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INTRODUCCION

El fallecimiento de un familiar es sin duda una experiencia de dificil afrontamiento en
cualquier etapa de la vida. Cuando se trata del fallecimiento de un nifio, aiin es mayor
el desconcierto y el dolor, méxime si se trata de un hijo o hija.

La UCI pediatrica del Hospital Virgen de la Arrixaca recibe nifios de muy diversas
patologias. La gran mayoria de ellos evoluciona hacia la curacion. En otras ocasiones,
evolucionan hacia la cronicidad. Y en un porcentaje muy bajo, hacia la muerte. No
cabe duda que en UCI el grado de tecnificacidn es alto y en el caso de nuestra Unidad,
el grado de implicacion del personal en los cuidados es extraordinario, tanto a nivel
técnico como a nivel humano. En esta linea, las formaciones propuestas con mayor
frecuencia suelen ir orientadas a la capacitacion técnica. Sin embargo, los profesionales
de enfermeria tenemos que lidiar continuamente con la muerte, es algo que va ligado a
nuestra profesion. En ocasiones, la familia demanda de forma activa la presencia del
personal sanitario y en otras ocasiones adoptan un papel evasivo o incluso agresivo en
relacion al personal. Por nuestra parte, el miedo a parecer invasivos, el exceso de
prudencia, la falta de informacion o de recursos, se traducen en una dificultosa
interaccion del profesional con los padres en momentos tan delicados como la pérdida
de un hijo.

Actualmente en nuestra Unidad no existe un protocolo de actuacién que guie a los
profesionales en el acompafiamiento a los familiares en situaciones de final de vida, lo
cual deja espacio a la libre interpretacion y las buenas intenciones, dependiendo de la
relacion que cada cual tenga a nivel personal con el duelo. Si bien es cierto que el duelo
como tal no se puede estandarizar, y que seria pretencioso aspirar a aliviar por completo
el dolor de un familiar en el mismo momento de la pérdida, creemos que una unidad
como la nuestra deberia tratar de unificar criterios, dando una respuesta institucional.

OBJETIVOS

e Conocer las necesidades que presentan los familiares en las circunstancias
previas al fallecimiento.

e Conocer las necesidades y los deseos de la familia en el momento del
fallecimiento.

e Conocer las necesidades de los familiares en el momento inmediatamente

posterior al fallecimiento de su ser querido.

Conocer los recursos que podemos ofrecerles como profesionales.

Consensuar como equipo las posibles actuaciones peri mortem.

Unificar criterios sobre las actuaciones que ya se llevan a cabo.

Elaborar una guia practica de facil seguimiento para todos los miembros de la

unidad.
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e Proporcionar a las familias un acompafiamiento a su duelo lo mas acorde a las
circunstancias.

METODO

Formacién de un grupo de trabajo del equipo de enfermeria de la UCI pediatrica del
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Se implica también al resto del equipo multidisciplinar de la unidad, con el que en todo
momento se estard en contacto y se pretende la colaboracion directa.

Se inicia un proceso de revision bibliografica de publicaciones relacionadas con final
de vida en pediatria, necesidades expresadas por los padres, acompaifamiento
profesional al duelo.

Se establecen plazos relativamente flexibles para el cumplimiento de cada objetivo
planteado.

En este caso concreto, la metodologia un proceso dindmico que admite variaciones de
formato o posibles modificaciones del contenido.

RESULTADOS

Se ha formado el grupo de trabajo para revisar la bibliografia existente en lo referente
a las necesidades y/o carencias expresadas por los padres en el periodo peri
fallecimiento de su hijo. Se ha creado un cronograma que incluye desde la formacion
del grupo de trabajo hasta la elaboracion y difusion de la guia mencionada. La
implantacion de la guia se prevé para mediados de Octubre o principios de Noviembre
de 2023.

El proceso de la lluvia de ideas sigue activo en la actualidad. A continuacion se
muestran algunas de las necesidades detectadas en la unidad.

- Necesidad de formacién por parte de enfermeria.

- Actuacidn conjunta con pediatras a la hora de unificacion de criterios.

- Importancia de brindar un adecuado acompafiamiento a las familias de los nifios
fallecidos tras ingresos prolongados.

- Posibilidad de establecer un pequefio apartado en la guia para los fallecimientos
inesperados o con ingresos inferiores a las 24h.

- Exploracion de los recursos disponibles en el hospital en materia de duelo.

- Propuesta de la figura de experto en duelo.

Lo mas complejo hasta el momento ha sido definir el propdsito de la guia y lo que
deberiamos encontrar en ella. De hecho, este tema ha quedado pendiente de revision
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para después de los meses de verano, cuando la busqueda bibliografica esté finalizada
y se ajusten los resultados a los objetivos planteados.

El proceso de la busqueda de bibliografia relacionada con el duelo de los padres y el
acompanamiento profesional se ha iniciado recientemente, con dos fechas agendadas
en mayo y en junio, previstas para reunion del grupo de trabajo y recopilacion de los
resultados obtenidos, asi como reunificacion de criterios de todo el grupo en caso
necesario.

CRONOGRAMA 2023

ACTIVIDA | MARZO | ABRIL MAYO JUNIO SEPTIEMBRE | OCTUBRE | NORVIEMBRE
D

Formacion
grupo de
trabajo
Lluvia de
ideas
Busqueda
bibliografica
Presentacion
de resultados
Elaboracion
de la guia
Presentacion
de la guia

CONCLUSION

Hasta el momento la necesidad de un avance en el ambito del duelo es un hecho en la
UCI pediatrica del Hospital Virgen de la Arrixaca. Consideramos que la nueva guia va
a facilitar la interaccion del personal con los familiares asi como la propia experiencia
del duelo tanto en los profesionales como en los padres afectados. En unidades como
la UCI pediatrica estos acontecimientos suceden con una frecuencia lo suficientemente
elevada como para que el personal sea capaz de acompanar a los padres en un momento
tan delicado como la pérdida de un hijo.



