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Cuidar, si no es posible curar o aliviar.
Consolar siempre.

Resumen

Se presenta la experiencia de los autores en el logro de
un equipo de trabajo sensibilizado en el acompariamien-
to y cuidado de nifios con enfermedades terminales. Se
realiz6 un estudio prospectivo y descriptivo, que empled
la observacién y la entrevista en una muestra de 166 ni-
fios con enfermedades cronica de baja prevalencia duran-
te un periodo de dos afios en el Hospital Territorial Do-
cente de Cérdenas. Se evidencid el logro una atencion
personalizada en el cuidado de nuestros nifios y se obser-
vO un impacto positivo en su manejo integral después de
iniciado este proyecto de intervencion, traducido en una
mejora en la calidad y esperanza de vida de los pacientes
y en el acompafiamiento a sus familiares.

Palabras Clave: Acompafiamiento; Cuidados; Paciente ter-
minal; Muerte Digna.

Introduccion

En el mundo moderno la salud se ha beneficiado con
el avance cientifico técnico, pero esto va aparejado al
deterioro del medio ambiente lo que ha demostrado que
puede propiciar mayor incidencia de malformaciones y/
0 errores congénitos del metabolismo. Hay un aumento
en las enfermedades malignas y, aunque se ha logrado
una mayor supervivencia, no siempre es posible el con-
trol de la actividad tumoral, constituyendo la primera causa
de muerte por enfermedad en Cuba. Los recién nacidos
no siempre fallecen por su bajo peso, prematuridad o si-
tuacion de salud complicada y no siempre su estado
neuroldgico los libera del encamamiento y postracion, de
manera que por estas u otras causas, no es nada despre-
ciable la poblacion pediatrica con enfermedades cronicas
de baja prevalencia que se nos presenta en estadios avan-

zados de la enfermedad; y, aunque no queda casi nada
por hacer —en el orden estrictamente terapéutico- en es-
tos enfermos, la renuncia a la posibilidad de curacion no
significa un fracaso, pues siempre hay mucho que ofrecer.
No los podemos curar, pero si cuidar de forma intensiva
y paliativa y estas no son palabras contrarias si no com-
plementarias.

En 1971 Van Rensselaer Potter, en su obra “Bioética:
un puente al futuro” sefialaba la posibilidad de compren-
der dos elementos esenciales; el conocimiento bioldgico
y los valores humanos. Por vez primera resuenan estos
términos.

En los dltimos afios la ética normativa ha venido de-
batiéndose entre dos vertientes: la inviolabilidad de la vida
humana y la de la calidad de vida, tratando de presentar-
las casi siempre como excluyentes unay otra, cuando en
realidad no lo son pues al recurrir a los cuidados paliati-
VOs entonces se complementan.

Por diversos errores en la atencion diaria a los nifios
en estado avanzado de su enfermedad, ellos y su familia
padecen sufrimientos innecesarios.

Cardenas no escapa a esta problematica y esto es lo
que nos motiva en el afio 2008 a crear la sala para la aten-
cién a niflos con enfermedades cronicas de baja prevalen-
cia (Sala C) con el objetivo de lograr cuidados esmerados,
humanizados y profesional que les garanticen calidad de
vida, y que puedan vivir dignamente hasta el justo mo-
mento en que mueran.

Método

Se realiza un estudio descriptivo y prospectivo, em-
pleando como método de investigacion practico la obser-
vacion cientifica y la entrevista a los familiares. Se tomd
una muestra de 166 nifios con enfermedades cronicas de
baja prevalencia ingresados en el Hospital de Cardenas
en el periodo comprendido entre enero del 2008 a di-
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Cuadro comparativo

Antes del proyecto (Sala Abierta)

Rechazo del nifio a la sala o local donde estuvo inter-
nado, ya que no se logrd una relacion armonica con el
ambiente fisico y social. Quejas por escasa higiene, afec-
tandose el bienestar integral del nifio. Dificultades de la
enfermera para la vigilancia y cuidado del nifio, por
encontrarse generalmente al fondo de una sala con mu-
cho més nifios. Sin ninguna garantia de intimidad, con poca
percepcién de seguridad al encontrarse muchas veces de-
tras de un paraban. Estadias prolongadas por infecciones
cruzadas sufriendo el nifio y su familia deterioro
progresivo de la salud. Dificultades en el manejo de las
ostomias por no tener condiciones ideales el servicio, ni
entrenamiento suficiente del personal.

Escasa 0 ninguna privacidad para el manejo del pa-
ciente encamado en una sala abierta. Poco apoyo del
personal de enfermeria, ante la necesidad de atender a
otros nifios ingresados y no solo al encamado terminal.
Alto riesgo de bronco aspiracion cuando la alimentacion
es dificil. Necesidad de viajar hasta La Habana, con fre-
cuencia y sin la remisién precisa ante la mas minima com-
plicacion de los nifios con enfermedades malignas.

Gran sensacion de miedo y/o inseguridad en los fami-
liares de nifios con cancer. Gran repercusién en todo
el personal del servicio abierto que se veia obligado a
presenciar la agonia y la muerte de estos nifios.Ausencia
de privacidad que favorece la imprudencia por parte de
acompafiantes y visitantes y que atenta contra la integri-
dad y respeto a la persona del nifio y a la familia.
Indisciplinas e imprudencias de pacientes, acompafantes
y visitantes, que atentan contra la recuperacion de los ni-
fios. Ausencia de la asistencia del Psic6logo y de la Tra-
bajadora Social. Descontento del total de los nifios de la
muestra con la calidad de la asistencia a pesar del buen
trabajo médico y paramédico. Ausencia de una alimenta-
cion acorde a la patologia terminal de cada nifio.

Desconocimiento de los valores éticos en el cuidar y
acompafiar a un paciente grave.

Después del proyecto (Sala C)

Marcada aceptacion de los nifios a la sala C, que lo
expresan de diversas formas acorde a sus posibilidades. Se
logran relaciones muy arménicas con el nifio y su familia. Consi-
deran de excelencia la higiene alrededor del nifio, asi como muy
acogedor el ambiente. Atencion personalizada de una enfermera
con excelentes cualidades humanas y conocimientos de cuidados
integrales, lo que le proporciona mucha seguridad al nifio y su
familia.

Estadias mas breves debido a que no hay reportes de infec-
cion cruzada en todo el tiempo estudiado. Local semicerrado
limpioy climatizado con personal entrenado que ensefia a la fami-
lia el manejo de las ostomias, las técnicas de alimentaciony todo
lo que les pueda ayudar a humanizar su cuidado. Se garantiza una
privacidad y respeto 6ptimo en el manejo del paciente encamado.
Atencion diferenciada por parte de la enfermeray ayuda y entre-
namiento a la familia en el manejo del paciente encamado.

Muy bajo riesgo de bronco aspiracién. No hay reportes.

Posibilidad de atencion de las complicaciones leves o0 mode-
radas en nuestro municipio para los nifios con enfermedades
malignas, ademas de remision coordinada y con garantia de vida
en los casos graves.

Mayor tranquilidad y menosincertidumbre en la familia de
los nifios con cancer. Manejo del estadio avanzado de la enferme-
dad por un personal preparado y con buen juicio clinico y ético
evitando sufrimientos.

Garantia de privacidad, confort y posibilidades de acompa-
fiamiento tranquilo para el enfermo lo que le permite expresar
emociones, por muy complicada que sea su situacion de salud.
Gran respeto, prudencia y disciplina en torno a la situacion de
salud del paciente y a la autonomia de este y sus familiares.

Evaluacion psicoldgica del nifio y sus familiares logrando
herramientas para enfrentar la realidad. Aceptacion del total de
los nifios ingresados, considerando de excelencia la atencion
recibida.-

Coordinacion entre la institucion, los cuidadores y la familia,
logrando elaborar una alimentacion dptima y diferenciada. Respe-
to a la vida desde una bioética personalista impregnado en el
colectivo de cuidadores.

ciembre del 2010, lo cual coincide con el universo de
pacientes ingresados.

Desarrollo

Después de concluida la observacion clinica y las en-
trevistas a pacientes y familiares, se hace una compara-
cién entre la atencion recibida antes de existir la sala para
nifios con enfermedades cronicas de baja prevalencia, o
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sea en la sala abierta, y después de dos afios de trabajo en
la Sala C evaluando asi la calidad en el cuidar cuando no
es posible curar.

Conclusiones

Este proyecto de trabajo con nifios en estado terminal
por enfermedades cronicas de baja prevalencia, no ha te-
nido como objetivo crear una sala de cuidados paliativos



f

en el Hospital de Cardenas. Hemos pensado que a la luz
de valores éticos ha sido necesario consolidar un colecti-

vo de trabajo que sea capaz de humanizar y dignificar el
fin de la vida en ellos; teniendo presente que no son unos
“desheredados de la fortuna” sino personas humanas que
necesitan lo mejor.

No hemos pretendido alargar la vida innecesariamen-
te, pero tampoco anticipar la muerte: trabajamos para lo-
grar en ellos una muerte digna.
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