Guia para iniciar la conversacion

Para los cuidadores de un nifio
con una enfermedad grave

Como empezar a hablarle a un nifio con una enfermedad
grave acerca de la atencion médica que deberia recibir.
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El proyecto Conversation Project
desea ayudar a que todas las
personas hablen sobre sus deseos
respecto a la atencion médica que
quieren recibir mientras vivan,
para que esos deseos puedan ser
entendidos y respetados.

Hablar sobre el tipo de atencién médica que deseamos hasta el final
de la vida puede ser dificil. Puede ser incluso mas dificil si el nifio
que esta bajo nuestro cuidado tiene una enfermedad grave.* Sin
embargo, es muy importante que hable con su hijo para aprender
lo que mas le importa. Si habla sobre este tema y entiende cuales
son sus deseos, estara mejor preparado para tomar decisiones
relacionadas con la atencion médica del nifio.

Tener esta conversacion con un nifio que tiene una enfermedad grave es
diferente a tener la misma conversacion con un adulto. Puede ser dificil (o
imposible) que un nifio exprese sus deseos. Como cuidador, puede resultar muy
dificil aceptar que el tiempo de vida de un nifio puede acortarse o ser doloroso.

Creamos esta guia para ayudarlo a hablar con su hijo, entender lo que mas le
importa y sentir un poco de consuelo al saber que puede ayudar a orientar su
atencion y cumplir sus deseos. Tenga en cuenta que la conversacion puede
variar segun la edad del nifio, el tipo de enfermedad y las opciones terapéuticas.

* Una enfermedad grave es una afeccion médica que limita el funcionamiento
diario o la calidad de vida de un nifio y que puede acortarle la vida.

Este documento no busca brindar asesoramiento legal.
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Lo ayudaremos a hacerlo paso a paso.

PASO 1.
PR e PAIESE . 4

Piense cémo y por qué debe hablar con su hijo acerca de la atencién médica que
deberia recibir.

PASO 2.

Inicie la conversacién, que puede ser la primera de muchas. Recibira algunas ideas
utiles que lo ayudarén a saber qué decir.

PASO 3.
Defienda los intereses del NiRO.............ooiiiii i 10

Piense cémo representara a su hijo y se asegurara de que el equipo de atencion
médica sepa y respete lo que mas le importa a su hijo y a la familia.

PASO 4.
Aprenda de Otras PEISONAS ... ...ttt ittt 13

Pida consejos a otros padres y cuidadores.

Si completa este documento en la computadora, primero guarde el archivo con
un nombre que pueda volver a encontrar facilmente. Luego, abra el documento
guardado y escriba sus respuestas (de otro modo, no se guardara lo que escriba).

Al completar el documento en la computadora, se creara un archivo digital que
podra compartir con otras personas facilmente.
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PASO 1.

Preparese

¢Deberia hablar con mi hijo sobre sus deseos de atencién médica ahoray
hasta el final de la vida?
Si le preocupa que mantener una conversacion con su hijo sobre su enfermedad grave

empeore la situacion, sepa que no esta solo. Tener esta conversacion no es sencillo. Es
posible que se sienta de las siguientes maneras:
* Preocupado de que su hijo se asuste con la conversacion

* Intranquilo de que su hijo pierda la esperanza

* Inseguro de la cantidad de informacién que su hijo deberia saber sobre la
enfermedad

* Con miedo de que hablar sobre el sufrimiento o la muerte de alguna manera haga
que esto suceda

* Preocupado de que otros miembros de la familia no lo apoyen

* Incémodo porque hablar sobre la muerte no forma parte de su cultura

¢Cudl es su mayor miedo respecto de la conversacién con su hijo?

Estos pensamientos y sentimientos son normales. Sin embargo, hablar con su hijo
no lo lastimara ni hara que la enfermedad empeore. La conversacion puede ser util
para todos.

Los nifios pueden intuir que tienen una enfermedad grave o que estan agonizando,
incluso si nadie les habla sobre el tema. De hecho, es posible que su hijo esté esperando
que le diga que esta bien hablar sobre sus sentimientos.

Los reportes indican que los padres que hablan sobre la muerte con sus hijos la
sobrellevan mejor y tienen menos remordimientos. En cambio, quienes no hablan con sus
hijos pueden sentir culpa.*

* Kreicbergs U, et al. Talking about death with children who have severe malignant disease.
New Eng J Med. 2004;351:1175-1186.
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Si habla con su hijo sobre la enfermedad y lo que mas le importa, podra
interceder por ély asegurarse de que reciba la atenciéon adecuada.

Si su hijo ya estuvo internado o recibié tratamiento médico, es posible que haya hablado
sobre lo que considera importante. Conoce a su hijo y sabe como hablarle. Aunque ahora
puede ser diferente cuando hable sobre el temay se prepare para posibles cuidados
paliativos, puede confiar en usted mismo.

El objetivo es aprender qué es lo mds importante para su hijo, que incluye lo siguiente:

* ;Qué loincomoda? ;Qué lo confunde? ;Qué lo enoja? ;Qué lo entristece?

* ;Qué quiere su hijo que sepan los doctores, los enfermeros u otras personas del equipo
de atencion médica?

* ¢Qué puede hacer para asegurarse de que su hijo se sienta seguro? ;Y para asegurarse
de que se sienta comodo?

* Sisu hijo estd en el hospital o en otro centro médico, ;quiere tener su objeto preferido,
como un peluche, una prenda de vestir favorita o una imagen de su lugar preferido?

Piense en qué necesita para tener la conversacion.
Para comenzar, es Util pensar en qué necesita para prepararse para la conversacion.

Estas son algunas ideas:

* Es posible que necesite el apoyo del padre o de la madre con quien comparte la
crianza, de los abuelos, o de otros familiares o amigos que no siempre estan de
acuerdo en el mejor camino por seguir. Puede pedirles sus opiniones personales para
ordenar los sentimientos y las preguntas individuales primero. Después puede pedirles
que lo ayuden a concentrarse en lo que mas le importa a su hijo. Sera mas facil hablar
con su hijo cuando las personas importantes de su vida compartan pensamientos y
sentimientos.

* ¢Qué espera que diga su hijo? Puede pensar bien en las respuestas o las reacciones
antes de hablar.

* Piense en cdmo espera que se den las cosas. Por ejemplo, ;quiere mas informacion
acerca de lo que piensa su hijo sobre un asunto determinado?

* Piense si necesita informacion adicional antes de hablar.
¢Necesita informacion del equipo de atenciéon médica? ; Tiene preguntas para un
intérprete u otra persona de apoyo?
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(En qué debe pensar o qué debe hacer para sentirse preparado para
hablar con su hijo? ;Qué hara que sea mas facil empezar?

POR EJEMPLO Puede ayudarlo hablar con personas de su confianza y con las
que tienen una relaciéon cercana con su hijo: el padre o la madre
con quien comparte la crianza o los hermanos del nifio; un doctor,
un enfermero u otro miembro del equipo de atencién médica de
confianza; un consejero o terapeuta; un asesor espiritual o religioso;
o un maestro al que aprecie.

;Qué debe hacer para que su hijo se sienta preparado para
hablar del tema?

POR EJEMPLO Puede elegir un horario y un lugar en los que usted y su hijo puedan
concentrarse en la conversacion.
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PASO 2.

Hable

Ahora que penso6 en tener la conversacion, es el momento de comenzar.

No podemos decirle cual es la mejor manera de hacerlo, ya que depende
de cada nifo y de su familia. Sin embargo, podemos sugerirle qué funciona
para algunos nifios de modo que pueda tomar las mejores decisiones para
su propio hijo. Puede resultarle util seguir los siguientes consejos.

Digale a su hijo que usted puede manejar la conversacion.

Para disminuir la ansiedad de su hijo, puede ser Gtil comenzar diciéndole que esta bien
hablar con honestidad. Podria decir: “Me resulta triste y dificil hablar sobre esto contigo
porque te amo mucho y quiero que estés mejor, pero también es muy importante que
puedas expresar lo que piensas y sientes. Quiero que sepas que puedes decirme lo que
quieras”.

Permita que su hijo marque el rumbo de la conversacion.

Permita que su hijo guie la conversacién segun sus pensamientos, razonamientos

y capacidades de desarrollo. Escuche con atencién y solo responda las preguntas a
medida que su hijo las haga. También puede preguntarle cuanto sabe sobre un tema
determinado antes de responder. De esa manera, puede darle una respuesta adecuada
para su edad y que respete la cantidad de informacién que quiere saber. Lo importante
es estar abierto a las preguntas para que su hijo se sienta comodo haciéndolas.

Esta bien si su hijo no quiere hablar durante mucho tiempo o directamente

no quiere hacerlo.

Esta bien si tienen una conversacién de dos minutos y su hijo deja de hablar. Es posible
gue necesite tiempo para procesar lo que le dijo. Siga su ritmo. Estas conversaciones
pueden llevarse a cabo durante muchas charlas mas cortas a lo largo del tiempo. Lo
importante es que su hijo sepa que usted estara alli para hablar cuando quiera.

Si su hijo le pregunta si se esta muriendo, intente formularle una pregunta.

Para responder la pregunta, es Util saber primero qué sabe, o qué no sabe, su hijo. Puede
devolverle la pregunta y decirle: “; Tu crees que te estas muriendo? ;Por qué piensas
eso?” Después puede usar sus respuestas para guiar la conversacion. Es mejor brindar
suficiente informacion para responder de forma honesta, pero de una manera adecuada
para su edad. Por ejemplo, puede decirle: “El Dr. Jones cree que no tenemos mas
medicamentos para tratarte el cancer”.
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Si su hijo no habla, busque otras maneras de comunicarse.

Incluso si su hijo no puede hablar por la edad, la enfermedad o las capacidades, es
posible que se comuniquen sus deseos de otra forma. Por ejemplo, puede comunicarse a
través de sefales no verbales, como expresiones faciales o gestos. Si es posible, puede
pedirle que haga un dibujo. También puede pensar qué es importante para su hijo por

su cuenta o con la ayuda de una persona de confianza. Usted es quien mdas conoce a su
hijo.

Estas son algunas formas en que puede iniciar la conversacion.

Hable sobre la pérdida de alguien cercano a su hijo; puede ser un abuelo, otro
miembro de la familia, una mascota, etc. Por ejemplo, puede decir: “;Recuerdas
cuando muri6 el abuelo?” o bien “; Recuerdas cuando murié nuestro perro, Scout?”.

Si usted y su hijo creen en el cielo o en una vida después de la muerte, pregtntele qué
piensa sobre eso. Puede decir: “; Alguna vez imaginaste cémo es el cielo?”.

w

Formule preguntas que no puedan responderse con un simple “si” o0 “no”. Por ejemplo,
“+Como crees que marcha tu tratamiento?”.

Puede usar cuentos para iniciar una conversacion sobre la muerte.

Por ejemplo, puede mostrarle a su hijo un libro, una pelicula o dibujos animados
adecuados con un personaje que muere. Preste atencion a lo que dice su hijo o
formule preguntas como “;Qué piensas de la historia?”

Una vez que inicie la conversacion, puede hablar sobre los siguientes
temas con su hijo.

¢Qué te gustaria que les diga a los doctores y a los enfermeros acerca de como
quieres que te traten?

¢Qué quieres que les diga acerca de coémo no quieres que te traten?

¢Cudles son las tres cosas que quieres que los doctores y los enfermeros sepan de ti?
¢En qué consiste un buen dia para ti? ¢ En qué consiste un mal dia?

¢Qué comida te gusta mas? ;Qué comida no te gusta?

¢Quién te gustaria que te visite?

Si estuvieras muy enfermo y existiera la posibilidad de que murieras, ;te gustaria estar
en el hospital o en casa?

¢Hay alguien al que quieras darle tus cosas especiales?
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Preguntele a su hijo lo siguiente: ;Cudles son las tres cosas importantes que
quieres que tus amigos, familia y equipo de atencién médica sepan de ti?

Cosas que me gustan mucho: Cosas que no me gustan:

También puede ayudar a su hijo a crear una lista de “Cosas importantes para
mi”y colocarla en algun lugar que el equipo de atencién médica pueda ver.

Por ejemplo:
* No me hables como si fuera un bebé. * Responde mis preguntas...todas. jY sé
sincero!
* No hables de mi como si no estuviera
aqui. * No prendas la luz cuando estoy
durmiendo.

* No me ignores porque no hablo.

. . * Pideme permiso antes de tocarme.
* Trae a alguien que hable mi idioma.

* Dime quién eres si no te conozco.
* No hables en voz alta.

* Golpea la puerta antes de entrar a mi
habitacion.

¢Y si necesito ayuda?

* Puede haber momentos en los que se sienta mas cémodo hablando con el equipo
de atencién médica que con su hijo. Es posible que necesite formularles algunas
preguntas primero. jEso es normal!

* Recuerde que siempre puede pedirle ayuda a un miembro del equipo de atencién
médica de su hijo. Puede decir: “Me gustaria hablar con mi hijo acerca de lo que esta
sucediendo, pero quisiera consejos y ayuda. ¢Hay alguien [un doctor, un enfermero, un
trabajador social, un capellan, un representante de pacientes] que pueda ayudarme?”.

* Puede pedirle a un miembro del equipo de atencién médica o a un amigo de confianza,
asesor espiritual o religioso, u otro miembro de la comunidad de confianza, que lo
acompafie cuando inicie esta conversacién con su hijo.

* Es posible que haya momentos en los que no pueda responder una pregunta de su hijo,
y eso también es normal. Puede ser sincero y decirle que no estd seguro de cudl es la
respuesta, pero que la averiguara.

También puede ser importante que su hijo mantenga conversaciones con
otras personas del equipo de atencién médica u otros familiares o amigos
de confianza.

En ocasiones, es posible que su hijo necesite procesar esta situacién con otras personas.
Aliéntelo a hablar con las personas en las que confia.
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PASO 3.

Defienda los intereses del nino

Una vez que sepa qué piensa su hijo o, si no se comunica de forma

verbal, una vez que haya pensado qué es importante para él, estara listo
para compartir sus deseos con el equipo de atencion médica. Como
representante de su hijo, se asegurara de que el equipo de atencién médica
esté preparado para respetar esos deseos tanto como sea posible.

Puede hacer lo siguiente para defender los deseos de su hijo o ayudarlo a
que lo haga él.

Comparta informacioén con el equipo de atencion médica sobre lo que mas
le importa a su hijo y sus propias inquietudes como cuidador.

Para comenzar, puede decirle al equipo de atencién médica que le gustaria hablar sobre
lo que le importa a su hijo. Si su hijo hizo una lista de “Cosas importantes para mi”, puede
colocarla en alguna parte de la habitacién, si esta hospitalizado, o llevarla a las consultas
médicas. Pidale al equipo de atencion médica de su hijo que lea o escuche la lista.
Después, Usela para hablar con ellos. Puede preguntarle a su hijo si desea participar en
esta conversacion.

Es util recordar que el equipo de atencién médica también quiere lo mejor para su hijo.

A veces, los deseos de su hijo no son factibles o pueden entrar en conflicto con una
buena atencién médica. Por ejemplo, es posible que su hijo no quiera realizarse mas
extracciones de sangre u otras pruebas que pueden ser necesarias para su tratamiento.
Si comparte las inquietudes de su hijo con el equipo de atencion médica, es posible que
puedan cambiar el método. Por ejemplo, pueden hacer mas pruebas al mismo tiempo en
lugar de realizar varias extracciones de sangre por separado. Resulta util que piense que
su hijo y la familia forman parte del equipo de atencion médica y trabajan para cumplir los
mismos objetivos.

Si el estado de su hijo empeora, también es importante que el equipo de atenciéon médica
sepa cuanta informacion quiere recibir usted sobre lo que esta sucediendo con su hijo.
Ademas, si estar informado es algo importante para su hijo, asegurese de que participe en
estas conversaciones.
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Estos son algunos deseos y preferencias que puede compartir.

* Mi hijo se comunica con otras personas para expresar lo que siente y piensa haciendo
esto:

* Quiero saber lo que se puede esperar de la enfermedad:

* NO quiero saber estas cosas:

* Mis mayores miedos y preocupaciones por la enfermedad de mi hijo son

* Lo mds importante para mi en cuanto a mi hijo y mi familia es

* Siel estado de salud de mi hijo empeora, los objetivos mds importantes para mi hijo y
mi familia son

Si tiene preguntas para el equipo de atencién médica, no dude en
formularlas.

Ninguna pregunta es insignificante, asi que haga todas las preguntas necesarias hasta
que reciba las respuestas que tengan sentido para usted y su hijo. Para comenzar, puede
decir: “Tengo algunas preguntas que me gustaria hacer sobre mi hijo. ; Podemos hablar
ahora?”.

Estas son algunas preguntas de ejemplo:

¢ ;Puede explicarme a qué se refiere cuando dice ?

* Esto es lo que entiendo de la enfermedad de mi hijo. ¢{Hay algo mdas que deba saber?

* ;Quién forma parte del equipo de atencion médica de mi hijo? (por ejemplo, doctor de
cuidados paliativos, especialista puericultor).

* ;Qué podria suceder en las proximas [horas/dias/semanas]? ;Qué decisiones
deberiamos tener que tomar?

* ¢Puede ayudarme a entender qué es lo mejor y lo peor que podria suceder? ;Qué es
mas probable que ocurra?

* ;Como cambiard esta enfermedad con el tiempo? ; Como esta cambiando la situacién
ahora?

* Si mi hijo muriera por esta enfermedad, ;cémo es probable que suceda? Por ejemplo,
¢tendrd una infeccién? ;Sentira dolor?
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También es importante que hable con otras personas que se preocupan
por su hijo, como familiares, amigos o médicos, para que todos puedan
apoyar a su hijo y a usted.

Lo mds importante es que debe seguir hablando con el equipo de atenciéon médica
de su hijo para orientar la manera en que se toman decisiones. Querra asegurarse
de que los deseos de su hijo se tengan en cuenta, incluso cuando no pueda
expresarlos. Para obtener mds informacion puede leer nuestra Guia para hablar con
el equipo de atencién médica.

Si el doctor, el enfermero u otro miembro del equipo de atencién médica no estan
disponibles, podria tratar de hablar con un representante de pacientes, un capellan
del hospital, una doula del final de la vida, un proveedor de hospicio o un trabajador
social.

Dado que es posible que los deseos de su hijo cambien con el
tiempo, es una buena idea hablar reqularmente sobre las cuestiones
que mas le importan. Comparta la informacién nueva con el equipo
de atencién médica.
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PASO 4.

Aprenda de otras personas

Sabemos que es un momento dificil para usted. Recuerde que no esta solo.
Estos son algunos consejos de padres y cuidadores que saben lo que es
tener que hacerle frente a la enfermedad grave de un nifio.

HABLAR SOBRE LA MUERTE DE UN HIJO.

“Durante dos meses, nos sentamos con mi esposo para hablar sobre los objetivos de
la atencién médica de nuestra hija. ;Qué significaba ‘calidad de vida' para ellay qué
significaba para nosotros? ;Cuales eran los tratamientos a los que no queria someterse
para alargar su vida? ; Cémo nos dariamos cuenta de que estaba lista para morir? Y
confiamos en que lo sabriamos.

Cuando un padre pregunta: ‘;Deberia hablar con mi hijo?’, creo que ya sabe que deberia
hacerlo. Esto es lo mas terrible que un padre tendra que hacer, pero es muy importante”.

- Blyth, cuya hija muri6 a los 2 afos

“Es importante recordarles a los padres que mantener esta conversacion no significa que
la muerte llegard mas rapido. He visto familias que piensan que, por el solo hecho de
mantener esta conversacion, su hijo se dara por vencido y morira.

En el caso de Austin, dijimos: ‘Los doctores haran todo lo posible para encontrar una
cura, pero existe la posibilidad de que no lo logren a tiempo para combatir la enfermedad.
La enfermedad podria empeorar, pero los doctores prometieron que haran todo lo que

puedan para que no sufras”.

- Dianne, cuyo hijo murié a los 14 afios
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SOBRELLEVAR SUS PROPIOS SENTIMIENTOS COMO PADRE.

“En ocasiones, mis conversaciones con padres e hijos son asi:

Padre/madre:
‘No quiero que sepa que estoy triste'.

Lo que le digo al padre o a la madre:

‘Bueno, usted esta triste. Esta triste porque los doctores no pueden curar la enfermedad
de su hijo; ya no hay medicamentos que puedan ayudarlo. Esta triste porque va a morir
muy joven'.

Lo que le digo al nifo:
‘¢Por qué tienes miedo de que tu mama llore?".

Nifo:
‘Se pondra triste porque los doctores no pueden lograr que me sienta mejor’.
Lo que le digo al nifio:

‘Ella lo sabe y ya esta muy triste; te quiere mucho.
Creo que quizas te sentiras mejor si hablas sobre esto’.

Suele funcionar. Esta bien llorar”.

- Kathy, enfermera pediatrica con experiencia

CONVERSACIONES QUE DAN SENSACION DE PAZ.

“La semana pasada, escuché a una madre decir que estaba en paz con la muerte de su hijo,
como podia. Cont6 que se murié a su manera, incluso en el lugar donde queria morir y
con el nivel de conciencia que él queria tener. El nifio partié con tranquilidad cuando nadie
estaba prestando atencién, y la madre pensé que fue exactamente como él lo hubiera
querido. Cree que él estaba intentando protegerla. No queria que ella se despidiera en ese
momento, asi que partié cuando nadie estaba mirando.”

- Blyth
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SEGUIR EL RITMO DE SU HIJO.

“En muchos casos, puede parecer que el estado de salud de un nifio mejora y empeora;
incluso puede parecer que esta cerca de la muerte y luego mejorar otra vez. Tuve que
mantener muchas conversaciones con Austin porque estuvo al borde de la muerte
muchas veces.

Le hacia preguntas para saber lo que pensaba. Le pregunté: ‘;Crees que los doctores
podran curarte?’. Me dijo que no. Entonces le respondi: ‘Creo que tienes razon’. Asi fue
como me dejé llevar por su ritmo”.

- Dianne

“Como padres, cuando los hijos quieren hablar sobre la muerte, queremos consolarlos y
les decimos que estardn bien. Debemos dejarlos que analicen el tema de la muerte como
cualquier otro tema. Si un nifio saca el tema, los padres deben seguir su impulso valiente.

Lydia sacé el tema de la muerte después de haber luchado contra el cancer durante
un afio y medio. Pregunto: ‘¢ Piensas que Dios dejarad que me vea como adolescente si
muero ahora?’. ‘St’, le dije. ‘Solo tienes que pedirselo...".

Fue en ese momento que le hice mas preguntas. Para el final de la conversacién, Lydia
habia decidido dénde queria que la enterraran, el color del ataid y otras cuestiones
especiales que queria que se hicieran en su funeral.

Después de eso, la puerta quedd abierta para hablar durante los ultimos seis meses
de vida de Lydia. Le dije que no queria vivir sin ella, pero que iba a poder hacerlo, de la
misma forma que segui adelante cuando murié mi madre. Me conté cuando sintié que
era su momento de partir, y le dije que su abuela y Dios iban a saludarla cuando llegara
al otro lado”.

- Paula, cuya hija murié a los 9 afos

El papel que tiene en el cuidado de su hijo es muy importante. Estas
conversaciones pueden ayudarlo a aprender qué es lo més importante y
a sentirse seguro de sus decisiones. Puede consultar esta guia cuando
necesite ayuda para mantener otra conversaciéon y ayudar a su hijo a
recibir la atencién médica adecuada.
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