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Puntos clavePuntos clave

Definiendo «enfermo 

terminal»

Comunicándonos con Comunicándonos con 

niños 

Efectos de una buena 

comunicación en el 

final de la vida



La transición 

epidemiológicaepidemiológica



Nuevas tecnologías diagnósticas



Nuevos tratamientos



• Un niño con una «enfermedadenfermedad terminalterminal» es un

niño que no tiene ninguna expectativa de curación

de su enfermedad pero que necesita tanta atención

y comodidad como se le pueda proporcionar …



¿Como definir «e n f e r m e d a d  t e r m i n a l »  hoy en día?

Según el diagnóstico

Según la respuesta al 

tratamiento dirigido a su 

enfermedad

Según el tiempo esperado 

de vida



Enfermedad «s in  opc ión  curat iva»



Trayector ia  de  enfermedad:  

cuidados en el final de la vida o «e t a p a  t e r m i n a le t a p a  t e r m i n a l »

Cáncer

Fibrosis 
2º Transición 

Fibrosis 

quística

Parálisis Cerebral

2º Transición 

Diagnóstico Muerte



Actores en el proceso

de comunicación





1. Los niños no comprenden la muerte, no deberíamos agregar mayor

carga emocional a la situación diciéndoles cosas que ni se imaginan

2. Comunicarles lo que ocurre no los ayudará

3. Comunicarle esto a los niños generará ansiedad en la familia aún mas

luego del fallecimiento

4. No todas las familias están preparadas para hablar abiertamente de la

muerte con sus hijos

5. Los médicos no están preparados para lidiar con sus propios

sentimientos y tendrán mayor riesgo de burn out



1. Hablar con los niños sobre su diagnóstico y pronóstico es importante:

les permite entender lo que está sucediendo y mejora su cooperación

con los procedimientos y adherencia al tratamiento

2. Una comunicación sensible importa mucho a los niños y sus familias

independientemente de las circunstancias

3. El papel del médico es fundamental para promover el empoderamiento

del paciente y la toma de decisiones compartida



¿Cómo se debería comunicar a un niño con una enfermedad 

sin opción curativa  su pronóstico y la conducta a seguir?

1. Cosmovisión de los padres sobre la 

vida y la muerte

2. Postura emocional de los padres 

sobre la muerte

3. Edad,  experiencia y nivel de 3. Edad,  experiencia y nivel de 

desarrollo del niño

4. Las estrategias de adaptación-

defensa de la familia 

5. La mirada de los niños sobre el 

proceso mas que sobre el contenido

Living with Childhood Cancer. 

John J. Spinetta, 1981



Participación de los niños en las discusiones sobre su condición 

…

Edad

Etapa de desarrollo y 

capacidad cognitiva

Fortalezas sociales y 

emocionales

Dinámica familiar

Experiencia y/o etapa de la 

enfermedad



Periodo Sensorio MotorPeriodo Sensorio Motor

IDEAS RESPECTO DE LAIDEAS RESPECTO DE LA

ENFERMEDADENFERMEDAD

•• Explora su cuerpo, no Explora su cuerpo, no 

localizalocaliza

IDEAS RESPECTO DE LA IDEAS RESPECTO DE LA 

MUERTEMUERTE

E x p e r i m e n t a d a  c o m oE x p e r i m e n t a d a  c o m o
localizalocaliza

•• Señala su dolor como Señala su dolor como 

irritabilidad, disminución del irritabilidad, disminución del 

apetito y actividad lúdicaapetito y actividad lúdica

s e p a ra c i ó ns e p a ra c i ó n



Pre Pre -- operatorio operatorio 

IDEAS RESPECTO DE LAIDEAS RESPECTO DE LA

ENFERMEDADENFERMEDAD

•• Reconoce partes del cuerpoReconoce partes del cuerpo

•• Su interior es desconocidoSu interior es desconocido

IDEAS RESPECTO DE LA MUERTEIDEAS RESPECTO DE LA MUERTE

•• Experimentada como separación y Experimentada como separación y 

ausencia de movilidadausencia de movilidad•• Su interior es desconocidoSu interior es desconocido

•• Relaciona a la enfermedad a Relaciona a la enfermedad a 

factores externos, o a acciones factores externos, o a acciones 

concretas que hizo o dejó de hacerconcretas que hizo o dejó de hacer

•• Piensa en recuperarse Piensa en recuperarse 

automáticamente o por obedecer automáticamente o por obedecer 

las reglas del tratamientolas reglas del tratamiento

•• Las cosas muertas desaparecenLas cosas muertas desaparecen

•• La muerte es temporaria, es La muerte es temporaria, es 

posible de revertirposible de revertir

•• Resultado de agresiónResultado de agresión

•• Cree que la gente muerta come, Cree que la gente muerta come, 

respira y se mueverespira y se mueve



Operatorio Concreto Operatorio Concreto 

IDEAS RESPECTO DE LAIDEAS RESPECTO DE LA

ENFERMEDADENFERMEDAD

•• Cuerpo: localiza órganosCuerpo: localiza órganos

•• Correlaciona con funcionesCorrelaciona con funciones

IDEAS RESPECTO DE LA MUERTEIDEAS RESPECTO DE LA MUERTE

•• Comprende las limitaciones físicas Comprende las limitaciones físicas 

de la muertede la muerte

•• La relaciona a “gérmenes” externosLa relaciona a “gérmenes” externos

•• Recuperación como resultado de Recuperación como resultado de 

cuidarse y cumplir el tratamientocuidarse y cumplir el tratamiento

•• Limitado entendimiento del rol del Limitado entendimiento del rol del 

cuerpo en ese procesocuerpo en ese proceso

•• Refiere causas lógicas y/o Refiere causas lógicas y/o 

biológicas de la mismabiológicas de la misma

•• Aún persisten pensamientos Aún persisten pensamientos 

mágicos acerca de ellamágicos acerca de ella

•• Negación ante la confrontaciónNegación ante la confrontación

•• “Solo los ancianos mueren”   “Solo los ancianos mueren”   

selectividadselectividad



Operatorio FormalOperatorio Formal

IDEAS RESPECTO DE LAIDEAS RESPECTO DE LA

ENFERMEDADENFERMEDAD

•• La entiende en términos de La entiende en términos de 

estructuras fisiológicas internas estructuras fisiológicas internas 

que se manifiestan por variedad de que se manifiestan por variedad de 

IDEAS RESPECTO DE LA MUERTEIDEAS RESPECTO DE LA MUERTE

•• Comprensión realistaComprensión realista

•• Final de la vida, irreversible, Final de la vida, irreversible, 
síntomassíntomas

•• La definen en términos abstractos La definen en términos abstractos 

con énfasis en sentimientos con énfasis en sentimientos 

internosinternos

•• Puede ser ocasionada y curada por Puede ser ocasionada y curada por 

una compleja interacción del una compleja interacción del 

huésped y los agenteshuésped y los agentes

•• Final de la vida, irreversible, Final de la vida, irreversible, 

universaluniversal

•• Preguntan sobre cuestiones Preguntan sobre cuestiones 

sociales y rituales de la sociales y rituales de la 

muertemuerte



Comprensión de la evolución de su enfermedad

en niños gravemente enfermos

1. Estoy muy enfermo

2. Tengo una enfermedad que puede matar a las personas

3. Tengo una enfermedad que puede matar a los niños

4. No me voy a curar

5. Me puedo morir



Comunicación con niños

Lo que el paciente pide saber

Lo que debe saber para poder

prepararseprepararse

Lo que debe saber para

disminuir la angustia

Lo que entiende acorde a su

capacidad cognitiva



Comunicación con niños

Discusión uno a uno

Actividades de juego, arte y 

músicamúsica

Materiales escritos y fotos

Medios digitales por 

ejemplo redes sociales



Momentos  c lave…

1. Cuando reconoce por primera vez 

la condición de limitación de la 

vida

2. Cuando su condición empeora

3. Al desarrollar la planificación 

anticipada de los cuidados

4. Cuando se acerca al final de la vida



Comunicación con niños

Específica para las 

circunstancias individuales

Clara,  comprensible y 

actualizada

Verbalmente y por escrito



¿Que pasaría  s i…?

Los pacientes y sus familias se preguntan: ¿qué pasaría si las

cosas no salen como esperamos?

→ Comprensión del pronóstico

→ Explorar sus preocupaciones

→ Examinar sus preferencias

→ Consensuar objetivos de cuidado



1. ¿Cuáles son los efectos de la comunicación en niños y adolescentes con

ELV y sus familias?

2. ¿Qué factores influyen en el proceso de comunicación y cuáles son las

barreras y desafíos?

3. ¿Cuáles son las preferencias reportadas de niños, adolescentes y sus

padres en la forma en la cual se transmite la información?



Aspectos a considerar …

� Pregunte qué temas les parecen importantes y en particular que

información les gustaría recibir

� Pregunte si hay temas sobre los que no quieren información

detallada y discuta sus preocupacionesdetallada y discuta sus preocupaciones

� Si corresponde, pregunte a los padres o cuidadores si creen que

sus hijos entienden su condición y su manejo y, con cual

profesional le gustaría a su hijo hablar acerca de ello

End of life care for infants, children and young people with life-limiting conditions: 

planning and management. NICE guideline, 2016



Aspectos a considerar …

� Si corresponde, pregunte a los padres o cuidadores qué creen que

se les debe decir a sus hijos sobre su condición

� Discuta con el niño o joven y con sus padres o cuidadores su

derecho a la confidencialidad y cómo se compartirá la información

sobre su condición

� Revise estos problemas con ellos regularmente ya que sus

sentimientos y circunstancias pueden cambian con el tiempo y

pueden necesitar información diferente en diferentes momentos

End of life care for infants, children and young people with life-limiting conditions: 

planning and management. NICE guideline, 2016





Efectos de una buena comunicación en el final de la vida

Permite una toma de 

decisiones compartida

Mejora la calidad de los 

cuidados

Mejora la calidad de vida en 

el final



Planificación avanzada de los cuidados



Dolor totalDolor total



Prevención de 

un duelo un duelo 

complicado



Muchas gracias 

por tu 

atención!!!atención!!!

rkiman@gmail.comrkiman@gmail.com


