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RESUMEN

Fundamentacion: La muerte de un nifio es una experiencia dolorosa para la familia,
este acontecimiento invierte el orden natural de la vida, en el que los padres esperan ver
crecer a su hijo hasta la edad adulta. Objetivo: Identificar desde la bioética los
elementos que se presentan en el enfrentamiento de los nifios con enfermedades
oncoldgicas a la muerte. Metodologia: La busqueda bibliografica se realizé en bases de

datos: Pubmed/Medline y Google Académico combinando los términos MESH: muerte
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(death) con nifio o nifios (child, children) seleccionando finalmente 12 articulos en los
idiomas espafol e inglés. Desarrollo: Los nifos alcanzan un entendimiento de los
conceptos de enfermedad y muerte, a través de un proceso personal que depende de su
nivel evolutivo y madurez cognitiva la repercusion de la enfermedad sobre la familia
implica conocer las distintas fases de la enfermedad, sus efectos en el funcionamiento
familiar, los recursos de que dispone la familia para afrontar estos cambios y, finalmente,
las ayudas que deben ofrecer los profesionales de la salud.Conclusiones: La muerte es
la evolucidén natural de muchas enfermedades y la consecuencia de sucesos que pueden
sufrir los nifios en su propio entorno; el pediatra debe contar con ella en su ejercicio
profesional. El cancer es la primera causa de muerte por enfermedad en la poblacién
pediatrica. Corresponde a la buena practica clinica en la atenciéon a los pacientes con
enfermedades de prondstico letal, la aplicacién de una filosofia de cuidados paliativos,
gue contemple el mejor interés del paciente.

Palabras clave: Muerte, nifio, ninos, cancer

INTRODUCCION

La ética es el tipo de saber que pretende orientar las acciones humanas en un sentido
racional, entendiéndose la ética médica como el conjunto de principios morales que
orientan la conducta de los profesionales de la salud. Los principios éticos no son
inmutables, cambian seglin la época y las caracteristicas sociales y culturales de los
pueblos.!

Tradicionalmente, la ética en la practica médica se ha guiado por los principios
hipocraticos de “hacer el bien y evitar el mal”, sin tener en cuenta la opinion del paciente
(medicina paternalista). En los ultimos afios se ha reconocido el papel fundamental del
paciente, o de los padres o tutores legales en el caso de los nifios, en la toma de
decisiones médicas. Se considera que la practica médica debe basarse en una serie de
principios o valores éticos.

La muerte de un niflo es una de las experiencias mas dolorosas que existe para la
familia. Este acontecimiento invierte, de alguna manera, el orden natural de la vida, en el

qgue los padres esperan y aspiran ver crecer a su hijo hasta la edad adulta.?
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La muerte de los adultos esta aceptada en la cultura e incluso para algunas situaciones
existe un término especifico para designarlas. El término viudo expresa la pérdida del
conyuge; el de huérfano sirve para designar al nifio que ha perdido a sus padres. Es
llamativo que no existe un término para expresar la situacién permanente de pérdida de
un hijo. La mayoria de los pediatras, a lo largo de su ejercicio profesional, no atienden a
nifos en situacion terminal ni asisten a los fallecimientos de sus pacientes. La orientacion
de una especialidad que estudia el crecimiento y desarrollo de una nueva vida influye
también en que el pediatra contemple a sus pacientes con una perspectiva de vida v,
raras veces, valore la posibilidad de la muerte. Sin embargo, el pediatra se enfrenta con
enfermedades cronicas, invalidantes o de prondstico letal que, desde el mismo momento
del diagndstico, llevan aparejadas un prondstico vital recortado.?

Todas las decisiones publicas que se relacionen con el inicio de la vida o el final
despiertan mucha controversia, sacan a la luz las pasiones y el fervor de la mayoria, y en
el agora de debate las opiniones son numerosas.'Dworkin dice que este tipo de
discusiones estan permeadas por personajes mas interesados en imponerse que en
escuchar al adversario. Pero estos temas, mas alld del componente religioso y el
apasionamiento politico, deben analizarse con seriedad desde lo académico, desde la
ciencia juridica y desde la bioética. Sobre todo, si lo evidente objetivamente es que se
relativiza el derecho que le da sentido al Derecho como ciencia, la prerrogativa esencial
del hombre: su propia vida.2

OBJETIVO

Identificar desde la bioética los elementos que se presentan en el enfrentamiento de los

niflos con enfermedades oncoldgicas a la muerte.

METODO

La busqueda bibliografica se realiz6 en bases de datos como Pubmed/Medline Google
Académico combinando los términos MESH: muerte (death) con nifio o nifos (child,
children). Los resultados fueron seleccionados dando preferencia a articulos de revision
de los Ultimos 5 afios, en los idiomas inglés y espanol; seleccionando finalmente 12

articulos.
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En el mundo desarrollado, la mortalidad infantil ha disminuido gracias,
fundamentalmente, a la mejora de las condiciones higiénicas y la prosperidad social.? La
mortalidad infantil se refiere a la que sucede en el primer afio de vida. De ésta, casi dos
tercios de las muertes infantiles acontecen durante el primer mes de vida, periodo
neonatal. La mayor parte se deben a anomalias congénitas, complicaciones perinatales e
infecciones. Del resto, un 20% se deben a acontecimientos inesperados (sindrome de
muerte subita del lactante, maltrato infantil, accidentes). Durante la edad preescolar y
escolar, los accidentes suponen el 45% de las muertes, lo que, en la adolescencia,
constituye el 80% de las causas de fallecimiento. En Europa y Estados Unidos, es
excepcional que las familias experimenten el fallecimiento de un hijo durante la infancia o
la adolescencia.?

La muerte es la evolucion natural de muchas enfermedades y la consecuencia de sucesos
que pueden sufrir los nifios en su propio entorno; por lo que, el pediatra general ha de
contar con ella en su ejercicio profesional.

El cancer es la primera causa de muerte por enfermedad en la poblacién pediatrica.® La
sociedad en general no espera que los nifios mueran y las familias en particular tienden a
creer que la Medicina puede curar casi todas las enfermedades. Estas expectativas llevan
a que la familia y a veces el personal sanitario rechacen una transicion formal hacia
intervenciones que no tengan como objetivo la curacion. Se sabe, por experiencia, que el
diagnéstico decancer produce un impacto que genera multiples reacciones emocionales y
sociales.

La informacidn cobra especial importancia desde el momento del diagndstico. Y,
dependiendo de cdmo sea esa informacion, tanto el nifio como la familia aprenden a
manejar sus capacidades y sus propios recursos internos y externos. En el caso de que la
enfermedad progrese y se agoten las diferentes estrategias de tratamiento, comienzan a
surgir cuestiones y dudas acerca del futuro que les espera.®> En esos momentos pueden
aparecer problemas en la comunicacion entre la familia, el nifio y el equipo sanitario. Se
desvian las miradas, disminuye el contacto fisico y el lenguaje se vuelve intrincado,

simple. La percepcion de estas actitudes en el paciente puede ocasionar un estado de
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aislamiento, silencio y mutismo, que no se debe confundir con una adecuada adaptacion
a la fase de su enfermedad.

En la familia, este vacio de palabra origina dificultad para expresar sus emociones, y se
convierte en un intento de no hacer frente a la muerte y asi proteger a su hijo. La
intervencion desde el equipo multidisciplinario debe tratar de evitar este tipo de
respuestas y comportamientos ante algo tan prioritario en este momento como es la
comunicacién. La informaciéon que se les proporciona debe ajustarse a la capacidad de
comprension y a la edad del nifio.

Conocer al paciente ayudara controlar su nivel de ansiedad. Los nifios expresan sus
miedos y preocupaciones mediante el llanto, el juego, la actuacién y el dibujo. Formulan
de forma reiterada preguntas simples, ignoran a los demads, buscan informacion,
redactan cartas, etc. En general, una atmdsfera de comunicacidon abierta permite que el
nino agonizante exprese sus miedos y deseos de formas muy diversas. Hay nifios que
demandan informacién para reducir su ansiedad, sin embargo, otros la rechazan, evitan
hacer preguntas y muestran angustia. De ahi la importancia de respetar su voluntad e ir
dando respuesta a medida que el nifio lo necesita. Facilitar la comunicaciéon nos va a
permitir sin duda reducir la angustia, la incertidumbre y el miedo que produce la
sensacion de pérdida de control y autonomia. Ademas, se puede mejorar las relaciones
intrafamiliares y brindar herramientas para que la familia aprenda a manejar sus
capacidades, asi como sus propios recursos internos y externos, y ayudar asi a una
mejor preparacion para la pérdida.®

e Enfermedad terminal

Enfermedad terminal se refiere a la fase evolutiva e irreversible con sintomas multiples,
impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa o nula capacidad de
respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a semanas o
meses, en un contexto de fragilidad progresiva. Establecer un prondstico temporal es una
de las tareas mas dificiles para un médico. Ante el empeoramiento clinico, a veces, se
incrementan las medidas terapéuticas, si no se reconoce al paciente como terminal. Los
recursos terapéuticos curativos se intensifican en un intento de detener la evolucion de la

enfermedad o la situacion clinica. Esta es una reaccion légica en el ejercicio de la



&
£~ Segundo Congreso Virtual de Eﬁ >
=, Bisasmale Ciencias Basicas Biomédicas en Granma.
Manzanillo.

2021

profesion. En la pediatria, hay enfermedades que, desde el momento de su diagndstico,
tienen asociado un prondstico letal.?

Los nifios alcanzan un entendimiento de los conceptos de enfermedad y muerte, en
diferentes etapas, a través de un proceso personal que depende de su nivel evolutivo y
madurez cognitiva, mas que de su edad cronolégica. Hasta los 5 anos, el nifio percibe la
muerte como un estado de separacion. A partir de los 6 afios, el nifio ve la muerte como
un cese permanente de la existencia, entiende que la enfermedad estd causada por
gérmenes y otras fuerzas externas y comienza a adquirir un entendimiento de las causas
internas de la enfermedad. En torno a los 10 afos, la muerte es considerada un proceso
biolégico inevitable. El conocimiento maduro del concepto de muerte depende de las
habilidades cognitivas del nifio, de las experiencias previas y de factores socioculturales,
asi como de las actitudes de sus padres hacia la muerte y su capacidad para hablar
abiertamente sobre ella. Las experiencias de otras muertes en el entorno familiar o social
del nifio contribuyen a que éste vaya elaborando un concepto de la muerte. Por ello, los
padres han de ser conscientes de la importancia de aprovechar los momentos de pérdida
para educar a los hijos en la muerte.?

Cuando se habla con un nifio sobre su propia muerte, hay que tener en cuenta: la
experiencia de enfermedad y el nivel de desarrollo del nifio, la vivencia y el grado de
comprension de otras muertes que haya conocido, las creencias culturales y religiosas de
la familia sobre la muerte, los recursos del nifio en el afrontamiento de situaciones de
dolor y tristeza y las circunstancias esperables en las que va a acontecer su fallecimiento.
La observacion de niflos con enfermedades graves demostré que muchos adquieren
considerable informacion sobre su enfermedad, incluyendo la posibilidad de su propio
fallecimiento, aunque no se les haya dicho nada.’

El hecho es que los nifios enfermos y su familia son, normalmente, conscientes de su
propia situacion. Para poder hablar de la muerte con un nifio hay que adaptarse a él y
establecer diferentes vias de comunicacion, tanto de orden verbal como no verbal. Hay
que ayudar a los nifios a hablar de sus sentimientos de furia, temor, tristeza, aislamiento
o culpabilidad o a expresarlos a través del dibujo, los juegos, el arte o la musica. Los

ninos pueden guardar silencio con el objetivo de proteger a sus padres, experimentando
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al mismo tiempo el aislamiento de aquellos a quien mas necesitan. Las insinuaciones del
nifo para hablar de su situacién pueden ser muy sutiles.? ©

La comprension de un nifio enfermo es una cuestion todavia mas compleja; puesto que,
la mayoria de las veces, se ignora como percibe su enfermedad, qué atribuciones hace
acerca de sus trastornos y de las pruebas diagnésticas a las que es sometido, cual es la
intensidad del dolor y de los sufrimientos que padece, qué expectativas tiene respecto a
su curaciéon y como vive las relaciones con sus padres, modeladas por el sufrimiento de
ambos. Cuando el nifo padece una enfermedad, sobre todo si es grave o el nifo precisa
hospitalizacién, la vida de la familia se estructura y organiza en torno al cuidado del nino.
En los pacientes con enfermedades crdnicas o dependientes de tecnologia, supone a
veces cambios (o pérdida) de trabajo y de domicilio. La vida social de los padres se ve
condicionada, pues el cuidado continuado exige presencia y dedicacion casi permanentes.
En ocasiones, los hermanos pasan a un segundo lugar y padecen un cierto grado de
abandono por parte de los padres.? ©

El estudio de la repercusion de la enfermedad sobre la familia implica conocer las
distintas fases de la enfermedad, sus efectos en el funcionamiento familiar, los recursos
de que dispone la familia para afrontar estos cambios y, finalmente, las ayudas que, en
cada momento, deben ofrecer los profesionales de la salud.® Si esto es asi para cualquier
enfermedad, cuanto mas cuando el nifio padece una enfermedad letal o esta en una
situacion terminal. La familia se rebela, tiene miedo, sufre. A veces los padres
experimentan sentimientos de culpa por no haber sabido proteger al nifio.

Cuando la muerte es la evolucién natural de una enfermedad ya conocida, a menudo el
paciente, la familia y el equipo asistencial han contemplado ya la muerte como
posibilidad. Esto proporciona un tiempo para forjar un duelo anticipado y prepararse a la
muerte. El conocimiento anticipado de la muerte ayuda al propio paciente a prepararse
para el acontecimiento y le da la oportunidad de despedirse de los suyos.® La familia
puede organizarse para estar junto al nifio en los Ultimos momentos y opinar sobre la
oportunidad de las medidas instauradas y el lugar mas adecuado para el fallecimiento.

La persona, por el hecho de serlo, posee una serie de atributos que la caracterizan. Vivir

con dignidad significa poder disponer y disfrutar de unas condiciones minimas para
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conservar la autoestima como persona y ser respetado por los demas como tal.
Conservar la propia identidad, mantener autonomia en las decisiones, disponer de una
situacién higiénica y social aceptable, disfrutar de las relaciones personales importantes
para uno mismo.

e (COmo?
Eligiendo y facilitando, en la medida de lo posible, las circunstancias en las que una
persona prefiere acercarse al momento de su muerte, de acuerdo a sus principios, su
realidad y sus valores. Por tanto, hay que evitar los factores de alienacion,
deshumanizacion y despersonalizacién en el proceso de la muerte: evitar el dolor, evitar
la suciedad y evitar la soledad. Por eso, los cuidados basicos en la atencion al moribundo
consisten en asegurar al paciente que se va a tratar o evitar su dolor, se le van a
proporcionar los cuidados higiénicos basicos para que se sienta cdmodo, digno vy
presentable ante los demads y no se le va a dejar solo.

e (¢Dbnde?
Cuando se les pregunta a los enfermos terminales, a la mayoria de ellos les gustaria
morir en su casa. Sin embargo, la mayor parte de ellos mueren en instituciones, como
hospitales o residencias. Cuando se trata de nifios, la preferencia por morir en la propia
casa es mas clara. Cuando se pone a disposicion de las familias un sistema adecuado de
atencidon a domicilio, la mayor parte de ellas prefieren cuidar a su hijo en casa y se
reafirman en esta opinion tras el fallecimiento. Cuando se compara la experiencia de las
familias cuyos hijos fallecen en su propio hogar con aquellas en las que el fallecimiento
se ha producido en un hospital, la adaptacién de las primeras es mucho mejor, mas
rapida y duradera. Ademas, requieren menos ayuda psicoldgica y lo recuerdan como algo
positivo. Los deseos de la propia familia, el estado clinico del nifio, la incertidumbre en el
prondstico y la capacitacién del personal que le atiende pueden influir en la toma de
decisiones sobre el lugar del fallecimiento.

e ¢(Cudndo?
Cuando le “llegue el momento”. El respeto a la dignidad de la persona supone tanto el no
acelerar como el no retrasar el proceso de la muerte. El tratamiento médico de

mantenimiento de la vida (l/ife-sustaining medical treatment) o de prolongacion de la vida
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(life-prolonging medical treatment) comprende todas aquellas intervenciones que pueden
prolongar la vida de los pacientes. El término limitacidon (foregoing) se refiere tanto a
interrumpir un tratamiento iniciado como a no instaurar uno nuevo. La interrupciéon de un
tratamiento de mantenimiento de la vida (withdrawal) se define como la suspension y
laretirada de una terapia médica instaurada con la intencion expresa de no sustituirla por
otra equivalente o alternativa, sabiendo que el paciente morird como consecuencia de
este cambio en la terapéutica. La no instauracion de un tratamiento de mantenimiento de
la vida (withholding) se define como la decisién de no emprender un tratamiento que,
aunque pueda ser médicamente apropiado y potencialmente beneficioso en un paciente
habitual, no seria capaz de modificar el prondstico en un paciente en fase terminal. Las
ordenes de no reanimacion pueden asimilarse a este concepto.

e ¢Con quién?

Hay que animar, sin forzar, a la familia a que pase el mayor tiempo posible con su hijo,
no solo antes de morir, sino también una vez muerto y que participe en los cuidados, que
le asee y le ponga sus ropas preferidas. En estas situaciones, hay que intentar acomodar
las estructuras y las normas a las necesidades de la familia. Si la familia sélo puede estar
pocas horas al dia con el nifio, la posibilidad de que estén junto a su hijo cuando fallezca
es muy baja.

Cuando la familia no ha estado presente en el fallecimiento conviene que vea el cuerpo
de su hijo muerto. Cuando la muerte se produce por un accidente o cuando se han
diagnosticado malformaciones intrautero en un recién nacido los padres pueden imaginar
fantasias y mutilaciones que no responden a la realidad. Ver el cuerpo puede ayudar no
sOlo a mostrar que la realidad es menos terrible que la fantasia sino también proporciona
una imagen de la muerte y le da a la familia la posibilidad de despedirse. Hay que
propiciar el contacto fisico con el nifio y, si es posible, que los padres le tomen en brazos,
antes y después del fallecimiento. Las expresiones de afecto que despierta el contacto
fisico contribuyen a elaborar mejor el proceso de duelo.

Se llama duelo a la reaccion emocional ante una pérdida.? ° Es una reaccién universal,
pues esta presente en todas las culturas, aunque sus manifestaciones sean diferentes. El

duelo es un proceso en el que la persona va incorporando a su vida la realidad de la
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pérdida. Comienza en cuanto se comprende que hay peligro para alguien y termina en el
momento en que se recuerda a quien murid sin experimentar un intenso dolor. Elisabeth
Kibler Ross? identificd, mediante entrevistas a pacientes terminales, diferentes fases en
la aceptacién de la propia muerte. El proceso de duelo reestructura la vida emocional,
social y espiritual de los afectados por la muerte de un allegado. Cobo Medina denomina
la fase previa a la muerte duelo anticipado. El duelo anticipado es el proceso de
vivencias, emociones, sentimientos, reacciones y vivencias psicoldgicas que presenta una
persona ante el conocimiento de la muerte proxima anunciada de un ser querido. Supone
familiarizarse con la idea del morir sin dar al ser querido por muerto. El duelo anticipado
es el primer acto de un proceso de dolor afectivo que culminara en duelo propiamente
dicho después de la muerte del ser amado, en una continuidad natural y sin intervalo.
e El papel del médico
Los profesionales sanitarios han de hacer sentir a la familia el apoyo durante la
enfermedad, el proceso de la muerte y tras el fallecimiento. El pediatra de cabecera
cumple una funcién importante de ayuda cuando una familia se enfrenta a la posibilidad
y a la realidad de la muerte. Debe estar capacitado para conocer las reacciones
emocionales de los nifios frente a estas situaciones para poder facilitar apoyo y consejo a
los nifos y ayudar a la familia a aceptar el dolor.? !
e Dolor y sufrimiento

El alivio del sufrimiento es considerado como uno de los objetivos primordiales de la
medicina por los pacientes y las personas no profesionales, pero no tanto asi por los
médicos. En la literatura médica la palabra sufrimiento aparece siempre asociada a dolor,
sin embargo, el dolor no es la uUnica fuente de sufrimiento en las personas que van a
morir.'2 La magnitud del sufrimiento en cada persona no tiene una relacién directa con la
intensidad del dolor que padece. Las personas que padecen dolor experimentan
sufrimiento por el dolor, cuando sienten que no lo pueden controlar, cuando desconocen
el origen del dolor, cuando el dolor no tiene un sentido o cuando se prolonga demasiado.
Aunque el dolor persista, el sufrimiento puede ser aliviado cuando se descubre el origen

del dolor, cuando se le otorga un significado, cuando se muestra que puede ser
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controlado o cuando hay una perspectiva de que pueda eliminarse. Cassel? distingue tres
aspectos basicos del sufrimiento:
1) el sufrimiento lo experimentan las personas;
2) el sufrimiento aparece cuando la persona experimenta una amenaza a su integridad; y
3) el sufrimiento puede acontecer en relacidn con cualquier faceta de la persona en su
identidad, en su cuerpo, en su papel social o en su mundo de relacién. Cuando los
médicos estan concentrados en la curacion de la enfermedad corporal, pueden ocasionar
sufrimiento en el paciente como persona, en cualquiera de los multiples aspectos en los
gue una persona se identifica, se relaciona y se realiza como tal. La Unica manera de
comprender qué es lo que le ocasiona un dafio a la persona y, por tanto, qué le hace
sufrir, es preguntarle a la misma persona que sufre.
¢ Hablar de la muerte
Enfrentarse a la muerte es tan dificil para el médico como para el paciente. La
notificacion de malas noticias es una de las tareas mas arduas a las que debe enfrentarse
un médico.'?Buckman denomina "malas noticias” a cualquier informacién capaz de
alterar drasticamente la visidon que tiene un paciente sobre su futuro, tanto si la misma
tiene lugar al comunicar el diagndstico de una enfermedad considerada mortal como si se
trata de informar del fracaso de la terapéutica curativa que se le administra. El momento
mas dificil y, al mismo tiempo, mas importante de la relacién entre el pediatra y la
familia es el diagndstico, especialmente cuando conlleva asimismo un prondstico letal. En
ese momento, se inicia un proceso de comunicacidon en el que el pediatra tiene que
ofrecer, al mismo tiempo, apoyo a la familia.l! 12 El pediatra de cabecera, cuando tiene la
confianza de los padres, asume un papel importante en acompafar y asesorar a las
familias que tienen un hijo con una enfermedad incurable. En ocasiones, tiene que actuar
de consejero, incluso en los momentos en que se llevan a cabo decisiones de retirada de
tratamientos de mantenimiento de la vida.

e Acompafiamiento
Durante la enfermedad, especialmente si ésta es grave o prolongada, el médico
establece con el paciente y su familia un vinculo y una relacién especiales. La familia y el

equipo asistencial comparten momentos, situaciones y vivencias dificiles de comprender
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por otros. A veces, los propios allegados no pueden ofrecer a la familia lo que ésta
necesita en su situacién de sufrimiento. Por eso, el equipo que atiende al nifio y su
familia debe también acompanar. Se ha definido como: "Toda la actividad que,
conscientemente, realiza el equipo humano que atiende al nifio para que él y su familia
no se sientan solos, puedan mantener, intensificar o fortalecer los vinculos entre ellos y
se preparen a recibir e integrar el hecho de la muerte de la forma mas tranquila y
humana posible, respetando y apoyando sus valores y convicciones éticas y religiosas.”
Esto supone también ofrecer la posibilidad de mantener el vinculo con los profesionales
tras el fallecimiento.? 1
¢ Cuidados Paliativos:
Los cuidados paliativos resultan beneficiosos cuando ningln tratamiento va a modificar
sustancialmente la evolucion esperada de la enfermedad hacia la muerte.? 12 El objetivo
de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida para los pacientes y sus
familias, de acuerdo a su mundo de valores, independientemente de donde esté
localizado el paciente. La Asociacion Americana de Pediatria (AAP) recomienda el uso de
los cuidados paliativos en un modelo integral junto con los tratamientos curativos, en el
gue los cuidados paliativos se ofrecen desde el mismo momento del diagndstico de la
enfermedad y contintdan a lo largo de su curso, tanto si el nifio fallece como si sobrevive.
Por eso, los destinatarios de los cuidados paliativos son, no sdélo aquellos que se
encuentran en una fase terminal, sino también los niflos que padecen enfermedades
letales. Si se asume que los cuidados paliativos no tienen lugar en el tratamiento hasta
que se han agotado todas las opciones curativas, puede que ni siquiera se pueda hablar
de ellos en una fase precoz de la enfermedad y se pierda la oportunidad de hablar de
posibles tratamientos inutiles en la fase terminal de la enfermedad.
e La AAP enuncia los siguientes principios:

1. Respeto a la dignidad de los pacientes y sus familias. Hay que contar con sus deseos y
preferencias en lo que se refiere a pruebas diagndsticas, monitorizacién y tratamientos.
Se deben atender las necesidades de la familia tanto durante la enfermedad como

después del fallecimiento para mejorar su capacidad para superar la situacién (Tabla III).
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2. Acceso a unos cuidados paliativos competentes. Ademas de aliviar el dolor y otros
sintomas fisicos, hay que procurar poner los medios para mejorar la calidad de vida del
nifio y su familia (educacién, consejo a la familia, ayuda a los hermanos, ayuda espiritual
y cuidado de "respiro”). El cuidado de “respiro” (respitecare) consiste en proporcionar al
nino los cuidados que necesita por personal cualificado para que los cuidadores
habituales de su familia puedan descansar y recuperarse.

3. Cuidar a los que cuidan. Corresponde al equipo de cuidados paliativos dar soporte a
los profesionales sanitarios que cuidan al nifo. El apoyo institucional debe incluir la
posibilidad de asistir a los funerales, el consejo continuado por psicélogos o personal
capacitado y la realizacidon programada de sesiones o ceremonias de recuerdo.

4. Mejorar el apoyo profesional y el social a los cuidados paliativos pediatricos. El éxito
de estos programas depende de la posibilidad de consulta telefonica y eventual atencion
domiciliaria por profesionales cualificados las 24 horas del dia.

La muerte de un paciente es una experiencia estresante para los médicos. Cuanto mas
cuando se trata de un nifo, donde parece que se contradice el orden natural de las
cosas.? El tratamiento de un nifio con una enfermedad potencialmente mortal provoca en
el personal sanitario que lo atiende una serie de sentimientos y ansiedades frente a las
cuales se desarrollan mecanismos psicolégicos dirigidos a disminuir su intensidad y
hacerlos mas tolerables. Los procesos de afrontamiento de la muerte suponen un
desgaste importante para los profesionales.

La capacidad para soportar y asimilar estas situaciones depende, en muchos casos, y
sobre todo en ausencia de un entrenamiento especifico, de los recursos personales del
profesional. Los médicos no reciben formacién a lo largo de sus estudios o de su
residencia para afrontar la muerte de sus pacientes. Los cuidados al final de la vida
suponen una vision integral de la persona que va a fallecer. Abordar de manera separada
el tratamiento de la enfermedad, la adecuacidn del esfuerzo terapéutico, los métodos de
toma de decisiones, el confort del paciente o la relacién con el nifio y su familia impiden
tratar a la persona como tal.

Corresponde a la buena practica clinica en la atencién a los pacientes con enfermedades

crénicas, de prondstico letal o en situaciones clinicas terminales, la aplicacion de una
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filosofia de cuidados paliativos, que contemple el mejor interés del paciente, no sélo
desde el punto de vista orgdnico.® Para ello, es necesario incluir en los programas de
formacion de residentes de Pediatria la adquisicion de conocimientos respecto a
enfermedades de prondstico letal, cuidados paliativos, control de los sintomas,
procedimientos de decisidon en ética clinica y habilidades en la comunicacién con los
pacientes y sus familias, asi como aspectos basicos de las culturas mas frecuentes en el
ambito sociocultural de cada uno. La formacion debe incluir no sélo fundamentos tedricos
sino destrezas y habilidades en el saber estar, en el saber escuchar, saber acompafar y
en la comunicacién de buenas y malas noticias. La formacion sobre la muerte y los
cuidados al final de la vida no puede ser una formacién tedrica desconectada de la
realidad.

El lugar de trabajo es el marco natural para llevar adelante la formacion.® Es el lugar
donde suceden los acontecimientos. En él se dan los hechos concretos, se plantean los
problemas, se convive con los nifios y sus familias. Se aplican las tecnologias y se decide
no instaurarlas o retirarlas. Los clinicos a veces no reconocen que se pueda aprender a
ayudar a la gente a morir y que esto sea materia de estudio y actualizacidn. Quiza ésta
sea una de las razones que hacen que sea dificil ensefiar a los médicos en formacién en
este campo. A los médicos se les ha ensefiado a pensar y a actuar como si la muerte de
cada paciente fuera algo accidental, no inevitable. Aunque algunas facultades de
medicina han incluido en sus programas de pregrado formacidn en aspectos éticos, en el

postgrado o en la formacién como especialistas, practicamente no se aborda el problema.

CONCLUSIONES

La muerte es la evolucion natural de muchas enfermedades y la consecuencia de sucesos
que pueden sufrir los nifios en su propio entorno; por lo que, el pediatra general ha de
contar con ella en su ejercicio profesional. El cancer es la primera causa de muerte por
enfermedad en la poblacion pediatrica.

Los nifios alcanzan un entendimiento de los conceptos de enfermedad y muerte, en

diferentes etapas, a través de un proceso personal que depende de su nivel evolutivo y
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madurez cognitiva la repercusion de la enfermedad sobre la familia implica conocer las
distintas fases de la enfermedad, sus efectos en el funcionamiento familiar, los recursos
de que dispone la familia para afrontar estos cambios y, finalmente, las ayudas que, en
cada momento, deben ofrecer los profesionales de la salud.

Corresponde a la buena practica clinica en la atencidén a los pacientes con enfermedades
crénicas, de prondstico letal o en situaciones clinicas terminales, la aplicacion de una

filosofia de cuidados paliativos, que contemple el mejor interés del paciente.
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