Certamen Buenas Précticas en el fomento de la corresponsabilidad en los cuidados de la salud.
Edicion 2024

Conectando escuelas y cuidados paliativos pediatricos: apoyo de

enfermeria a los docentes ante los desafios de los hermanos de nifios con

patologia cronica compleja

Problema a resolver

En los Gltimos afios, el nimero de nifios con enfermedades crénicas complejas que presentan un
elevado riesgo de morir durante la infancia ha ido aumentando (Fraser et al., 2021). La vida de
estos nifios fluctua entre periodos de cierta estabilidad, con otros de empeoramiento y deterioro
progresivo, y requieren atencion constante durante muchos afios (Schiavon et al., 2024). Sus
necesidades de cuidado impactan en el dia a dia de sus familias e imponen grandes limitaciones
en diversos aspectos de la vida familiar (Lemos et al., 2024). Asi, los padres priorizan las
necesidades y rutinas de su hijo enfermo, dejando poco tiempo y atencién para apoyar a los
hermanos sanos en las tareas cotidianas como los deberes del colegio o las actividades sociales
y, en consecuencia, las necesidades emocionales de estos hermanos a menudo pasan
desapercibidas (Chin et al., 2018).

Se estima que un 17% de nifios escolarizados tienen un hermano con una patologia crénica
compleja (McKenzie Smith et al., 2018). Estos hermanos sanos poseen un estado de bienestar y

un nivel de resiliencia superiores a la media debido a la responsabilidad de cuidado de sus



hermanos (Saragosa et al., 2023). A pesar de ser mas maduros, independientes y capaces para
resolver problemas, la evidencia cientifica sugiere que esta responsabilidad de cuidado podria
tener consecuencias negativas tanto en su rendimiento escolar como en su salud fisica, mental y
psicosocial (lacobucci et al., 2022; Jaaniste et al., 2022). La responsabilidad de cuidado que
dichos hermanos adquieren, exacerba la sensacion de aislamiento, experimentando desconexion
con sus companeros y con las actividades grupales en la comunidad, como las deportivas o de
ocio. A su vez, estos jovenes cuidadores tienden a proteger a sus padres ocultando sus problemas
0 evitando expresar plenamente el impacto que supone la enfermedad de su hermano en sus
propias vidas (Chin et al., 2018).

El colegio es un aspecto muy importante en la vida de estos hermanos sanos ya que mantiene la
normalidad en su vida cotidiana y les ayuda a afrontar la diferencia (McKenzie Smith et al.,
2018). Sin embargo, algunos estudios destacan la falta de comprension que existe por parte de
los docentes ante los desafios y las dificultades que experimentan, pues la mayoria de los
hermanos sanos rara vez se han sentido apoyados por parte del centro escolar (Mauldin et al.,
2018). Debido a esta falta de concienciacion, algunos nifios incluso han percibido humillacion
por los maestros frente a sus comparieros (Rajendran et al., 2024).

Dentro de las competencias de los profesionales de enfermeria de los recursos avanzados de
cuidados paliativos pediatricos (CPP) que cuidan del nifio con una enfermedad crénica compleja,
también se encuentra garantizar el bienestar de la familia. Desde este apoyo sanitario hacia la
familia, se podria establecer una colaboracion con el centro escolar para concienciar a los
docentes sobre los desafios que enfrentan estos hermanos con el objetivo de ayudar a proteger su
bienestar emocional y permitir el acceso a un aprendizaje adecuado mediante una conexion

compasiva alumno-docente.

Palabras clave

Hermanos-Siblings, Apoyo Familiar- Family support, Enfermeras y Enfermeros- Nurses, Instituciones
Académicas- Schools, Maestros — School Teachers, Cuidados paliativos — Palliative care, Pediatria-Pe-
diatrics, Bienestar psicolégico — Psychological well-being, Colaboracion intersectorial - Intersectoral

Collaboration



Tematica
Salud

Objetivo

Obijetivo principal: Crear vias de comunicacion colaborativa entre el equipo de enfermeria de
cuidados paliativos pediatricos y el centro escolar para ayudar a proteger el bienestar emocional
y permitir el acceso a un aprendizaje adecuado de hermanos de nifios con enfermedades crénicas

complejas, mediante una conexién compasiva alumno-docente.
Objetivos especificos:

- Concienciar a los docentes de las necesidades particulares de los hermanos de pacientes
con patologias cronicas complejas y con necesidad de unidades paliativos.

- Promover la capacitacién de manera conjunta entre el equipo de cuidados paliativos
pediatricos y el equipo de orientacidn psicopedagdgica del centro para que los docentes
sepan abordar el impacto psicoemocional de los hermanos.

- Mejorar la dindmica familiar, de modo que el hermano del nifio enfermo pueda encontrar
su rol en ella y mejorar su estado de bienestar psico-social.

- Establecer un contacto regular entre enfermeria de CPP y el centro escolar para identificar
las necesidades que surjan y las areas de mejora, y continuar optimizando la atencion

integral de los hermanos.
Poblacion objetivo

La poblacion objeto de este proyecto son aquellos hermanas y hermanos que convivan con nifias
y nifios con enfermedades cronicas complejas, tengan entre 6 y 15 afios de edad, estén
escolarizados en centros de Granada capital y pueblos de la zona metropolitana, y que tanto ellos
como su familia deseen participar. La poblacion objeto de este proyecto son, también, todos los

docentes involucrados en la dindmica escolar de dichos hermanos.



Descripcion de la practica

Con este proyecto se pretende desarrollar un programa de atencion a los hermanos de nifios con
enfermedad cronica compleja que involucre a los centros educativos y la unidad de cuidados
paliativos pediatricos del hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada. Este proyecto
se llevaria a cabo mediante la colaboracion con la enfermera escolar referente de los centros
escolares con hermanos de nifios con patologia cronica compleja, que actuaria como figura de
enlace para contactar con los docentes y psicopedagogos que trabajan en dichos centros e

informarles de esta iniciativa y su meta principal.

En primer lugar, las enfermeras de la unidad de CPP realizarian un listado realizaria un listado
de los hermanos candidatos y se informaria a los padres del objetivo del trabajo y de la metodo-
logia a emplear. Una vez informados y confirmada su autorizacién, se contactaria con la enfer-
mera escolar de referencia y el equipo directivo del centro educativo correspondiente para pre-
sentarles el programa y solicitar su participacion y aprobacion. Una vez aceptado, se concretaria
una fecha para establecer una reunion inicial con el equipo psicopedagogico del centro escolar y
el/la psicologo/a de la unidad de CPP con el fin de determinar las estrategias de apoyo a desarro-
Ilar en las proximas sesiones. Tras esto, se concretaria una fecha para la implementacion del taller
de sensibilizacion junto con el equipo psicopedagdgico del centro, enfocado a los docentes, es-
pecialmente a los tutores de dichos hermanos. En la fecha estimada, el equipo de enfermeria de
la unidad de Cuidados paliativos pediatricos de Granada acudiria al centro escolar en el dia deci-
dido.

A partir de este primer contacto, se estableceria el protocolo de actuacién y seguimiento
personalizado con un enfoque multidisciplinario y trabajo conjunto entre el colegio, los
profesionales sanitarios de la salud y familia, con el fin de crear una sélida red de apoyo (Figura
1).
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Figura 1. Flujograma de la via de comunicacion para proteger el bienestar emocional y permitir el acceso a un
aprendizaje adecuado de hermanos de nifios con enfermedades crdénicas complejas, mediante una conexion

compasiva alumno-docente

Implementacion/Actividades

El taller incluiria el aprendizaje de las definiciones y explicaciones de las necesidades y cuidados
que requieren los nifios con patologia crénica compleja. Mediante la exposicion de un caso
clinico se abarcaria toda la carga asistencial que los cuidados de un nifio enfermo con estas
caracteristicas suponen para toda la familia. Se incluirian también técnicas de aprendizaje
adaptativo y se acordaria la creacion de un “espacio seguro” dentro del aula o del centro donde

el hermano se sienta valorado, comprendido y comodo para facilitar su expresion.
Este taller duraria aproximadamente 1 hora y constaria de los siguientes aspectos:

- Presentacion del equipo CPP, en qué consiste su trabajo y explicacién del objetivo del programa
(5 min)

- Dindmica grupal para reflexionar mediante casos practicos sobre lo que conlleva ser un alumno
gue convive con un hermano/a con patologia cronica compleja. ¢Qué significa patologia crénica

compleja? ¢ Qué implicaciones tiene para la familia? (15 min)

- Descripcién del impacto emocional (culpa, preocupacion, celos, estrés), social (aislamiento),

rendimiento académico (escasa motivacién o concentracion), rol de hermano sano (imposicion



de responsabilidad de cuidados, invisibilidad) y la importancia de la figura del docente como

parte del apoyo integral. (15 min)

- Presentacion de estrategias basadas en buenas practicas para reconocer aquellas sefiales de
sobrecarga emocional en estos nifios, idear actividades grupales en el aula que fomenten la

inclusién, empatia y apoyo entre los compafieros y el docente. (20 min)

- Actividad final en el que cada docente compartira un compromiso concreto para implementar

en el aula, preguntas y discusion y entrega de material complementario. (10 min)

Como punto final, se podrian promocionar actividades grupales de arte creativo con el objetivo
de conectar e involucrar a alumnos de diferentes colegios a compartir sus experiencias de vida.
Estas actividades, guiadas por el equipo de orientacién psicopedagogico del colegio y el
psicologo de la unidad de cuidados paliativos pediatricos, ayudarian a expresar y reflexionar de
forma libre sobre los aspectos positivos y negativos que experimentan los nifios con un hermano
con una enfermedad crénica compleja, de manera que tanto los docentes como los profesionales

de enfermeria conocieran sus perspectivas y necesidades vividas.

El material necesario se compondra de un proyector de pantalla para presentar el taller y material

impreso con la informacion més relevante del taller.

Resultados e impacto

Una mayor concienciacion y comprension por parte de los docentes ante la adversidad que
enfrentan los hermanos de nifios enfermos podria garantizar que sus necesidades ya no pasen
desapercibidas tanto por parte del equipo asistencial como de la familia. Si la enfermera del
recurso avanzado de CPP que cuida del nifio y su familia, contactase con el colegio de los
hermanos para dar una idea de sus dificultades, los docentes capacitados podrian detectar mejor
las sefiales sutiles de su malestar, explorar sus necesidades y deseos y proteger su bienestar

emocional y su potencial académico, incluyendo la perspectiva de los padres.



Limites y obstaculos

La diversidad cultural entre las familias, puede suponer una barrera comunicativa a la hora de
compartir informacion sobre el estado emocional del nifio dentro y fuera del entorno escolar,
pudiendo influir la forma de interpretar las necesidades del mismo y las estrategias de apoyo. La
insuficiente flexibilidad horaria y de calendario por parte del personal del centro educativo,

podria dificultar también poder involucrarse en nuevos proyectos.

La escasez formativa sobre la salud mental y de comprension por parte de los docentes sobre la
realidad que experimentan los hermanos de estos nifios, puede también generar rechazo hacia

esta iniciativa que implica cambios a nivel pedagdgico y emocional.

Otras limitaciones y obstaculos serian las barreras organizativas para implementar el proyecto en
la institucién escolar, asi como la falta de psicologo en la unidad de CPP lo que dificulta el
desarrollo de actividades grupales entre iguales (comparfieros escolarizados con hermanos con

patologia crénica compleja).

Sostenibilidad y transferibilidad

Sostenibilidad

Este programa integra actividades que promueven un impacto positivo a largo plazo en el
bienestar de los hermanos y su entorno escolar, a través de intervenciones basadas en la evidencia
cientifica que sean replicables, accesibles y adecuados al contexto cultural. Fomentar la
capacitacion continua de los docentes para el abordaje emocional de los hermanos mediante el
uso de una plataforma digital, asi como la participacion mas activa de las familias de estos nifios
en la implementacion del programay conocer las necesidades cambiantes, podria mantener en el
tiempo esta iniciativa. Ademas, se prioriza el uso de recursos de forma eficiente, trabajo en equipo
e interdisciplinar y alianzas estratégicas con la comunidad educativa para garantizar que los
resultados que se pretenden conseguir, sean duraderos, inclusivos y capaces de adaptarse a
diversos entornos. El establecimiento de una evaluacién periddica y la publicacion de resultados,

podria demostrar el impacto positivo del proyecto.



Potencial de transferibilidad

Este tipo de iniciativas pueden ponerse en marcha y reproducirlas en diversos contextos
culturales, sistemas sanitarios y centros escolares para brindar herramientas que apoyen el
bienestar psicoemocional de los hermanos. Por ejemplo, se podria incluir la figura de mediador
cultural para evitar la barrera comunicativa y de transmision de la informacion tanto desde el
enfoque presencial como digital. La creacidn de vinculos con redes de apoyo como asociaciones
regionales que promuevan la atencién holistica de todos los integrantes de la familia, también
facilitaria la implementacion de esta préctica en diversos contextos. Seria también de interés la
inclusion de las redes sociales y la radio local como herramientas para difundir esta iniciativa a

cualquier institucion con mejor o peor accesibilidad, que podrian beneficiarse de los resultados.

Innovacién y lecciones aprendidas

Este proyecto interdisciplinar en el que colaboran profesionales de atencién sanitaria y del centro
escolar es innovador pues aborda de forma integral, concreta y estructurada las necesidades poco
visibles de los hermanos convivientes de nifios con patologia cronica compleja.
Como aspectos innovadores, por un lado, la elaboracion de dindmicas participativas hacia los
docentes puede acercar las realidades de estos hermanos al aula, sensibilizando no solo a los
docentes sino también a los alumnos y transformando el &mbito escolar en espacios inclusivos y
de comprension ante los desafios que viven sus comparieros con hermanos con patologia crénica
compleja. Y, por otro lado, el abordaje de este problema desde una perspectiva preventiva y
colaborativa, posibilita la anticipacion del desarrollo de problemas significativos, asi como

transciende los limites tradicionales de ambos ambitos.
Probablemente las lecciones aprendidas una vez puesto iniciado el proyecto sean:

1. Descubrir la consciencia de los docentes hacia el impacto psicoemocional que afrontan
los hermanos de nifios con patologias cronicas complejas.

2. Establecer vias de comunicacion claras, permiten compartir informacién relevante sobre
las necesidades especificas de cada hermano, respetando su privacidad y
confidencialidad, y siendo flexibles en el &mbito escolar y familiar.

3. Implementar sistemas de evaluacion y de retroalimentacion enfermeras-docentes-familia,

de manera que cuidar del bienestar de los hermanos desde el aula siga siendo prioritario.



4. Crear un entorno educativo inclusivo, permite promover actitudes compasivas tanto en

los docentes como entre los alumnos.

Contribucion a la politica publica

Esta colaboracion entre los profesionales de los centros educativos, el equipo de CPP y la
familia, fortalecera un cambio de paradigma de la institucion escolar y sanitaria, adaptandose a
cada etapa de desarrollo del hermano del nifio con patologia cronica compleja. El apoyo hacia
los hermanos, desde un enfoque intersectorial, serd un potencial para inspirar cambios en las
politicas publicas pudiendo influir a nivel legislativo al estar relacionado con los derechos del
nifio. Esta iniciativa podria inspirar a otras provincias y comunidades y servir para el desarrollo
de politicas publicas méas equitativas que aborden de forma holistica el cuidado de los hermanos

con nifios con patologia cronica compleja.
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