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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos Introduccion: El tratamiento de los nifios con cancer incluye un acercamiento multidisci-
pediatricos; plinario, fundamental en todas las fases del tratamiento y especialmente en la fase
Informacion; paliativa. La informacion acerca del estado de la enfermedad constituye una herramienta
Cancer infantil; basica. Este estudio pretende explorar el grado de informacion que tienen los nifios
Muerte durante esta fase acerca de su propia muerte.

Material y metodo: Estudio retrospectivo realizado en 45 pacientes oncologicos fallecidos
en el periodo 2006-2007 en la Unidad de Onco-Hematologia y Trasplante del Hospital
Infantil Universitario Nifio JesUs. Se recogen diferentes variables psicosociales. El concepto
de muerte se interpreta de acuerdo con la etapa evolutiva del paciente.

Resultados: Se encuentra relacion entre la edad que tiene el nifio y la informacion sobre la
muerte que recibe, asi como diferencia estadisticamente significativa entre la informacién que
sabe el nifo y la que reciben sus padres. Los nifios de entre 3 y 6 afos tienen mas informacion
acerca de su propia muerte que los ninos de edades comprendidas entre 7 y 11 anos.
Conclusiones: El grupo de mayor edad es el que mas informacion tiene sobre su situacion
terminal. Sin embargo, el grupo de 3 a 6 afos tiene mas informacion que el grupo de 7 a 11
anos. Probablemente, el concepto magico de la muerte en los nifos de 3 a 6 afios facilita la
comunicacion acerca del estado terminal de su enfermedad. La sobreproteccion y la
dificultad para hablar de la muerte se manifiestan con una disociacion entre lo que sabe el
nino en fase paliativa y lo que los padres comunican.
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Talking about death to children with cancer

Abstract

Introduction: Paediatric cancer treatment includes a multidisciplinary intervention in all
treatment phases, and particularly in the palliative phase. One of the main skills is
information. This study tries to explore the level of information that children on palliative
care have about their own death.

Sample and methods: We retrospectively collected the psychosocial variables of 45
oncology patients who died as inpatients in the Hospital Nifio Jesus Hospital (HNJS) between
2006 and 2007. The concept of death is analysed according to each child development stage.
Results: We found a relationship between the age of the children and the information they
have about their own death, as well as a statistical significance between the information that
the child has and the information received from their parents. Children between 3 to 6 years
old have more information about their own death than children between 7 to 11 years old.
Conclusions: Our results confirmed that the older age group had more information on their
imminent death. However children between 3 to 6 years old have more information than
children between 7 to 11 years old. Probably as children between 3 to 6 years old have a
magical concept of death, it makes it easier to talk about their terminal phase. Over-
protection and the difficulty to talk about death shows differences between what children
know and what parents tell them about their palliative phase.

© 2009 Asociacion Espafnola de Pediatria. Published by Elsevier Espafa, S.L. All rights

reserved.

“Cuando mi voz calle con la muerte, mi corazon te
seguira hablando”.
Rabindranath Tagore

Introduccion

El cancer es la primera causa de muerte por enfermedad en la
poblacion pediatrica. En Espafa, segun las estadisticas
recogidas por el Instituto Nacional de Estadistica, durante
el ano 2006 fallecieron 328 nifos de entre 0 y 19 afos por
tumores solidos y 108 por leucemias'. De las 1.704 defuncio-
nes en el ano 2007, 356 se debieron a tumores solidos y 104 a
leucemias'.

La sociedad en general no espera que los nifos 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 curacién?.

Sabemos, por nuestra experiencia, que el diagnostico de
cancer produce un impacto® que genera multiples reaccio-
nes emocionales y sociales®. La informacion cobra especial
importancia desde el momento del diagnodstico. Y, depen-
diendo de como 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 aislamiento, silencio
y mutismo, que no debemos confundir con una adecuada

adaptacion a la fase de su enfermedad®. En la familia, este
vacio de palabra origina dificultades 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 comunicacion.

La informacion que se les proporciona debe ajustarse a la
capacidad de comprension y a la edad del nifio”. Conocer al
paciente ayudara a controlar su nivel de ansiedad. Los nifios

Tabla 1  Variables psicosociales

® |nformacion/conocimiento que tiene el nifo:
0: El nifio no sabe nada.
1: El nifio sabe que esta enfermo.
2: El nifio sabe que las cosas “van mal”.
3: El nino sabe que no se va a curar.
4: El niho sabe que se va a morir.

® |nformacion que da el padre a su hijo:
0: El padre/madre no le da informacion al nifio sobre
su enfermedad.
1: El padre/madre le informa que esta enfermo.
2: El padre/madre le informa que las cosas van mal.
3: El padre/madre le informa que no tiene cura.
4: El padre/madre le informa que se va a morir.

e Nivel cultural de los padres:
0: Analfabeto
1: Ensenanza obligatoria/ensenanza secundaria
obligatoria (ESO)
2: Bachillerato
3: formacion profesional (FP)
4: Universitario
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expresan sus miedos y preocupaciones mediante el llanto, el
juego, la actuacion y el dibujo®. Formulan de forma reiterada
preguntas simples, ignoran a los demas, buscan informacion,
redactan cartas, etc’. En general, una atmosfera de
comunicacion abierta permite que el nifio 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 comunicacién 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,
podemos 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 preparaciéon para la
pérdida'.

Dentro de los objetivos de nuestro estudio esta analizar la
informacion que tiene el niflo con cancer en fase terminal,
asi como el grado de comunicacién entre padres e hijos
acerca de la muerte, y describir las variables que pueden
influir en la informacion del paciente.

Material y métodos

Se recogen de manera retrospectiva variables psicosociales
(tabla 1) mediante revision de la historia psicosocial reali-
zada a todas las familias seglin el protocolo de atencion
establecido en el Servicio de Onco-Hematologia en 45
pacientes oncoldgicos fallecidos entre el afo 2006 y 2007
en nuestro servicio.

Seglin el protocolo (tabla 2), el equipo psicosocial valora
durante la primera semana a todas las familias que pasan al
Servicio de Onco-Hematologia una vez dado el diagndstico, en
ese momento se recogen aquellas caracteristicas psicosociales
especificas de cada nifio y su familia necesarias para ofrecer
una atencion adecuada segin sus necesidades. Tras esta
primera valoracion se realiza durante todo el tratamiento un
seguimiento, y quedan asi reflejadas las actuaciones con
cada paciente.

Respecto a la informacion, se valora tanto la informacion
y el entendimiento de ésta de los padres como de los nifios a
través de sucesivas entrevistas semiestructuradas durante el
proceso de enfermedad.

La variable edad se expresa de manera categorica en 4
grupos: 0-2 afos, 3-6 anos, 7-11 afos y 12-18 anos. Se

Tabla 2 Protocolo psicosocial. Servicio de Onco-Hematologia y Trasplante del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesls
Etapa Equipo psicosocial
Diagnostico Acogida. Contencion emocional ante reacciones emocionales

Primera orientacion para una reorganizacion familiar
Primera entrevista: historia psicosocial
Entrega de material didactico informativo
Informacion y gestion de recursos

Tratamiento

Coordinacion y seguimiento de la evolucion del paciente

Valoracion de la informacion clinica recibida
Valoracion e intervencion en estado emocional
Preparacion para efectos secundarios y cambios en el esquema corporal
Intervencion seglin necesidades:
Procedimientos quirdrgicos
Preparacion para el trasplante de médula dsea
Hospitalizaciones largas y estancias en la UCIP

Informes de seguimiento

Intervencion con la familia:

® Pautas de prevencion del desajuste
emocional

® Valoracion de la comunicacion
intrafamiliar y con el equipo

® QOrientacion para la actitud y el apoyo
al hermano

® Deteccion de problemas psicologicos

® Soporte emocional

® Prevencion del agotamiento fisico
y psiquico

® Seguimiento

Intervencion social:

® Deteccion y evaluacion de situaciones de riesgo en el menor
(negligencias en el cuidado, abandono, malos tratos, etc.)

® Favorecer el tratamiento adecuado de la enfermedad con
indicaciones educativas

® QOrientacion para el tramite burocratico, aspectos juridicos
y tramites de asistencia sanitaria

® Apoyo en la busqueda de recursos: alojamiento, farmacia,
transporte, material ortoprotésico, intérprete, etc.

Coordinacion y derivacion a salud mental (si Busqueda de recursos sociosanitarios y economicos

es necesario)

Gestion de recursos sociosanitarios y econémicos
Orientacion en comunicacion médico-paciente-familia
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Tabla 2 (continuacion)

Etapa Equipo psicosocial
Favorecer el entorno social adecuado a las caracteristicas del
enfermo
Potenciar el seguimiento escolar y orientar en el cuidado de los
hermanos
Coordinacion con organizaciones no gubernamentales (ONG)
Gestion de apoyo por voluntarios. Derivacion a recursos especificos:
consulados, embajadas, asociaciones, servicios sociales, etc.
Seguimiento
Remision Entrevista final
Evaluacion de cierre
Orientacion hacia la normalidad (personal, familiar, social, escolar, etc.)
Cierre de intervencion
Recaida Acompanamiento en el diagnostico
Tratamiento de la situacion de crisis
Elaboracion de nuevo diagnostico psicosocial
Informes de seguimiento
Contencion emocional Contencion emocional
Aceptacion de la nueva fase Psicoterapia para trastornos especificos
Soporte emocional preventivo del burn-out Orientacion a la reorganizacion familiar
al cuidador principal
Orientacion a los padres Reparto de roles en el cuidado del enfermo
Apoyo y orientacion al enfermo Ayuda en toma de decisiones: colegio, casa, trabajo, familia,
hermanos, etc.
Preparacion para nuevos procedimientos  Orientacion de aspectos laborales
Refuerzo en pensamientos positivos Evaluacion ante nuevas necesidades
Orientacion para el cuidado del nifo Busqueda y gestion de recursos sociales
Evaluacion de posibles trastornos Contacto con entidades publicas y privadas
emocionales
Potenciar recursos emocionales y Derivacion a recursos externos, servicios sociales, salud mental, etc.
personales
Paliativa Soporte emocional y contencion tras la informacion

Evaluacion del tratamiento de la informacion
Orientacion ante el afrontamiento adecuado
Apoyo en toma de decisiones
Acompanamiento durante el proceso de enfermedad
Coordinacion con el equipo

Informe de actuacion y seguimiento

® Apoyo y orientacion para los hermanos

Identificacion de alteraciones
emocionales en el paciente
Prevencion de respuestas
desadaptativas

Potenciar los recursos personales.
Adaptacion a las limitaciones
progresivas

Favorecer la busqueda de ayuda
Valoracion del dolor psicolégico
Intervencion con la familia
Valoracion del estado emocional
Orientacion para la comunicacion
adecuada para el nino
Prevencion de respuestas
desadaptativas

Intervencion y seguimiento

® Valoracion de la situacion y su adaptacion y cambio, segin estado
fisico y deterioro progresivo de la enfermedad

® Valoracion de necesidades en el cuidado del nifo

® Valoracion sociofamiliar y econémica

® Propuesta de recursos externos de ocio y distraccion para el paciente

® Gestion de prestaciones ortoprotésicas

® Coordinacion con instituciones sociales

® Asesoramiento acerca de tramites llegado el fallecimiento

® Gestion de tramites con empresa funeraria

Coordinacion y derivacion a unidad de cuidados paliativos pediatricos (en funcionamiento desde el 2008)

UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.



Hablar de la muerte al final de la vida: el niflo con cancer en fase terminal

423

Tabla 3

Concepto de muerte segun la edad evolutiva®

Edades

Significado

De 0 a 2 anos

De 3 a 6 anos

De 7 a 11 anos

>12 anos

La muerte no es un concepto real ni formal, se percibe como separacion o abandono. Hay protesta y
desesperacion ante la interrupcion en el cuidado.

El nifo desarrolla su pensamiento prelogico: creencias magicas y egocéntricas. La muerte es reversible o
temporal. Se percibe como castigo, el nino puede sentirse responsable de ella.

El nifio desarrolla un pensamiento logico. El concepto de muerte va tomando una gradual consciencia de
irreversibilidad y de final, pero por enfermedad especifica o herida no bioldgica. La muerte en si misma,
especifica de él mismo o de un ser querido, es dificil de comprender. Ya existe un razonamiento concreto y
una capacidad de establecer relaciones causa—efecto.

El nifo ya tiene un pensamiento abstracto con un razonamiento filosoéfico de la muerte. Comprende que es
irreversible, universal e inevitable. Todo el mundo, incluso uno mismo, va a morir, tarde o temprano.
Aunque la propia muerte se percibe muy lejana, hay un periodo critico de aceptacion. Se tiene miedo a lo

que puede pasar antes de la muerte.

Tabla 4 Variables grupo de edad y nivel cultural de los padres

Afos Porcentaje
Grupo de edad 0-2 9

3-6 33

7-11 17

12-18 42
Nivel cultural Estudios basicos 44

Estudios medios 30

Estudios superiores 26

realiza esta estratificacion de acuerdo con el concepto de
muerte segun la etapa evolutiva del nifio” (tabla 3).

Los datos se recogen en una base de datos MS-ACCESS y el
analisis estadistico se realiza mediante paquete estadistico
SPSS version 15.0 para Windows.

Las variables se describen como datos categoricos
ordenados y se expresa la frecuencia relativa a través de
proporciones. La relacion entre las variables se realiza
mediante la prueba de la chi-cuadrado de Pearson, y se
considera la existencia de significacion estadistica cuando p
es igual o menor de 0,05. La comparacion entre la
concordancia entre la informacion que transmiten los padres
(numerador) y la informacion que sabe el paciente (deno-
minador) se expresa en forma de ratios, la concordancia
plena es igual a uno (el 50 vs. el 50%) y la discordancia hacia
la informacion que transmiten los padres es superior a uno
(>50 vs. <50%), mientras que los valores inferiores a uno
(<50 vs. >50%) revelan una discordancia hacia la
informacion que sabe el nifo.

Resultados

El porcentaje de pacientes segiin los grupos de edad se
representa en la tabla 4.

Grupo de edad e informacion sobre su enfermedad
(fig. 1):

EL 100% de los nifos de entre 0y 2 afos sabe “que estan
enfermos”. En el grupo de edad comprendido entre 3y 6

100 —H
90 —
80 —
70 —
60 —
R 50
40 —
30 —
20
10
0 T T
0a2 3a6 Tall 12a18
Grupo de edad (afios)
p<0,05
[ Se va a morir
[ No se cura
[ 1Las cosas van mal
M Estd enfermo
Figura 1 Grupo de edad versus informacion que sabe el nifio

sobre la evolucion de su enfermedad.

afnos, un 40% sabe que “esta enfermo’’, un 13% sabe que “no
se cura” y un 47% sabe que ‘“‘se va a morir”. En el grupo de
entre 7 y 11 afos, un 29% sabe que “las cosas van mal”’, un
43% sabe que ‘“no se cura” y un 29% sabe que “se va a
morir”. En el grupo mayores de 12 anos, un 5% sabe que “las
cosas van mal”’, un 11% sabe que ‘“no se cura” y un 84% sabe
que ‘“‘se va a morir”. Estas diferencias son estadisticamente
significativas (p<0,05).

Informacién que dan los padres y nivel cultural (fig. 2):

El porcentaje del nivel cultural de los padres se
representa en la tabla 4.

EL 40% de los padres con estudios basicos informa a su hijo
que “esta enfermo”, el 20% informa que ‘“las cosas van
mal”’, el 5% informa que “no se va a curar” y el 35% informa
sobre “la muerte”. Del grupo de padres con estudios
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Figura 2 Informacion que dan los padres a su hijo sobre su

enfermedad versus nivel cultural.

Disociacion informativa padre/hijo

1,0 T T T

:

Esta enfermo
Las cosas
van mal

No se cura
Se va a morir

Figura 3 Informacién que sabe el nifio sobre la evolucion de su
enfermedad versus informacion que dan los padres a su hijo
sobre su enfermedad (ratios).

medios, el 30,8% informa a su hijo que “esta enfermo”’, el
23,1% informa que “las cosas van mal” y el 46,2% restante
informa sobre ‘““la muerte”. En el grupo de padres con
estudios superiores, un 33,3% de los padres informa a su hijo
que “esta enfermo”, un 33,3% informa que “las cosas van
mal”’, un 8,3% informa que “no se va a curar” y el 25%
informa sobre “la muerte”.

Informacién que sabe el nifio e informacién que transmi-
ten los padres a su hijo (fig. 3):

El 35,6% de los padres ha informado a su hijo que “esta
enfermo” y el 22,2% de los nifos sabe que “esta enfermo”.
El 24,4% de los padres ha informado a su hijo que “las cosas

van mal” y el 6,7% de los nifios sabe la misma informacion.
El 4,4% de los padres ha informado a su hijo que “no se va a
curar” y el 15,6% de los nifos sabe de esta informacion. Por
ultimo, el 35,6% de los padres informa a su hijo que “se va a
morir” y el 55,6% de los nifos sabe que ‘“‘se va a morir”.
Existe una disociacion entre la informacion que dan los
padres y la que tienen sus hijos acerca de su enfermedad
(p<0,05). Los padres transmiten la informacion “estar
enfermo”” y “las cosas van mal” en un ratio mas alto que la
informacion que tienen los pacientes (1,60 y 3,60, respecti-
vamente), mientras que la informacion que transmiten los
padres sobre “no se cura’ y “se va a morir” esta disminuida
con respecto a la informacion que tienen los pacientes (0,28
y 0,64, respectivamente).

Discusion

Los nifos enfermos en fase terminal son conscientes de su
situacion y saben que se encuentran proximos a la muerte'®.
A menudo alcanzan a entender lo que esto significa como
resultado de su experiencia con la enfermedad y el
tratamiento, aunque su manera de entenderla no sea igual
a la de los adultos'. A pesar de que la mayor parte sabe que
se muere, no todos han podido hablarlo con sus allegados y
éstos les informan a un nivel superficial.

Independientemente del nivel cognitivo que el nifo
tenga, su respuesta emocional respecto de la idea de
muerte es fuerte y debe enfrentarse. Un ambiente abierto
en el que el nifo se sienta libre de expresar sus miedos y
preocupaciones es esencial para su bienestar'®', de tal
forma que reciba amor incondicional, esperanza y seguri-
dad"’.

En los resultados obtenidos podemos confirmar que existe
relacion entre la edad del nifo y la informacion que recibe
acerca de su inminente muerte. Bluebond-Langer y Spinet-
ta'® demostraron que una enfermedad seria acelera la
preocupacion cognitiva sobre su enfermedad al compararse
con companeros de la misma edad.

Un dato significativamente relevante en el estudio
muestra que los ninos de edades comprendidas de los 3 a
los 6 anos tienen mas informacion acerca de su propia
muerte que los de edades comprendidas de los 7 a los 11
anos. Esto se explica si tenemos en cuenta el concepto de
muerte que tiene el nifio entre los 3 y los 6 afnos: no cabe
duda que es mas facil hablar de la muerte cuando el
concepto de ella se vuelve magico y se puede llevar al nifo a
un mundo de fantasia, ademas de percibir la muerte como
reversible y temporal.

Por otra parte, no encontramos relacion entre la
informacion que dan los padres y su nivel cultural, al
contrario de lo que en principio se pensaba al plantear los
objetivos. Para abordar el concepto de muerte en el nifo, es
necesario tener en cuenta las caracteristicas individuales de
cada familia, los factores personales, religiosos, culturales y
vivenciales®®. La historia familiar, las experiencias previas y
las creencias ayudaran a enfrentar el momento final de la
vida de sus hijos. Es importante que todo el equipo sanitario
conozca los deseos de la familia para favorecer la despedida
correcta e integrar la muerte de la manera mas natural
posible en la familia.
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La observacion de nifios con enfermedad grave ha
demostrado que muchos adquieren  considerable
informacion sobre su enfermedad, incluyendo la posibilidad
de su propio fallecimiento'®'®, aunque no se les haya dicho
nada. Esta observacion coincide con nuestros resultados,
donde mas de la mitad de los nifios saben que se mueren a
pesar de que tan sélo una tercera parte de los padres les han
dado esta informacion.

Lo que encontramos en determinadas situaciones es lo que
se denomina “pacto o conspiracion del silencio”, definida
como todas aquellas estrategias, esfuerzos de pacientes,
familia o sanitarios destinados a evitar que alguna de las
partes involucradas conozca no soélo el diagnéstico o el
pronostico de la enfermedad, sino también las emociones,
las dificultades o el propio malestar que los atenaza®.
También se puede definir como una alteracion de la
informacion con el acuerdo implicito o explicito de negar la
situacion del enfermo al propio enfermo?'. Los adultos tienen
miedo de hablar de la muerte con los nifos, presuponen que
no van a querer, piensan que es algo muy triste para su edad”'
y, de forma general, estan seguros de que no lo van a
entender?’ 23, Muchas veces subestiman la capacidad del
paciente para encajar las “malas noticias”. Por un indebido
proteccionismo se les niega el derecho a hablar de sus
dificultades para enfrentarse con la muerte®.

Por eso, la informacion que debe ofrecer el equipo ha de
ser acorde con las capacidades y las posibilidades que la
familia tenga para asimilarla’. Si la familia y la persona
enferma tienen grandes dificultades para poder hacerse
cargo de todo el peso que trae consigo la enfermedad y el
equipo da informaciéon muy precisa acerca de su evolucion y
pronoéstico, no estara dialogando de manera fructifera. Por
otro lado, los profesionales han de respetar los tiempos de
adaptacion y no precipitar procesos que aun no estan en
disposicion de llevarse a cabo®*.

Estos resultados se presentan como un acercamiento a
una realidad reducida a los pacientes pediatricos hospitali-
zados enfermos de cancer y en fase terminal. Las posibili-
dades de ampliar y profundizar en el estudio son un reto
para investigaciones futuras.

La informacion adaptada en cualquier proceso de la
enfermedad es fundamental. Hemos comprobado como el no
decir la verdad no evita que el paciente pediatrico la
conozca, y el ocultarla puede ser mas revelador que el
comunicarla. La mentira convierte a los profesionales en
complices de la negacion. Pero, sin duda, en ocasiones la
incomunicacion es menos lesiva que la informacion mal
administrada, dar informacion que no se ha solicitado,
informacion incierta o no comprobada, doble informacion,
informacion mal dosificada o no soportable o simplemente
transmitida en un momento inadecuado, lo que puede
perjudicar en lugar de beneficiar.

A partir de nuestra experiencia, sabemos que la
informacion es un recurso con el que todo paciente debe
contar. A pesar de esto, comprobamos que a algunos nifos no
se les ofrece la posibilidad de conocer su situacion y afrontar
de forma mas optima su futuro. Concluimos como empeza-
mos diciendo en el titulo del trabajo, ‘“Hablar de la muerte al
final de la vida”, para terminar diciendo que debemos hablar
de la muerte con los ninos desde el principio de la vida. En
realidad, ¢estan los nifios preparados para aceptar su muerte
o son los adultos los que entienden la muerte como tabu?
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