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Resumen

La muerte de un nifo es un tema dificil de abordar, incluso para los profesionales de la salud. En este tra-
bajo se discute la actitud del profesional de la salud ante la necesidad de comunicar al paciente infantil con
pronéstico reservado. Para este fin, se llevd a cabo una revisidn narrativa con articulos nacionales e interna-
cionales, ademas de capitulos de libros sobre el tema de la muerte, pacientes infantiles con enfermedades
terminales, comunicacion de malas noticias y prondstico reservado. Se observd que una posicion mas enfati-
ca, teniendo en cuenta y validando las emociones del paciente tiende a traer mejores resultados. También se
encontro el estrés y la dificultad de muchos profesionales en el manejo de este tipo de comunicacidn, lo que
se puede superar con la formacién y el contacto temprano con tales discusiones.

Palabras-clave: Muerte. Enfermo terminal. Pronédstico. Nifio.

Resumo
Comunicagao de progndstico reservado ao paciente infantil

A morte de uma crian¢a é um assunto dificil de ser abordado, mesmo para equipes de saude. Este trabalho
discute sobre a postura do profissional da saude diante da necessidade de comunicagdo sobre um paciente in-
fantil com progndstico reservado. Para tanto, foi realizada revisdo narrativa de artigos nacionais e internacio-
nais, além de capitulos de livro sobre os temas morte, pacientes infantis com doencgas terminais, comunicagao
de mas noticias e progndstico reservado. Observou-se que uma postura mais enfatica, atentando e validando
as emogoes do paciente, costuma trazer melhores resultados. Encontraram-se também estresse e dificuldade
de muitos profissionais em lidar com esse tipo de comunicagao, o que pode ser contornado com capacitagao
e contato mais precoce com tais discussdes.

Palavras-chave: Morte. Doente terminal. Prognéstico. Crianga.

Abstract
Communicating reserved prognosis to child patients

Child death is a difficult issue to deal with, even for healthcare professionals. This paper discusses the atti-
tude of health professionals on the child patient with a poor prognosis and its communication. A narrative
bibliographic review with national and international articles besides book chapters on the themes of death,
children patients with terminal illnesses, breaking bad news and poor prognosis was made. It was observed
that a more emphatic communication, considering and validating the emotions of the patient, tends to bring
better results. It was noticed that many professionals feel stressed and have difficulties dealing with this kind
of communication, which can be overcome by professional training and early contact with such discussions.
Keywords: Death. Terminally ill. Prognosis. Child.
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El encuentro con la muerte es usualmente di-
ficil para los pacientes e incluso para el equipo de
salud, despertando angustia, desesperanza, culpa
y negacion, que a menudo pueden interferir con
la relacion profesional/paciente. Tales dificultades
aumentan cuando el paciente es un nifio, lo que
intensifica dilemas y cuestionamientos entre estos
profesionales. Por un lado, el equipo tiene ganas de
salvar al nifio del sufrimiento, ya que es un proceso
doloroso vy dificil. Por otro lado, hay profesionales
que abogan por el didlogo abierto, citando la nece-
sidad de que los nifios y sus familias se organicen
psicoldgicamente, que preparen ritos, realicen las
ultimas voluntades y deseos, ademas del derecho
de saber la verdad.

De acuerdo a la religidn, la cultura o la tradi-
cién de la familia, cada persona cree, da sentido o
crea una representacion diferente para la muerte.
Se les atribuye una personificacion, cualidades y
formas. La muerte puede ser vista como pérdida,
rotura, desintegracion, degeneracidén, o también
como encanto, seduccion, entrega, descanso vy ali-
vio. Se puede definir como el estado en el que las
sefiales de vida, como la conciencia, respiracion,
actividad del corazén vy reflejos, cesan, pero todas
estas funciones vitales pueden ser sustituidas por
magquinas y prolongar la vida indefinidamente. Por
lo tanto, el proceso de la muerte se completa cuan-
do hay destruccidn de drganos y células como el ce-
rebro y los ojos *.

A pesar de ser un fendmeno comun, nuestro
inconsciente no consigue crear la imagen del final
de nuestras vidas, es decir, para él, sélo podemos
ser muertos, pero nunca morir por causas naturales
o por la vejez. Por lo tanto, la muerte es represen-
tada como algo malo, temeroso, que nos lleva a la
recompensa o el castigo 2. Freud dice que, de hecho,
es imposible imaginar nuestra propia muerte y, cada
vez que tratamos de hacerlo, podemos ver que toda-
via estamos presentes como espectadores [...] nadie
cree en su propia muerte, o diciendo lo mismo de
otra manera, en el inconsciente cada uno de noso-
tros estd convencido de su propia inmortalidad 3.

Los seres humanos a lo largo de la historia, bus-
can la inmortalidad, desafiando y tratando de ven-
cer a la muerte. Tratando de escapar de la situacion
terminal, aunque saben que en algun momento van
a pasar por ella. Aun asi, la vida sigue, tratando de
posponer este encuentro, evitando pensar, hablar o
hacer preguntas sobre la muerte mientras uno no se
ve obligado a enfrentarse a ella. ¢ Pero delante de lo
inexorable, no seria mas prudente encarar y pensar
en la muerte? éNo seria mucho mas simple y menos
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temeroso si pudiéramos admitir la posibilidad de la
propia muerte? *

Lo que se busca no es sdlo la vida eterna, sino
la eterna juventud, los placeres, la fuerza, la belleza;
no la vejez eterna, con pérdidas, fealdad y dolores. El
desprendimiento en relacién a la muerte que preva-
lece cada vez mas en la sociedad se ve reforzado por
el culto al cuerpo. Con el compromiso de alcanzar el
cuerpo ideal, en las dimensiones estéticas y de salud,
el ser humano no deja lugar a que la muerte entre en
su vida diaria, ya que esta conciencia trae una sensa-
cién de fragilidad y muestra la vulnerabilidad humana.

Asi que aun con la consciencia de su finitud,
muchas personas actian como si la muerte no exis-
tiera, estableciendo planes para el futuro lejano, en
un intento de ignorar que son mortales. Tales dis-
positivos culturales y psicoldgicos nos protegen del
miedo a la muerte y se utilizan como mecanismos
de defensa de la negacion, represidén y desplaza-
miento . Aunque no deban vivir pensando sélo en
la muerte, los seres humanos necesitan hacer frente
a ella, incluso para apreciar la vida.

Este trabajo analiza la actitud de los profesio-
nales de la salud frente a los pacientes infantiles con
enfermedades graves con un mal prondstico, y en
relacién a la comunicacion de este estado a ellos.
Al término de la reflexidn, indicara subsidios a los
profesionales de la salud para hacer frente a estos
problemas en su vida diaria junto con el paciente in-
fantil con enfermedad terminal.

Material y método

Se realizd una revision de la literatura para fun-
damentar las practicas en psicologia hospitalaria en
una unidad pediatrica, en la que fueron selecciona-
dos a partir de busqueda exploratoria, 16 articulos
nacionales e internacionales ademas de capitulos de
libros y otros documentos de interés, que trataban
del problema en cuestion. A partir de las categorias
identificadas después de revisar el material, se dis-
cutieron aspectos importantes del enfoque al nifio,
como la edad, las condiciones psicolégicas y de com-
portamiento, tanto del nifio y como de la familia, te-
niendo en cuenta sus percepciones, idealizaciones y
el nivel de madurez de cognicidn, entre otros.

Resultados

Los resultados se disponen en temas en los
que se presentardn a la muerte y sus representacio-
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nes, significados, miedos y creencias con el fin de
tener recursos para tejer reflexiones y comentarios
de cierre.

Actitudes ante muerte

La muerte estd siempre presente, algunos ri-
tuales son parte de ella, y en algunos casos hay una
creencia de inmortalidad, independientemente de
la conciencia de que la muerte es real y natural.
Cada grupo, de acuerdo con la época, cultura y el
lugar tiene rituales para evitar la muerte que ter-
minan sirviendo de proteccion, como un lenguaje,
amuletos y talismanes. Signos y simbolos se trans-
miten por diferentes materiales y comportamientos
sagrados también sirven a la inmunidad de la muer-
te, como la oracidn y las ayunas 1.

Las representaciones que el sujeto humano
crea para la muerte varian con el tiempo. Ariés con-
sidera que, en la Edad Media, por ejemplo, la muer-
te era “domesticada”, ya que era vista como natural,
una parte del proceso evolutivo de todos los seres.
El momento se esperaba en el lecho, como una ce-
remonia publica, donde los familiares y amigos se
reunian en el dormitorio del enfermo, desafectos
venian a pedir perddn o ser perdonados y se les
concedia bendiciones eclesiasticas. Los rituales se
realizaban con expresiones de sufrimiento, tristeza
y dolor. El mayor temor era que el paciente se mu-
riera de repente, sin recibir el homenaje de sus seres
queridos ®.

Actualmente, sin embargo, no es comun esta
relacidn con la muerte. Con el avance de la medici-
na, la mayoria de la gente muere en el hospital, que
es el lugar en el que se espera recibir el cuidado mas
apropiado. Esto ha alejado de las familias los malos
aspectos y el disgusto de la enfermedad. Los fami-
liares también se quedan mas alejados, para que no
molestar a los enfermos y no estorbar la labor de
los médicos. En eso ocurre lo que Ariés *llama de
muerte invertida. Es la muerte vergonzosa, oculta,
que pasa, pero pasa desapercibida, como si nada
hubiera pasado. Ya no se considera como el fin na-
tural de la vida, sino como un fracaso, que revela la
impotencia, y por lo tanto es vergonzoso mostrarla.
Para ello, también se utilizan fdrmacos que ocultan
la enfermedad, el sufrimiento y producen la muerte
en silencio.

Miedo a la muerte

A pesar de varias visiones culturales, la muerte
genera miedo, temor y pavor en muchas personas.
El miedo, con sus diversos aspectos y dimensiones,
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es la palabra mas psicoldgicamente bien colocada
cuando se trata de la muerte. Ademas del pavor a la
propia finitud, se teme la muerte indigna, ocultada,
prolongada y con sufrimiento, el dolor, la alienacién
y el abandono. La sociedad actual excluye la muerte
como una forma de proteccion, y el ser humano fue
privado de su proceso de morir en razon del grado
de invasidén de la privacidad ®.

Para algunas personas, la muerte es vista no
s6lo como el final, sino también como una pérdida
de conciencia o de control. El temor se relaciona con
la soledad, la separacion, el juicio por las actitudes
cuando en vida, existe el miedo a lo extrafio, lo des-
conocido, y los miedos relacionados con las perso-
nas que se quedan, objetivos y planes no realizados.
De acuerdo con la personalidad y la historia perso-
nal, cada uno teme un aspecto al pensar en la propia
muerte, y es en este momento que aparece mucha
inseguridad e incertidumbre. En cuanto al miedo,
Carvalho ® relaciona:

¢ miedo a la muerte: el miedo al sufrimiento y la
indignidad personal;

e miedo a lo que viene después de la muerte: el
temor al juicio, el castigo divino y rechazo;

¢ miedo a la extincidon: amenaza de lo desconoci-
do, el miedo de la finitud, de dejar de existir, a
ser olvidado;

¢ miedo a la dependencia: el miedo a perder la au-
tonomia, el control, de depender de otras perso-
nas para hacer algo que solia hacerlo solo;

e miedo de lo que va a pasar con la familia: el mie-
do al sufrimiento que la familia se enfrentar3,
pensar en cOmo van a sobrevivir sin el ser queri-
do;

¢ miedo de no lograr metas personales: miedo a
morir muy temprano, de no completar algo que
fue planeado o deseado;

e miedo al dolor: el miedo de no resistir al dolor, a
ser algo muy malo y doloroso, y no tener cuida-
dos, no ser acogido para el alivio del dolor.

Aunque uno no nace con el miedo, su manifes-
tacion comienza en la infancia. Al principio, el nifio
entra en contacto gradual con la muerte, a través
de experiencias de la familia y, mas tarde, de su cir-
culo social. Antes no se creia que los nifios tenian
miedo a la muerte, porque no la entendian y no la
conocian. Sin embargo, el miedo puede surgir en el
momento en que los padres niegan los impulsos vi-
tales de los nifios, por lo que los nifos que tienen
experiencias negativas sufren una mayor ansiedad
acerca de la muerte ’.



El ser humano tiene los dos miedos: de la vida
y la muerte. Para no padecer, algunas personas op-
tan por no sentir, tienen miedo de dejarse ir, de ser,
de la vida. Vivir es arriesgarse, y es natural pasar por
situaciones que no todas las veces son agradables,
que no siempre seran lo esperado o deseado. Por
temer a la muerte y la enormidad de la vida, el ser
humano termina creando una proteccion y deja de
vivirla. Este miedo puede ser mortal si potente y res-
trictivo, por lo que la persona deja de vivir pensando
en no morir %,

Paciente terminal

El término “paciente terminal” se utiliza am-
pliamente en la literatura para referirse a personas
que tuvieron cambios en relacion a la extension de
su enfermedad, con sintomas y diferentes niveles de
intensidad. Transmite la idea, tanto para las perso-
nas en general y para profesionales de la salud, que
nada mas se puede hacer para superar la enferme-
dad, por lo que el paciente puede morir en cualquier
momento. El paciente que se da cuenta de que su
vida llega a su fin por lo general vive con extremada
preocupacion y ansiedad sobre la muerte inminente
y, @ menudo trata de demostrar a los demds que es
“fuerte” y puede aceptar la muerte sin miedo, tra-
tando la situacién con calma y tranquilidad, incluso
para salvar a los miembros de la familia que también
estan preocupados y angustiados .

Es casi imposible distinguir cuando en un
paciente termina el procedimiento terapéutico y
comienza los paliativos, especialmente cuando se
trata de nifios. Pero los objetivos del tratamiento a
corto, medio o largo plazo se deben establecer entre
el paciente, profesional y familiar, de modo que no
sea tan impresionante la transicion de procedimien-
tos agresivos para los cuidados paliativos °.

El enfermo terminal pasa por muchas pérdi-
das, consideradas como muerte simbdlica, siendo
parte del proceso de duelo, que involucra sentimien-
tos de tristeza, miedo, enojo y resignacién. Ademas,
se convierte en extrafio para si mismo, perdiendo la
autonomia, sus puntos de referencia, lo que hace
que los signos de reconocimiento de otras personas
se conviertan en esenciales. Con la proximidad de la
muerte, existe el riesgo de matar simbdlicamente al
paciente antes de su muerte, tomando la voluntad
de él, sus deseos y la necesidad de hablar de lo que
quiere y siente y eliminando su integridad como ser
humano. El tiene que hablar del dolor, no sélo fisi-
co, sino también emocional: uno que sélo él tiene la
propiedad y el derecho a expresar °,
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Sin embargo, debido a que la muerte sigue
siendo un tabd, el tema se evita entre el paciente, la
familia y los profesionales. Se cree que hablar sobre
el tema, puede aumentar el dolor y el sufrimiento,
deprimiendo el paciente. Muy a menudo, la fami-
lia, incluso con aspecto de tristeza, finge estar todo
bien con el paciente, y este, a pesar de que tiene
muchos sintomas y sospecha de su estado, trata de
evitar que se preocupe su familia. Esta situacién es
muy comun, pero agrava el sufrimiento para ambas
partes. Esto también puede ocurrir por un solo lado,
como cuando el paciente no sabe acerca de su es-
tado porque estan ocultadas las informaciones por
opcion familiar. La situacidn se reproduce también
a la inversa, cuando el paciente sabe, pero que tra-
ta de salvar a la familia, para evitar el sufrimiento y
despedidas 2.

Muchos pacientes en etapas avanzadas de la
enfermedad, incluso sin que se les diga nada, saben
que van a morir y hablan de la muerte a través de
mensajes, sefales y gestos. Por lo tanto, la escucha
mutua es siempre importante, la comunicacién con
el paciente, de modo que se cumplan sus deseos y
anhelos en lo posible, lo que reduce la ansiedad, el
sufrimiento, y trae tranquilidad al paciente.

Nifios frente a la muerte

Esos cuidados con pacientes terminales son
aun mas delicados cuando se trata de nifos, ya que
dependiendo de los factores culturales y de edad,
cada uno tendrd comprension Unica de la muerte.
Por lo tanto, le toca al profesional de la salud cuando
se enfrenta a esta situacion, también prestar aten-
cién a la madurez cognitiva del nifio.

Relacionamos el concepto de la muerte con las
siguientes estructuras cognitivas: los nifios de 1 a 3
afos no tienen la capacidad de elaborar un concep-
to formal de la muerte; entre 3 y 5 afos, no tienen
idea de la muerte como definitiva y pueden asociar-
la sélo a suefio o separacion, tienen la percepcion
de la muerte como algo temporal, gradual y rever-
sible; entre 5 y 9 afios pueden ver la muerte como
una personalidad, como alguien que viene buscar a
la persona muerta y ya se percibe como irreversible,
pero no universal 11,

Sobre todo a partir de los 8 afos, el nifio es ca-
paz de desarrollar un sentido de su propia muerte,
que gira en torno a la pérdida fisica. La muerte es la
separacién definitiva del cuerpo. Y los nifios entre
9 y 10 afios entienden la muerte como el cierre de
las actividades que se producen en el cuerpo, fin de
los comportamientos vitales, considerada como fe-

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (3): 542-51

V4

igacion

)
(7]
()
>

=
()

©
(7]

9
>

9

)
S

<

545



yé

igacion

e
(7]
(]
>

=
(]

©
(7]

9
>

=

ey
S
<

546

La comunicacién del pronéstico reservado al paciente infantil

ndémeno universal y natural. La comprension de la
salud y la enfermedad, su inicio y la curacién, madu-
ra con la edad y las experiencias que el nifio pasa .

Segun Torres !, hay tres niveles de concepto
de muerte relacionados con periodos de desarrollo
cognitivo presentados por Piaget:

(a) periodo preoperativo: no distinguen los seres ani-
mados e inanimados, no niegan la muerte, pero
no la ven como algo definitivo e irreversible;

(b) periodo de las operaciones concretas: pueden
distinguir entre los seres animados e inanimados,
pero no dar respuestas logicas de la causalidad
de la muerte; la perciben como irreversible;

(c) periodo de las operaciones formales: reconocen
la muerte como universal, dan explicaciones 16-
gicas de causalidad y la definen como parte de
la vida.

A pesar de la aparente ingenuidad, los nifios
tienen una gran capacidad de observacion y percep-
cion de todo lo que sucede a su alrededor y a su
mundo interior. Pueden tener ataques de ansiedad,
que se presentan de forma oculta en forma de sin-
tomas, o expresados en palabras. Sin embargo, los
ninos demuestran miedo a la muerte, sobre todo en
forma no verbal, a menudo con juegos, dibujos o mi-
mica, expresando sus fantasias mas dolorosas. Estas
formas de comunicacién también responden a las
diferentes posibilidades de maduracién y desarrollo
y deben ser tomadas en cuenta, como indica Freud,
citado por Aberastury *2.

Nos deparamos con nifios de diferentes eda-
des, incluyendo recién nacidos, que constituyen una
realidad compleja que se afiade a las caracteristicas
especificas de los cuidados paliativos, que estable-
cen diferentes cuidados y tratamiento, ya sea en
casa, hospital u hospices. Algunos nifios, por lo ge-
neral en condiciones crénicas complejas, mueren en
los hospitales; otros, con enfermedades genéticas,
congénitas, neuromusculares y metabdlicas, mas
a menudo mueren en sus casas. En todas estas si-
tuaciones, el nifio enfermo terminal puede experi-
mentar anticipacion del duelo, debido a su creciente
aislamiento, pérdida de funciones, el retiro de la vida
social y de la vida en la escuela y con los amigos ”.

En dltima instancia, el problema de los nifios
acerca de la muerte es la separacion definitiva del
cuerpo, ya que tiene contacto directo y cercano con
su cuerpo, percibiendo asi el deterioro que la enfer-
medad les causa. Ademas del miedo a la muerte,
tienen el miedo al sufrimiento y el trato que van a
enfrentar o que ya estan enfrentando. Estos temo-
res se ven agravados por el hecho de que necesi-
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tan pasar por separaciones constantes de la familia,
especialmente en los hospitales, lejos de casa, de
lo conocido, de la acogida que el lugar y la gente le
puede dar todo el tiempo *2.

Por lo tanto, vemos la dura realidad impuesta
al nifio que empieza a recibir cuidados paliativos. En
esta realidad, definir la vida y la muerte es muy di-
ficil, ya que, en su percepcién, la muerte es ningun
movimiento, ninguna expresion, el no existir, la inte-
rrupcioén de las funciones vitales. Pero, como se ha
mencionado, para algunos nifios, la muerte puede
ser también algo reversible, que puede ser “repa-
rado” o que se puede volver atras, un hecho que se
puede observar en el contacto con pacientes pedia-
tricos. Sin embargo, en estos casos, el contacto con
la muerte se acompafia de dolor y pena, momento
en que el nifio procesa sus pérdidas, llora, se des-
espera y luego simplemente se conforma asi como
ocurre con los adultos 2.

Ademas de la comprensidn peculiar de cada
grupo etario, hay varios otros factores relacionados
con la reaccién de los nifios a la muerte, como el
estrés, el dolor fisico debido a una enfermedad, la
ansiedad de separacién debido a la hospitalizacion,
los aspectos de la personalidad, la experiencia y la
calidad de sus relaciones con los padres 2. Otros
factores a considerar son las variadas explicaciones
sobre la muerte a un nifio en las mas diversas cul-
turas y familias, ya que hay una gran variedad de
creencias. Algunas de ellas hablan de la reencarna-
cién e intenciones divinas y otras centran las ideas
de la irreversibilidad de la muerte y el proceso de
causas naturales. Independientemente de como se
ensefia el proceso de la muerte, lo importante seria
hablar de la muerte con el nifio, ya que facilita su
comprensién desde una edad temprana, dejandolo
listo cuando sea necesario hacer frente a ella 2.

El profesional de la salud y el prondstico reser-
vado en los niiios

El ser humano no tiende a encarar la muerte
de forma simple, sélo cuando se ve obligado a en-
frentarse a ella, por lo que todos deberiamos hacer
un habito de pensar y reflexionar sobre la muerte
y el morir, porque cuando nos enfrentarnos con
ella estaremos mas preparados y no sentiremos el
miedo extremado que esta situacidn pueda causar
a nosotros. Esto sirve tanto para reflexionar sobre
su propia muerte, como también en la muerte del
otro. Sin embargo, a menudo estas reflexiones no
se producen a lo largo de la vida, o de la formacion



profesional y el tema de la muerte en si surge sélo
cuando se trata de la realidad concreta debido a un
accidente grave o enfermedad. Esto también se pro-
duce cuando el paciente es informado de una enfer-
medad terminal que acaba por concienciarlo acerca
de su posible muerte de la manera mds asustadora.

La comunicacién de prondsticos dificiles es
también una decisidn clinica que requiere del pro-
fesional reflexion, deliberacidn y ponderacion 4. Los
estudios ** muestran una vivencia intensa de estrés
por los médicos antes y después de este momento,
que se extiende en algunos casos por mas de tres
dias. Cuando el diagndstico en cuestion es el cancer,
investigaciones *> apuntan dificultades de oncdélogos
clinicos y cirujanos en la comunicacion del diagnés-
tico porque sienten una falta de capacidad frente al
peso simbdlico y de fantasias relacionadas con esta
enfermedad.

Todavia en referencia a este cuadro clinico, se
observa la familia presente de manera mas frecuen-
te que en otras enfermedades, a menudo estable-
ciendo con el paciente una relacién de proteccion,
tratando de evitarle el sufrimiento causado por el
tratamiento y la evolucién de la enfermedad 4. Esto
ocurre también porque no es sélo el riesgo de muer-
te que asusta a la familia, pero el sufrimiento que
resulta del tratamiento, tales como los sintomas se-
cundarios, las consecuencias, enfermedades secun-
darias y los efectos tardios .

En estas circunstancias, la vida del paciente con
enfermedad terminal puede perdurar durante me-
ses, y surgen conflictos éticos sobre el uso adecuado
de la verdad en la comunicacién: si seria una accién
positiva para el paciente, o si lo mas prudente seria
una actitud paternalista que pudiera interferir con la
autonomia del paciente para protegerlo, ya que exis-
te el temor de que el conocimiento del prondstico
dificil lo desorganice psicolégicamente e pueda inter-
ferir con el buen desarrollo del caso ***’. De hecho,
hay un impacto emocional de la comunicacién de
malas noticias, pero de la misma manera que puede
tener resultados negativos (como confusion, sufri-
miento y resentimiento), si se hace correctamente,
con habilidad y sensibilidad, puede proporcionar una
mejor conducciéon del tratamiento %, En este es-
cenario, una pregunta recurrente es cdmo y cuando
debatir con un nifio las dificultades del tratamiento y
la terminalidad de su enfermedad %°.

Ante este interdicto social, que busca alejar la
muerte y el sufrimiento, ocultarlos y evitar hablar
de ellos, el profesional de la salud debe estar pre-
parado para abordar la cuestién cuando inevitable
o incluso necesario para discutir el tratamiento. Por

La comunicacidon del pronédstico reservado al paciente infantil

lo tanto, mas alla de las particularidades de cada
nifo, necesita pensar en los factores involucrados
en cada decisién y sus implicaciones. Sin embargo,
dadas las dificultades mencionadas anteriormente,
la mayoria de los profesionales prefieren comunicar
solo a los padres y ofrecer al nifio sélo parte de las
informaciones. Asi que la familia, a menudo, es la
que toma la decision de contarle o no, y hacen un
acuerdo para que el paciente muera sin saber que
va a morir, incluso si el cuerpo esta emitiendo sefia-
les de muerte 2.

Algunos autores ¥ apuntan a la pérdida de un
hijo como el acontecimiento mas dramatico que un
ser humano puede experimentar. Este tipo de situa-
cion acaba interfiriendo en la dinamica familiar, que
pasa por momentos de esperanza, miedo, culpa,
desesperacidn, negacidn e ira %, que a su vez afecta
a la relacidn profesional con el enfermo ya sea por la
falta o el exceso de participacion . En la condicion
de padres, muchos prefieren ocultar la verdad de-
trads de una fisionomia supuestamente alegre, cre-
yendo estar beneficiando del nifio, pero la mayoria
de las veces el nifio ve la realidad y trata de fingir
también, tratando de salvar a la familia. Esto hace
que sea mas dificil la comunicacién y evita una ma-
yor aclaracion con respecto a la enfermedad, lo que
perjudica a la familia y el paciente =.

En muchos casos, se observa que, en la prac-
tica clinica, ante la ocultacidn de la muerte por los
adultos, el nifio puede reaccionar con pequefas
acciones autodestructivas tales como el rechazo de
alimentos, trastornos del suefio, accidentes, caidas,
lesiones, sintomas y signos que de forma progresiva
ocasionan el deterioro fisico y psicoldgico, que pue-
den pasar desapercibidos.

También hay casos donde los nifios son aleja-
dos por miembros de la familia como una forma de
protegerlos del peso de la muerte. Pero cuando el
nifio se da cuenta de que hay algo que va mal, puede
sospechar de los adultos que evitan sus preguntas y
sospechas, buscando formas de complacerlos, dis-
traerlos, haciendo su voluntad o incluso comprarles
regalos. Sin embargo, la capacidad de observacion
del nifio es muy grande, y él se las arregla para cap-
turar lo que pasa a su alrededor. Por lo tanto, la
mentira o la omisidn de hechos, en estos casos es la
peor manera de tratar de protegerlo.

Ademas de esta creciente desconfianza tam-
bién corre el riesgo de que el nifio descubra la
verdad, lo que resultard en lamentos irreversibles,
envueltos en miedo, misterio y traumas 2. Por lo tan-
to, se rompe la confianza que tenia en los adultos.
A menudo, los nifios hacen preguntas pidiendo, de
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hecho, una aclaracién o confirmacién de algo que ya
saben, y la omision de la verdad puede hacer que el
nifio tenga la sensacién de ser engafiado, o que lo
consideran demasiado ingenuo, y esto es perjudicial
porque causa profunda sensacién de soledad *2.

Si por un lado, hay casos de elusién de la ver-
dad por proteccidn, por otro, hay casos * en que
los miembros de la familia se alejan del paciente,
dejandolo en contacto directo con el médico encar-
gado. De esa forma al tratar con pacientes en estas
condiciones y sus familias, especialmente cuando el
paciente es un nifio, le toca al profesional estar pre-
parado para comunicarse correctamente y motivar
a los familiares a participar activamente en el trata-
miento siempre que sea posible.

Desde un punto de vista ético y moral Aberas-
tury 2 cree que la verdad siempre debe prevalecer,
por mas dificiles que sean las noticias y la persona
que debe ser informada. Hay dos reglas que deben
respetarse ante la revelacion del prondstico: la ver-
dad no debe presentarse de una manera cruel y sor-
prendente; y la mentira debe ser prohibida en este
momento porque, aunque a menudo es caritativa
y tranquilizadora, disminuye la autoridad profesio-
nal y socava la confianza depositada en él. En este
sentido, Pinto 2* advierte que la mentira tumba la
capacidad de pensar del nifio y deja marcas nocivas
en su desarrollo, aun si se cuenta en el supuesto de
que negar el dolor puede anularlo y asi causar efec-
to positivo de corto plazo.

Esto ocurre, segun el mismo autor %, porque
los adultos temen, mas que los nifios, la confronta-
cion con la muerte, ya que ellos disefian en estos
su parte infantil que teme a la muerte y rechaza el
conocimiento de la verdad. Por lo tanto, el miedo de
la pérdida de control se encarga de todo el mundo,
incluso del nifio, que puede reaccionar con una re-
gresidn a etapas anteriores y tempranas de desarro-
llo, marcado por la dependencia y la necesidad de
proteccion de la familia.

A pesar de esta realidad, uno debe entender
que hablar de la muerte puede aliviar y ayudar al
nifio a desarrollar sus pérdidas. Para el profesional
informar tal noticia, es necesario entender como
los nifios de cierta edad comprenden el proceso sa-
lud-enfermedad y saber cual es la mejor manera de
proporcionarles informaciones %.

Segln Kubler-Ross 2, lo mas importante en la
comunicacién del médico es transmitir al paciente y
la familia siempre la verdad y la seguridad de que no
los abandonara, afirmando que es una batalla que
van a afrontar juntos - médico, paciente y familia -
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sin dar ninguna importancia para el resultado final.
Esta comunicacion es esencial porque los pacientes y
la familia llegan a sentir mas confianza en el médico
y le ayudan a enfrentar con mas calma este perio-
do. También es importante hablar de la muerte con
el paciente de una manera abierta y clara, a través
de un debate, lo que permite al paciente total ne-
gacion o hablar de los miedos e inquietudes que
esta enfrentando. Es eleccion del paciente entrar en
el tema o no, pero es importante que el profesional
esté abierto a ello. Sobre la familia, Constantino y Hir-
schheimer °® muestran la necesidad de que el equipo
de salud preste atencién a la comodidad fisica, afec-
tiva y emocional del paciente y su familia. Espinosa y
colaboradores *” afirman que los padres o responsa-
bles deben tener una buena interaccidn con el médi-
coy, cuando sea posible, incluir a los nifios en la toma
de decisiones y cuidar para se tomen medidas para
una experiencia digna de la enfermedad.

En lo que se refiere a la sinceridad del profe-
sional sobre el pronéstico de la salud, Piva y cole-
gas ° también recomiendan el didlogo cuidadoso, y
agregan que el tratamiento debe estar centrado, en
el bienestar del nifio y la participacion de la familia,
y concierne al equipo de salud la conduccidn de un
didlogo abierto. Se debe tener en cuenta cada nifio
en particular, respetando su momento de desarro-
llo, sus posibilidades de aprehensidn intelectual, sus
demandas, su “tiempo” y sus deseos 1. Cada nifio
tiene una reaccién que varia de acuerdo a su nivel
de comprensién y madurez: si es mas antigua, mas
amplia, compleja y realista es su comprension 2,

Pinto * aflade que la demanda de estos nifios
es de atencién y afecto, necesitan oportunidades
para hablar de sus miedos, angustias y fantasias so-
bre la muerte. En este sentido, Barbosa, Lecussan y
Oliveira ® indican que se recomienda y es indispen-
sable la participacidn de los nifios terminales en al-
guna terapia, ya sea individual o colectiva.

En este sentido, la Academia Americana de
Pediatria 2° recomienda un dialogo siempre directo,
claro y realista con los padres, con la participacion,
cuando sea posible, del nifio en los debates. Este,
a su vez, debe ser alentado a hablar sobre sus sen-
timientos de miedo, tristeza, soledad y culpa. En
Brasil, el debate sobre el deber de comunicar o no
el pronéstico puede ampliarse, teniendo en cuenta
que el Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA
- Estatuto del Nifio y del Adolescente) refuerza el
derecho a la libertad, dignidad, preservacién de la
identidad y la autonomia, asegurando por su digni-
dad, el espacio personal e integridad fisica, mental
y moral. Su articulo 18 dice: Es el deber de todos de



cuidar la dignidad del nifio y del adolescente, preser-
vdndolo a salvo de cualquier tratamiento inhumano,
violento, terrorifico, de acoso o embarazoso #’.

También en Brasil, la Resolucién 41/1995 del
Consejo Nacional para los Derechos de los Nifios y
Adolescentes (Conanda) se ocupa de los derechos
de los nifios y adolescentes hospitalizados, prepa-
rado y presentado por la Sociedad Brasilefa de Pe-
diatria, reforzando los derechos a proteccién de la
vida, la salud, a ser acompafiado por sus padres o
tutores durante la hospitalizacidn, asi como a tener
una muerte digna. Destacamos el articulo 8, que se
refiere al derecho a tener un conocimiento adecua-
do de su enfermedad, de los cuidados terapéuticos
y diagndsticos que se utilizardn, el prondstico, res-
petando su fase cognitiva, ademds de recibir apoyo
psicoldgico, cuando sea necesario .

Sin embargo, ante las recomendaciones de dia-
logo abierto y el estrés experimentado en el contac-
to con la muerte, la comunicacién puede ser un gran
desafio para el profesional de la salud *>'78, Estudios
apuntan a la existencia de preocupacion para los médi-
cos en ser empaticos mientras indican dificultades en
el trato con la comunicacion de prondsticos dificiles .

En ese sentido, varios autores hacen recomen-
daciones 1415182030 narg ayudar en la estrategia de co-
municacion de noticias dificiles a los pacientes y las
familias. Prestamos especial atencion al protocolo Spi-
kes 8, que se destaca por el uso enfatico de la empatia
y el cuidado con el conocimiento y los sentimientos
de los pacientes 3!, Se define por sus autores ¥ como
estrategia de enfoque, y no guion a seguir categori-
camente, que pone de relieve las caracteristicas mas
importantes de las malas noticias y sugiere métodos
para hacer frente a la situacién. Las letras que nom-
bran el protocolo se relacionan con cada estrategia:

S — setting (contexto/entorno): priorizar lugar
para garantizar la privacidad, como habitacion
0 cama con cortinas; comunicar al paciente en
una situacién en la que esté adecuadamente
higienizado y vestido, tratdndolo de manera
atenta y tranquila;

P — perception (percepcion): comprobar si los
pacientes comprenden adecuadamente el
cuadro clinico v, si se hace necesario, propor-
cionar mas explicaciones antes de comunicar
las noticias;

| — invitation (invitacidn): invitar el paciente al
didlogo, respetando su derecho a conocer o no
la enfermedad y el prondstico;

K —knowledge (conocimiento): antes de pasar
el prondstico, preparar al paciente para lo que

La comunicacidon del pronédstico reservado al paciente infantil

él va a oir, hablando en voz calmada, transmi-
tiendo informaciones poco a poco, para evitar
dar las noticias de forma repentina, dando
tiempo a que él se prepare psicolégicamente;

E — empathy (empatia): escucharlo y tratar de
identificar y aceptar las emociones, validando
sus sentimientos;

S — strategy and summary (estrategia y resu-
men): compruebe lo que se ha entendido, resu-
ma las informaciones para darle la oportunidad
para preguntas y aclaraciones, antes de hablar
de las posibles estrategias de tratamiento.

Aunque hay propuestas como el protocolo
Spikes 8, no siempre se conocen o utilizan, como se
muestra en la literatura #1°2% 3 menudo por poco con-
tacto o preocupaciéon con la posible sistematizacion
reduccionista de procedimientos. También se informa
de la falta de inversidn en la mejora de las habilidades
relacionadas con la comunicacién en los curriculos de
graduacién médica 3. De acuerdo con estudios de Pe-
rosa y Ranzani %, el 48% de los médicos debatieron el
asunto en la graduacidn, y sélo el 30% reportaron ha-
ber recibido formacion especifica. El conocimiento de
las estrategias de comunicacion adecuadas se puede
adquirir a través de una formacion adecuada, por lo
que se recomienda invertir en ella en los programas
de graduacion continuada #?2, En relacion a los mé-
todos de aprendizaje, estudios *° sugieren el uso de
la dramatizacidn, ya que permite la formacién en un
entorno protegido, propenso a errores y aprender de
nuestras dificultades y fracasos. Ademas, los estudios
con el protocolo Spikes, que se puede utilizar como
una referencia en las dramatizaciones, se muestran a
favor de un enfoque con el profesional desde muy
temprano, capacitandolo adecuadamente para la co-
municacion de malas noticias 2.

Ademas de estos cuidados en la formacidn del
profesional de la salud, hay que sefialar la importan-
cia del didlogo con otras areas del conocimiento y
otros miembros del equipo multidisciplinario que
han recibido capacitacion especializada en los as-
pectos emocionales y subjetivos, especialmente los
psiquiatras y psicélogos, favoreciendo la atencidn
general a los nifos y sus familias *1¢, recurso indis-
pensable para la toma de decisiones conjuntas y la
resolucion de conflictos éticos.

Consideraciones finales

Dice el adagio que la muerte es la Unica cer-
teza. Aun asi, es un asunto que se evita a menudo y
casi omnipresente en situaciones de grave enferme-
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dad y hospitalizacién, especialmente con prondstico
dificil. Incluso para los equipos acostumbrados a tra-
tar con esta realidad, la comunicacién es un reto, ya
que la subjetividad ante la muerte varia de acuerdo
a la religidn, cultura, sociedad, tradicion de la fami-
lia o la experiencia personal. Estas dificultades para
establecer un didlogo apropiado acostumbran a me-
nudo a ser marcadas frente a los nifios. Por lo tanto,
esta investigacion tuvo como objetivo analizar la ac-
titud hacia la comunicacién de pacientes pediatricos
criticamente enfermos sobre prondsticos dificiles y
terminales.

El miedo a la muerte trae consigo muchos
otros miedos. Se teme sufrir, perder la dignidad,
control y autonomia, tener que depender de otras
personas, ademads, de acuerdo a las creencias reli-
giosas, el miedo de los acontecimientos post mor-
tem como juicios y castigos divinos. Para los nifios,
hay otras variables para la experiencia subjetiva de
una enfermedad terminal, como la historia de vida,
la forma en que estas cuestiones se abordaron pre-
viamente por los padres y las habilidades cognitivas
para comprender el fendmeno de la muerte.

Cada nifio tiene un universo especifico, y el
profesional de la salud debe evitar ciertos tipos
de conductas estandarizadas para determinados
diagndsticos médicos. Por un lado, estd el interés
en proteger el paciente infantil, mencionando sélo
promesas de curacién y la omisién de informacio-
nes importantes sobre el tratamiento de sus dificul-
tades, o incluso el riesgo de muerte. Por otro, hay
profesionales que refuerzan la idea de un discurso
claro, libre de obstaculos, debatiendo con el nifio
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abiertamente sobre la enfermedad y su pronéstico.
Tal postura que valora la verdad, es altamente reco-
mendable, siempre que se tome el debido cuidado.
Se recomienda escuchar en primer lugar, tratando
de conocer a los nifios y sus familias, teniendo en
cuenta la comprensién del nifio sobre su cuadro cli-
nico, madurez emocional, madurez cognitiva y los
factores culturales. Muchos pueden, de alguna ma-
nera, ya estar en contacto con su muerte, dentro de
sus limitaciones, sin haber expresado esto, e incluso
pueden estar en proceso de duelo, con intensa an-
gustia emocional y sufrimiento psicoldgico.

A pesar del cuidado de tener postura empatica
y adecuada durante la comunicacién de malas no-
ticias, muchos profesionales reportan dificultades y
tensiones en estas situaciones. Esto, como se obser-
va en los estudios, puede ser mejor superado con las
recomendaciones de investigaciones recientes, la
formulacion de estrategias, como el protocolo Spi-
kes *°, y la implementacion de la capacitacion para
habilidades especificas en la graduacién y cursos de
educacion continuada.

Para profesionales de la salud ya formados,
se recomienda buscar capacitacion si no se sienten
aptos para manejar este tipo de eventos. También
pueden contar con el apoyo de psiquiatras y psico-
logos, que podrian ayudar en la comprension global
del paciente y la formulacidon de estrategias para
realizar la comunicacion.

Comprender la experiencia del nifio y su fa-
milia ante la enfermedad ayuda a afrontar mejor e
intervenir en esta realidad, con mas calidad de vida
y la preservacién de la dignidad del paciente infantil.
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