundacion Flexer).

e |nstituto Nacional de Céancer (INC).

¢ Red de cuidados paliativos de los hospitales del Gobierno de la
Ciudad Autonoma de Buenos Aires.

Amenazas

¢ Sistema sanitario y recursos humanos que priorizan al
paradigma atomizador de lo biologico y subestiman los
aspectos psico-sociales de la asistencia.

e Ausencia de redes integradas e integrales.

¢ Baja sensibilizacion general de la necesidad de asistir a la
familia en duelo luego de la muerte del paciente.

e Escaso recurso humano formado en cuidados paliativos
pediatricos.

o Resistencia de los familiares a regresar a la institucion.

Fuente: Elaboracién propia



Tabla 2
Actividades

N° Actividad

1

Creacion de
un equipo
interdisciplinario

Disefio de
estrategias de
intervencion para
familias luego
de la muerte del
paciente.
Optimizacion del
registro de datos
para el contacto
posterior con la
familia

Eleccion y
validacion de
instrumentos de
evaluacion del
duelo

Valoracion del
impacto del
acompafiamiento
en los hermanos
sanos y en los
padres

Valoracion del
impacto final de la
intervencion

Capacitacion del
equipo de salud

Realizacion
de trabajos de
investigacion

Identificacion e
inclusion de otros
grupos de trabajo
y desarrollo de una
red

Responsable

Director del proyecto
y jefes del Servicio de
Salud Mental, Servicio
Social y coordinadora
de la Unidad de
Cuidados Paliativos
Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Equipo
interdisciplinario

Meta Descripcion de la tarea

1 mes Se estimulara la participacion de profesionales interesados del Servicio de
Salud Mental, Servicio Social y Unidad de Cuidados Paliativos a formar un
equipo interdisciplinario para el seguimiento de familias en duelo.

3meses |Se realizaran talleres, coordinados por el equipo interdisciplinario, con los
profesionales de distintas disciplinas involucrados en el seguimiento de
los nifios con patologia incurable en donde se propongan las diferentes
intervenciones a desarrollar de modo sistematico con las familias en duelo
(Ilamados telefonicos, carta de condolencias, contacto via e-mail, reuniones
grupales, grupos de padres, red con servicios locales, etc.).

1 mes Se disefiara una hoja de registro, adjunta a la historia clinica, que permita
mantener actualizados los datos para el contacto con la familia luego de la
muerte del paciente.

3meses [Se identificaran dentro de las distintas herramientas (cuestionarios) existentes
para la valoracion del duelo aguella que se adapte mejor al estilo de trabajo del
equipo y a la idiosincrasia de nuestra poblacion.

3meses |[Se solicitara autorizacion a los autores de la herramienta elegida.

12 meses | Se validara al idioma castellano-argentino.

3meses |Se seleccionaran indicadores que permitan objetivar la situacion de padres y
hermanos, durante la enfermedad del paciente y luego de la muerte de éste,
tales como:

— Asistencia y rendimiento tanto laboral como escolar.

— Cambio en el patron de consultas pediatricas de los hermanos.

— Separacion de los padres.

— Consultas a profesionales de Salud Mental de algiin miembro de la
familia.

— Desarrollo de adicciones.

— Existencia de violencia familiar.

— Presencia de accidentes.

18 meses |Se recolectaran datos para los indicadores seleccionados.

18 meses |Se monitorearan la calidad de recoleccion de datos.

18 meses |Se procesaran los datos y realizara el analisis de indicadores.

3meses |Se disefiara una encuesta, considerando las expectativas tanto de las familias
como de los miembros del equipo de salud, que permita ponderar el grado de
satisfaccion de la intervencion realizada.

18 meses |Se administraran las encuestas

18 meses |Se procesaran los datos y se realizara el analisis de impacto

3meses |[Se formalizaran encuentros con todos los profesionales involucrados en la
asistencia de nifios con patologia incurable donde se trasmitan las diferentes
modalidades de intervencion con las familias.

18 meses |Se capacitara de manera continua en reuniones de equipo, con frecuencia bi
semanal, con la modalidad de discusion de casos.

18 meses |Se propondran trabajos de investigacion que permitan adquirir informacion
de lo que ocurre en las familias luego de la muerte de un hijo en nuestra
poblacion.

La informacion asi obtenida permitira conceptualizar, de modo mas cientifico,
cuestiones hasta ahora sospechadas u observadas de manera circunstancial.
Por ejemplo:
— Dificultades en la escolaridad de los hermanos
— Incidencia de separacion de los padres
— Ocurrencia de nuevos embarazos
18 meses |Se identificara e involucrara, a través de contactos personales y profesionales

y por medio del Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos de la Sociedad
Argentina de Pediatria, a otros grupos del pais sensibilizados por la tematica.
Se desarrollara una red que permita mantener la continuidad de la atencion
cuando las familias sean procedentes de otras localidades.

Fuente: Elaboracion propia



Tabla 3
Indicadores de impacto

Indicador de Impacto:

Sumatoria del grado de satisfaccion de las familias intervenidas

Tabla 5
Indicadores de proceso
del objetivo especifico

— Existencia de un programa escrito para el seguimiento
sistematico de familias que han perdido hijos que

N° de familias intervenidas

Sumatoria del grado de satisfaccion de los profesionales intervinientes

fueron seguidos por la Unidad de Cuidados Paliativos.

— Existencia de un equipo interdisciplinario conformado
para el seguimiento de familias en duelo.

N° de profesionales intervinientes

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 4

Indicador de proceso del objetivo general

fx 100
F

Donde:

f: N° de familias que perdieron hijos asistidos por la UCP en el periodo

Julio2012-Julio2013 y recibieron seguimiento durante el duelo

F: N° de familias que perdieron hijos asistidos por la UCP en el periodo

Julio2012-Julio2013

Fuente: Elaboracion propia

de riesgo y pueden presentar desvios en el proceso de duelo. Es aqui
donde se torna necesario continuar con la intervencion para la preven-
cion y deteccion precoz de duelo complicado.

Considerando que los beneficiarios tltimos de la prevencion de duelo
complicado familiar son los hermanos sanos del paciente se interpreta
que estas acciones preventivas deben ser de incumbencia de la pedia-
tria. Asimismo, no corresponde soslayar la morbilidad que un proceso
de duelo puede ocasionar, lo que justificaria realizar una intervencion
especifica como la propuesta. Representa un desafio para la gestion
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