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INTRODUCCION

Nuestra sociedad actual rechaza la muerte y, a su vez, exige
y espera de la medicina la curacion. Esto hace que los profesio-
nales sanitarios necesiten, antes de relacionarse con un pacien-
te cercano a la muerte, haber reflexionado y trabajado estas
cuestiones. Es muy probable que el profesional “viva” con an-
gustia la relacion con un paciente terminal y que sea este un
perfil de enfermos que le causa rechazo porque su manejo le es
muy dificil y en muchos casos opte por alejarse. El hecho de
acercarnos tan de cerca a la enfermedad y al deterioro nos pue-
de confrontar con nuestra finitud.

Por el contrario, si nos acercamos, si ahondamos y hacemos
presente nuestra propia mortalidad, nuestras actitudes y for-
ma de relacionarnos con el paciente y su familia cambiaran
considerablemente. El trabajo previo a nivel individual, asi
como el contacto con personas cercanas a la muerte, sin duda
nos va moldeando y haciendo en nosotros figuras y contornos
que nos transforman en personas mas maduras, capaces de
acercarnos al sufrimiento de los otros con mas capacidad de
ayuda y de acompanamiento. Ademas, esto reduce el riesgo de
sufrir el sindrome de fatiga por empatia, pues al tener herra-
mientas y ser consciente de lo que ocurre, somos mucho mas
eficaces en nuestro trabajo y también aumenta nuestra satis-
faccion profesional y personal (ambos factores protectores
frente al sindrome de “estar quemado” entre otros).

Cuando en el entorno cercano del nifo se produce una
muerte y esta se niega (mecanismo de defensa ante hechos
estresantes, la huida), el nifio con frecuencia siente un doble
abandono, por un lado, el del ser querido que ha muerto y por

otro el del adulto que no es capaz de acompanarlo. Por este
motivo, es muy importante crear espacios donde el nifio pueda
expresar sus emociones, a ser posible, sin rechazos y juicios por
parte de los adultos que estan junto a él.

El uso de los cuentos para facilitar el acercamiento y, cuando
sea posible, la aceptacion de la enfermedad, el deterioro y Ia
muerte en una sociedad que esta constantemente negandola
resulta una manera amable y muy eficaz de hacerlo.

Ademas, los nifios los aceptan con mucha curiosidad y el
cuento transmite sin necesidad de que el adulto tenga que
masticarle al nifio la informacion, pues ellos, mas que nadie,
entienden e integran el lenguaje simbdlico que hay escondido,
sobre todo en los cuentos maravillosos.

En el articulo comentaremos dos casos reales de ninos y las
situaciones que los adultos de alrededor han compartido con el
fin de poder entender y ayudar al nifo en su proceso.

PRIMER CASO CLINICO

En este caso facilitamos cuentos en un domicilio con el fin de
facilitar la integracion y el acompanamiento del menor de los
miembros de lafamilia. Finalmente, fue él quien facilité al resto de
la familia la posibilidad de hablar de una forma mas abierta y sin-
cera. El vehiculo de conexion fueron algunos de los cuentos que
tenemos en la Unidad Domiciliaria de Cuidados Paliativos del Hos-
pital Comarcal de Villlarrobledo y que desde hace 2 afios venimos
prestando a pacientes y familias, con buena acogida y resultados.

Paula es una mujer de 48 anos, sin antecedentes de interés, a
la que se detecta de forma accidental un nédulo en la mama
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derecha en agosto de 2016. Con diagndstico anatomopatoldgico
de carcinoma ductal infiltrante de alto grado asociado a carci-
noma intraductal de alto grado, recibe tratamiento con quimio-
terapia neoadyuvante.

Un afno y medio después, en marzo de 2018, acude al Servi-
cio de Urgencias por un cuadro confusional, acompafiado de
vomitos y cefalea. En la resonancia magnética cerebral realiza-
da se observa captacion leptomeningea en la fosa posterior y
supratentorial en relacién con una carcinomatosis meningea.

En este momento la paciente es derivada desde Oncologia
para el seguimiento estrecho por la Unidad Domiciliaria de Cui-
dados Paliativos con un prondstico de vida inferior a 6 meses.

En la primera visita, Paula se muestra amable y receptiva,
tanto con la médico como con la enfermera de Paliativos. Sin
embargo, el marido y su madre se ven tensos e incomodos con
nuestra visita, su marido se va a la cocina mientras nos queda-
mos en el salon y desde alli se le ve observando, aunque se es-
conde detras de las tareas domésticas. La madre se queda de-
tras del sofa donde ella esta comodamente sentaday pasa gran
parte de la visita con lagrimas en los ojos.

Paula habia trabajado como maestra haciendo sustitucio-
nes. Tiene tres hijos. Durante tanto tiempo de enfermedad y los
multiples tratamientos de Paula, toda la familia habia “norma-
lizado” el deterioroy las ausencias fisicas de ellaen la casa y de
derivacion de funciones como madre, algo que habia pasado a
asumir la abuela materna. Niella niel resto de los miembros de
lafamilia se habian planteado que estaban frente al Ultimo tra-
mo de vida de Paula.

En una de nuestras visitas conocemos a Carlos, ha pasado
mal la noche, es asmatico y hoy no ha ido al colegio. El es el
tercer hijo de Paula, tiene 9 anos, es un nino simpatico y extro-
vertido, que se muestra curioso durante las visitas del equipo
de Paliativos y con el que nos resulta facil hablar. En las sucesi-
vas visitas, Paula va sintiéndose segura con nosotras y se permi-
te expresar y compartir algunos de sus miedos.

Vamos hablando con ella y nos comenta: “Me veo cada dia
mas cansada y tengo la sensacion de que no es como las otras
veces, sino que se acerca el final. Me resulta muy dificil compar-
tirlo con mifamilia, mi marido no quiere ni oir hablar del tema,
ademas bastante tiene él con acarrear con todo, como para es-
tar con mis quejas... El que mas pena me da es Carlos, es tan
pequefio aun, siempre ha estado muy unido a miy la verdad es
que yo también a €l. El mayor ya es un hombre, trabaja y lo veo
bien, ya vive con su novia y mi hija es fuerte, aunque no es muy
mayor, mi enfermedad la ha hecho madurar, esta siempre estu-
diandoy quedando con las amigas, suele hacer poco ruidoen Ia
casa”.

Progresivamente Paula sufre un deterioro mas acentuado,
con insomnio y vagabundeo nocturno. Para tratar sobre todo
“los miedos nocturnos”, es preciso explorar si hay algo que ocu-
rreen la noche que los justifique, también es util explorar si hay
pensamientos que vienen de forma reiterada y si es que hay
algo que especialmente la inquieta como medio de poder
acompaniarla y facilitarle recursos...

En estas situaciones los tratamientos farmacolégicos exclu-
sivamente son insuficientes. Es mucho mas eficaz si el paciente
pone conciencia a los hechos que “se despiertan” en la noche y
que suelen aumentar su sufrimiento. Normalmente son pensa-
mientos que se presentan como una rumiacion y que son solo
eso, pensamientos, no hechos constatados y reales. Winston
Churchil recoge esta idea: “Pasé mas de la mitad de mi vida
preocupandome por cosas que jamas iban a ocurrir”.

Parte del éxito en el trabajo con pacientes en la Unidad de
Paliativos pasa por un acercamiento humano y de acompana-
miento, no solo por el dominio de técnicas y manejo de farmacos.

En este momento, incluimos como un material mas de tra-
bajoyayuda en la Unidad de Paliativos: una coleccion de cuen-
tos como herramienta facilitadora de la expresion entre los
pacientesy las familias. Los cuentos nos resultan una forma de
compartir de manera amable y sutil conversaciones que, de en-
trada, resultan complicadas en una sociedad como la nuestra,
donde la muerte es un tabu.

Cuentos seleccionados para Paula

A Paula le facilitamos las meditaciones del libro Tranquilos y
atentos como una rana, de Eline Snel (Figura 1), como un recur-
so mas para manejar la ansiedad por medio de la respiracion.

En este libro se puede practicar la atencion a la respiracion de
forma facil y sin tener que dedicarle mucho tiempo. Los pacien-
tes que entran en el programa de Cuidados Paliativos suelen te-
ner una energia mas baja de lo normal y las propuestas que ha-
cemos deben tenerlo en cuenta. Le propusimos que invitara a su
hijo Carlos a practicarlas con ella, pues la presentacion de estos
audios esta dirigida a nifios y eso facilita el que pueda ser com-
partida por la madre y el hijo. Le proponemos una actividad don-
de seincluye al nifo en el proceso de la enfermedad, del deterio-
roy delacompanamiento mutuo como vehiculode normalizacion
y de facilitar la comunicacion entre ambos. Es una actividad pre-
ventiva para Carlos, evitamos el aislamiento y la separacion del
nifio en un proceso que va a ser inevitable para él.

En otra ocasion, Paula comentaba que tenia ya la vida muy
limitada y que, aunque queria hacer cosas, cuando llegaba la
hora se encontraba sin fuerzas... Le prestamos en esta ocasion
el cuento titulado Los pdjaros, de Germano Zullo (Figura 2), en
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Figura 1. Tranquilos y atentos como una rana.

el cual se muestra de manera metaférica la belleza de las “pe-
quefias cosas”. A través del cuento se pone en valor las cosas
que, de forma cotidiana, tenemos o hacemos y que practica-
mente casi ni vemos. En el cuento, no es el personaje mas gran-
de, ni mas brillante, ni mas guapo el que ayuda al personaje,
sino, como en otros cuentos, es uno de los pajaros el que consi-
gue ayudary hacer disfrutar al personaje. Muestra laimportan-
cia del ser frente al tener o al aparentar...

Cuentos seleccionados para Carlos

El primer cuento que ofrecimos a Paula para compartir con
su hijo Carlos fue Asi es la vida, de Ana Luisa Ramirez, con ilus-
traciones de Carmen Ramirez (Figura 3). Durante una semana,
cada tarde Carlos leyd todos los dias el cuanto a su madre y se
encargo de que el resto de la familia también lo escuchara. En
este cuento, las autoras facilitan la normalizacion de la muerte,
integrandola como algo natural en el proceso de |a vida. Es tam-
bién un cuento fantastico para trabajar la frustracion, se co-
mentan las veces que tus expectativas no se cumplen, y repiten
de forma reiterada “Asi es la vida”. De esta forma pudieron em-
pezar a compartir, cada unoy a su ritmo, lo que les sugeria el
cuento tras leerlo. Por primera vez en la familia se vieron capa-
ces de nombrar la palabra muerte desde que la enfermedad de
Paula habia aparecido...

En las visitas siguientes Paula nos comentaba que cada dia
Carlos le pedia que siguiéramos dejandole “cuentos de esos tan
chulos”.

Otro de los cuentos que le dejamos fue Un poema en la ba-
rriga, de Eulalia Canal, con ilustraciones de Ulises Wensell (Fi-
gura 4). En este cuento, BabalU, un nifio de 6 afios, no se siente
bien y no se sabe por qué. Su profesora, con ayuda del resto de
ninos de la clase, descubre que Babalu esta triste. Su abuelo ha
muerto y €l no sabe como expresar su tristeza. Los sentimien-
tos de solidaridad y de amistad de su profesora y de sus compa-
neros haran que Babalu se sienta mejor y que entienda que

Figura 2. Los pdjaros.
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Figura 3. Asi es la vida.
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Figura 4.Un poema en la barriga.

siempre podra llevar al abuelo en el corazén. Aunque deje de
ver y sentir a su abuelo, en el cuento Babalu aprende que su
abuelo esta en ¢l y de esa forma sabe dar un espacio a la triste-
za y esta deja de bloquearlo. Cuando damos un significado a la
emocion que nos incomoda, en este casoa la tristeza, y enten-
demos que es fruto del amor que hemos compartido y sentido
con la persona que ha fallecido, esta deja de doler tanto y la
aceptamos.

Este cuento sirve para hacer ver a los mayores la situacion a
la que se conduce a los nifios cuando se les excluye de los cui-
dados y se les niega la realidad que estan viviendo porque es
dura. Puede ser un cuento que facilite romper la “conspiracion
del silencio” con los nifios, al igual que Asi es la vida.

SEGUNDO CASO CLINICO

Nuria es una nifa de 5 afos. Su madre muri6 en el parto de
su hermana y el padre no sabia como ni quién seria la persona
adecuada para poder dar a Nuria la noticia. En el tanatorio, el
equipo directivo del colegio se sinti¢ desbordado cuando les
pidieron que fueran ellos quienes le dieran la noticia a Nuria.
Ahicomenzé un debate y reflexién sobre quién era la persona
idonea para hacerlo, si la que mayores conocimientos de psico-
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logia tiene, la tutora, al ser la mas cercana o si debia ser alguien
del entorno familiar de Nuria.

Posteriormente, en el colegio, Nuria comenzo a tener con-
ductas agresivas, pegaba a sus companeros, solia quedarse sola
en el patio, no colaboraba como antes en las tareas que propo-
nia la maestra...

Como en tantos otros casos, se producen situaciones en las
que el colegio, el pediatra y la enfermera de Pediatria se ven
sobrepasados con una demanda que no se cifie a su campo téc-
nico de competencias, sino que exigen un abordaje integral y a
largo plazo del caso para poder ser eficaces en el trabajo y ser
realmente capaces de acompafar a quien nos lo solicita.

Signos de alerta que deben ser observados ante la posibili-
dad de que se trate de un duelo complicado?, como:

* Lloraren exceso durante periodos prolongados.
Rabietas frecuentes y prolongadas.

Apatia e insensibilidad.

Un periodo prolongado durante el cual nifo pierde inte-
rés por los amigos y por las actividades que solian gus-
tarle.

Pérdida de apetito y de peso.

Miedo a quedarse solo.

Comportamiento infantil (hacerse pis, hablar como un
bebé, pedir comida a menudo...) durante tiempo prolon-
gado.

Frecuentes dolores de cabeza solos o acompafnados de
otras dolencias fisicas.

Imitacion excesiva de la persona fallecida, expresiones
repetidas del deseo de reencontrarse con el fallecido.
Cambios importantes en el rendimiento escolar o nega-
tivaairalaescuela.

Para ayudar a Nuria se sugirieron varios cuentos: Asi es la
vida, Siempre te querré, de Robert Munsch, la historia de amor
entre una madre y su hijo; El otofio de freddy la hoja, de Leo
Buscaglia; Fernando furioso, de Hiawyn Oram, y El emocionario,
de la editorial Palabras Aladas para trabajar las distintas emo-
ciones (Figura 5).

Ademas, se les facilito la guia Hablemos de duelo. Manual
prdctico para abordar la muerte con nifios y adolescentes, de la
Fundacion Mario Losantos del Campo?. La guia es una herra-
mienta que ayuda a los padres y profesores a atender y acom-
pafar el duelo infantil. Ofrece respuestas concretas a las dife-
rentes situaciones que pueden darse en el seno de la familia
cuando fallece un ser querido. Incluye un capitulo especifico
dirigido a profesores, para facilitar la atencion de los alumnos
en los centros escolares (Figura 6).
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DISCUSION Y REFLEXIONES FINALES

La dltima definicion de los cuidados paliativos que realiza la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) data del afio 20023
“Cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no
responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio
del dolory otros sintomas acompanantes y la consideracion de
los problemas psicolégicos, sociales y espirituales. El objetivo es
alcanzar la méaxima calidad de vida posible para el paciente y su
familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son tam-
bién aplicables en fases previas de la enfermedad juntamente
con tratamientos especificos”.

La OMS apuesta por los cuidados paliativos como “el enfo-
que que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que
se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de |a prevencion y alivio del
sufrimiento, por medio de la identificacion temprana, la eva-
luacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psico-
sociales y espirituales”.

Parte del éxito en el trabajo con pacientes en la Unidad de
Cuidados Paliativos pasa por un acercamiento humano y de
acompanamiento, no solo por el dominio de técnicas y manejo
de farmacos.

Figura 6. Hablemos de duelo. Manual préctico para abordar la muerte con
nifios y adolescentes.
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La cuentoterapia es una herramienta terapéutica que nos
puede ayudar al cuidado integral del paciente terminal y de su
familia.

El término cuentoterapia fue acufiado por el psicélogo y psi-
coterapeuta murciano Lorenzo Antonio Hernandez Pallarés,
que define la cuentoterapia como el arte de sanar a través de
los cuentos. Los utiliza para educary para preveniry, en psicote-
rapia, como una ayuda al crecimiento personal. Utiliza los cuen-
tos en sus terapias con nifios con trastornos con déficit de aten-
cion, Asperger, autismo, dislexia, etc. Los cuentos son como
mapas psicologicos y de conciencia, que ayudan a hacer cons-
ciente el mensaje que recibe el inconsciente. La cuentoterapia
es una herramienta complementaria con otras terapias, ya que
aborda aspectos simbdlicos profundos que otras no alcanzan®.

Con la cuentoterapia aprenderemos a descodificar el len-
guaje oculto, magico y simbodlico, de los cuentos en general,
buceando en nuestro inconsciente y utilizando como ejemploy
gufa varios cuentos-mapa. Cada cuento es el mapa para llegar
a un tesoro. Un tesoro que recibe distintos nombres: satisfac-
cion, amor, felicidad, libertad, prosperidad, equilibrio, sabidu-
ria... Es también un mapa de los peligros que nos acechan a lo
largo de todo el camino: ciénagas, bosques oscuros, bandidos,
ogros, brujas, gigantes, ladrones, farsantes, dragones y fantas-
mas... disfrazados de la forma mas sabia, como “algo para ni-
fos”. Nuestros cuentos tradicionales transmiten conocimien-
tos, valores, soluciones y salidas al laberinto de los problemas
emocionales y afectivos que todas las personas encontramos
en el curso de nuestra evolucion®.

En los casos clinicos expuestos, la mejora de calidad de vida
de Paula conllevo el facilitarla el acercamiento a sus hijos, asi
como la expresion y trabajo de los miedos que aparecieron ante

su realidad de muerte cercana. Los cuentos fueron los encarga-
dos de ayudarle a romper la “conspiracion del silencio” y lo hi-
cieron de forma amable y sutil, para lo que Carlos, el menor de
sus hijos, fue una pieza clave.
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