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INTRODUCCION

El diagnéstico y tratamiento de una enfermedad mor-
tal en la infancia despierta en el paciente, su familia y en
el personal sanitario que lo atiende una serie de ansie-
dades que dan lugar a diferentes reacciones en cada
uno de ellos. El conocimiento de estas dificultades por
parte de los profesionales permite comprenderlas y evi-
tar malos entendidos que, de producirse, entorpecen el
tratamiento y conllevan una angustia mayor de la que la
propia enfermedad ya ocasiona.

Con esta finalidad, este articulo trata de describir en
qué consiste el proceso de adaptacion psicologica a la
enfermedad mortal en la infancia, tanto en el paciente y
su familia como en los médicos y enfermeras que lo tra-
tan. Para ello, hemos realizado una revision bibliografica
de la que hemos seleccionado los articulos y libros con
mis rigor metodologico y relevancia de contenido.

PROCESO DE ADAPTACION A LA ENFERMEDAD
MORTAL EN EL NINO Y SU FAMILIA

Para poder entender cémo van a afrontar el nino y su
familia la enfermedad es imprescindible tener en cuenta
cémo entiende cada nifio la muerte.

La adquisicion del concepto de muerte en el nifio va
a depender de una serie de factores que interactian
entre si: el desarrollo cognitivo del nifo, su propia ex-
periencia a través de la vivencia de una muerte cerca-
na y la vision de la muerte que tengan los adultos de
su entorno!-3. Dada la importancia del primero de es-
tos factores, exponemos a continuacién la evolucién
del concepto de muerte segin el desarrollo cognitivo:

— Por debajo de los 3 anos. Existen pocas investigacio-
nes, aunque la mayoria de los autores aceptan que el ni-

fio no tiene un concepto formal de la muerte. A estas
edades e incluso hasta los 5-6 afios, la muerte es vivida
como una separacion. El niflo enfermo no entiende lo
que le pasa y siente ansiedad por sentirse mal y separa-
do de sus padres'?,

— De los 3 a los 5 anos. La muerte es considerada co-
mo temporal, reversible y causada por una fuerza exter-
na. El niflo niega la universalidad de la muerte y, por
tanto, su propia mortalidad. El concepto de muerte a es-
ta edad se basa en la separaciéon y en la inmovilidad.
Ademas el nino a estas edades puede conectar la muer-
te con acontecimientos que no tengan ninguna relacion
en virtud del pensamiento magico y del concepto de jus-
ticia inmanente (toda mala accién serd castigada); asi,
por ejemplo, puede interpretar la muerte de la madre
como consecuencia de que él no ordend los juguetes!*.

— De los 5-6 anios hasta los 10. Los niflos comienzan a
desarrollar un concepto mas completo de la muerte. Co-
mienzan a entender la causa de la muerte, su universa-
lidad y su irreversibilidad, asi como la insensibilidad del
muerto. A partir de los 5 anos el 50% de los nifios creen
que la muerte les puede afectar a ellos’?. A partir de los
6 anos los temores a la muerte ya no estan tan centra-
dos en la separacion, sino en el dafio fisico y mutilacion,
aunque el temor a la separacion seguird estando pre-
sente durante toda la vida'#5. A los 9 afios el concepto
de muerte es bastante similar al del adulto'*,

— A partir de los 10 anos. Se puede pensar en térmi-
nos abstractos acerca de la enfermedad y la muerte. De
los 9 a los 11 afos los nifos estan interesados en los
rituales funerarios y preguntan cuestiones concretas so-
bre lo que le ocurrird al cuerpo'4. Al final de este pe-
riodo la muerte es vista como algo inevitable e irrevo-
cable'#. Con 14 anos ya pueden considerar la impor-
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tancia y la relacion de los factores psicologicos con la
salud fisica®.

— En la adolescencia. El concepto de muerte es simi-
lar al del adulto. A esta edad la muerte ya puede reco-
nocerse como el cese de las funciones corporales. Sin
embargo, por el egocentrismo caracteristico de esta eta-
pa, el adolescente piensa que la muerte no es algo que
pueda ocurrirle a él y es un periodo muy critico para
poder aceptar la muerte.

El afrontamiento de la enfermedad

Al referirnos al impacto de la enfermedad en el nino
que padece una enfermedad terminal hemos de tener en
cuenta que no se puede separar la reaccién de los pa-
dres y el afrontamiento de la familia de la reaccion del
nifio enfermo. En la vida del nifio los padres funcionan
como un filtro protector que elabora las experiencias ha-
ciéndoselas mas tolerables. Es por ello fundamental la
forma en que los padres afronten la enfermedad para
que puedan ayudar a su hijo enfermo.

El momento mas relevante y que va a ser recordado a
lo largo de toda la enfermedad es la comunicacion del
diagnostico. Es mas importante el como se diga (empa-
tia, suavidad, calma) que la informacién concreta que se
transmita, ya que en ese momento el shock que produ-
ce la noticia hace que estén poco permeables a la infor-
macion, que deberd por tanto repetirse en numerosas
ocasiones a lo largo de la enfermedad. Hay que saber
que en diversos estudios se ha observado que los nifios
mejor adaptados son aquellos a los que se les comuni-
c6 el diagnéstico inicialmente!:*8. La informacion que se
le transmite al nino respecto de su enfermedad contri-
buye a darle seguridad, confianza y a disiparle muchos
temores (miedo al dolor fisico, fantasias de castigo, mu-
tilacion), ya que lo que ellos van captando del ambien-
te (preocupacion de los padres, profesionales, otros pa-
cientes de la planta, etc.) puede mas que el afin de
“protegerlos” de algo que ellos estin observando y sos-
pechando!?913, Debe decirse al nifio sobre su enferme-
dad todo lo que su edad y nivel de desarrollo le permi-
ta comprender y todo lo que €l quiera saber, respetan-
do también sus defensas y el tiempo que cada uno
necesita para poder asimilar esa informacién. Son mo-
mentos en los que el niflo necesita expresar sus temores
a los seres mas cercanos; si los padres evitan hablar so-
bre la enfermedad y la muerte, se crea una barrera de
comunicacion. El silencio sélo ensefia que es un tema
tabi del que no se debe hablar: el nifio aprende pronto
que “no debe hablar” y “no debe saber” acerca de su en-
fermedad y su posible muerte y, en consecuencia, pue-
de querer evitar el sufrimiento de los padres haciendo
un “como si no supiera nada” que conlleva una situa-
cién de mutuo aislamiento489,

Hay que tener en cuenta que el hecho de que los ni-
flos no verbalicen sus temores como los adultos no
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quiere decir que no los tengan. Por ello, es necesario
atender a otras sefales que indiquen preocupacién y
malestar psicologico en el nino: irritabilidad excesiva,
juegos relacionados con la muerte, dibujos, apariencia
triste, ausencia de ganas de jugar o relacionarse en mo-
mentos en que estin mas libres de sintomas, etc. En la
comunicacién con el nifo se debe emplear un lenguaje
simple y directo utilizando dibujos y metaforas.

Tras la comunicacion del diagnéstico, se abre un pro-
ceso de elaboracion de la informacion que se inicia con
la comprension de la gravedad de la enfermedad y ter-
mina con la asuncién de la posible muerte®?.

En los padres, la reaccion al diagnéstico se ha descri-
to como un proceso en el que se pasa por distintas fa-
ses. En un principio, al recibir el diagnéstico, lo comin
es atravesar una fase de shock y embotamiento emocio-
nal, seguido de un periodo variable de negacion gene-
ralmente parcial de la realidad: no se acepta lo ocurrido,
se minimiza la gravedad, etc. En estos primeros mo-
mentos se abren multiples interrogantes; la incertidum-
bre ante el futuro y la sensacion de pérdida de control
son intensas. La actitud de los padres es de busqueda
de informacion acerca de la enfermedad, como forma de
adquirir cierto control sobre la misma y también la bus-
queda de soporte y apoyo de otras personas o institu-
ciones, aunque esta actitud es mis frecuente en las ma-
dres!®-12,

Con el diagnostico, se inicia ademds una busqueda
etiol6gica que le dé un significado a la enfermedad; es
el “por qué ha ocurrido esto” y “ por qué a mi hijo”. Se-
gun el estilo atributivo de los padres, estos pueden vivir
la enfermedad como una agresion hacia ellos, como una
herida narcisista o pueden sentirse culpables, atribuyen-
do la enfermedad a factores genéticos o a un fracaso en
los cuidados; también pueden proyectar la culpa en los
propios médicos, en el destino, en Dios. Los nifos,
igualmente, buscan una causa segun el concepto de en-
fermedad que tengan por su desarrollo evolutivo. La ex-
plicacion sobre el origen de la enfermedad puede influir
en la actitud de los padres y del nifio a lo largo del tra-
tamiento y por ello es importante explorarla y aclarar
malentendidos®1%:12,

Tras la fase de negacion, segin todo lo anterior y la
conexion con las experiencias pasadas de cada uno, van
apareciendo en los padres y pacientes sentimientos de
ansiedad, rabia, culpa y al final del proceso, depresion.
En los padres esto puede dar lugar a actitudes deman-
dantes, airadas o culpabilizadoras hacia los profesiona-
les, en los que vuelcan su impotencia, su rabia o su cul-
pa. En los pacientes, estos sentimientos pueden reflejar-
se en actitudes regresivas, oposicionistas o de rebeldia,
sobre todo en adolescentes o, por el contrario, de sumi-
sién excesiva llamativa y aislamiento!013:14,

En ocasiones, en las etapas finales se pasa por una fa-
se de negociacion en la que se ofrece un “buen com-
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portamiento” a cambio de la curacion: pueden aparecer
rituales, supersticiones, etc.210:14,

Finalmente se llega a la fase de aceptacion, en la que
suelen permanecer grados de ansiedad y depresion mds
altos de lo normal tanto en nifilos como en padres. De
hecho, en el ano siguiente al diagnéstico hasta un 50%
de padres presentan psicopatologia'315,

Una vez pasada la etapa inicial del diagnéstico y el im-
pacto que éste conlleva, se inicia un largo proceso de
tratamiento en el que la familia y el paciente deberan
enfrentarse a una serie de circunstancias muy deman-
dantes: hospitalizaciones, con la consiguiente separa-
cién del medio habitual, abandono de los otros hijos,
gastos econémicos, procedimientos diagndsticos y tera-
péuticos dolorosos, etc. A pesar de que el grado de es-
trés en estas familias sea mas elevado que en otras, su
funcionamiento global puede ser adecuado!!!3, Para los
pacientes, el proceso de tratamiento supone vivir con el
miedo que conlleva la percepcién de que su enferme-
dad reviste una gravedad especial, una mayor necesidad
de dependencia, falta de privacidad, sumisién a normas
y tratamientos, etc.310,

Los hermanos de estos pacientes requieren una aten-
cién especial. Deben ser informados para evitar que se
creen ideas erréneas acerca de un posible contagio, o
sentimientos de culpa en relacion con la enfermedad del
hermano. Ademads, son nifios “olvidados” y esto puede
crearles sentimientos de abandono, soledad y rivalidad
y celos del hermano enfermo que pueden interferir en
la relacién con él7:12.16-19,

Con la nueva situacion que impone la enfermedad, la
relacion de los padres con el hijo enfermo tiende a mo-
dificarse de forma natural a partir de las nuevas necesi-
dades del nifio!?. En este momento es importante evitar
la sobreproteccién y permitir el grado de autonomia
adecuado en funcién de su edad y de las limitaciones de
la enfermedad.

Por todo ello, es importante que el nino a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad reciba: permiso para
decir lo que piensa y saber que los padres y otros adul-
tos estin disponibles para pensar cosas con ellos; so-
porte emocional (necesitan sentirse queridos y cuida-
dos); lugar para actuar, sentirse utiles, tener ciertas res-
ponsabilidades, elegir cosas, etc.; respiro, diversion,
esperanza y reaseguramiento de que van a ser cuidados
y estardn acompanados pase lo que pase?’. Deben tra-
tar de llevar la maxima normalidad en su vida. El cole-
gio es un factor fundamental para la reintegracion del ni-
no enfermo en lo cotidiano; en estos casos, la comuni-
cacion con los profesores es importante!?21,

Después de un largo proceso de tratamiento se llega,
en los casos de las enfermedades mortales que no han
logrado la supervivencia, a la fase terminal. Cuando el
nifilo va a morir se inicia en la familia y en el personal
sanitario, si no se habia hecho antes, un proceso de due-

lo anticipatorio como una manera de hacer menos do-
lorosa la esperada pérdida: esto puede traducirse en ac-
titudes de progresivo distanciamiento del nino que le
provocan sentimientos de aislamiento y abandono, y en
los padres pueden aparecer sentimientos de culpa por
desear a veces que todo termine?3:12,

En niflos con enfermedades mortales se ha observado
que la ansiedad aumenta a lo largo del tratamiento, a di-
ferencia de otras enfermedades cronicas no mortales, lo
cual puede ser un indicador de la conciencia de grave-
dad de la situacién®. Ademis, en nifios terminales y en
todos los estudios, se constatan fuertes sentimientos de
soledad y aislamiento aunque estén acompafnados por
sus familiares, lo que indica un aislamiento psicologico
que responde a otros factores?312. Los médicos y enfer-
meras que lo atienden pueden contribuir a este aisla-
miento evitando el contacto con el nino debido a su
propia angustia ante la muerte y la sensacion de impo-
tencia que les ocasiona esta situacion. El simple hecho
de estar con ellos un rato, de hablarles y permitir que
ellos hablen de lo que sea les transmite seguridad y ali-
via sus sentimientos de abandono a lo que es ya inevi-
table3:12,

La clave de la ayuda para el nifio esta en garantizar se-
guridad, predictibilidad y normalidad ante la muerte?. Se
debe hacer todo lo posible para procurar un ambiente
lo mis personalizado y familiar posible: las fotos, los
juegos y los objetos familiares pueden ser dtiles para
ello!?. Tanto los nifios como los padres necesitan tener
la oportunidad de hablar de sus sentimientos con al-
guien a quien no piensen que van a preocupar, aburrir
o afligir. La labor de los profesionales que estin en con-
tacto con ellos es aqui de gran ayuda.

Llegado el momento, debe tomarse la decision de
donde va a morir el nifio: en casa o en el hospital. En
los estudios realizados se ha comprobado que la adap-
tacion al duelo de los miembros de la familia es mejor
cuando el niflo muere en casa, aunque pueden sentirse
mis seguros en el hospital y hay que respetarlo??,

Por dltimo, tras la muerte del nifio, es importante que
se les brinde a los padres la oportunidad de acudir al
hospital, ya que éste ha ocupado un lugar importante en
sus vidas y el perder bruscamente la relacién con el per-
sonal que les ha atendido puede incrementar sus senti-
mientos de pérdidal?20,

EL PERSONAL SANITARIO ANTE LA POSIBLE
MUERTE DE UN NINO

Como ya hemos senalado, el equipo médico ocupa un
lugar fundamental en la vida del nino enfermo y su fami-
lia. El tratamiento de un nifo con una enfermedad po-
tencialmente mortal provoca en el personal sanitario que
lo atiende una serie de sentimientos y ansiedades frente
a las cuales se desarrollan mecanismos psicologicos diri-
gidos a disminuir su intensidad y hacerlos mis tolerables.
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Los principales mecanismos de defensa que se adop-
tan frente a las ansiedades son la negacién y la rabial?.

En los estudios que se han realizado, la mayoria de los
médicos y enfermeras niegan inicialmente tener ningin
problema en el cuidado del nifio con una enfermedad
mortal; sin embargo, y esta es la manifestacién de la
negacion, siempre estin muy ocupados para hablar mas
tiempo del imprescindible con el paciente o su familia,
o bien ignoran la necesidad del nifio de estar informado
de los procedimientos que se le van a aplicar para que
puedan ejercer cierto control sobre las ansiedades
que éstos le provocan!?,

La rabia es otra reaccion frecuente frente a la ansie-
dad. Se pone de manifiesto en la irritabilidad de los mé-
dicos con los padres, de éstos con aquellos, o entre los
componentes del equipo médico. Cuando la rabia y el
enfado se focalizan, se tiende a considerar al otro como
el enemigo, dando lugar a actitudes recelosas y malen-
tendidos; por ejemplo, en los médicos, considerando las
preguntas de los pacientes como criticas, en lugar de
verlas como una necesidad de tranquilizacion o de que
se les diga que se estd haciendo todo lo posible; en las
enfermeras, en continuo contacto con el nifio y encar-
gadas de aplicarle los tratamientos dolorosos, pueden
observarse actitudes de enfado con los médicos que or-
denan los tratamientos, o con los padres, por no impli-
carse o implicarse demasiado en el tratamiento!?.

Estos mecanismos e interacciones tienen lugar en el se-
no de una fuerte relacién de dependencia que se ha cre-
ado entre el médico y la familia. En esta relacion el mé-
dico es colocado por los padres en una posicion idea-
lizada, confiriéndosele el papel de lider y responsable
principal de las decisiones que hay que tomar. Cuando
el médico olvida sus limitaciones y acepta y alimenta es-
ta posicion de heroicidad y omnipotencia se carga de
mayor responsabilidad de la que ya tiene y, a la vez, se
hace mds vulnerable a la decepcioén, ya que es ficil que
sea culpado y responsabilizado ante el minimo contra-
tiempo. En este momento, la culpa que todos los padres
sienten en mayor o menor grado por la enfermedad del
hijo es proyectada facilmente sobre el médico, que pasa
a ser €l y no la enfermedad, el culpable del fatal desen-
lace. Tgualmente, la impotencia y frustracion del médico
puede transferirse y proyectarse sobre los padres!?.

Con todo lo referido, esta claro que la relaciéon médi-
co-paciente-familia respecto al niflo con una enferme-
dad mortal esta cargada de gran angustia y que cuando
esto no se maneja bien es ficil que se den situaciones
conflictivas. Por ello, es recomendable que los profesio-
nales que atienden a estos pacientes conozcan estas po-
sibles reacciones, sean capaces de afrontar su propia an-
gustia, reconozcan sus sentimientos y puedan responder
a las numerosas preguntas personales que el contacto
con este tipo de pacientes les plantean.
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