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RESUMEN

Antecedentes: E| diagndstico de una patologia limitante para la vida en un nifio supone un
gran impacto para la familia y especialmente para los hermanos, pudiendo tener sobre ellos
consecuencias tanto positivas como negativas.

Objetivo: Se pretende explorar varios aspectos de la vida de los hermanos de pacientes
pediatricos en cuidados paliativos.

Método: Elaboracion de una metasintesis de textos de la literatura cuyo interés son los
hermanos de los pacientes con una patologia limitante para la vida.

Resultados: La experiencia de enfermedad del nifio despierta en los hermanos una serie de
sentimientos, tanto positivos como negativos, que deben considerarse normales y que no
significa que tengan dificultades. Pueden sentir miedo y preocupacién por la enfermedad del
nifio y por la posibilidad de su muerte, asi como dolor y sufrimiento. Pero también pueden

tener sentimientos de aislamiento, soledad y de celos y rivalidad hacia su hermano. Como



consecuencia de la reorganizacion de su vida familiar y social a causa de la enfermedad, los
hermanos pueden experimentar pérdidas, pero también ganancias emocionales vy fisicas.
Ademas, los hermanos tienen necesidad de atencion, asi como de informacién acerca de la
patologia del nifio enfermo y de participar en su cuidado. Por otro lado, necesitan desarrollar
actividades propias e independientes del nifio enfermo. Los hermanos generalmente son
resilientes y cuentan con factores protectores para el desarrollo de estrategias adaptativas y
habilidades de afrontamiento. Por otro lado, existen factores de riesgo que pueden limitar la
adaptacion y conducir a problemas emocionales, sociales o escolares, que se deben intentar
prevenir mediante intervenciones tempranas psiocoldgicas, familiares o sociales.
Conclusiones: Los profesionales de la sanidad deben estar preparados para atender las
necesidades de los hermanos de los pacientes en cuidados paliativos, asi como para apoyary

aconsejar a los padres para que observen sus sentimientos y cubran sus necesidades.

Palabras clave: Cuidados paliativos pediatricos, hermanos, duelo, resiliencia, intervenciones

psicoldgicas.

ABSTRACT

Background: The diagnosis of a life limiting pathology in a child cause a great impact for the
entire family and and especially for siblings.

Objective: This text aims to explore several aspects of the siblings of pediatric patients in
palliative care.

Method: Elaboration of a meta-synthesis of literature texts related to aspects of the siblings
of childs with life-limiting pathology.

Results: The experience of the child's illness in the siblings may cause various feelings both
positive and negative, which should be considered normal and does not mean that they are
having difficulties. They may feel fear and concern about the child's illness and the possibility
of his death, as well as pain and suffering. But they may also have feelings of isolation,
loneliness, and jealousy and rivalry towards their brother. As a result of the reorganization of
their family and social life because of the disease, the siblings can experiment emotional and
physical losses, but also gains. In addition, siblings need care, as well as information about the

pathology of the sick child and to participate in their care. On the other hand, they need to



develop their own and independent activities. Siblings are generally resilient and have
protective factors for adaptive strategies and coping skills. On the other hand, there are risk
factors that can limit adaptation and lead to emotional, social or school problems, which
should be prevented by early psychological, family or social interventions.

Conclusions: Health professionals must be prepared to meet the needs of siblings of palliative
care patients so for to support and advise parents to observe their feelings and meet their

needs.

Keywords: Pediatric palliative care, siblings, grief, resilence, psychological interventions.

INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud define los cuidados paliativos (CP) como “el enfoque 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 la prevencion y alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales”. Asimismo, define los cuidados paliativos
pediatricos (CPP) como “cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio,
incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad
amenazante para la vida y contindan independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento
de la propia enfermedad. La meta principal de los cuidados paliativos pedidtricos es lograr la
mdxima calidad de vida en el paciente y en su familia” .

Se observa en la definicion dada por la OMS de los CPP la importancia del apoyo a los problemas
y necesidades de la familia del nifio enfermo. Dentro de la familia pueden existir hermanos,
mayores o pequefios al nifio enfermo, que requieren atencion y que se les haga participes de la
enfermedad de su hermano?. Sin embargo, el campo centrado en los hermanos del paciente
pedidtrico en CP es relativamente nuevo, por lo que no es de extrafiar que exista una falta de
investigacion en cuanto a los problemas y necesidades de los mismos. Los hermanos son, por
tanto, los grandes olvidados, no se reconoce que precisan de apoyo especifico y tienen que
enfrentar desafios y experiencias para las que no se encuentran preparados?.

Ademas, una patologia de estas caracteristicas en la edad pediatrica conlleva un gran impacto

sobre la familia, creando retos para todos los miembros de la misma?. Puede requerir la



reorganizacion de los recursos financieros, fisicos y emocionales, dando lugar a modificaciones
de los roles familiares y las necesidades de los hermanos pueden no ser reconocidas o
priorizadas®. Los roles y las necesidades de los hermanos no estan claros; aunque son
convencionalmente vistos como los receptores de cuidados en el contexto de la familia, pueden
tomar roles adicionales siendo contribuyentes activos al bienestar de la familia y de sus
hermanos. Los hermanos de nifios que sufren enfermedades que limitan la vida pueden tener
una gran variedad de preocupaciones® que suponen diversas necesidades que tanto los padres
como los profesionales de la salud deberian ser capaces de abordar®’.

Los progenitores y el resto de la familia con intencion de proteger a los menores de un escenario
doloroso intervienen para que ellos se encuentren al margen de lo relacionado con el sufrimiento
y la muerte®. Sin embargo, con estas acciones evitan que tengan experiencias naturales e
inherentes a la vida, como es la muerte y el sufrimiento, e impiden que observen modelos de
afrontamiento de las frustraciones y dificultades inevitables y que orienten de una forma mas
realista la vida con la conciencia de la muerte®. Ademds, pueden impedir que se sientan utiles e
integrados en la familia, colaborando y dando apoyo. En muchas ocasiones la tendencia a evitar
hablar de la muerte con los nifios no se debe a otra cosa sino la propia dificultad de los adultos
para sobrellevar la muerte de un nifio, lo que provoca que se oculte esa informacion a los nifios,

quedando esta necesidad deficientemente atendida cuando se presenta®.

OBIJETIVO

El objetivo del presente estudio es explorar los sentimientos, necesidades y cambios que se
pueden producir en hermanos de pacientes pediatricos en cuidados paliativos, asi como las
posibles intervenciones y cuidados que pueden recibir. Para ello ha sido llevada a cabo una
revision sistematica de articulos publicados en la literatura, cuyo objetivo de estudio son los
hermanos de nifios en cuidados paliativos pediatricos. De este modo se pretende realizar una
metasintesis de los conocimientos de los que se dispone acerca de los hermanos de pacientes
pediatricos en cuidados paliativos y asi integrar sus sentimientos, sus necesidades, los
resultados observados en los mismos durante y después del proceso de enfermedad y las
intervenciones que se pueden realizar sobre los hermanos en los que se detecta algun

problema o algun factor de riesgo de duelo patoldgico.



METODOLOGIA

Para conseguir el objetivo se ha realizado una metasintesis de los textos publicados en la
literatura médica en los que aparecen aspectos relacionados con los hermanos de los
pacientes pediatricos en cuidados paliativos.

La pregunta de investigacién PICOT formulada que orienta la busqueda de bibliografia es la
siguiente: problema: hermanos de pacientes pediatricos en cuidados paliativos; intervencion:
forma en la que el hecho de tener un hermano en cuidados paliativos afecta al desarrollo de
su vida fisica, psicoldgica y social y las estrategias de ayuda y apoyo se pueden llevar a cabo;
comparacion: no hay comparador; resultados: exposicidn unificada de los conocimientos de
los que se dispone en la actualidad acerca de los hermanos de pacientes pediatricos en
cuidados paliativos; tiempo: estudios desde 1997 hasta 2017.

Los criterios de inclusién de los textos son: la disponibilidad de los mismos para su lectura
completa, la tematica relacionada con aspectos de hermanos de pacientes en cuidados
paliativos pediatricos, la publicacion en los ultimos 20 afios y el idioma castellano o inglés. Los
criterios de exclusidon son textos que, aunque relacionados con aspectos de hermanos de
pacientes en cuidados paliativos, sean anteriores al 1997, estén publicados en un idioma
distinto al inglés o al castellano, o no estén disponibles para su lectura completa.

Se inicia con los términos “palliative care” y “siblings” en la base de datos PubMed y se
obtienen 84 entradas en la opcion de “mejor busqueda”. Usando los mismos términos en el
buscador de Google académico en busqueda avanzada limitando que las palabras aparezcan
en el titulo del articulo aparecen 3 entradas. Comparando los textos encontrados en Google
y en PubMed se encuentra coincidencia en uno de ellos. Ser obtienen, por tanto, 86 textos en
la busqueda, de los cuales 81 son posteriores a 1997 y todos estan escritos en idioma inglés
o castellano. Tras realizar un filtro comprobando por el titulo que se trata del tema objeto de
la metasintesis, se seleccionan 34 y tras comprobar que se puede disponer del texto completo
se selecciona un total de 14 textos.

Se ha realizado una valoracidon metodolégica de los estudios segun el programa de lectura
critica CASPe, considerando el rigor, la credibilidad y la relevancia. De cada uno de los textos

se evalla si estan definidos los objetivos, si la metodologia es adecuada, si los pacientes son



seleccionados y la técnica de recogida de datos se lleva a cabo de forma adecuada, si el
analisis de datos es riguroso y si los resultados estan expuestos de forma clara.

En la Tabla | se encuentra la descripcidn de los textos analizados.

RESULTADOS

Sentimientos que pueden aparecer en los hermanos de nifos con enfermedades

subsidiarias de cuidados paliativos

Los hermanos pueden experimentar una serie de sentimientos y emociones que pueden ser
dificiles de compartir con su familia o ambiente social. Estos sentimientos no implican
necesariamente dificultades en los hermanos, de hecho, sentirlos puede ser una parte normal
de la experiencia de la enfermedad que los hermanos deben encontrar®.

Los hermanos sienten miedo y preocupacion por la enfermedad del nifio y por la posibilidad
de su muerte'?!, asi como dolor y sufrimiento por la visién del nifio enfermo y posteriormente
por su muerte, con la pérdida no solo de un hermano sino también de un confidente,
compafiero de juegos y amigo®. Estos sentimientos pueden manifestarse como tristeza,
llanto, depresién y ansiedad®, y también como sintomas fisicos como cefalea, dolores
abdominales y disminucion del apetito!?. En el caso de nifios pequefios, se puede manifestar
como berrinches e irritabilidad intensa®. En la mayoria de los casos los hermanos no se sienten
lo suficientemente preparados para la muerte del nifio enfermo?3.

Ademas, pueden sentir preocupacion por padecer la misma patologia que su hermano'*. El
diagnodstico de la enfermedad desafia la percepcidn de los hermanos de su propia seguridad
y de la de sus familias?, especialmente en el caso de patologias de origen genético, si no han
recibido la informacién adecuada al respecto?®.

Se pueden observar sentimientos de injusticia por ser su hermano y no otro el que padece la
enfermedad, pero también por las limitaciones que pueden existir en su familia a causa de la
enfermedad del nifio!l. Se pueden sentir diferentes a otros compafieros con hermanos
porque no pueden tener la misma relacion fraternal que ellos, y pueden sentir verglienza por
el nifio enfermo porque puede tener diferencias en su apariencia o su comportamiento a los

de nifios sanos-16,



La atencidon que recibe el nifio por parte de sus padres, familia, profesores o amigos en
comparacion con la que recibe él, puede dar lugar a sentimientos de aislamiento, soledad,
rechazo, celos, rivalidad y envidia’?>!’. Los hermanos a menudo creen que no son tan
importantes en la familia como antes del diagndstico de la enfermedad y muchos se sienten
solos. El favoritismo hacia el nifio enfermo por los padres, otros miembros de la familia y
amigos pueden reforzar en ocasiones estos sentimientos de rechazo y abandono de los
hermanos. Asimismo, pueden sentirse menos importantes que el nifio enfermo, lo que podria
estar vinculado a baja autoestima. La distribucion diferente de la atencidn de los padres, la
aplicacion desigual de las normas, y el excesivo consentimiento al nifio enfermo son
comunmente fuente de celos, que son dificiles de suprimir a pesar de que los hermanos
entiendan el motivo por el que su hermano recibe una atencién y un trato especial®. La escasa
atencién experimentada por los hermanos puede provocar decepcidn con su familia”*318,
Esta carencia de atencion puede comenzar tan pronto como el hermano enfermay puede ser
intensificada después de su muerte, y los padres se encuentran en su propio proceso de
duelo. Tras el fallecimiento del nifio los hermanos pueden llegar a sentir que tienen mas
atencion por parte de los padres®.

Ademas, los hermanos se pueden sentir excluidos si no son informados adecuadamente por
los profesionales médicos de forma directa'?, o por sus padres y familiares, y no se les explica
el diagndstico del nifio y el prondstico de su enfermedad. Se sienten olvidados y no
involucrados en el cuidado de su hermano, lo que aumenta el sentimiento de aislamiento,
inatencidn y decepcidn también con el profesional sanitario®®.

Por otra parte, pueden presentar sentimientos de culpa por ser el hermano sano o por sus
sentimientos encontrados de celos y envidia hacia su hermano enfermo®!. En algin caso
pueden sentir culpa porque consideran la posibilidad de que la enfermedad fue causada por
ellos o que podrian haberla prevenido tratando al nifio enfermo de forma diferente. Los
hermanos también se pueden sentir culpables por querer seguir adelante con sus propias
vidas®.

Puede existir sentimiento de responsabilidad hacia su hermano, especialmente los hermanos
gue son involucrados en el cuidado del mismo, ya que suelen reconocer que estd justificado
gue reciban atencién extra porque tienen necesidades mayores que las suyas propias.
También se pueden sentir protectores y responsables de sus padres en duelo, evitando

expresar sus propias necesidades para no perturbar a sus padres o aumentar su estrés*, ya



que sienten preocupacién por la situacion emocional familiar!! y especialmente por el
bienestar de la madre2.

Es frecuente que experimenten emociones contradictorias tras el fallecimiento del nifio
enfermo, como el alivio. Puede ser un alivio en el sentido de que el sufrimiento del nifio ha
cesado con su muerte, o puede ser un alivio egoista muy realista en el sentido de que tras la

muerte del niflo enfermo la familia volverd a la normalidad®“.

Pérdidas y ganancias que pueden experimentar los hermanos de niiios con enfermedades

subsidiarias de cuidados paliativos

Posibles pérdidas

Los hermanos experimentan pérdidas en sus propias vidas como resultado de los eventos
relacionados con la enfermedad: a) pérdida de atencion, b) pérdida de situacion, c) pérdida
de las rutinas de su familia y las suyas propias, d) pérdida de la compaifiia del nifio enfermoy
e) pérdida de seguridad?’. Comentaremos brevemente cada una de ellas:

a) La pérdida de atencidon puede ser fisica por la concentracidén por parte de los padres
hacia el nifio enfermo, o emocional por la falta de disponibilidad debido a la propia
angustia parental®. Esto puede tener la consecuencia de sentimientos de aislamiento,
soledad, celos y envidia como se ha comentado previamente.

b) Vinculado a la pérdida de atencion se encuentra la pérdida de situacion. Los hermanos
pueden sentir que ya no ocupan el mismo lugar e importancia en la familia como antes
del diagnodstico de la enfermedad.

c) La pérdida de la rutina propia y familiar se debe a que las rutinas giran alrededor del
nifio enfermo. Los horarios se reorganizan para acomodar las hospitalizaciones y
tratamientos, se planean actividades sociales alrededor del nifio enfermo o no se
planean en absoluto. Los hermanos ven limitadas las visitas de amigos o participan en
el cuidado del nifio enfermo y no estan disponibles para realizar sus actividades
sociales?.

d) La pérdida de la compaiiia del nifio enfermo puede ser también un problema para los
hermanos'®, ya que la relaciéon entre ambos puede cambiar con motivo de las

hospitalizaciones del nifno enfermo, de la incapacidad del mismo para participar en



actividades normales o incluso de cambios en el comportamiento y la actitud del nifio
enfermo.
e) Ademads, como se ha comentado previamente, puede existir una pérdida de seguridad

del hermano y de su familia y sentimientos de vulnerabilidad ante la enfermedad.

Posibles ganancias

Las posibles ganancias de los hermanos son la existencia de relaciones familiares mas
cercanas y aumento en las actividades familiares desde el diagndstico de la enfermedad del
nifo, como resultado de decisiones familiares para aprovechar al maximo la vida y las
oportunidades. Los hermanos pueden experimentar mayor independencia, madurez y
comprensién, asi como mayor y mejor comunicacion de informacion y de sentimientos dentro
de la familia, derivado de la necesidad de unirse para hacer frente a la amenaza al bienestar
de la misma. Esto puede generar una mejoria de la relacidén entre los miembros de la familia

y entre los hermanos®.

Necesidades de los hermanos de nifos con enfermedades subsidiarias de cuidados

paliativos

Una necesidad es aquello que resulta imprescindible para la vida en un estado de salud plena
y pueden ser fisicas, psicolégicas, sociales o espirituales. Los hermanos de nifios en CPP tienen
una serie de necesidades que tanto los padres como los profesionales de la salud debemos

ser capaces de cubrir para mejorar la calidad de vida de toda la familia.

Necesidad de atencion y apoyo

Los hermanos de niflos en CCP tienen necesidad de apoyo y atencion independientemente
de su edad y aunque no cohabiten con su hermano enfermo. Se debe brindar apoyo, permitir
expresar sus sentimientos, escucharlos, validarlos y normalizarlos tanto durante la trayectoria
de la enfermedad como después de la pérdida del nifio enfermo. Aungque no manifiesten esta
necesidad, deberiamos poder ayudar a la familia a explorarla y ofrecerla a todos los

hermanos, ya que en algunos casos son demasiado jévenes para saber qué tipo de ayuda



necesitan o para poder expresarla. En este sentido la literatura recomienda a los padres que
hagan todo lo posible por reservar un tiempo con los hermanos que no se enfoque en la
enfermedad del otro hijo?. La atencion se puede lograr de diversas formas: hablando,
jugando, con contacto fisico, grupos de apoyo y actividades ludicas que pueden utilizarse para

descubrir problemas y dificultades que sean dificiles de expresar verbalmente®?.

Necesidad de comunicacion de la informacion

Al igual que otros miembros de la familia, los hermanos necesitan informacion veridica sobre
la situacion de la enfermedad del nifio, sobre su tratamiento, progresién y prondstico. Es muy
importante que sea eliminada la carga de averiguarlo por si mismos!?. Es necesario valorar la
necesidad de que esta informacidon no sea dada Unicamente con los padres presentes, sino
también a solas, puesto que los hermanos desean que su papel sea considerado
suficientemente importante para que puedan ser informados directamente por los
profesionales® y asi eliminar sentimientos de exclusion. En ocasiones sus propias necesidades
de informacidn difieren de las de sus padres, y tienen derecho a recibir informacion que sus
padres se niegan a dar'?. Tanto los hermanos como los padres de los nifios enfermos tienen
la necesidad de que la comunicacion por parte del equipo médico sea ofrecida de forma
abierta y honesta, y también que sea repetida para asegurar la comprensién de la misma?..
La comunicacién entre padres y hermanos es uno de los factores mas importantes en la
adaptacion de los ultimos a la enfermedad?®. Si se limita la comunicacién con los hermanos
se pueden distorsionar las ideas acerca de la enfermedad y se pueden crear mayores brechas
en las relaciones familiares. Si a los hermanos se les miente durante la enfermedad, es mas
dificil para ellos hacer frente al duelo posteriormente®.

El conocimiento de la enfermedad del nifilo aumenta la comprension de los hermanos,
haciéndose mas pacientes y aceptando la enfermedad, proporcionando mayor apreciaciéon
del nifio enfermo y pasando mds tiempo con él°. Ademas, conocer esta informacion puede
ayudarles a compartir y explicar a otras personas lo que le sucede al nifio enfermo y a sentirse
competentes para responder a las preguntas de otros®°.

En el caso de que se trate de una patologia genética, los hermanos tienen la necesidad y el
derecho de ser informados de la misma, asi como de la posibilidad de padecer ellos mismos

la enfermedad. Del mismo modo, es preciso que conozcan su condicion genética tanto si se



padece la enfermedad como si se es portador de la misma. Si no se aporta la informacién
suficiente puede ser que tenga repercusiones negativas sobre sus decisiones reproductivas
en el futuro, bien por ser portadores de la patologia y no conocer la posibilidad de ser
transmitida a su descendencia o bien por la creencia de que existe tal riesgo sin que sea de
ese modo®®.

Los hermanos y los padres del nifio enfermo desean no solo que mejore la comunicaciéon de
los profesionales de la salud con ellos mismos, sino también entre los propios profesionales
durante las hospitalizaciones del nifio enfermo, asi como coordinar de una forma mas
eficiente la atencién médica durante las transiciones entre servicios o unidades hospitalarias;
gue se realice la transicion de una forma gradual y adaptada al ritmo de los padres y
hermanos, y no de forma brusca, lo que puede dar lugar a sentimientos de abandono de la

familia por parte del personal sanitario?!.

Necesidad de participar en el cuidado del nifio enfermo

Los hermanos desean participar en el cuidado del nifio enfermo y pueden necesitar apoyo o
asesoramiento acerca del mismo en las diferentes fases de su enfermedad. Para ellos es
importante ayudar a la familia durante la enfermedad del nifio, tanto prestando apoyo fisico
en la limpieza del hogar, en el cuidado del nifio, y también psicoldgico jugando con su
hermano y consolandole®?. Tanto los profesionales de la salud como los padres deben incluir
mas a los hermanos en el cuidado del nifilo enfermo. A veces los hermanos sienten celos del
nifio enfermo porque reciben toda la atencidn de sus padres y familiares, pero si se les hace
participes del cuidado del nifio pueden reconocer que las necesidades del mismo son mayores
que las suyas propias y que esta justificado que reciban atencidn extra, sintiéndose utiles para
su hermano y sus padres®. Los padres también desean que los hermanos participen en el
cuidado de los nifios enfermos y que los profesionales de la salud les expliquen cédmo llevar a
cabo dicho cuidado??. Asimismo necesitan que se les ofrezca la oportunidad de visitar al nifio

enfermo en el hospital y participar alli también de los cuidados de su hermano®.

Necesidad de desarrollar actividades propias e independientes del nifo enfermo



Realizar sus propios intereses y actividades son recursos que ayudan a los hermanos a hacer
frente a la situacidn adversa, les distrae de las preocupaciones, ayuda a mantener la
normalidad en sus vidas y proporciona un papel fuera de la familia que ayuda a mantener la
autoestima®®. Los amigos, las actividades de ocio y la escuela son importantes para los
hermanos, son ambientes que permiten a los hermanos tener un descanso y un refugio libre
de la enfermedad®3. Ademads tener relaciones sociales les permite hablar sobre su situacion y

proporcionar consuelo y apoyo a sus sentimientos.

Necesidad de apoyo e informacion a los padres

Los padres tienden a subestimar las dificultades experimentadas por los hermanos, y para
abordarlas precisan de ayuda por parte de los profesionales sanitarios??. Los hermanos
necesitan que sus padres reciban mas informacidn por parte de los profesionales sanitarios
para comunicarse con ellos sobre la enfermedad, el tratamiento y el prondstico de una
manera apropiada?®y para involucrarlos adecuadamente en el cuidado de su hermano®!2, De
la misma manera, las familias en duelo pueden beneficiarse de una orientacién para ser
capaces de mantener conversaciones acerca de la enfermedad y el fallecimiento del nifio y
compartir el duelo con los hermanos®, ademas de para favorecer factores beneficiosos que
sirvan de proteccion a los hermanos como una adecuada relacion matrimonial, salud mental

y un ambiente familiar cohesivo?*.

Necesidad de recursos

Los padres y hermanos del nifio enfermo pueden necesitar acceso a recursos como relevos,
respiros, grupos de apoyo psicoldgico y apoyo individualizado, tanto durante la enfermedad
del nifio como tras su fallecimiento?!. Por ello es especialmente relevante que el equipo

asistencial tenga en cuenta la valoracidn de apoyo familiar.

Repercusion en los hermanos de niiios con enfermedades subsidiarias de cuidados

paliativos



Los hermanos de nifios con una patologia limitante para la vida tienen un periodo de alta
vulnerabilidad durante e inmediatamente después de la experiencia de la enfermedad o
muerte en el que pueden estar en riesgo de padecer problemas y dificultades emocionales,
psicoldgicas y sociales?®, de conducta y académicas??, o pueden adaptarse al evento adverso

desarrollando estrategias'® y comportamientos protectores? y manifestando resiliencia®.

Resiliencia y estrategias adaptativas de los hermanos

La resiliencia es capacidad humana de aprovechar recursos internos o desarrollar nuevas
capacidades para asumir con flexibilidad situaciones limite y sobreponerse y adaptarse a ellas.
Emerge de la interaccion constante entre los factores de riesgo y de proteccidn. Los factores
de riesgo son aspectos individuales y condiciones ambientales que aumentan la probabilidad
de aparicion, de mantenimiento o de empeoramiento de una condicién problematica. Los
factores protectores eliminan o disminuyen los efectos negativos y son igualmente
caracteristicas individuales tales como buen temperamento, habilidades de comunicacién y
afrontamiento, elevada autoestima y la sociabilidad en general; familiares y del medio
ambiente, como adecuadas relaciones sociales y buen nivel socioeconémico?>. En general los
hermanos son resilientes, pocos presentan secuelas negativas y algunas de sus percepciones
reflejan crecimiento o propdsito personal. Los hermanos en duelo generalmente se
recuperan y encuentran significado de su experiencia con el duelo?®.

Se han descrito un conjunto de patrones de comportamiento positivos que pueden
amortiguar, interrumpir o prevenir la aparicion de factores de riesgo y conducir a una
adaptacion positiva?*. Estos factores protectores estdn vinculados a las fuerzas, los recursos
y el funcionamiento de la unidad familiar, la capacidad de una familia para normalizar la
adversidad y definir experiencias desafiantes como manejables y superables. Un ambiente
familiar cohesivo con adecuada comunicacion y facilidad de expresion de emociones, la
satisfaccion matrimonial, la ausencia de depresidn parental y la relacidn positiva entre los
hermanos protegen a los niflos y mejoran la resiliencia. Destaca dentro de la salud de la
familia la importancia de equilibrar las necesidades del nifio enfermo con las del hermano y
hacer participe al mismo de las necesidades de su hermano debidas a su enfermedad. En
ocasiones la espiritualidad puede fortalecer o apoyar a las familias en sus esfuerzos para hacer

frente a la condicién de salud del nifo. La comunicacién adecuada de la informacion, la



preparacion para la muerte del hermano, la oportunidad de despedirse y trabajar el duelo
pueden ser factores protectores en los hermanos?®®. Ademds, la buena posicidn
socioecondmica de la familia es un factor asociado con un mejor ajuste psicoldgico®.

Aunque el ambiente familiar es el dominio central para el desarrollo psiquico de los nifios,
otros contextos comunitarios en los que el hermano puede existir de forma independiente
del nifio enfermo como los amigos, el vecindario, la escuela o la iglesia, pueden reforzar la
autoestima del hermano, apoyando el desarrollo de valores positivos y fortalezas!3. El apoyo
del personal docente y de los companeros de clase esta asociado con un mejor desempefio
escolar, menos problemas de atencidon, mds acatamiento de las normas, menos sintomas de
depresion, mayores habilidades interpersonales, mas motivacion y madas habilidades
sociales?3.

Ademas, desarrollar relaciones de apoyo entre hermanos sanos y profesionales de la salud y
el aumento de la participacién de los hermanos y comunicacién adecuada de la informacién?*
durante la enfermedad del nifio son practicas que logran la inclusion integral del hermano,
anticipando y amortiguando las dificultades que pueden experimentar los mismos®°.

Los factores amenazantes para que los hermanos desarrollen problemas derivados del evento
estresante pueden ser presentar unos inadecuados recursos econdmicos familiares, un bajo
nivel de apoyo social?’ o problemas psicoldgicos preexistentes en un miembro de la familia o
en el propio hermano. El estrés en los padres y la ausencia de bienestar en los mismos es un
factor de riesgo para los hermanos, al igual que los problemas emocionales en el hermano
previos al diagndstico. Ademas, se ha observado que los padres que presentan mayores
niveles de estrés y los adolescentes con mayores problemas de conducta tienen menos apoyo
social, lo que fomenta el riesgo de problemas?*. Otros factores de riesgo se han
correlacionado con las dificultades de sus padres para comunicar la informacién sobre la
muerte y para favorecer la expresion de los sentimientos del nifio. Los hermanos que
presentan insatisfaccion con la comunicacion de informacién por parte de sus padres o de los
profesionales sanitarios, inadecuada preparacién para la muerte del nifio enfermo, ausencia
de oportunidad de despedirse de él, o un impacto negativo percibido de la experiencia tienen
mas riesgo presentar un duelo mas extenso, reacciones emocionales negativas y dificultades
sociales y escolares?®.

Los factores protectores de adaptacion positiva de los hermanos son:

— Buena posicion socioecondémica de la familia.



— Ambiente familiar cohesivo con adecuada comunicacién y facilidad de expresion de
emociones y sentimientos.

— Satisfaccién matrimonial.

— Ausencia de problemas psicoldgicos preexistentes.

— Relacién positiva entre los hermanos.

— Adecuado equilibrio entre las necesidades del nifio enfermo y las del hermano.

— Comunicacion adecuada de la informacion al hermano por parte de sus padres y del
personal sanitario.

— Adecuada preparacion para la muerte del hermano y oportunidad de despedirse de él.

— Apoyo social de los amigos, el vecindario, la escuela o la iglesia.

Los factores de riesgo para el desarrollo de problemas en los hermanos son:

— Recursos econémicos familiares inadecuados.

— Bajo nivel de apoyo social.

— Problemas psicoldgicos preexistentes en un miembro de la familia o en el propio
hermano.

— Dificultad parental de comunicacion de informacién y para favorecer la expresién de los
sentimientos en la familia.

— Insatisfaccion por parte del hermano con la comunicacién de informacion por parte de
sus padres o de los profesionales sanitarios.

— Inadecuada preparacion del hermano para la muerte del nifio enfermo.

— Ausencia de oportunidad del hermano de despedirse del nifio enfermo.

Los hermanos de nifios en CPP suelen desarrollar estrategias para hacer frente a la
enfermedad de su hermano y proteger su autopercepcion, como a) compartimentacién de la
vida, b) situacion como nexo de unién en las relaciones familiares y entre companieros, y c)
comportamiento adulto?®.

La compartimentacion es un mecanismo de defensa que permite que ideas contradictorias
coexistan y evita la ansiedad que podria surgir en los hermanos al percibir al mismo tiempo

dos pensamientos, ideas, creencias o emociones que estan en conflicto, o por tener un



comportamiento que entra en conflicto con sus pensamientos o creencias. Los hermanos
sienten que su infancia o adolescencia es diferente a la normalidad y para experimentar lo
mas cercano a la misma buscan la estrategia de compartimentacion entre la enfermedad o la
muerte de su hermano y otros aspectos de sus vidas. La compartimentacion puede ser
adaptativa manejando su preocupacion y tristeza por la enfermedad del nifio y permitiendo
a los hermanos mantener un sentido de normalidad y evitando que los sentimientos
relacionados con la enfermedad y muerte del nifio afecten a su existencia cotidiana.

Los hermanos se sitlan como nexo de uniéon en las relaciones familiares y entre los
compaderos. Tienen unos deberes de cuidado dentro de la familia y en ocasiones lo
extrapolan a sus relaciones sociales, ya que poseen una percepcion muy fuerte de que cuidar
de los demas es parte su funcién. De este modo los hermanos pueden privarse de sus propias
necesidades y silenciar sus propias emociones en pro de las de su familia y de otras personas,
haciéndose emocionalmente autosuficientes resolviendo sus propios problemas?®.

Los hermanos pueden llegar a asumir ciertas responsabilidades en el cuidado del nifio
similares a las de los adultos de la familia. Esto les permite desempefiar un papel importante
en el seno de la familia, que les proporciona un sentimiento de validez, identidad y
autoestima'®2928 Aliviar a los hermanos de las responsabilidades de cuidado puede incluso
ser perjudicial para su bienestar, puesto que les proporciona un papel importante dentro de

la familia que debe ser reconocido y valorado.

Cambios en la personalidad y aspectos emocionales

Debido a las experiencias vividas se ha observado que los hermanos de niflos en CPP
experimentan muchos cambios en su personalidad y perspectiva de vida?®?7.?°, Ya hemos
comentado que pueden presentar mayor grado de madurez, independencia y empatia debido
a que pueden tener mas responsabilidades durante el periodo de enfermedad de su
hermano!®283°, sin embargo también podemos encontrar en los hermanos niveles mas bajos
de autoestima y de madurez?®3! que podria ser explicada por los sentimientos de soledad,
rechazo y exclusion comentados previamente. Ademas, la culpa de superviviente puede
bloquear la independencia e identidad individual de los hermanos en la edad adulta®.

En el hermano del nifio enfermo puede existir mayor riesgo de depresién, ansiedad y

dificultades para conciliar el suefio®?®, sin embargo no se ha comprobado una relacién causal



real entre tener un hermano enfermo y dicha sintomatologia'®?2. La ansiedad y la depresién
pueden aumentar durante el afo siguiente a la muerte del nifio y posteriormente suelen
regresar a la linea de base, aunque para muchos hermanos la pérdida del nifo enfermo

continta afectando actualmente sus vidasZ®.

Comportamientos de riesgo para la salud

Los adolescentes hermanos de nifios enfermos en CPP pueden presentar comportamientos
de riesgo como ingesta de alcohol, tabaco o drogas ilegales®. Existen datos sobre el abuso de
drogas ilegales y alcohol por parte de los adolescentes hermanos de nifios enfermos, aunque
no se encuentran diferencias estadisticamente significativas entre el consumo en hermanos
en duelo y otros hermanos de nifios sanos. Ademas, estos comportamientos de riesgo para
la salud suelen desaparecer con los afios en la mayoria de las ocasiones*?, Puede ser, por
tanto, que estos comportamientos de riesgo sean debidos simplemente a la evolucion natural

de la adolescencia.

Aspectos familiares

El diagndstico de una enfermedad incurable en un nifo puede requerir la reorganizacién de
los recursos financieros, fisicos y emocionales dentro de la familia. Como se ha comentado
previamente, esto puede dar lugar a modificaciones de los roles familiares y las necesidades
de los hermanos pueden no ser reconocidas o priorizadas, resultando en el sentimiento de
pérdida de la atencién y el estatus dentro de la familia por parte de los mismos''3?, pudiendo
posteriormente culpar a los padres de sus problemas emocionales, sociales y escolares.
Sentirse separados de la familia durante la enfermedad de su hermano puede hacer a los
adolescentes vulnerables a comportamientos de riesgo. Si los hermanos son incluidos en el
cuidado del nifio enfermo e informados en todo momento de su diagndstico, tratamiento y
prondstico se puede evitar los sentimientos de aislamiento y pérdida de atencidn,
consiguiendo un aumento de conciencia y responsabilidad por parte del hermano sobre el
nifio enfermo y sus cuidadores que mantiene un ambiente familiar estable!®.

Los padres y los hermanos pueden presentar dificultades de adaptacion después de la muerte

de un nifio®. La percepcidn del nifio de un evento estd parcialmente influenciada por los



padres, que desempenan un importante papel en el funcionamiento familiar tras el
diagnéstico de una patologia incurable o el fallecimiento de uno de sus hijos3*. Los hermanos
pueden experimentar lo que se denomina doble pérdida, ya que no solo pierden fisicamente
al nino enfermo sino que también pierden emocionalmente a sus padres que estan lidiando
con su propio dolor. El sufrimiento psicoldogico de un padre después del fallecimiento de su
hijo puede conducir a una interrupcién en sus practicas parentales o en las interacciones
familiares, lo que aumenta el riesgo de que los hermanos experimenten dificultades
psicoldgicas y emocionales®. En algunos casos los padres son culpados por los hermanos de
la muerte del nifo, esto puede ser una expresién de duelo del hermano y puede ser resultado
de dificultades para entender el proceso de muerte®8,

Los sintomas psicolégicos de duelo en los hermanos estan relacionados con los sintomas de
los cuidadores, y el comportamiento parental y los factores familiares median esta relacién.
Factores como funcionamiento 6ptimo de la familia, crianza positiva, comunicacién familiar
abierta, participacion familiar y expresion afectiva familiar adecuada son variables que
resultan positivas para la relacion entre los sintomas de los padres y los hermanos3®, pero
comportamientos como la disminucidon de la sensibilidad en la crianza de los hijos y el
aumento del conflicto, la hostilidad y el rechazo estan asociados con la depresion paternay
de los hermanos. La relacion entre los sintomas maternos y de los nifios es mas fuerte en
comparacion con la relacion de los mismos con los sintomas paternos3*. Sin embargo, los
sintomas en los padres pueden moderar la relacion entre los sintomas de madres y hermanos,
de manera que la fuerza de la relacion entre los sintomas de la madre y el nifio depende del
grado de sintomas paternos®’.

La relacién de los hermanos con el nifio en CPP durante su enfermedad puede estar dominada
por sentimientos de rivalidad y envidia por parte del hermano por la atencion extra dedicada
al nifio enfermo*!*, pero también puede existir una relacién de responsabilidad y cuidado
hacia el nifio enfermo, entendiendo que precisan atencion especial, siendo participes de la
misma y ofreciendo proteccion, especialmente en los hermanos que son involucrados por sus
padres y profesionales sanitarios en el cuidado del nifio enfermo®. En el caso de
enfermedades curables, tras la recuperacion del nifio enfermo la relacién con su hermano
puede volver a la normalidad o incluso puede mejorar®.

Tras el fallecimiento, algunos adolescentes contintan el vinculo con su hermano utilizando

sus pertenencias, durmiendo en su cuarto o eligiendo estudiar algo relacionado con la



enfermedad. Los hermanos mas pequenos pueden inventar que juegan con ellos, incluir el
nombre del fallecido cuando escriben notas o culpar a su hermano de las travesuras realizadas

por ellos?®.

Aspectos sociales

Las relaciones de los hermanos en duelo con sus compafieros se ven afectadas negativamente
en muchos casos debido a sus problemas emocionales y conductuales. Los hermanos que
presentan alteraciones en sus relaciones sociales se encuentran insatisfechos con la
informacidén recibida o no han tenido posibilidad de despedirse, cuentan con menor apoyo
social. Los hermanos mas jévenes tienen mas probabilidades de ser vistos como vulnerables
en el periodo de duelo temprano, pero los hermanos mayores son mas propensos a sufrir

problemas sociales a largo plazo?538,

Aspectos escolares y laborales

Los hermanos pueden sufrir dificultades de concentracidon y deterioro en el rendimiento
escolar®. Por otra parte, la experiencia de la enfermedad y muerte del nifio puede influir en
los objetivos profesionales y en las opciones de carrera de los hermanos. De forma paraddjica
se observa una influencia positiva en el trabajo y en la carrera de los hermanos en mas

ocasiones que negativa'®.

Intervenciones posibles sobre los hermanos de nifios con enfermedades subsidiarias de

cuidados paliativos

A lo largo de la presente revision han sido comentadas ampliamente las necesidades de los
hermanos de nifios en CPP y los problemas emocionales, sociales, familiares y escolares que
pueden presentar. Tanto los padres y la familia como los profesionales de la salud debemos
estar atentos a las necesidades individuales de los hermanos e intentar satisfacerlas de forma
generosa. El apoyo a los hermanos puede ayudar a promover la resiliencia y mitigar la
angustia®. Se debe apoyar a los hermanos dentro de sus familias, en la escuela y en la

comunidad?.



Los hermanos pueden beneficiarse de una adecuada transmisién de la informacion que les
permita trabajar el duelo y estar preparados para la muerte del nifio, asi como tener la
oportunidad de despedirse del mismo en el momento de su fallecimiento!®2®. Cualquier
programa de intervencidn que se base en fomentar la resiliencia y la comprension precisa de
los principales factores de riesgo y de proteccién sera beneficiosa para los hermanos de nifnos
en CPP?. Las intervenciones son especificamente dirigidas a promover una adaptacion
saludable al duelo®.

La mayoria de los niflos y adolescentes hermanos de nifios enfermos o fallecidos son capaces
de superar su dolor y continuar su vida cotidiana sin ayuda profesional'®4’; solo una minoria
de hermanos precisan de intervencion psicoldgica para prevenir problemas conductuales o
emocionales importantes y un duelo complicado. La identificacion de hermanos con
comportamientos de riesgo o que precisan atencion en salud mental y la intervencion
temprana pueden ser beneficiosas para ellos, pero no esta justificada la disposicion
indiscriminada de terapia a nifios que no muestran trastornos de duelo tras la pérdida o

factores de riesgo objetivos®.

Screening de los factores de riesgo de los hermanos

Los factores de riesgo para el desarrollo de problemas en los hermanos pueden estar ya
presentes con anterioridad a la pérdida y pueden influir en el ajuste psicoldgico después de
la perdida*l. Debemos estar atentos a varios aspectos para identificar los hermanos que se
encuentran en riesgo:

—  Funcionamiento familiar previo: una mala relacion de los hermanos con los padres o la
familia previamente a la enfermedad o muerte del nifio, con ausencia de ambiente
familiar cohesivo, puede provocar dificultades en los padres para comunicar al hermano
informacidén sobre la muerte y favorecer la expresion de sus sentimientos.

— Personalidad previa: baja autoestima y escasa capacidad de relacion social.

— Problemas de salud mental previos en los hermanos, en los padres o en otros miembros
de la familia.

— Duelo familiar tras el diagndstico de enfermedad o la muerte del nifio enfermo: el

funcionamiento psicoldgico de los padres después del diagndstico de enfermedad o del



fallecimiento puede resultar en menor capacidad de apoyo del bienestar emocional del

nifio. El funcionamiento de los padres predice el ajuste del nifio.

— Un bajo nivel socioecondmico estd asociado con mayor vulnerabilidad a los efectos del
duelo de la familia. Ademas, el duelo familiar puede causar dificultades financieras con
disminucion o pérdida de ingresos, lo que puede dar lugar a dificultades y cambios de
vida como mudanza de casa, cambio de escuela y de amigos.

— Escaso apoyo social en la familia, la comunidad, escuela y el resto de ambientes de la
familia y los hermanos.

— Experiencia previa de duelo en los hermanos o en algin miembro de la familia.
Experimentar un segundo duelo familiar podria tener un impacto ain mayor que un

primer duelo.

Intervenciones y apoyo psicologico

Las intervenciones sobre los hermanos en riesgo pueden incluir psicoeducacion, terapia
cognitivo-conductual, entrenamiento de habilidades individuales de afrontamiento,
comprensién de la muerte, exposicion al trauma y técnicas de relajacion. Ademas, la
participacidn activa de los padres puede mejorar la eficacia de las mismas y la comunicacién
entre el nifio y los padres. No esta clara la asociacidon entre el momento de iniciacion y la
eficacia de las intervenciones, pero se considera que las intervenciones tempranas pueden
ser beneficiosas'®. Ademads, las intervenciones que se realizan mas cerca de la pérdida son
més eficaces que las intervenciones demoradas®C. Se sugiere que a mayor nimero de sesiones
se pueden aumentar los beneficios que tiene una intervencion particular y que los efectos del
tratamiento pueden persistir a largo plazo*. Los resultados no son concluyentes sobre si la
intervencion beneficia mas a nifios pequefios o mayores. Para algunos autores es mas eficaz
la intervencidon en los nifios mas pequefios'® y para otros los nifios mayores parecen
beneficiarse mas con el tratamiento que los nifios mas jévenes?.

Los elementos que se utilizan en las intervenciones pueden ser los siguientes:

— Psicoeducacion: parece ser un componente efectivo de intervenciones tempranas?®.



Terapia cognitivo-conductual: puede ayudar al nifio a establecer vinculos entre sus
pensamientos, sentimientos y comportamiento para ayudarles a entender y dar sentido

a su experiencia de duelo y desarrollar estrategias apropiadas de afrontamiento?®.

Habilidades de afrontamiento: tienen como objetivo mejorar la capacidad de
afrontamiento mediante la provisién y el desarrollo de habilidades individuales de
control de la situaciéon que ayudan a reducir el estrés. Se ensefia a hacer frente a
factores de estrés especificos relacionados con el trauma’. Se recomienda que el nifio
realice las actividades normales de su vida cotidiana?®.

Aumento de la comprensién de la muerte y el dolor®°. El concepto de muerte se puede
dividir en tres componentes distintos: a) universalidad, el entendimiento de que todos
los seres vivos deben morir; b) irreversibilidad, la comprensidon de que una vez que una
persona muere, su estado fisico nunca puede ser reanimado; y c) no funcionalidad,
comprension de que un cuerpo fallecido ya no puede realizar ninguna de las actividades
como un cuerpo vivo puede. Aunque la mayoria de los nifios tienen una comprension
madura de la universalidad, la mayoria de ellos no entienden los otros componentes
hasta los 10 anos. Esta diferencia en el concepto de muerte segun la edad hace suponer
gue los nifios de diferentes grupos de edad pueden necesitar intervenciones especificas
o mostrar diferentes reacciones al tratamiento?°.

Exposicidn al trauma: reconstruir el momento traumatico para los hermanos, bien con
juegos en los nifios de corta edad o bien con el didlogo en caso de nifios mayores.
Ofrecer recomendaciones a hermanos y padres para expresar sentimientos
relacionados con el dolor y para hablar del momento traumatico, del diagndstico o del
fallecimiento del nifio3. Hablar del nifio fallecido y de su dolor con sus padres puede
ayudar a los hermanos en el proceso del duelo®®. Las intervenciones que incluyen la

confrontacion tienen mejores resultados que las que no la emplean.

Técnicas de relajacion?®,

Las intervenciones sobre los hermanos pueden realizarse mediante grupos de hermanos o

con terapia individual. Puede ser beneficioso realizar grupos de hermanos para ofrecer la

oportunidad de conocer a otros nifios en situaciones similares y compartir experiencias y

sentimientos. Los nifios se fortalecen compartiendo experiencias, aprendiendo nuevas



maneras de lidiar con situaciones dificiles y observando que no estan solos. Los objetivos y
beneficios de los grupos de hermanos son: ofrecer un entorno creativo, divertido y seguro;
aumentar el conocimiento sobre la enfermedad de su hermano; mejorar la autoestima y las
relaciones familiares; expresar y compartir los sentimientos que guardan hacia su hermanoy
su enfermedad y la normalizacion de los mismos3?; e identificar y compartir estrategias para
hacer frente a situaciones dificiles mejorando la adaptacién, resiliencia y capacidad de
afrontamiento?®.

Se pueden realizar actividades informales y divertidas, como dibujos del cuerpo humano o de
las partes del cuerpo afectadas por la enfermedad, para conocer la comprensién acerca de la
misma y subsanar errores o pedir a los hermanos que escriban preguntas que luego son
publicadas andénimamente para solucionar dudas. Se pueden realizar juegos de roles o
collages para representar sentimientos y asi favorecer la expresién y normalizacion de los
mismos. Se pueden hacer actividades para la identificacion de estrategias de afrontamiento
basadas en pensamientos, sentimientos y comportamientos. Se puede identificar un lugar
especial que pueda ser visualizado para ayudar al nifio a sentirse relajado, identificar
pensamientos positivos como “yo puedo hacer frente a esto”, o el uso de técnicas de
distraccion. Se ensefan estrategias de relajacion con el control de la respiracion realizando

burbujas soplando, y de la ansiedad usando las pelotas antiestrés®1*,

Apoyo social y familiar

Se ha reconocido la importancia de la familia en el apoyo a los hermanos en duelo*? y el apoyo
social de amigos para adolescentes especificamente. Se recomienda que los padres y el nifio
busquen apoyo social y que los padres apoyen a su hijo*®. La informacion y apoyo ofrecidos a
los padres y a las escuelas por parte de los profesionales sanitarios es vital para identificar los
problemas y suplir las necesidades de los hermanos.

Las intervenciones centradas en la familia deben incluir estrategias para aumentar las
interacciones positivas entre padres e hijos, y el desarrollo y mejora de habilidades de
comunicacion para facilitar la resolucion de problemas familiares, asi como la psicoeducacion
sobre el dolor y las dificultades asociadas para normalizar las experiencias y aumentar la
capacidad de una familia para reconocer y controlar el estrés. Es preciso resaltar la

importancia de evaluar y tratar la sintomatologia de los cuidadores durante la enfermedad y



tras la muerte del nifio3®. Se pueden organizar talleres para padres en los que se abordan los

problemas de los hermanos y se intentan mejorar las habilidades de apoyo a sus hijos®°.

DISCUSION

El campo centrado en los hermanos de nifios con enfermedades en CPP estd siendo explorado
de forma creciente, pero en general son necesarios mas estudios de este campo para cubrir
todos los aspectos relacionados con los hermanos. La mayoria de los autores de los textos
revisados estdn de acuerdo en que los hermanos pueden experimentar una serie de
sentimientos que no implican dificultades, sino que son normales en el contexto en el que
tienen lugar®. Muchos autores se centran en los sentimientos negativos, aunque normales,
de los hermanos, como el dolor y miedo*5714131518 " |os celos y envidia hacia su
hermano?#1420y sentimientos de inatencién y olvido por parte de los padres y del profesional
sanitario”!8. Algunos de estos sentimientos son similares a los que se pueden encontrar en
hermanos de nifios con trastornos de espectro autista® y con discapacidad intelectual sin
necesidad de cuidados paliativos*3. Por otro lado, los sentimientos de celos y de pérdida de
atencién por parte de sus padres son similares a los que pueden surgir en hermanos de nifios
sanos al nacimiento. Son pocos los autores que se centran en los sentimientos positivos en
los hermanos, como responsabilidad y proteccion, y aseguran que estan siempre vinculados
al modo en que se les involucra en el cuidado del nifio enfermo*11:1820, Deberia fomentarse
la elaboracion de mas estudios que exploren estos sentimientos positivos en los hermanos y
los motivos a los que son debidos, para conseguir una potenciacion de los mismos sobre los
sentimientos negativos. Existen pocos textos que hablan de las pérdidas que pueden
experimentar los hermanos!®2°, asi como de las posibles ganancias?’, sin embargo parece un
tema importante a abordar en futuros estudios.

Existe acuerdo general entre la mayoria de los autores que hablan de las necesidades de los
hermanos en que los hermanos tienen necesidad de atencion y de comunicacidon de
informacidn veridica acerca de la enfermedad del nifio, de ser participes de los cuidados y de
fomentar que continden con sus actividades habituales de forma independiente al nifo
enfermo?467:11,20.21,24.30 Estas necesidades coinciden también con las de los hermanos de
nifios con discapacidad intelectual®®. La mayoria de estos textos estan basados en entrevistas

dirigidas a los hermanos o a sus padres, por lo que son testimonios reales de los mismos y no



supuestos en base a lo que un especialista pueda deducir de un comportamiento de los
hermanos.

Muchos autores hablan de la resiliencia de los hermanos y los de los patrones de
comportamiento que les permiten adaptarse de forma positiva a la enfermedad del nifio y los
cambios que la rodean?*2643, Esta adaptacidon es compartida con hermanos de nifios con
discapacidad intelectual que no precisan cuidados paliativos pero si otro tipo de cuidados
especificos®.

Coinciden varios autores en los factores de riesgo para que los hermanos sufran problemas
en el futuro?*?6?’, sin embargo resultaria beneficioso un andlisis mds exhaustivo de los
aspectos individuales, familiares y ambientales que pueden disminuir o aumentar la
probabilidad de apariciéon de problemas y cémo detectarlos de forma adecuada en los
hermanos y en su entorno familiar.

En cuanto a la repercusidn que la experiencia de la enfermedad tiene sobre sus vidas, no
existe unanimidad: para algunos autores los hermanos suelen presentar menor grado de
madurez y autoestima®®3!; sin embargo, otros autores reportan mayor madurez,
independencia, empatia y autoestima'62%, Un metanalisis que incluya estudios acerca de la
personalidad de los hermanos de niflos en CPP puede ser necesario para llegar a conclusiones
mas precisas. Sucede la misma disyuntiva en los hermanos de nifios con discapacidad
intelectual, que pueden manifestar mayor o menor grado de madurez, autoestima vy
empatia®**.

No existe acuerdo en el riesgo de depresion, ansiedad y dificultades para conciliar el suefio
en los hermanos. En un texto se habla de mayor riesgo pero se basa en entrevistas
completadas por los padres, es decir, se trata de la percepcién que ellos tienen sobre sus
hijos®. Sin embargo, en otros textos no se ha comprobado una relacién causal real entre tener
un hermano enfermo y dicha sintomatologia, tratandose de un estudio realizado con
entrevistas a los propios hermanos® y de un metanalisis?2. En cuanto al riesgo de consumo
de toxicos en los adolescentes, se observa que no es significativamente mayor que el de otros
adolescentes sin hermanos en cuidados paliativos?®.

Un autor introduce el concepto de doble pérdida3®, y otros dos relacionan la sintomatologia
de los padres y de los hermanos tras la pérdida de un nifio3®37. Seria interesante realizar mas
estudios en torno a estos aspectos de la relacién de los hermanos con el resto de familiares

para guiar las intervenciones sobre las familias de los nifios enfermos.



Existe consenso entre los autores que abordan el tema en que las intervenciones deben
realizarse Unicamente en los hermanos en riesgo y no de forma indiscriminada en todos ellos,
puesto que la mayoria de los hermanos podran superar el duelo adecuadamente**°, Los
estudios analizados muestran el tipo de intervenciones que pueden ser llevadas a
cabo?11121618254046 = sin embargo son escasos los estudios que efectian un plan de
intervencion realista y observan el efecto del mismo a largo plazo. Para comprobar la
efectividad de dichas intervenciones seria necesario establecer los factores de riesgo de
forma precisa y ademas realizar un seguimiento de hermanos a los que se realiza algun tipo
de intervencidn. Para un autor las intervenciones son mas eficaces la en los niflos mas
pequefios® y para otro son los nifios mayores los que parecen beneficiarse mas con el
tratamiento?®; se precisan por tanto mas estudios para dilucidar este aspecto. Existe acuerdo
en mejorar el apoyo a los hermanos, en fomentar la comunicacién y ayudarles a estar
preparados para la muerte del nifio, asi como tener la oportunidad de despedirse de é1'825,
Se reconoce de forma consensuada la importancia de la familia y los amigos en el apoyo a los

hermanos?2836:39.:42

CONCLUSIONES

Los CPP tratan de mejorar la calidad de vida de los nifos enfermos en todos los aspectos:
fisico, psicoldgico, espiritual y social. Dentro de su esfera social se encuentran no solo los
padres sino también los hermanos, frecuentemente olvidados tanto por la familia como por
el personal sanitario. Muchos estudios recientes se centran en los hermanos y en sus posibles
sentimientos, necesidades, factores protectores y de riesgo de problemas asociados a la
experiencia de enfermedad, asi como en las posibles intervenciones de las que se pueden
beneficiar. La mayoria de los hermanos consiguen adaptarse adecuadamente a los cambios
gue se presentan en la vida de su familia y en la suya propia tras el diagndstico de la
enfermedad del nifio. Por tanto, la experiencia de vivir con un hermano con una enfermedad
en CPP no se debe patologizar, identificar a los hermanos como una poblacién en riesgo
devalla su capacidad de resiliencia.

En el concepto de atencidn integral del paciente la unidad a tratar es el nifio y su familia. Un
papel fundamental para los profesionales de la salud es conocer el entorno mas inmediato

del nifio enfermo, sus necesidades sociales basicas y la dindamica del nucleo familiar, asi como



hacer participes a todos los miembros de la familia en el proceso de la enfermedad. El lugar
idoneo de atencion del nifilo enfermo es su propio domicilio, donde mantiene sus vinculos y
toda la familia puede compartir los cuidados, incluyendo a los hermanos. Normalizar la vida
de la familia en la propia casa permite fortalecer los vinculos y preparar también a los
hermanos para la despedida y el fallecimiento.

Los profesionales de la sanidad deben estar preparados para apoyar y aconsejar a los padres
para que observen los sentimientos y necesidades de sus otros hijos, animarles a expresarlos,
y garantizarles toda la atencion e informacidon que precisen en cada momento de la
enfermedad. Ademas pueden ser un valioso recurso para identificar y ayudar a prevenir o
aliviar factores de riesgo de duelo complicado y problemas en los hermanos, asi como mediar
intervenciones precoces en caso que sea hecesario.

Es preciso una mejora de la comunicacion entre los profesionales sanitarios y las familias, asi
como entre los profesionales sanitarios, tanto de centros hospitalarios como de atencion
primaria. En cuanto a la participacidn en investigacion, en general las familias y los hermanos

estan dispuestos a participar en la misma si se lleva a cabo de manera sensible a su situacion.
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Tabla 1. Descripcion de los textos analizados.

Autores y afo  Disefio Muestra. Objetivo Método Resultados
Participantes

Akard TF, Observacional | 84 familias con Examinar las Contacto telefonico con las A pesar del duelo los
Gilmer MJ, longitudinal. hermano (de 8 a 17  asociaciones entre las familias e identificar si hermanos estan interesados
Miller K, Steele anos) en duelo por tasas de participacion en | existe respuesta o no. en participar en estudios.
AC, Hancock fallecimiento de un estudios y las
K, Barrera M. nino. caracteristicas de los
2014. nifios fallecidos (género,

edad, duracion de la

enfermedad, tiempo

desde la muerte).
Alam R, Observacional | 29 familias cuyo hijo llustrar las diferencias de | Entrevistas realizadas 6 Cambios en los padres y en las
Barrera M, longitudinal. ha fallecido por los padres en duelo para | meses, 12 meses 'y 18 madres a lo largo del tiempo
Mammone N, enfermedad adaptar los servicios de meses después de la en el trabajo, en la relacion
Nicholas DB, oncoldgica. apoyo de duelo en la muerte del nifio. conyugal y con los demas
Schneiderman familia. hijos.
G. 2012.
Barrera M, Observacional | 29 familias en duelo  Investigar las Entrevista con preguntas Lo que ayuda al los hermanos
Alam R, longitudinal. cuyo hijo ha fallecido percepciones de los acerca de las experiencias | en el duelo es: seguir adelante,
Mammone N, debido a enfermedad padres sobre el duelo de | y comportamientos de los hablar sobre el nifio fallecido y
Nicholas DB, oncoldgica. los hermanos después hermanos. el apoyo social.
Schneiderman del fallecimiento.
G. 2013.
Craig P. 1997. | Revision Textos acerca de Necesidades de padresy Revision de la bibliografia. | Todo profesional de la salud

bibliografica. consideraciones hermanos y aspectos que trabaje con un nifio en

éticas de los

cuidados paliativos
y de las necesidades

familiares.

éticos relacionados con
los cuidados paliativos
pediatricos.

cuidados paliativos debe
involucrar a toda la familia en
la planificacién de
intervenciones y brindar apoyo
al nifio y a cada miembro de la
familia.



Tabla 1. Descripcion de los textos analizados (continuacion)

Autores y afio  Disefio Muestra. Objetivo Método Resultados
Participantes
Fullerton JM, Observacional | 39 hermanos (de 3 a Explorar el ajuste Cuestionarios completados | Los hermanos presentan
Totsika V, Hain | longitudinal. 16 anos) de nifios psicoldgico y las por los padres sobre las niveles significativamente mas
R, Hastings RP. con enfermedades relaciones entre dificultades emocionales y | altos de dificultades
2016. que limitan la vida. hermanos de nifios con de comportamiento, la emocionales y de
afecciones que limitan la  calidad de vida, las comportamiento, y una calidad
vida. relaciones entre hermanos  de vida mas baja que lo normal
y el impacto en las familia.  de la poblacion.
Gaab E, Owens | Observacional 18 hermanos (de 9 a ' Identificar las Entrevistas a los Los hermanos tienen
G, MacLeod R. | longitudinal. 22 afos) de preocupaciones de los participantes. preocupaciones sobre la
2014. pacientes en hermanos. muerte inminente de sus
cuidados paliativos hermanos y deseos de
pediatricos. involucrarse en sus vidas y
cuidados.
Lane C, Mason | Revision Estudios Analizar las experiencias | Revision bibilografica. No se deben ignorar las
J. 2014 bibliografica. relacionados con las vy los desafios que necesidades de los hermanos.
necesidades de los  enfrentan los hermanos y Los servicios que brindan
hermanos. las ayudas que se apoyo a las familias tienen la
pueden brindar. responsabilidad de ofrecer una
atencion que tenga en cuenta
estas necesidades.
Lévgren M, Observacional | 174 hermanos en Definir el consejo de los Pregunta abierta sobre qué El consejo mas comun esta
Bylund-Grenklo | longitudinal. duelo. hermanos en duelo alos | consejo darian a los relacionado con el apoyo e
T, Jalmsell L, profesionales de la salud  profesionales de la salud. informacién médica, asi como
Wallin AE, que trabajan con nifios orientacion a los padres sobre

Kreicbergs U.
2016.

con cancer y sus familias.

como involucrar a los
hermanos en el cuidado del
nifio enfermo.



Tabla 1. Descripcion de los textos analizados (continuacion).

Autores y ano  Disefio Muestra. Objetivo Método Resultados
Participantes
Malcolm C, Observacional @ 8 hermanos de nifos  Informar sobre las Entrevistas Los hermanos se ven
Gibson F, longitudinal. con experiencias de semiestructuradas. afectados emocionalmente,
Adams S, mucopolisacaridosis = hermanos. académicamente y
Anderson G, y enfermedad de socialmente por la salud de su
Forbat L. 2014. Batten. hermano.
Morris AT, Observacional 60 padres 'y Explorar la relacién entre  Cuestionario a los padres Los sintomas maternos de
Gabert-Quillen | transversal. hermanos (de 8 a 18 | la salud mental de los con medidas de trastorno estrés postraumatico, duelo
C, Friebert S, afos) en duelo. padres y los hermanos de estrés postraumatico, patoldgico y depresién, pero no
Carst N, después de la muerte del | duelo patoldgico y paternos se asociaron
Delahanty DL. nifo. depresion. Cuestionario a directamente con los
2016. los hermanos acerca de los  resultados de los hermanos.
comportamientos
parentales generales.
Morris A. 2014 | Observacional | 62 familias (77 Explorar la asociacion Cuestionario a cada uno de  Existe relacion entre los
transversal. hermanos, 60 entre los sintomas de los miembros de la familia  sintomas generales maternos y

Reed RV. 2011.

Cartas al editor.

madres y 28 padres)

en duelo tras el

fallecimiento de un
nifo en cuidados

paliativos
pediatricos.

duelo patoldgico,
depresion y trastorno de
estrés postraumatico de
los padres y hermanos
después de la muerte de
un nifio.

Dar a notar que en un
articulo recientemente
publicado no
mencionaron las
necesidades de los
hermanos.

por separado.

los resultados de los hermanos
y solo existe relacién entre la
depresion paterna y de los
hermanos.



Tabla 1. Descripcion de los textos analizados (continuacion).

Autores y afio  Disefio Muestra. Objetivo Método Resultados
Participantes
Rosenberg AR, | Observacional | 58 hermanos Describir la prevalencia Encuesta acerca de las La ansiedad, la depresion y el
Postier A, longitudinal. (mayores de 16 de conductas de salud de perspectivas personales uso de sustancias ilicitas
Osenga K, afos) en duelo por riesgo, angustia antes, durante y después aumentan durante el afo
Kreicbergs U, fallecimiento de su psicoldgica y apoyo social  de la experiencia posterior a la muerte, pero
Neville B, hermano por entre hermanos en duelo | (comportamientos de salud, | vuelven a la base.
Dussel V, enfermedad y factores potencialmente | angustia psicoldgica y Los hermanos insatisfechos
Wolfe J. 2015. oncoldgica. modificables. apoyo social). con la comunicaciéon y poco
preparados para la muerte
tienen mas riesgo de angustia
y menor apoyo social.
Steele AC, Observacional 36 madres, 24 Determinar como mejorar Cada participante completé | Es necesario mejorar la
Kaal J, Transversal. padres y 39 la atencion a las familias | una entrevista cualitativa. comunicacioén con el
Thompson AL, hermanos (de 8 a 17 después de la muerte de equipo médico, ofrecer un
Barrera M. anos) de 40 un nifo. cuidado mas compasivo, un
2013. familias con un nifio mayor acceso a los recursos y
fallecido por mantener continuidad de la
enfermedad atencion.

oncoldgica.






