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EXPERIENCIA CLINICA

Trabajo grupal con padres de ninos
internados en un CTIl neonatal y pediatrico
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Resumen

Summary

La internacién de un nifio en un centro de tratamiento
intensivo es un evento estresante y puede ser
generador de enfermedad secundaria en el nifio y su
familia. La familia y el equipo de salud utilizan
diferentes mecanismos para afrontar esta situacion,
muchas veces generadoras de mayores dificultades y
conflictos. Con el objetivo de acompanar a los padres
en esta situacion, disefiamos un trabajo pionero en
nuestro medio con reuniones semanales con los
familiares de nifios internados en un CTI privado y
representantes del equipo de salud. Se presentan los
resultados de la experiencia. Se concluye que la
experiencia es muy positiva y podria extenderse a

otros centros asistenciales.
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A child 's hospitalization at an intensive care unit its a
stressful event and could be the generator of
secondary pathology for the child and his family. The
family and the health team use different mechanisms to
confront this situation, often generators of major
difficulties and conflicts. With the objective of
accompanying the parents in this situation, we have
designed a pioneer experience with weekly meetings
among ICU hospitalized children families and
representatives of the health team. The results of this
experience are presented next. It is concluded that the
experience is a very positive one and could be

extended to other care centers.
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Introduccion

La atencidn integral del paciente pediatrico internado
en areas criticas debe incluir el apoyo emocional y con-
ductual de todos los involucrados: el niflo, su familia y
el equipo asistencial.

Partimos de la base que cuando un nifio se enferma
repercute directamente en todos los miembros de la fa-
milia, pudiendo este evento ser generador de enferme-
dad secundaria. La atencion integral de ésta redundara
enun beneficio para la salud y el desarrollo del nifio y su
familia .

La hospitalizacion significa un intenso estrés para
el nifio y su familia. Provoca separacion, acceso a un
ambito que es vivido como extraflo y amenazante, re-
lacién con personas desconocidas, procedimientos
dolorosos .

En el caso del paciente con riesgo vital, surgen meca-
nismos de defensa y estrategias de afrontamiento, tanto
del paciente como de su familia, ademas de los propios
del equipo de salud; desembocando en algunas oportu-
nidades en situaciones conflictivas .

Frecuentemente en el caso del paciente pediatrico,
ambas partes, equipo y padres se identifican con las ne-
cesidades del niflo y rivalizan en el cuidado del mismo.

Con la finalidad de mejorar la asistencia de nuestros
pacientes diseflamos este abordaje.

En nuestro medio no conocemos una experiencia si-
milar a ésta.

Objetivos

1) Crear un espacio de reflexion y apoyo a los padres a
través de reuniones entre los mismos y un grupo de
representantes del equipo asistencial del CTI, permi-
tiendo que se manifiesten ansiedades, angustias y te-
mores, de modo que la asistencia sea dirigida a la fa-
milia y no sélo al paciente.

2) Mejorar larelacion entre los padres y el equipo de sa-
lud, para que el clima del area de internacién espe-
cializada sea menos traumatica para el nifio y su fa-
milia.

Poblacion y método

Poblacion

El CTI cuenta con 14 camas, las cuales se subdividen en
nueve areas de recién nacidos y cinco areas pediatricas,
operando con una ocupacion promedio del 80%. Dentro
de lapoblacion asistida se encuentran prematuros seve-
ros con una edad gestacional promedio de 31 semanas,
asi como nifios mayores. Provienen de dos vertientes,
por un lado los que pertenecen a la institucion de asis-
tencia médica en la cual se encuentra ubicado el CTI y

por otro, los pacientes que provienen de otras institucio-
nes. Se atienden pacientes de BPS que son nifios con
enfermedades malformativas y cronicas que motivan
reingresos frecuentes.

En noviembre de 2002 comienzan a funcionar las
reuniones, en un ambito neutral, dentro de la institucioén
médica y fuera del area asistencial del CTI. La frecuen-
cia de funcionamiento es semanal con una duracion
aproximada de una hora y media por sesion.

Participan todos los padres y familiares significati-
vos de los nifios internados en el CT1, que desean concu-
rrir. Tratamos de identificar a personas que son signifi-
cativas para el nifio y su familia que sirvan de apoyo a
ambos.

Por parte del equipo asistencial concurren: un repre-
sentante de enfermeria, un representante médico, un re-
presentante administrativo y como moderador el psico-
logo del equipo, intentando mantener cierta proporcio-
nalidad con el nimero de padres concurrentes.

Se disponen las ubicaciones en forma circular para
una comunicacion mas fluida y los lugares se ocupan in-
tercalados para lograr integracion entre los participan-
tes, evitando una division entre equipo y padres.

Debido al recambio alto de pacientes, en cada reu-
nidn es necesario explicar en la introduccion el objetivo
y funcionamiento de la misma. Se marca que es un espa-
cio en el cual no se dan informes médicos, y que sirve
para compartir sentimientos, temores y formas de en-
frentar la situacion de gravedad de los nifios.

Las reuniones funcionan de forma dindmica, dejan-
do que los padres y familiares guien sobre las tematicas a
abordar por el grupo. Si no surgen espontaneamente, al-
gunos temas puntuales que consideramos importantes
(los sentimientos de culpa, las etapas del duelo, los roles
dentro de la pareja y relacion de la misma y como esto
también sucede en el equipo) los introducimos los coor-
dinadores.

Resultados

Se utilizan diferentes indicadores para evaluar los resul-
tados:

1) Porcentaje de participacion en las reuniones. Del co-
mienzo hasta la fecha el porcentaje fue del 52%.
Destacamos dos momentos: de noviembre a marzo
la participacion fue entre 25 y el 50%; después de
marzo a la fecha el promedio es entre 50 y 90%.

2) Evaluacion de conformidad o inconformidad inme-
diata. Se realiza a los padres a través de cuestionario
voluntario, durante la internacién. Respondieron 26
padres a la encuesta, 24 respondieron que les habia
servido mucho, ninguno poco o nada.

3) Comparacion entre el nimero de quejas en Direc-
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cion de Sanatorio y en Direccion Técnica, antes de
las reuniones y luego de las mismas. Hasta noviem-
bre se presentaron tres quejas verbales en el departa-
mento de enfermeria, desde entonces no se registra-
ron quejas tanto en este departamento como en la di-
reccion técnica del sanatorio o en el BPS. Cabe des-
tacar que aunque no hay datos numéricos, este hecho
era frecuente antes.

4) Evaluacion de conformidad o inconformidad media-

ta. Luego del alta se realiza encuesta telefonica a los
padres. Se les pregunta si concurrieron a las reunio-
nes y en caso de respuesta negativa se pregunta la
causa. A los que lo hicieron, se les pregunta si las
mismas le parecieron negativas, buenas, muy buenas
o excelentes, y si modificarian algo. El periodo abar-
cado fue de diciembre a julio en el cual se asistieron
198 pacientes, se realizaron 74 encuestas debido a
diferentes dificultades para comunicarse con todos
los padres (cambio de nimero, fuera de servicio, et-
cétera).
El 49% (21) opindé que eran muy buenas, 37% (16)
que eran buenas, 7% (3) que eran excelentes y 7% (3)
que eran negativas. Dos pacientes se negaron a con-
testar. Dentro de los motivos por los cuales algunos
padres no concurrieron a las reuniones estaban los si-
guientes: pocos dias de internacion, no se enteraron
de las mismas, preferian descansar, iban a la casa con
los otros hijos y por razones laborales. Con respecto
a las modificaciones, seis padres plantearon que las
harian mas informativas, que deberian asistir enfer-
meros del area, agregarian a la reunion una atencion
mas personalizada, que fueran mas largas y final-
mente sugirieron dar apoyo luego de la muerte.

5) Encuesta realizada a médicos y enfermeros del CTI.
La evaluacion de éstos es que las reuniones con los
padres en un lugar externo, donde se discute sobre la
patologia, ha mejorado larelacion con los padres y el
ambiente general del servicio.

Discusion

Los temas que son abordados en las reuniones son los
sentimientos de culpa, tanto de la enfermedad del nifio
como del parto prematuro, las etapas del duelo que es-
tan atravesando, los roles en la pareja y los conflictos, la
desorganizacion familiar, la relacion con el equipo asis-
tencial asi como éste pasa por las mismas etapas y utili-
za los mismos recursos para adaptarse que los padres.
Algunas madres soportan muy mal sentirse despo-
seidas por un tercero de su papel de cuidadoras, de pro-
tectoras. La pérdida de esta omnipotencia materna en un
estadio en el que ésta es necesaria para permitir a la ma-
dre adaptarse a las necesidades del nifio, puede consti-

tuir un elemento patégeno posterior (sindrome de los ni-
fios vulnerables). En esta fase se han observado depre-
siones en las madres, en ocasiones profundas. Por consi-
guiente la dependencia de los padres con respecto al
cuerpo médico, dependencia mayor cuanto mas grave y
prolongada sea la enfermedad, corre el riesgo de acabar
en una relacion superficial y obsesiva, centrada en los
pequeiios detalles de la enfermedad. Las cuestiones de
fondo son abandonadas, en parte porque la familia de-
pende demasiado del médico como para poder expresar-
le el menor afecto positivo o negativo.

Las actitudes del médico y la familia se engranan y
refuerzan unas a otras, para acabar en un dialogo limita-
do a aspectos rutinarios o externos a la enfermedad,
ocultando los problemas de fondo del prondstico, la
etiologia y del mundo de los afectos .

Abordar estos temas en las reuniones lleva a un me-
jor entendimiento de los padres hacia el equipo de salud,
lo cual modifica su posicion, conlleva un cambio de con-
ducta del equipo de salud y disminuye los desencuen-
tros.

El tema de la desorganizacion familiar y de los her-
manos surge a diario. Citamos un ejemplo para ilustrar
como intervenciones muy simples pueden modificar es-
tas realidades:

“Una madre tuvo un parto prematuro, por lo cual su
bebé pasd a CTI. Su hijo mayor de 13 afios, que no tenia
problemas de conducta, abandon¢ la asistencia a clase,
comenz6 con conductas oposicionistas, llevando a esta
familia a importantes dificultades. El equipo le refirid
que podria deberse a fantasias porque el hermano era
prematuro por su causa, al no conocerlo pensaba que sus
ideas en cuanto a la muerte o deformidad del bebé por
sus ideas en el embarazo se habian hecho reales. Sugeri-
mos que el nifio debia conocer al hermano y explicarle
que la situacion no se debia a sus pensamientos. Luego
de la visita la situacion familiar volvio a la normalidad y
el nifio contribuy6 activamente con su madre en sus ta-
reas, aliviando su situacion, por lo cual ésta pudo sentir-
se mejor y acompaifiar a su beb¢.”

Con respecto al nivel de participacion, podemos ob-
servar claramente dos etapas. El claro aumento de la par-
ticipacion consideramos que se debe por un lado al pasa-
je“bocaaboca” de los padres sobre lo beneficioso de las
reuniones y por el otro el compromiso asumido por el
equipo asistencial. Ha sido fundamental el compromiso
y apoyo brindado por la enfermera que realiza la tarea de
secretaria, apoyando, motivando y organizando a los pa-
dres.

El bajo porcentaje de respuesta a las encuestas po-
dria ser interpretado como desinterés y evaluacion nega-
tiva de los padres. Nuestra opinion es que este método de
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evaluacion no es el adecuado y nos planteamos como ta-
rea buscar otro método mas eficaz.

Apoyanuestra vision el alto porcentaje de respuestas
a la encuesta realizada a largo plazo. Es importante des-
tacar que fue realizada por una persona ajena al equipo y
sin relacion asistencial con los padres. Esto permite ma-
yor sinceridad y libertad en las respuestas, lo cual se ve
refrendado por la aparicion de evaluaciones negativas.

El1 95% de los participantes las evalué como positi-
vas.

El equipo médico ha valorado como positiva esta
instancia. Consideramos que el descenso de la conflicti-
vidad normal de los padres segun la etapa de duelo que
estan pasando, al estrés, a la competencia por el cuidado
de su hijo, a la inseguridad que genera el delegar el cui-
dado del nifio a un extrafio; permite dedicarse mas al cui-
dado médico del paciente. Es reconfortante para el equi-
po de salud la conformidad de los padres y el agradeci-
miento no sélo cuando se produce el éxito terapéutico,
sino en el caso del fracaso o la muerte, como sucede fre-
cuentemente desde el comienzo de esta actividad.

Dificultades y desafios

La frecuencia semanal de las reuniones no nos permite
entrar en contacto con la familia de pacientes con inter-
nacion mas breve, en el caso de pacientes muy graves o
cronicos, algunos médicos han planteado la necesidad
de 2 reuniones semanales.

Cuando detectamos situaciones que necesitan acom-
pafiamiento personalizado atin no se implementd un me-

canismo de derivacion o no existe esta posibilidad en los
centros de origen de los pacientes. La evaluacion del im-
pacto a largo plazo sobre la salud del nifio y su familia,
sobre la prevencion de alteraciones en los habitos o de-
sarrollo no ha sido evaluada.

Conclusiones

Como resultado del trabajo grupal con la familia de ni-
fos internados en CTI el nivel de angustia y temores ha
disminuido, asi como el nivel de conflictividad. Consi-
deramos un aporte importante a la atencion de estos pa-
cientes que podria extenderse a otros centros. Surge un
beneficio indirecto al disminuir la posibilidad de de-
mandas por mala praxis, que como es sabido se generan
el dificultades de relacion equipo-paciente.
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