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I JUSTIFICACION

El cancer en pacientes de 1-14 afios es la segunda causa de muerte. Se presentan 18 casos
aproximadamente por cada 100,000 personas. En México hay 112,336, 538 millones de
habitantes y 46 millones son menores de 18 afios. En las Gltimas cuatro décadas la
mortalidad por cancer en la edad pediatrica ha declinado en los paises desarrollados pero
Nno se conoce con exactitud en paises emergentes o en vias de desarrollo.

Los cuidados paliativos se reconocen actualmente en muchas partes del mundo como una
forma adecuada de atender a pacientes que se encuentran en la Ultima fase de su vida. La
mayoria de los enfermos y sus padres optan por ir a casa para pasar ahi la tltima etapa, lo
cual se ha convertido en una experiencia exitosa y humanizante, que promueve una
muerte aceptable en los nifios cuando ya no tiene cura.

Las unidades de cuidados paliativos, pues ademéas de los beneficios referidos, otro
méaximo es el gran ahorro financiero que promueven para los sistemas de salud, lo cual les
permite optimizar los recursos en otros rubros de mejora.



1. OBJETIVOS

Tener mas conocimiento sobre el manejo de los nifios con céncer y la
familia de los mismos, en una situacion de etapa terminal.

Poder brindarles una muerte digna y sin sufrimientos a los nifios con
cancer.

Saber como dar malas noticias y de qué manera dar esa informacion a
los familiares del paciente.

Conocer las herramientas (Tanatologico, psicolégico, terapéutico) con
las que cuento para poder brindar apoyo a las familias que tienen un
paciente en etapa terminal o cursan por un duelo.



1. ALCANCE

Esta obra merece una reflexion en torno de innumerables aspectos en los que se
fundamenta el tema, los cuales se relacionan con problemas cuya complejidad rebasa
ampliamente el alcance de las recomendaciones que aqui se proponen para dar atencion
adecuada a aquellos nifios que sufren padecimientos incurables o que han llegado a una
etapa terminal.

Otro propdsito es brindar informacion para poder sobrellevar el manejo de un nifio en
etapa terminal lo mas humano posible y con toda la dignidad que se merecen esas
personitas que son parte importante y fundamental de una familia, al igual que
proporcionar acompafiamiento y apoyo a la familia. Lo mejor de esta informacion
obtenida es que cada dia se cuenta con més instrumentos y profesional capacitados que
saben guiar a las familias devastadas que tienen un hijo en etapa terminal o algin deceso.



V. LA FAMILIA

La familia sigue siendo el nlcleo basico de la sociedad en la medida en ella, se reproduce
biol6gicamente a la especie humana, y en su espacio, se reproduce la identificacion con el
grupo social.

Educar para la vida, es decir, formar a los integrantes de la familia de modo que sean
capaces de desarrollarse productivamente como personas, como estudiantes o
trabajadores, y como miembros de una comunidad, a lo largo de toda su vida.

Cuando los padres se relacionan con los hijos y realizan sus funciones, ponen en practica
unas tacticas Ilamadas estilos educativos, practicas de crianza o estrategias de
socializacion, con la finalidad de influir, educar y orientar a los hijos para su integracion
social. Las practicas de crianza difieren de unos padres a otros y sus efectos en los hijos
también son diferentes.

V. LA PERDIDA DE LA SALUD EN LOS HIJOS

Cada dia millones de padres acuden a hospitales, centros de salud, farmacéuticos, médicos
y sanadores que aplican practicas tradicionales en busca de atencion sanitaria para sus
hijos enfermos. Los estudios indican que en muchos casos estos dispensadores de salud no
evallan ni tratan adecuadamente a los nifios, y que los padres tampoco reciben
asesoramiento adecuado. En los servicios sanitarios de primer nivel de paises de bajos
ingresos, el apoyo diagnostico de servicios como los de radiologia y laboratorio es
minimo o inexistente y a menudo escasean los medicamentos y el equipo. La limitacion
de suministros y de equipo, junto con el ritmo irregular del flujo de pacientes, reducen las
posibilidades de que los médicos de este nivel de atencion puedan aplicar procedimientos
clinicos complejos. Por el contrario, para determinar un tratamiento aprovechando al
méaximo los recursos disponibles suelen basarse en la historia médica y en un examen
semioldgico.

VI. H1JO DIAGNOSTICADO CON CANCER

Cuando un nifio o un adolecente ha sido diagnosticado con cancer, es un golpe para los
padres, hermanos y demas seres queridos. EI cancer genera una crisis en la vida de cada
uno de los familiares. La vida cotidiana cambia y los padres deben ausentarse de su
trabajo. Puede que sea necesario que algun pariente o vecino cuide a los demas hijos. El
hijo enfermo se convierte en el enfoque principal de la atencion y tiempo familiar.



VIL. ¢COMO DAR EL DIAGNOSTICO A LA FAMILIA?

A los padres se les debe dar informacion detallada acerca del diagnoéstico y el tratamiento.
Necesitan ser informados sobre los efectos del tratamiento a corto y largo plazo. Puede
que tengan que tengan que pensar sobre temas como el riesgo de dafios al corazén y a los
pulmones, surgimiento de canceres subsecuentes o problemas que el nifio pueda llegar a
tener en el futuro acerca de su propia capacidad de tener hijos. Los padres deben entender
lo suficiente sobre el plan de tratamiento para tener la tranquilidad requerida al otorgar el
permiso el permiso para llevar a cabo las pruebas y procedimientos.

VIIL. REACCION DE LOS PADRES AL DIAGNOSTICO DE CANCER

En esta situacion, practicamente cualquier sentimiento que surja puede considerarse
normal en los padres y los familiares. Algunos de los mas comunes que se presentan son:

Conmocién

Ningun padre o madre estan preparados para escuchar que su hijo tiene una enfermedad
que atenta contra su vida. Al principio, puede que los padres teman que su hijo vaya a
sufrir o quizds morir. Lo minimo que saben es que su familia pasara por grandes cambios
y contratiempos.

Incredulidad y negacion

Surgen al inicio. Pueden ser (tiles temporalmente para demorar los sentimientos
dolorosos. También es una forma para que los padres ganen tiempo en adaptarse a la
realidad del diagnoéstico de su hijo y hacer lo necesario para asegurar que el nifio recibira
el mejor tratamiento.

Miedo y ansiedad

Estos sentimientos surgen al recibir acontecimientos desconocidos cuyos resultados no
podemos controlar. Los cambios importantes en la vida diaria es algo que también
produce alteracion, y los padres podrian preocuparse de no ser capaces de hacer todo lo
que se espera de ellos. También podrian estar preocupados por lo que tendra que pasar su
hijo durante el tratamiento y como afectara el cuerpo y la autoestima del nifio. El temor a
tratamientos intensivos, a un futuro incierto y a lo desconocido es natural.

Culpabilidad

Los padres tienen la gran labor de proteger a su hijo de todo peligro. Puede que
cuestionen qué pudieron haber hecho que haya causado que su hijo padezca esta
enfermedad. Las madres algunas veces se preguntan si durante el embarazo hicieron o
dejaron de hacer algo que pudo haber hecho la diferencia. Aquellos con un historial
familiar de cancer podrian pensar que uno de los padres es quien tiene los genes “malos”.



Tristeza 'y depresion

Todos los padres esperan y suefian que la vida de sus hijos sea saludable, feliz y sin
problemas. EIl cancer y su tratamiento cambian ese suefio. Los padres lamentaran la
pérdida parcial de dichas esperanzas. También sienten tristeza por los dias dificiles que
viene por delante.

Enojo

El hecho de que el cancer amenaza la vida de un nifio inocente provoca a menudo el enojo
de los padres ante las crueldades e injusticias de la vida. Los padres también se alteran por
los problemas que saben que su hijo afrontara, como los examenes y procedimientos
médicos dolorosos.

IX. REACCION DE LOS HERMANOS AL DIAGNOSTICO DE CANCER

Los hermanos a menudo responden a la noticia del diagndstico de cancer con una gama de
emociones que reflejan la de los padres. La reaccion también dependera de la edad,
madurez y personalidad del hermano.

Miedo y ansiedad

Los hermanos también experimentan sus propios temores. Puede que asuman cosas y que
tengan la misma ansiedad de sus padres sin saber lo que esta pasando; puede que no sepan
bien lo que el cancer es, pero saben que es algo malo. Pueden sentir miedo de visitar a su
hermano en el hospital, verle enfermo o padeciendo dolor. Sienten miedo de que su
hermano vaya a morir.

Enojo y culpa

Los hermanos también puedan sentirse enojados de que esto le haya sucedido a un
hermano. Les enoja que su vida se haya alterado tanto y que nada volvera a ser igual.
Pueden enojarse al ver toda la atencidn que esta recibiendo el hermano enfermo. Pueden
enojarse con este por estar enfermo y por causar tanta preocupacion e inconvenientes a
todos los miembros de la familia.

Tristeza y sentimientos de depresion

Se sienten tristes cuando empiezan a darse cuenta de que el hermano esta realmente muy
enfermo y que necesitara un tratamiento intenso. También sienten tristeza al presenciar la
angustia de sus padres. Los nifios pequefios extrafiaran al padre o madre que los atiende
diariamente cuando este no puede regresar a casa durante dias o semanas después del
diagndstico. Los adolescentes comprenden el riesgo que corre la vida del hermano y
puede que se depriman al percatarse de cuan fragil puede ser la vida y la salud.



X. REACCION DEL NINO CON DIAGNOSTICO DE CANCER

Miedo y ansiedad

Los nifios con cancer sufren un impacto tan intenso como el de los padres por el cambio
repentino de la salud a la enfermedad y al desagradable proceso de pruebas y
procedimientos necesarios para llegar al diagndstico. Algunos nifios temen que no podran
tolerar el tratamiento. También les altera ver a sus padres y familiares preocupados por
todo lo que esta sucediendo y tener que acudir a lugares extrafios con mucha gente
desconocida.

Enojo y culpa

Los nifios se preguntan por qué les ha sucedido esto. Sienten enojo por todas las cosas que
tiene que hacer (tomar medicamentos, los pinchazos con agujas, tener que hablar con
personas desconocidas etc.) Asi mismo se sienten culpables de ser la causa de toda la
preocupacion y crisis que es dolorosa para las personas importantes en su vida.

Tristeza y sentimiento de depresion

Puede que se den cuenta de que no podran en mucho tiempo, si no es que nunca mas,
hacer algunas de las cosas que son importantes para ellos, tales como bailar o practicar
deporte. Sienten tristeza al darse cuenta de que ellos son diferentes a sus compafieros.
Pueden sentirse deprimidos al pensar en los meses de tratamiento que tienen por delante y
cdmo van a interferir con su vida.

XI. CAMBIOS EN LA DINAMICA FAMILIAR
Podemos distinguir dos tipos de familias en cuanto a los estilos de afrontamiento:

Vulnerables: magnifican las dificultades de los tratamientos. Son desconfiadas o con
tendencias paranoides respecto al equipo médico y sufren pérdidas importantes de
autoestima debidas a su falta de informacion.

Resiliencia: Familias que superan la situacion y salen fortalecidas. Disponen de apoyos
sociales, tiene recursos econémicos y sociales, y mantienen una comunicacion abierta con
la familia y con el personal del hospital.

La hospitalizacién es uno de los primeros motivos de la ruptura de la dinamica familiar
por el cardcter extrafio del hospital, la separacion de la familia y del entorno, y por el
impacto emocional. Cuando el nifio estd hospitalizado, su familia no puede estar con el
todo el tiempo que quisiera y sus hermanos y amigos, tampoco.

Las visitas al hospital y los periodos de hospitalizacion plantean la necesidad de organizar
el cuidado de los otros hijos e imposibilitan planificar la vida familiar, social y profesional



a corto plazo. El tratamiento de la enfermedad cancerosa conlleva que los padres
permanezcan durante un periodo de tiempo en un centro hospitalario, o se desplacen
frecuentemente a él, en ocasiones a gran distancia de su casa. Esto implica dificultades
para organizar loa viajes, contactar con las personas que cuiden de sus otros hijos y
obtener permisos para ausentarse del trabajo.

La enfermedad puede cambiar los roles de la familia, por ejemplo, la madre es la que
toma las decisiones con el equipo médico porque el padre esta trabajando; el cuidado de la
casa es asumido por otro miembro de la familia. EI cambio de los roles puede producir
estrés en la familia, pero es necesario para hacer frente a la enfermedad. Los padres
muchas veces reducen la atencion a sus hijos no enfermos, olvidando sus necesidades.

En algunas familias, la enfermedad del nifio une a los padres y aumenta el aprecio mutuo.
Sin embargo, las parejas con dificultades previas continuaran con las mismas dificultades
después de la enfermedad del hijo ya que no fueron resueltas en su momento.

Las principales causas de los conflictos entre las parejas son:

La carga desproporcionada en el cuidado del nifio

La falta de comprension emocional entre los conyuges.
Discrepancias en cuanto el trato con los hijos.
Remordimiento al pensar en salir y divertirse.
Problemas con relaciones sexuales y la intimidad.

FEEFE

XIL. ¢COMO DAR MALAS NOTICIAS A LA FAMILIA?

La informacion que revela que el tratamiento curativo fracasd corresponde a los médicos
tratantes.

Esta informacién se debe dar en un ambiente privado e intimo, donde los padres pueden
estar comodos. Al iniciar la entrevista con los padres se les pregunta lo que han entendido
de la informacién de los médicos tratantes, se les escucha y se explica con detalle y sin
prisas, a su nivel, con la idea de que comprendan lo que se les ha informado. Asimismo,
se da informacidn completa y veraz, en la que nada se oculta porque tiene derecho a saber
lo que vendra, lo que deben de hacer y las mdltiples formas de ayudar, Ademas, se
destaca que el principio prevaleciente es el del “mejor interés para su hijo”, para hacer
todo lo que pueda ayudarle y evitarle todo aquello que le cause sufrimiento.

Los padres suelen querer que los nifios no sepan todo de su enfermedad, por miedo a que
se les lastime mas; sin embargo, no sucede asi, porque los nifios habitualmente se dan
cuenta de todo lo que sucede, de que la evolucion va mal, han visto fallecer a otros nifios,
en ocasiones, a sus amigos de la sala del hospital y en la inmensa mayoria de las
ocasiones se tranquilizan cuando saben lo que pasa y adquieren control en su vida, ain en
esta fase.

XII. ¢SE DEBE HABLAR CON LOS NINOS ACERCA DE SU PROBLEMA?



Este punto ha sido motivo de polémica acerca de si se debe 0 no hablar, a los nifios, de su
enfermedad y que se encuentra en la fase terminal. El punto es que los nifios se dan cuenta
de todo, los nifios perciben que se mantiene un silencio muy misterioso a su alrededor,
aunque él se siente cada vez peor y le dicen que la enfermedad evoluciona de modo
favorable.

Se considera que después de los 8 afios de edad, poseen una amplia capacidad para
manejar la informacién, suelen tener una idea clara y definitiva de lo que es la muerte y
puede desenvolverse en esta situacion. Esto se aplica mucho mas a los adolescentes.

XIV. APOYO PSICOLOGICO

Es primordial, ante esta situacion observar las reacciones de los nifios pues son diversas.
De acuerdo con Piaget, el concepto de muerte es variable en relacién con la edad y solo
después de los 8 afios se interioriza, se razona y se comprende el caracter irreversible. Es
de capital importante interactuar estrechamente con los padres para evitar la
sobreproteccion y ocultamiento de la informacion. Los grupos de apoyo integrados por
padres que recién han experimentado la pérdida de un hijo de manera parecida se
convierten en apoyo invaluable.

El apoyo psicoldgico y tanatolégico debe ser un punto de apoyo en el cual las familias
sean validadas y orientadas para enfrentar de la mejor forma la pérdida de un hijo. Para
lograr el apoyo psicoldgico existen dos modelos:

Modelo cognitivo conductual: Este modelo tiene como propdsito ayudar a los pacientes a
controlar sus reacciones emotivas y perturbadoras y se basa en el analisis de tres
elementos individuales interrelacionados en el ser humano: pensamiento, emocion y
conducta. El fundamento de la terapia racional-emotiva se inicia al ensefiar al paciente a
reconocer sus creencias irracionales (fantasias, miedos, etc.) para ponerlas en tela de
juicio y después analizar las creencias irracionales para situarlas en ideas realistas.

Modelo humanista: El terapeuta humanista destaca y valida todas las capacidades del
paciente. Funciona como reflejo para que éste pueda reconocer sus habilidades y enfrentar
una situacion tan compleja como ésta, sin embargo, otra de las tareas mas importantes por
desarrollar en el caso de los cuidadores primarios es trabajar en el reconocimiento de las
necesidades del paciente que se encuentra en la Gltima etapa de su vida y diferenciar las
necesidades propias del cuidador primario, ya que ocasionalmente se anteponen estas
necesidades a las necesidades reales del paciente moribundo y las decisiones no son tan
favorables.

XV. ACOMPANAMIENTO TANATOLOGICO

Se proporciona a los nifios enfermos y a sus padres. Es necesario comparti preocupaciones
y los diferentes momentos ante la enfermedad: apoyar, dar soporte, contener, ofrecer



apoyo, comprension y estar ahi; que se sientan acompafiados en este camino que recorren
a lado de sus hijos.

Dicho acompafiamiento consiste en proporcionar herramientas efectivas a los padres con
el fin de superar este dolor lo més pronto posible y de la manera mas asertiva para ellos y
los suyos, resignificando tanto sus pérdidas como su dolor, hasta lograr su estabilidad
emocional y armonia en su entorno personal, familiar, laboral y social para que se
integren nuevamente a la sociedad, libres de culpas y remordimientos que esclavizan el
espiritu y destruyen la felicidad.

XVI. ETAPAS DE DUELO
A. 12Etapa: Negacion y aislamiento

Esta negacidn estd presente ante la informacion de un diagnéstico. Es mas tipica en los
padres que son informados prematura o bruscamente por alguien que no los conoce bien
o que lo hace rapidamente para “acabar de una vez” sin tener en cuenta la disposicion de
la familia. La negacion, por lo menos, es habitual en casi todos los padres, no solo
durante las primeras fases de la enfermedad o al enterarse del diagnéstico, sino también
mas adelante, de vez en cuando. La negacion funciona como un amortiguador la cual
después de una noticia inesperada e impresionante, permite recobrarse los padres y, con el
tiempo, movilizar otras defensas, menos radicales. Generalmente la negacion es una
defensa provisional que sera sustituida por una aceptacion parcial.

Asi pues, resumiendo, la primera reaccién de los padres puede ser un estado de
conmocion temporal del que se recupera gradualmente. Cuando la sensacion inicial de
estupor empieza a desaparecer y consigue recuperarse, su respuesta habitual es: “No, no
puede ser”. Como en nuestro inconsciente somos todos inmortales, para nosotros es casi
inconcebible reconocer que tenemos que afrontar la muerte, ya sea la propia, ya sea la de
otros. Dependera mucho de cdmo se les diga, de cuanto tiempo tengan para reconocer
gradualmente lo inevitable, y de como se haya preparado a lo largo de sus vidas para
afrontar situaciones de tension.

B. 22Etapa: Ira

Si la primera reaccion de los padres y del paciente ante una noticia terrible es: “No, no es
verdad, no, no puede afectarme”, tienen que dejar paso a una nueva reaccion, cuando
finalmente empiecen a comprender: “jOh, si! Es mi hijo, no ha sido un error.” Por suerte
0 por desgracia, muy pocos padres pueden mantener un mundo de fantasia en el que
tienen salud y se encuentran bien hasta que mueren sus hijos.

Cuando no se puede seguir manteniendo la primera fase de negacion, es sustituida por
sentimientos de ira, rabia, envidia y resentimiento. Logicamente, surge la siguiente
pregunta: ;Por qué mi hijo? ;Por qué yo?



En contraste con la fase de negacién, esta fase de ira es muy dificil de afrontar para la
familia y el personal. Esto se debe a que la ira se desplaza en todas direcciones y se
proyecta contra lo que les rodea, a veces casi al azar como personal de salud, quiza la
tragedia es que no pensamos en las razones del enojo de los padres y lo tomamos como
algo personal, cuando, el origen, no tiene nada que ver, 0 muy poco, con las personas que
se convierten en blancos de sus iras. Sin embargo, cuando el personal o la familia se toma
esta ira como algo personal y reaccionan en consecuencia, con mas ira por su parte, no
hacen mas que fomentar la conducta hostil de los padres. Tenemos que aprender a
escuchar a nuestros pacientes y familiares de estos y a veces incluso aceptar su ira
irracional, sabiendo que el alivio que experimentan al manifestarla les ayudara a aceptar
sus Ultimas horas. S6lo lo podemos hacer cuando hemos afrontado nuestros propios
temores con respecto a la muerte, con nuestros deseos destructivos, y hemos adquirido
conciencia de nuestras defensas, que pueden estorbarnos a la hora de cuidar al paciente.

C. 3?Etapa: Pacto

Es menos conocida pero igualmente Util para el paciente y la familia, aunque s6lo durante
breves periodos de tiempo. Si no hemos sido capaces de afrontar la triste realidad en el
primer periodo y nos hemos enojados con la gente y con dios en el segundo, tal vez
podamos llegar a una especie de acuerdo que posponga lo inevitable. El paciente
desahuciado y la familia utilizan estas herramientas. Saben por experiencias pasadas, que
hay una ligera posibilidad de que se les recompense por sus buenas conductas y se les
conceda un deseo teniendo en cuenta sus especiales servicios. Lo que més suelen desear
es una prolongacion de la vida, o por lo menos pasar unos dias sin dolor o molestias
fisicas.En realidad, el pacto es un intento de posponer los hechos; incluye un premio “A la
buena conducta”, ademas fija un plazo de “vencimiento” impuesto por uno mismo y la
promesa implicita de que el paciente y la familia no pedird nada mas si se le concede este
aplazamiento. La mayoria de los pactos se hacen con dios y generalmente se guardan en
secreto 0 se mencionan entre lineas o en el despacho de un sacerdote.

Psicologicamente, las promesas pueden relacionarse con una sensacion de culpabilidad
oculta, y por lo tanto seria mas util que el personal de los hospitales no pasara por alto
estos tipos de comentarios de los pacientes y familiares. Asi nosotros seguiriamos hasta
que el paciente se libra de sus temores irracionales o de su deseo de castigo por un
sentimiento de culpa excesivo, que no hace mas que aumentar con el pacto y las promesas
incumplidas cuando pasa “la fecha del vencimiento”.

D. 42Etapa: Depresion

Cuando el paciente desahuciado no puede seguir negando su enfermedad, cuando se ve
obligado a pasar por mas operaciones u hospitalizaciones, cuando empieza a tener mas
sintomas o se debilita y adelgaza, no puede seguirle haciendo al mal tiempo buena cara.
Su insensibilidad o estoicismo, su ira y su rabia seran pronto sustituidos por una gran
sensacion de pérdida.



Al tratamiento y la hospitalizacion prolongados, se afiaden las cargas financieras Tal vez
ya no se podran permitir pequefios lujos al principio, y cosas necesarias mas tarde. Las
inmensas sumas que cuestan estos tratamientos y hospitalizaciones en los ultimos afios,
han obligado a muchas familias a vender todo lo que tenian; no han podido conservar una
casa que habian construido para cuando fueran viejos y quizd no han podido hacer
realidad muchos suefios.

Todo el que trata con familias y pacientes conoce muy bien todas estas razones de
depresion. Lo que a menudo tendemos a olvidar, sin embargo, es el dolor preparatorio por
el que ha de pasar el paciente desahuciado y familia para disponerse a salir de este mundo.
Cuando la depresion es un instrumento para prepararse a la perdida inminente de todos los
objetos de amor, entonces los animos y las seguridades no tienen tanto sentido para
facilitar el estado de aceptacion. No deberia estimularse al paciente a que mire el lado
alegre de las cosas, porque eso significaria que no deberia pensar en su muerte inminente.
Seria absurdo decirle que no esté triste, ya que todos nosotros estamos tremendamente
tristes cuando perdemos una persona querida. El paciente estd a punto de perder todas las
cosas Yy las personas que quiere. Si se le permite expresar su dolor, encontrard mucho mas
facil la aceptacion final. Y estara agradecido a los que se sienten a su lado durante esta
fase de depresion sin decirle que no esté triste. Solo los pacientes que han podido superar
sus angustias y ansiedades serdn capaces de llegar a esta fase. Si las familias supieran
esto, también ellas podrian ahorrarse mucha angustia innecesaria.

E. 5%Etapa: Aceptacion

El paciente llegara a una fase en la que su “destino” no le deprimira ni le enojara. Habra
podido expresar sus sentimientos anteriores, su envidia a los que gozan de buena salud, su
ira contra los que tienen que enfrentarse con su fin tan pronto. Habré llorado la perdida
inminente de tantas personas y de tantos lugares importantes para él, y contemplar su
préximo fin con relativa tranquilidad. No hay que confundirse y creer que la aceptacion es
una fase feliz. Estd casi desprovista de sentimientos. Es como si el dolor hubiera
desaparecido, la lucha hubiera terminado, y llegara el momento del “descanso final antes
del largo viaje”.

En esos momentos, generalmente, es la familia quien necesita mas ayuda, compresion y
apoyo que el propio paciente. Cuando el paciente moribundo ha encontrado cierta paz y
aceptacion, su capacidad de interés disminuye. Desea que lo dejen solo, o por lo menos
que no le agiten con noticias o problemas del mundo exterior. A menudo no desea visitas,
y si las hay, el paciente ya no tiene ganas de hablar. A menudo pide que se limite el
nimero de gente y prefiere las visitas cortas. Ese es el momento en que se ha de
desconectar la television. Entonces nuestras comunicaciones se vuelven mas no verbales
que orales. El paciente puede hacer un simple gesto con la mano para invitarnos a que
nos sentemos un rato. Puede limitarse a cogernos la mano y pedirnos que nos estemos alli
sentados en silencio. Estos momentos de silencio pueden ser las comunicaciones mas
llenas de sentido para las personas que no se sienten incomodas en presencia de una



persona moribunda. Podemos escuchar juntos el canto de un péajaro al otro lado de la
ventana. Nuestra presencia solo es para confirmar que vamos a estar disponibles hasta el
final. Podemos hacerle saber simplemente que nos parece muy bien no decir nada cuando
ya hay quien se ocupa de las cosas importantes y solo es cuestion de esperar a que pueda
cerrar los ojos para siempre. Esto puede tranquilizarle y hacerle sentir que no esta solo.

Cuando ya no hay conversacion, una presién de mano, una mirada, un recostarse en la
almohada puede decir mas que muchas “ruidosas” palabras. Una visita a Gltima hora de la
tarde puede prestarse mejor a este tipo de encuentros, porque es el final del dia, tanto para
el visitante como para el paciente. Es cuando el servicio del hospital no interrumpe,
cuando la enfermera no entra a tomar la temperatura y la mujer de la limpieza no esta
fregando el suelo: este momento privado que puede contemplar el dia después de la ronda
del médico, cuando no hay nadie para interrumpir. Es poco rato, pero es reconfortante
para el paciente saber que no le olvidan cuando no puede hacerse més por él. También es
agradable para el visitante, porque le muestra que la muerte no es esa cosa espantosa y
horrible que tantos quieren esquivar.

Hay unos pocos pacientes que luchan hasta el final, que pugnan y conservan una
esperanza que hace imposible alcanzar esta fase de aceptacion. Son los que diran un dia:
“No puedo seguir ”, el dia que dejan de luchar. En otras palabras, cuanto mas luchen para
esquivar la muerte inevitable, cuanto més traten de negarla, mas dificil les sera llegar a
esta fase final de aceptacion con paz y dignidad. La familia y el personal del hospital
pueden considerar estos pacientes tenaces y fuertes, pueden fomentar la lucha por la vida
hasta el final, y pueden convencerles implicitamente de que aceptar el propio fin es
considerado un abandono cobarde, un engafio o, peor todavia, un rechazo de la familia.

XVILI. CUIDADOS PALIATIVOS

La organizacion mundial de la salud (OMS) define los cuidados paliativos “como el
cuidado activo y total de los pacientes en el momento en que su enfermedad no responde a
las medidas curativas. Su principal objetivo es el control del dolor y otros sintomas, asi
como los problemas emocionales, sociales y espirituales”. La meta del apoyo paliativo es
ofrecer la més alta calidad de vida posible al infante y a su familia. En muchas ocasiones
es tan mala la calidad de vida de los nifios, que poco se puede hacer para mejorarla; sin
embargo, el propdsito de lograr el mayor bienestar sigue siendo central, ya que los
cuidados paliativos:

Afirman la vida y consideran normal el proceso de morir.

No aceleran ni posponen la muerte.

Proveen alivio del dolor y de otros sintomas.

Integran los aspectos psicologicos y espiritual del cuidado del paciente.

Ofrecen un sistema de soporte para ayudar al paciente a vivir lo mas activo
posible hasta el momento de su muerte.

e



+

Ofrecen un sistema de ayuda a la familia para afrontar de la mejor manera la
enfermedad del paciente y el duelo.

La calidad de vida de estos pacientes mejora considerablemente con el acceso a medidas
de cuidado paliativo a través del curso de su enfermedad. Representan un instrumento
valioso que ofrece a los equipos sanitarios la posibilidad de enfrentar mejor las
necesidades de los enfermos. Su proposito es aliviar los sintomas en forma flexible y
contindia, apoyar emocionalmente al nifio y su familia, para mejorar en lo posible la
calidad de vida, que cada vez se vuelve mas precaria.Cuando el nifio estd en la fase final
0 agonica, los esfuerzos de los médicos para el cuidado se desvanecen, no asi el de las
enfermeras, quienes continGan sus labores de cuidado siempre y en cualquier situacion
por limite que sea; asi, se convierten en verdaderas madres adoptivas de los pequefios que

sufren.

XVIIL.

TRATAMIENTO DEL DOLOR ONCOLOGICO EN NINOS, SEGUN LA
OMS

La escala analgésica de la OMS es igualmente valida en pediatria, las drogas son
basicamente las mismas, las dosis se calculan al inicio, de acuerdo al peso en kilogramos
para luego escalonarlas segun la intensidad del dolor.

+

XIX.

Un nifio con dolor por céncer y en etapa paliativa constituye una emergencia y
debera ser atendido con prontitud.

Debe recibir atencion multidisciplinaria en los cuidados paliativos.

El tratamiento del alivio del dolor se debe asociar a terapias cognitivas,
conductuales, fisicas y de apoyo.

El dolor y la eficacia de su alivio se ha de evaluar en intervalos regulares
durante el trascurso del tratamiento y la fase terminal.

Cuando sea posible, la causa del dolor se debe erradicar e iniciarse su
tratamiento especifico.

Procedimientos dolorosos, diagnosticos y terapéuticos deben ser evitados al
maximo.

Los medicamentos se deben administrar por via oral siempre que sea posible.

La dosis apropiada de opioide alivia efectivamente el dolor en cada nifio.

La dosis analgésica adecuada se ha de proporcionar por horario, esto es, en
intervalos regulares y no con base en el “en caso necesario” o PRN.

La dosis analgésica suficiente se debe indicar para permitir al nifio un suefio
reparador durante la noche.

Los efectos adversos se han de tratar anticipadamente con resolucion y los
resultados de este procedimiento evaluarse con regularidad.

Debe ser posible proporcionar tales cuidados en el hogar, con apego al deseo de
la familia y del nifio.

CUIDADOS EN FASE AGONICA



Los pacientes en estado terminal y en los derechos inalienables de los seres humanos, es
necesario, segun el caso, aplicar los siguientes cuidados:

Alimentacién: Se recomienda aplicar la forma natural, preferentemente a complacencia,
gustos y antojos.

Hidratacién: La administracion de liquidos y electrolitos evita tanto la sed como la
sequedad de mucosas.

Aire: Se debe aplicar oxigeno al paciente si lo requiere, pero sin el apoyo mecanico de la
ventilacion.

Tratamiento del dolor: El dolor se debe tratar con todos los recursos necesarios y evitar
asi el sufrimiento.

Sedacion: La sedacion es recomendable cuando los pacientes se encuentran muy
inquietos, angustiados, con insuficiencia respiratoria severa o sangrados.

La cercania de los familiares e incluso amistades cercanas genera un entorno confortable
para el paciente. Es tener la oportunidad de brindarle higiene y cambios posturales, para
que, el nifio que cursa con una enfermedad en estado terminal tenga la mayor comodidad
posible que a su vez, ponen de relieve el respeto y humanidad que se ha de tener por un
pequefio que morira pronto.

XX. LA MUERTE

“Se supone que los hijos no deberian morir... Los padres esperan ver a sus hijos crecer y
madurar. En Gltima instancia, los padres esperan morir y dejar a sus hijos... Este es el
curso natural de la vida, el ciclo de la vida continuando como deberia ser. La pérdida de
un hijo es la pérdida de la inocencia, la muerte de lo méas vulnerable y dependiente. La
muerte de un hijo significa la pérdida del futuro, de esperanzas y suefios, de fuerzas
nuevas y de la perfeccion” (Arnold y Gemma 1994).

La muerte es una experiencia comin para toda la humanidad, una experiencia que toca a
todos los miembros de la familia humana. La muerte trasciende todas las culturas y
creencias; existe un denominador comun y uno individual en la experiencia del dolor.
Cuando muere un ser querido, cada persona reacciona de una forma distinta. La muerte de
un hijo, sin embargo, es un suceso tan desgarrador que todo lo que se ve afectado por ella
expresa tristeza y consternacion y se estremece dolorosamente. Una pérdida tan
devastadora exige un costo, tanto emocional como fisico, a los padres y a la familia.

La muerte de un hijo es probablemente la experiencia mas traumatica y devastadora que
pueda enfrentar una pareja. Aunque tanto las madres como los padres sufren
profundamente cuando esta tragedia ocurre, lo hacen de diferentes maneras y lo mas



importante es que cada uno le dé permiso al otro para llorar como necesiten. Esto puede
ser el mejor regalo que se pueden entregar entre ellos.

Dos proposiciones universales sobresalen cuando se reflexiona sobre el dolor de los
padres: la muerte de un hijo es desorientadora y desprenderse de un hijo es imposible. Los
padres nunca olvidan a un hijo que muere. Lo que les ha ocurrido a estos padres les ha
cambiado la vida; nunca volveran a ver la vida de la misma forma, nunca volveran a ser
las mismas personas. Mientras intentan avanzar, estos padres se dan cuenta de que son
sobrevivientes y de que han sido lo suficientemente fuertes para soportar lo que es,
probablemente, uno de los golpes mas duros de la vida. Al encarar y afrontar su dolor,
luchan para continuar este proceso mientras hacen de esta pérdida devastadora una parte
de su historia personal, de la historia de sus vidas, de su propio ser.

Los nifios y adolescentes expresan inicialmente temor, confusién y escepticismo al
referirse a la muerte de un hermano. Luego experimentan sentimientos de tristeza, un
anhelo por que la persona regrese, dificultades en la concentracion, el suefio, y cambios en
la alimentacion. No todos los nifios se expresan de la misma forma, ya que segin su
comprension de la muerte y su nivel de desarrollo pueden tener manifestaciones distintas.

Menores de 3 afios: no existe un concepto de muerte debido a las limitaciones en la
percepcion del tiempo y el espacio. A esta edad la muerte equivale a la separacion en un
sentido concreto debido a la percepcion de que falta alguien. La separacion es vivida
como un abandono y representa una amenaza a la seguridad.

Entre los 3 y 5 afios: el nifio ve la muerte como un suefio o una larga jornada. La vida y la
muerte aparecen aln como procesos intercambiables, aunque el nifio puede percibir la
diferencia entre estar vivo y estar muerto. Hacia los cinco afios puede comprender que la
muerte significa no funcionalidad, irreversibilidad, pero todavia no comprende su
universalidad.

Entre los 6 y 8 afios: la muerte se personifica y aparece como algo externo, con causas
determinadas, aunque al nifio le resulta dificil imaginar su muerte o la de sus padres.

Entre los 9 y 10 afios: los nifios saben que la muerte es inevitable y que puede sucederles a
ellos. Presentan sentimientos de fragilidad.

De los 11 afios en adelante: los nifios desarrollan su propia filosofia de la vida y, en
consecuencia, cambian su actitud frente a la muerte. El adolescente ya comprende lo que
significa la muerte para su vida futura, pero puede angustiarlo y obsesionarlo, provocando
conductas agresivas e inadaptadas en un intento de negacion de la realidad.

Teniendo en cuenta esto, se puede comprender mas facilmente que cada nifio tenga
diferente expresion del duelo.



XXI. CONCLUSION

Lamentablemente los profesionales de la salud tenemos un poco conocimiento
sobre el manejo y el brindar informacion a estos pequefios en etapa terminar,
como también a los padres de estos. Solemos ser muy frios y duros por el hecho
de protegernos y no dejar ver nuestros sentimientos. Pero también gracias a esta
evolucion tenemos mas herramientas que podemos utilizar para poder llevar una
muerte con dignidad y sobre todo respetando las decisiones del paciente y su
familia, a pesar de que son nifios creo que también es véalido g tengamos en
cuenta sobre lo que quieren en sus dltimos dias de vida, que procedimientos
quieren y que no quieren que se les realice. Tenemos que desarrollar esas
tacticas para poder evitar el ensafiamiento tanto del personal sanitario como de
la propia familia.

“Soltar una persona no es ignorarla. Sino aceptarla sin necesidad de controlarla.
Soltar debe ser un acto de amor, no de miedo”
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