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OBJETIVOS

- Comprender que los nifios en fase terminal tienen
necesidades organicas, psicoldgicas, familiares, sociales vy
espirituales especificas que deben ser atendidas.

- ldentificar las diferentes fases y las necesidades del
paciente y adecuar el esfuerzo terapeutico a la consecucion del

mayor bien y bienestar para el paciente.

- Concebir la muerte como un proceso que permita
acompariar al paciente y a su familia en el itinerario que conduce

a su fallecimiento.

- Comprender que la experiencia profesional y el estado
del conocimiento permiten identificar la fase agdnica de la
enfermedad y que, el objetivo en todo momento, debe ser

humanizar la muerte en todo lo posible.

- Entender que el uso de la tecnologia permite, a veces,
prolongar la vida del paciente durante un periodo de tiempo
variable y que, en ocasiones, lo que realmente se prolonga es el
proceso de morir 0 se consigue que el paciente sobreviva con una

grave afectacion neurolégica u otro tipo de secuelas que



comprometen seriamente su calidad de vida.

- Comprender que el impacto emocional que causa la
noticia de la posible o inminente muerte de un nifio, provoca
diferentes reacciones en cada una de las personas involucradas,
comenzando por el paciente, los padres, la familia, los amigos;
estas reacciones son perturbadoras y dolorosas y dependen en
gran medida de la personalidad y el temperamento de cada uno de

ellos.



JUSTIFICACION

Toda muerte es una separacion. Es la separacion
definitiva, por la cual ya no estard fisicamente esa persona tan
importante para alguien, para nosotros mismos. En el caso de la
muerte de un nifio, nos duele la vida misma. Un nifio es la imagen
perfecta de la vida. Es un simbolo de una vida que crece, que
apenas empieza a desarrollarse, y que sin embargo, de repente se
ve arrancada. Ha terminado. Ya no podremos tocarlos, besarlos,
escuchar sus voces, verlos crecer, compartir suefios, proyectos,

ilusiones y desilusiones.

Los nifios representan el futuro, y su crecimiento y
desarrollo saludable deben ser una de las maximas prioridades
para todas las sociedades.

El presente trabajo trata de expresar que los nifios en fase
terminal pasan por un etapa de desadaptacién y de afrontamiento;
pasan por una serie de sintomas muy agresivos que para la edad
en la que estan, muchas veces es dificil de entender y de explicar,
aunado a estos cambios bioldgicos, ocurren cambios de conducta
y surgen sentimientos que tendran que ser tratados para evitar que

éstos puedan dafar el proceso de la enfermedad, el tratamiento y



aceptacion de la propia muerte del paciente. Haciendo hincapié,
en las reacciones emocionales, cognitivas y comportamentales
que se presentan en las diversas fases de dicho proceso, tanto de

los familiares como del propio paciente.

Es por eso que en cada etapa por la que pasa un nifio en
fase terminal se mencionan algunas formas mediante las cuales se
puede ayudar a los pacientes y a la familia a manejar sus
sentimientos dependiendo de la edad en que se estd presentando

la enfermedad.

Trabajar con nifios mortalmente enfermos y con sus
familias, debe ser una experiencia maravillosa que nos da la
oportunidad de desarrollar nuestra capacidad de dar amor

incondicional y crecer como Seres humanos.



INTRODUCCION

“Ellos que ya no estan... son como el silencio;
para escucharles es necesario
conquistar tu propio silencio”

Raquel Levinstein

Hablar de la muerte en nuestra cultura no es nada fécil.
Tendemos a negar esta realidad como si fuese ajena a la vida,
como si fuese una tragedia que ocurre por mala suerte, por

desgracia o por castigo.

Cuando por fin hablamos de la muerte, nos referimos
mentalmente a conceptos como vejez, enfermedad o accidentes.

Nunca pasa por nuestra mente que un nifio pueda morir.

Sin embargo, aunque se conciba como una situacién no
natural, también los nifios mueren. En nuestro pais, tan sélo los
menores de 1 afio que murieron en 2008 representaron el 5.5 por

ciento del total de muertes, sumando casi 30,000 fallecimientos



por diversas causas. En edades de la 22 (3 a 6 afos) y 32 infancia
(6 a 12 afios), el cancer es la principal causa de muerte en los

paises desarrollados después de los accidentes.

La muerte de un nifio es una de las experiencias mas
dolorosas que existe no tan solo para los padres, impacta a todo el
circulo social del nifio y la familia. Este acontecimiento invierte,
de alguna manera, el orden natural de la vida, en el que los padres
esperan y aspiran ver crecer a su hijo hasta la edad adulta. La
familia del paciente, ante la mala noticia pasa por una serie de
reacciones emocionales como: la agresividad, la ira, el enojo, la
culpa, etc. A su vez tienen conductas consideradas como
positivas con los nifios enfermos como: excesiva tolerancia,
extrema paciencia y actitudes de conformismo en general. Para
que exista un equilibrio en estas reacciones, es de suma
importancia que la familia y el paciente reciban el apoyo social
adecuado, ya que va a ser un predictor del estado de salud, asi

como de la adaptacion ante acontecimientos estresantes.

Los padres pueden ayudar a su hijo en esta etapa dificil
demostrandole que ellos no se avergiienzan o tienen miedo de lo
que sienten, pero también que controlan sus emociones y son
capaces de sobrellevar el evento y de concentrarse en seguir

adelante.
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CAPITULO |

ENFERMEDAD

Salud es definida por la Constitucion de 1946 de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) como el estado de
completo bienestar fisico, mental y social. Es el nivel de eficacia
funcional y/o metabdlica de un organismo tanto a nivel micro

(celular) como en el macro (social).

Por lo tanto, una enfermedad seria una "Alteracion o
desviacion del estado fisiolégico en una o varias partes del
cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada por
sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucién es mas o

menos previsible”.

El estado y/o proceso de enfermedad puede ser provocado
por diversos factores, tanto intrinsecos (internos) como
extrinsecos (externos) al organismo enfermo: estos factores se
denominan noxas (del griego nosos: «enfermedad», «afeccion de

la salud»).

11



Causas

Las causas de enfermedad se separan en dos grupos: externas e

internas
Externas:

El medio ambiente: Se entiende por medioambiente 0 medio
ambiente al entorno que afecta y condiciona especialmente las
circunstancias de vida de las personas o la sociedad en su
conjunto. Comprende el conjunto de valores naturales, sociales y
culturales existentes en un lugar y un momento determinado, que

influyen en la vida del hombre y en las generaciones venideras.

Factores causales: Estan presentes en el medio ambiente y

pueden ser:
- Elementos nutritivos: excesos, deficiencias.

- Agentes quimicos: téxicos quimicos, alérgenos, drogas,

medicamentos.

- Agentes fisicos: Radiaciones ionizantes, accidentes de

trabajo, de trafico.

- Agentes infecciosos: Bacterias, virus, parasitos, protozoos

y hongos. Son los factores mas directamente relacionados

12
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con las enfermedades (enfermedades infecciosas), donde
la causa y el efecto son mas evidentes.

Internas:

Alteraciones  geneéticas:  Mutaciones (alteraciones
puntuales a nivel molecular) y aberraciones cromosomicas
(alteraciones  cromosOmicas, cuantitativas o cualitativas,
perceptibles con microscopia de luz). Enfermedades hereditarias

0 congénitas.

Predisposicion: Se entiende por tal la mayor
susceptibilidad de ciertos individuos para ciertas enfermedades.
Estas condiciones predisponentes pueden estar relacionadas con
el sexo, la edad o la raza. Asi, por ejemplo, hay disposicion del
sexo masculino para la Ulcera y cancer gastrico; del sexo
femenino para el cdncer de mama; de los nifios para los sarcomas
y de los adultos para los carcinomas; de las mujeres de raza negra

para los miomas uterinos.

Constitucién: La constitucion puede concebirse como el
conjunto de los caracteres del fenotipo (conjunto de rasgos de un
organismo) determinados por el genotipo (conjunto de genes de
un organismo). Por lo tanto, la constitucién no se modifica, por
accion de factores ambientales, como la alimentacion, ejercicio,

etc.
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Clasificacion de enfermedades

Una clasificacion de los distintos tipos o formas de

enfermedades se puede realizar atendiendo a diversos criterios:
Rapidez con la que aparecen y por su duracion:

Agudas: Se manifiestan rapidamente, pero son de corta

duracion (por ejemplo la gripe).

Cronicas: se desarrollan con lentitud y duran mucho

tiempo, en ocasiones toda la vida (por ejemplo la artritis).
Por la frecuencia:

Esporéadicas: solamente se producen algunos casos en la

poblacién (por ejemplo, los derrames cerebrales).

Endémicas: Exclusivas de una region concreta, donde se
registran casos de manera habitual (por ejemplo, el paludismo en
las zonas tropicales).

Epidémicas: Atacan a gran numero de personas en un
periodo corto de tiempo. Si la epidemia afecta a muchos paises, o

incluso a todo el planeta, se denomina pandemia.
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Por su origen:

Infecciosas: son provocadas por microorganismos

patdgenos.
No infecciosas: no son provocadas por microorganismos.
Por su ubicacion:

Externas: Desarrolladas hacia fuera del organismo

(heridas, Ulceras, pestes).
Internas: Desarrolladas al interior del cuerpo.

Segln la causa y la fisiopatologia, las enfermedades
pueden clasificarse en: infecciosas, genéticas, profesionales,
degenerativas, oncoldgicas, autoinmunes, nutricionales,

ambientales.

Se han identificado cuatro fases o segmentos en una
enfermedad grave, y se ha aplicado este modelo para entender
coémo los individuos confrontan cada fase. Las fases identificadas

incluyen: prediagndstico, aguda, cronica y recuperacion o muerte.

- La fase prediagnostico de una enfermedad que amenaza
la vida, es el periodo de tiempo antes del diagndstico de la

enfermedad, cuando el paciente reconoce sintomas en si mismo o
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factores de riesgo a la enfermedad. Usualmente no es s6lo un
momento, pero puede culminar en el momento mismo en que el
diagnostico es dado. Durante la fase de prediagnostico, la persona
se somete a examenes médicos que incluyen varios analisis y

procedimientos.

- La fase aguda se centra alrededor de la crisis del
diagnostico cuando la persona se ve forzada a entender el
diagnostico y a tomar una serie de decisiones sobre su cuidado

médico.

- Se define la fase cronica de una enfermedad como el
periodo de tiempo que transcurre entre el diagndstico y el

resultado.

Los individuos tratan de lidiar con las demandas
cotidianas, mientras de manera simultanea tratan de llevar a cabo
su tratamiento y ajustarse a los efectos secundarios. Hasta muy
recientemente, el periodo transcurrido entre el diagnéstico de
cancer y la muerte era tipicamente medido en meses y gran
tiempo del mismo se pasaba en el hospital. Hoy las personas

pueden vivir por afios después de ser diagnosticadas con cancer.

- Algunas personas pueden experimentar una fase de

recuperacion en la cual tratan de enfrentar los efectos

16



psicologicos, sociales, fisicos, espirituales y monetarios después
de la enfermedad.

- La fase final o terminal de una enfermedad grave ocurre
cuando la muerte deja de ser una posibilidad y se convierte en
algo inminente. En este momento las metas médicas cambian de
objetivo, y en vez de intentar curar o prolongar la vida del
individuo, se concentra en confortar u ofrecer cuidados paliativos.
Las tareas durante esta fase final reflejan esta transicion y se

enfocan en lo espiritual y existencial.
Experiencia de enfermedad

La experiencia de enfermedad (EE) es la vivencia de un
proceso que implica cambios o modificaciones de un estado

previo.
- LaEE se divide en cinco etapas:
- Fase I, en la que se experimenta el sintoma.
- Fase I, en la que se asume el papel de enfermo.

- Fase Ill, en la que se toma contacto con el agente de

salud.

- Fase IV, en la que el enfermo se hace dependiente del

servicio de salud.

17



- Fase V, en la que tiene lugar la rehabilitacion o
recuperacion o aceptacion del estado de enfermedad si

éste es cronico.

La forma en que un individuo percibe la salud y la
enfermedad es un fenémeno complejo y particular de como éste
reacciona en conjunto y enfrenta la situacion en diferentes
dimensiones de su personalidad (emocional, racional, fisico y
espiritual por ejemplo). Asi, cada persona vivira la experiencia de
salud- enfermedad de manera diferente y esto condicionara el
significado que dé a tales experiencias.

Conducta de enfermedad

En general, las «personas enfermas» actlan de una forma
especial frente a su estado; los sociélogos médicos llaman
conducta de enfermedad a tal modificacién actitudinal.

La conducta de enfermedad implica cémo el enfermo
controla su organismo, define e interpreta sus sintomas, adopta
acciones y hace uso del sistema de salud. Existe una gran
variabilidad en la forma en la que las personas reaccionan frente a
la enfermedad, tanto la propia como la ajena. Sin embargo, la
manifestacion de la conducta de enfermedad puede usarse para
controlar las adversidades de la vida. La conducta de enfermedad

puede convertirse en anomala cuando es desproporcionada

18



respecto al problema presente y la persona persiste en el papel de

enfermo.
Cuadro clinico

Cuadro clinico, manifestacion clinica o sélo «clinica», es
un contexto o marco significativo, definido por la relacion entre
los signos y sintomas que se presentan en una determinada
enfermedad (en realidad, que presenta el enfermo). La semiologia
clinica es la herramienta que permite definir un cuadro clinico,

donde cabe distinguir:

Sintomas: Son la referencia subjetiva que da el enfermo
sobre la propia percepcion de las manifestaciones de la
enfermedad que padece. Los sintomas son la declaracion del

enfermo sobre lo que le sucede.

Los sintomas, por su caracter subjetivo, son elementos
muy variables, a veces poco fiables y no muy certeros; muchas
veces, su interpretacion puede ser dificil. Aun asi, su valor en el
proceso diagnostico es indudable. El dolor es el principal sintoma
que lleva al individuo a solicitar atencién médica. Las nauseas,
los mareos, la somnolencia, son algunos otros sintomas que
puede experimentar una persona ante diversas afecciones fisicas o

emaocionales.

19


http://es.wikipedia.org/wiki/Cuadro_cl%C3%ADnico
http://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADntoma
http://es.wikipedia.org/wiki/Semiolog%C3%ADa_cl%C3%ADnica
http://es.wikipedia.org/wiki/Semiolog%C3%ADa_cl%C3%ADnica
http://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADntoma
http://es.wikipedia.org/wiki/Percepci%C3%B3n
http://es.wikipedia.org/wiki/Dolor

Signos clinicos: Son los indicios provenientes del examen
o exploracion psicofisica del paciente. Los signos clinicos son
elementos sensoriales (relacionados con los sentidos); se recogen
de la biologia del paciente a partir de la observacion, el olfato, la
palpacion, la percusion y la auscultacién, ademas de la aplicacion
de ciertas maniobras. Cada signo es pleno en significado, pues
tiene una interpretacion particular segin un contexto semiologico.

La fiebre y los edemas son signos clinicos.
Pruebas complementarias

Las pruebas complementarias de la semiologia clinica
aportan informacion adicional proveniente de la biologia del
paciente mediante la aplicacion de diferentes técnicas,
generalmente instrumentales. Los resultados aportados por las
pruebas complementarias deben ser interpretados dentro del

contexto clinico

Ejemplos de pruebas complementarias son: todas las
técnicas de imagen (ultrasonografia, rayos X, tomografias,
resonancia magnética, centellografia, etc.), electrocardiograma,
espirometria, analisis de sangre (hemograma), mielograma,
punciones (varias), analisis de orina, tests psicolégicos, pruebas

de esfuerzo fisico, polisomnografia, etc.
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Diagnostico

Es un complejo proceso que desarrolla el profesional, e
implica una respuesta cognitiva ante el planteo de la situacion del
paciente. El diagnostico puede determinar un estado patologico o

no (también se diagnostica la salud en un paciente).

El proceso incluye el diagndstico diferencial, es decir, la
valoracion de todas las posibles causas nosoldgicas que podrian
dar un cuadro clinico similar. Se sigue de escoger la posibilidad
mas adecuada en funcion de los resultados de la sintomatologia,
la exploracion fisica, las pruebas complementarias, y a veces el

tratamiento.
Evolucién

La evolucion o historia natural de la enfermedad
representa la secuencia o curso de acontecimientos bioldgicos
entre la accion secuencial de las causas componentes (etiologia)
hasta que se desarrolla la enfermedad y ocurre el desenlace
(curacion, paso a cronicidad o muerte). La historia natural de una
enfermedad representa la evolucion del proceso patolégico sin

intervencién médica.
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Tratamiento

Consiste en todas aquellas opciones ambientales,
humanas, fisicas, quimicas, entre otras, que contribuyen a la
curacion del paciente, de su proceso, o bien a la atenuacion de sus
sintomas (tratamiento paliativo) para mejorar en lo posible su

calidad de vida logrando su incorporacion a la sociedad.
Pronostico

Representa informacion de caracter estadistico sobre la
tendencia que sigue un proceso patologico. Muchas variables
deben ser tenidas en cuenta al momento de elaborar un
prondstico. No siempre es posible pronosticar la evolucién de una

enfermedad, con o sin tratamiento.
Prevencién

La prevencion o profilaxis es informacion concerniente a
actuaciones que modifican la probabilidad de enfermar,
disminuyendo los riesgos. La prevencién comprende medidas de
actuacion, orientadas a evitar la enfermedad y a mejorar el estado
de salud.
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Enfermo

Un enfermo es un ser humano que padece una

enfermedad, sea consciente o0 no de su estado.

A pesar de las reacciones individuales, el entorno social y
cultural aporta un encuadre de tales reacciones, limitando su

expresividad a ciertas formas «culturalmente aceptables».

Todos los componentes del ser humano quedan alterados
y cada uno de ellos demanda sus propias necesidades. De tal
forma que la enfermedad genera sintomas fisicos como el dolor y
la disnea; sintomas psico-emocionales como miedo, ansiedad, ira,
depresion; necesidades espirituales como sentimientos de culpa,
de perdon, de paz interior; y demandas sociales como

consideracién y no abandono.
Enfermedades terminales

Se utiliza este término para referirse a las enfermedades
incurables para las que se carece de solucion. Suelen implicar
una corta esperanza de vida. En muchos casos son enfermedades

degenerativas.

En algunos casos, en el hecho de que una enfermedad sea
terminal influye el haber recibido tratamiento a tiempo como

ocurre en el caso del sida o de la deteccion de algunos tumores
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Entre las enfermedades terminales se encuentran las

siguientes:
- Cancer

- Enfermedades del Corazon como: infarto al miocardio y

angina de pecho.
- Sida
- Enfermedad del Higado
- Enfermedad de los Pulmones
- Enfermedad Renal

- Enfermedades Neuroldgicas como Parkinson, Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA), Huntington.

- Sincope, Coma
Fase terminal

Una fase terminal es aquella en la que la muerte se
encuentra proxima. Es el proceso evolutivo, irreversible y final de
las enfermedades cronicas con sintomas maultiples, impacto
emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa 0 nula

capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un
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prondstico de vida limitado a semanas 0 meses, en un contexto de

fragilidad progresiva.

En este periodo terminal aparece el duelo, que es una
reaccion fisica y psicoldgica ante una pérdida o una separacion.
Este duelo puede ser anticipado, presentandose los sintomas de
reaccion antes de que se produzca la pérdida real. Comienza en
cuanto se comprende que hay peligro de muerte para alguien y
termina en el momento en que se recuerda a quien murid sin

experimentar un intenso dolor.
Paciente en fase terminal

Segun la OMS, paciente terminal “es aquel que padece
una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con una falta
de respuesta al tratamiento especifico, con sintomas multiples,
multifactoriales, intensos y cambiantes, gran impacto emocional
en el enfermo, la familia o el entorno afectivo y equipo, con un

prondstico de vida limitado (inferior a seis meses)".

Segun la Ley de Voluntad Anticipada para el D.F en la
fraccion V del articulo 3°, Enfermo en Etapa Terminal: es el que
tiene un padecimiento mortal o que por caso fortuito o causas de
fuerza mayor tiene una esperanza de vida menor a seis meses, y
se encuentra imposibilitado para mantener su vida de manera

natural, con base en las siguientes circunstancias:
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a) Presenta diagndstico de enfermedad avanzada,

irreversible, incurable, progresiva y/o degenerativa;

b) Imposibilidad de respuesta a tratamiento

especifico; y/o

c) Presencia de numerosos problemas y sintomas,

secundarios o subsecuentes.

Reconocer al paciente como terminal es decisivo para

adecuar los objetivos terapéuticos a su realidad.
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CAPITULO II

DESARROLLO INFANTIL

El desarrollo infantil consiste en una sucesion de etapas o
fases en las que se dan una serie de cambios fisicos y

psicoldgicos, que van a implicar el crecimiento del nifio.

El proceso dinamico y continuo del crecimiento y
desarrollo infantil ha estado unido en forma indisoluble a
cambios en la composicion corporal que pautan las caracteristicas
fisicas generales de cada periodo de la infancia. Los primeros
afios de un nifio son fundamentales para su desarrollo fisico y

mental.

Desde la cuna, los nifios crecen por etapas y cada una de
ellas lleva su tiempo. Los cinco primeros afios de la infancia son,
de una forma general, los que méas quedan en la memoria de los
padres. Son los afios en que el nifio depende mas de ellos, en el
que el aprendizaje y el crecimiento de los hijos les sorprenden dia
a dia. Es la etapa de los descubrimientos, la que formara su
personalidad y tendencias. Es la etapa crucial en la vida de todos.

Cada bebé o nifio es un mundo distinto, y sus habilidades y
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poderes dependerdn de la educacion y de los estimulos que

reciban.

El desarrollo infantil va a tener una serie de pautas que
podrian denominarse generales, para una cultura y momento
socio-histérico dado. Segun la sociedad en la cual se sitda un nifio
y su familia, habra cierto desarrollo esperado para un nifio de

determinada edad.

Basicamente en las primeras etapas, el nifio, a partir de su
cuerpo y movimientos experimenta y comienza a aprender en su
ambiente. En base a su percepcion es que comienza a tener
acciones que se van asimilando e incorporando en un esquema de
aprendizaje. Al irse interiorizando estas acciones sensorio-
motrices, aparecen las operaciones que en el proceso de
desarrollo se irdn complejizando cada vez mas, hasta llegar a las

operaciones mas complejas que son las formales.

El psicoanalisis toma en cuenta la base del aprendizaje
desde el punto de vista de lo que son las experiencias primarias
de satisfaccion y como éstas van a repercutir para que el nifio

vida y crecimiento.
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Caracteristicas del desarrollo infantil

El desarrollo infantil se puede describir por un lado como
un crecimiento y desarrollo afectivo o emocional y por otro un
desarrollo y crecimiento cognitivo-bioldgico. Ambos tipos de
crecimiento van a influenciarse el uno con el otro y van a tener un
desarrollo que no es lineal, sino que se basa en crisis, periodos de

evolucion y regresion.

Si bien cada nifio va a tener un desarrollo particular
marcado por: su ambiente, su familia, la cultura en la cual se
desarrolla y los aspectos bioldgicos, hay una serie de etapas o

fases del desarrollo infantil diferenciadas.

Desde el punto de vista afectivo, en general, se puede
decir que la madurez del nifio va a estar determinada por la cada
vez mayor independencia de los padres.

En relacién al aspecto cognitivo, se puede decir que el
nifio va a tener un avance en relacion a los niveles de abstraccion,
que vaya logrando en su desarrollo. Por ejemplo, desde el punto
de vista logico - matemético. En este sentido el nifio va a partir
desde niveles concretos hacia niveles de abstraccibn mas

avanzados.
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Lo bésico para un desarrollo sano en el nifio es que exista
una base biologica adecuada y un ambiente favorecedor y
estimulante de las capacidades potenciales a desarrollar. Sin
embargo, las contingencias familiares, socio-historicas y
culturales van a determinar las caracteristicas del desarrollo

infantil.

Se sostiene que el desarrollo del nifio pasa por la
incorporacion de los simbolos del ambiente y su interpretacion.
Por ejemplo, los gestos y el mismo lenguaje que su familia le
trasmite y que el nifio va a ir asimilando e incorporando en su

crecimiento y entendimiento del mundo.
Desarrollo cognitivo del nifio

El desarrollo cognitivo del nifio tiene que ver con las
diferentes etapas, en el transcurso de las cuales, se desarrolla su
inteligencia. Tiene relaciones intimas con el desarrollo bioldgico.
Todos estos aspectos se encuentran implicados en el emocional o
afectivo, asi como con el desarrollo social y el desarrollo de la

inteligencia en los nifos.

Tiene que existir una base bioldgica sana para que las
potencialidades se desplieguen asi como un ambiente favorecedor
y estimulante. Ademas el desarrollo cognitivo estd sujeto a las

eventualidades que puedan suceder a lo largo del crecimiento
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como por ejemplo enfermedades o traumatismos que afecten la

estructura bioldgica.

Una de las teorias que explican mejor las etapas del
desarrollo de la inteligencia en el nifio es la de Jean Piaget.
Bésicamente, esta teoria explica que la inteligencia se va
desarrollando primero, desde los reflejos y las percepciones. Es
decir, desde lo que es la etapa sensorio-motriz, donde el nifio va
experimentando acciones y desarrollando conductas, en base a la

experiencia de los sentidos y su destreza motriz.

Luego comienza a desarrollarse un nivel mas abstracto de
pensamiento, donde se va complejizando la inteligencia. Los
mecanismos de la asimilacion y la acomodacion van logrando
que el nifio incorpore la experiencia y la conceptualice o

interiorice.

Otras teorias como el psicoanalisis hacen hincapié en el
desarrollo emocional o afectivo y tienen puntos en comuan con la
teoria cognitiva como por ejemplo, en cuanto al desarrollo de la
inteligencia y el aprendizaje que van a tener en comdn en el nifio,
la basqueda de la repeticion de experiencias de satisfaccion. Es
decir, va a buscar formas de llevar adelante acciones que le
permitan obtener satisfaccion o placer y esto es algo estructural

para la vida.

31


http://www.innatia.com/s/c-enfermedades-psicologicas.html
http://www.innatia.com/libros/autor-6411.html
http://www.innatia.com/libros/libro-la-psicologia-de-la-inteligencia-a-9674.html

Caracteristicas del nifio recién nacido y hasta los 2 afios

Durante esta fase del desarrollo, el nifio va a utilizar sus
sentidos o percepciones que se estan desarrollando, asi como su
destreza motriz, para conocer el medio que lo rodea.
Es asi que en un principio, van a operar mas los reflejos y luego
podré ir combinando sus destrezas motrices y sensoriales. Esta
etapa es la que lo va a preparar para lo que sera mas adelante una

etapa en la cual podra pensar mediante imagenes y conceptos.
Aspectos fisicos

-Su crecimiento fisico es muy rapido. El bebé lleva
objetos a la boca para conocerlos. Desarrollo de denticion.
Percepcion de la luz e imitacién de sonidos, gateo; empieza a

caminar.
Aspectos psicoldgicos

-Desarrollo de confianza basica. Se siente abandonado si
no lo atienden cuando lo necesita. Habilidad de la memoria desde
el nacimiento. Manifiesta sus necesidades y emociones a través
del llanto y la sonrisa. Antes de los 8 meses no son conscientes de

gue son una persona aparte de la madre.
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Aspectos sociales

-Después de los 8 meses comienza a saber que es una
persona aparte de su madre, pero se empieza a vincular con ella.
Aunque no es capaz de entender lo que dicen los adultos, capta el
estado de animo de éstos. Cerca de los 2 afios se sienten mas
motivados a comunicarse con los adultos, pues les hacen mas

caso.
Caracteristicas de los nifios de 2 a 4 afios

El nifio de 2 afios aproximadamente, comienza a adquirir
el lenguaje, por lo que es una etapa muy importante, ya que el
lenguaje es una parte mas que importante para el desarrollo de la

inteligencia.

Es asi que el entorno y la estimulacion del nifio en cuanto
a lenguaje y juegos, tienen un rol destacado y de gran valor para
su crecimiento; va a seguir aprendiendo de la experiencia por
medio de sus sentidos y manipulando objetos. Luego va a tratar

de repetir estos movimientos para lograr ciertos fines concretos.

Ademas, intentara repetir las experiencias que le han

provocado satisfaccion y esto es el motor del aprendizaje.

Las caracteristicas de los nifios de 3 afios, dan la pauta de

su desarrollo cognitivo. Sin embargo, un nifio de 3 afios presenta,
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ademas, determinadas particularidades, en cuanto a aspectos
relacionados con su desarrollo emocional o afectivo. Conocerlas
permite esclarecer como es esta etapa concreta del crecimiento

del nifo.

A los 3 afios, comienza una etapa cognitiva en la que
integra sus experiencias sensoriales y motrices, dentro de

esquemas de conocimientos basicos.

Va a estar aprendiendo en base a experiencias que le dan
satisfaccién y buscarad repetirlas para reeditar ese placer. Un
ejemplo de ello es cuando el nifio con gestos o sonrisas solicita se
le haga nuevamente algo que le causo satisfaccion. Por ejemplo,

levantarlo en brazos y subirlo de forma algo vertiginosa.

Desde el punto de vista afectivo el nifio va a estar
ingresando a los 3 afios al tridngulo madre — padre — hijo, en lo
que Sigmund Freud llamo la etapa del Complejo de Edipo. Es asi
que el nifio comenzara a apegarse mas a su madre en el caso del
nifio y a su padre en el caso de la nifia. De alguna forma va a
“preferir” a uno de los dos seglin el caso y va a competir con el
padre o la madre por el “amor” de su madre/padre. Al mismo
tiempo, se va a identificar con su padre o su madre, como modelo

para poder “conquistar” a poder conquistar a su madre o padre.
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La edad de 4 afios es una etapa importante dentro de la
infancia, tanto para el nifio, como para su familia; este es un

momento trascendental en el desarrollo y crecimiento infantil.

El nifio de 4 afos tiene caracteristicas que lo sitdan en
determinada etapa del desarrollo infantil. Desde el punto de vista
de la teoria psicoanalitica el nifio de 4 afios se halla en plena fase

del “Complejo de Edipo™.

Desde el punto de vista cognitivo, ya tendrd un lenguaje
bastante avanzado y sus acciones, si bien las puede interiorizar y
buscar un objetivo que es satisfacerse o lograr una
satisfaccion similar a la que otra accion anterior le ocasiond, ain
no puede conformar sus acciones en la forma de una operacion ya
que aun se basa en la exploracion sensorial y motriz y de la
interiorizacion béasica de estas experiencias. El lenguaje es la gran
herramienta de interiorizacion y simbolizacién que puede hacer

que el nifio potencie o desarrolle ain mas, su inteligencia.

En suma, las caracteristicas del nifio de 4 afios si bien
pueden tener alguna generalidad como las detalladas, van a
depender en gran medida del medio en el cual esté inserto y de la

estimulacién de las funciones cognitivas que tenga ese nifio.

35


http://www.innatia.com/s/c-el-desarrollo-infantil/a-desarrollo-cognitivo-nino.html
http://www.innatia.com/s/c-el-desarrollo-infantil/a-desarrollo-lenguaje-ninos.html

Aspectos fisicos

-Maduracion de aparatos y sistemas. Reforzamiento del

sistema inmunoldgico y motor. Desarrollo fisico menos rapido.
Aspectos psicoldgicos

-Percepcion de diferencia de género (nifio-nifa).
Confunden realidad y fantasia. Introyeccién (interiorizar) de

reglas. Aprendizaje a traves del juego.
Aspectos sociales

-Adopcion de valores, creencias y actitudes. Integracion
social en grupos (escuela).

Caracteristicas de los nifios de 5 a 7 afios

El nifio de 5 afios atraviesa una etapa, en el contexto de su
desarrollo, muy importante tanto desde el punto de vista afectivo

0 emocional, como desde el aspecto cognitivo.

Cognitivamente, ya estd interiorizando bastante sus
acciones y puede hablarse de cierto nivel avanzado del

pensamiento y la inteligencia, aunque aun es muy concreto.

Gracias al desarrollo del lenguaje, sus capacidades

cognitivas siempre pueden ir mas alla. De aqui la importancia que
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tiene la estimulacion de su entorno, para que a esta edad los nifios

puedan desarrollar su comunicacion oral.

Desde el punto de vista afectivo o emocional, el nifio de 5

afos

Atraviesa la etapa final donde se tiene que resolver el
Complejo de Edipo. Tras la resolucion del complejo de Edipo, el
nifio va a entrar en la cultura propiamente dicha, tras tener su
primera gran desilusion o frustracion, al descubrir que su madre o
padre no les pertenece y que la ley opera como represion a los
instintos o a la satisfaccion de los deseos.

En general, los 5 afios suelen ser ademas, una edad en la
que el transito social por instituciones educativas comienza a
aparecer de forma maés visible en la vida del nifio y sera toda una
nueva experiencia, que moldeard de alguna forma al futuro

adulto.

Los nifios con edades entre 6 y 7 afios comienzan a
realizar operaciones mas complejas y su pensamiento e
inteligencia van a tener un mayor nivel de abstraccion en relacion

a la fase previa del desarrollo.

El nifio en suma, va a tener la capacidad de integrar

mayores elementos de su realidad y sistematizarlos en grupos o
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conjuntos de ideas o conceptos. Su vida social va a ser mas
amplia ya que al asistir a instituciones educativas no solamente su
inteligencia se va a ver estimulada sino que ademas, y como parte
de la inteligencia también, sus habilidades sociales se pondran en

marcha.

Es una etapa en la cual la lectura tiene que comenzar a ser
adecuada asi como la escritura, esto le va a dar a su inteligencia
mayores niveles de desarrollo que lo prepararan para siguientes
niveles como por ejemplo, la etapa que sobreviene a partir de los
11 0 12 afios; la etapa de las operaciones formales.

Es una etapa ideal para estimular todas las inteligencias
del nifio; no solamente la l6gico — matematica sino ademas: la
inteligencia emocional, la que implica su destreza fisica por
medio de deportes por ejemplo, asi como su inteligencia social o

la interrelacién con los otros.

Las caracteristicas del nifio de 6 y 7 afios hacen que esta
sea una buena etapa para incluirlo en cursos de idiomas o en un
colegio bilingle, introducirlo a la informética asi como a deportes
y clases de musica. Con esto se estaran estimulando las
potencialidades del nifio y dandole mas opciones, para que en el

futuro elija lo que més le gusta, en base a la experiencia.
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Aspectos fisicos

-Maduracion de aparatos y sistemas. Reforzamiento del

sistema inmunoldgico y motor. Desarrollo fisico menos rapido.
Aspectos psicoldgicos

-Desarrollo intelectual: reconocer, recordar: Pensamiento
no légico. Utilizacion del lenguaje social (con los demas), y
Lenguaje privado (consigo mismos a través de un amigo
imaginario). Las normas y las rutinas les otorga seguridad y
confianza en si mismos. La seguridad y motivacion fortalece la

toma de decisiones.
Aspectos sociales

-Recuerdan su entorno, son menos egocentristas. Se
preparan para la educacion en tareas cognoscitivas
(conocimiento) estructuradas (escuela). Aprenden a ser tolerantes
con la frustracién, identifica a sus familiares cercanos. Su juego

se torna mas elaborado la imitacién predomina en esta etapa.
Caracteristicas de los nifios de 8 a 10 afios

El nifio a esta edad tiene su actividad intelectual mas
avanzada y esta apto para comprender conceptos mas abstractos y

complejos. Esto es por ejemplo, que va a poder saber que una
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cantidad determinada de plastilina, por mas que se la divida en
varias bolitas, la cantidad total va a ser la misma. En etapas
anteriores el nifo no puede tener esta nocion de conservacion de

la sustancia.

Va a tener ademas mayor integracion social con sus pares;
Freud desarrollé en su teoria psicoanalitica que esta era una etapa
denominada de la “latencia”, es decir, en la que supuestamente la
libido se enfoca mas hacia otros intereses como los intelectuales.
Es decir, se supone que existen etapas que fueron descriptas por

el Psicoanalisis en relacion al desarrollo psico-afectivo del nifio:
-Etapa oral
-Etapa anal
-Etapa félica
-Etapa genital

A grandes rasgos, en cada etapa va a primar una direccién
determinada de la libido del nifio. Por ejemplo, el nifio de 2 afios
va a estar en la etapa oral y por eso es que su principal medio de
satisfaccion es su zona oral (su boca). Luego, méas adelante, hacia
los 4 afios aproximadamente estara en la etapa anal. Alli es que
esa zona denominada erdgena es la que tendra el principal

direccionamiento de la libido. Posteriormente, la etapa falica
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(termina al final de los 5 afios) para por Gltimo, terminar en la
etapa genital, donde la libido va a estar dirigida hacia la zona

genital, con lo que la sexualidad adulta ya esta establecida.
Aspectos fisicos

-Sus masculos han alcanzado su méxima capacidad, lo

que se refleja en una actividad constante.
Aspectos psicoldgicos

-Pensamiento l6gico y concreto. Personalidad cambiante.

El desarrollo moral coincide con el de conocimiento.
Aspectos sociales

- Los nifios y nifias permanecen separados.
Caracteristicas de los nifios de 11 afios

Empiezan a tomar conciencia de que estan dejando de ser
nifios. Si bien su cerebro aln piensa como nifio, su fisico ya
dejara de ser el de un nifio para pasar a ser, poco a poco, el de un
adulto. De alli que entre las caracteristicas, producto de estos
grandes cambios, a menudo Se encuentre cierta torpeza.
Atraviesan una etapa en la que cognitivamente, comienza a

realizar operaciones y conceptos de mayor complejidad.
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A nivel emocional o afectivo, comienza la etapa genital
del desarrollo psicosexual, con lo cual se ingresa a la

adolescencia.

El grupo de pares comienza a jugar un rol muy importante
y los procesos identificatorios comienzan a operar de forma

pronunciada.

Empieza a tomar conciencia de que esta dejando de ser
nifio 0 mas bien a percibir cambios fisicos importantes. Es asi que
si bien su cerebro adn piensa como nifio, su fisico ya dejara de ser
el de un nifio para pasar a ser el de un adulto poco a poco. Esto
puede variar segun el nifio, pero a partir de los 10 y 11 afios hasta
los 12 o0 13, es que el cuerpo sufre varios cambios, que de alguna
forma van a alterar al nifio y lo pueden tornar algo torpe en sus

movimientos.

El nifio comenzara a hacer un duelo por la nifiez que esta
perdiendo y comenzara a preocuparse por crear su propia
identidad separandose de forma maés pronunciada del grupo

familiar aunque esto pude variar segun el nifio.
Desarrollo emocional del nifio

El desarrollo afectivo se propicia desde que el nifio es

bebé de una buena manera implementado por los padres hacia la

42


http://www.innatia.com/s/c-salud-y-adolescentes.html
http://www.innatia.com/s/c-como-educar-a-los-hijos/a-amistad-en-adolescencia.html
http://www.innatia.com/s/c-salud-y-adolescentes/a-cambios-fisicos-en-la.html
http://www.innatia.com/libros/libro-adolescencia--el-adios-a-la-infancia-a-10557.html

conformacién de sentimientos y conceptos respecto a su entorno
animado e inanimado Yy, sobre todo, acerca de si mismo. Un
sentimiento o afecto no implica solamente un acontecimiento o
suceso fisiologico, sino la existencia de un estimulo y una forma
mas especifica de captacion cognitiva de la situacion. EI hecho de
presentar aprendizaje sobre cdmo actuar respecto a su mundo, en
un lactante, conlleva a la autovaloracién de si mismo, percibiendo
gue posee un caracter unico y es diferente de los demas, un sujeto
que no sélo hace parte activa sino que afecta su medio exterior y
a los sujetos que también interacttan en él. ElI conocimiento
acerca de otro, de si mismo y de objetos se desarrolla al mismo
tiempo, por ende, el nifio puede diferenciar el papel de los
distintos sujetos y sus relaciones con los objetos que lo rodean, y
puede establecer comparaciones entre los demés y si mismo y
poseer una gama mas amplia y extensa de experiencias

emocionales.

Las emociones, estrechamente relacionadas con el mundo
social e individual al que se enfrenta el nifio, se caracterizan por
poseer un componente expresivo y uno experimental. La
experiencia de una emocion estd intimamente vinculada a su
expresion. El desarrollo afectivo se catalogaria como un proceso
de diferenciacion gradual que actla conjuntamente con el
desarrollo cognitivo y con el de la ya mencionada comunicacion.

Entonces, la experiencia que conlleva una emocion, estaria
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cercanamente relacionada y vinculada a su expresion. El
establecimiento de relaciones sociales permite al nifio (antes de
los 2 afios de vida), utilizar tres categorias basicas (Establecidas
por Mehrabian, 1972) que se manifiestan cuando el nifio es capaz

de pensar y discriminar sobre los eventos sociales:

-La evaluacion de personas y objetos en cuanto respecta a
las emociones de caracter positivo y negativo, lo que permitiria

dar lugar a conductas de aproximacion y evitacion.

-El juicio acerca de la potencia o el status como elementos
correlativos al control social (presente en el dominio y las

relaciones de poder).

-La capacidad de respuesta “discriminativa’ como
indicadora de significacion diferencial de los deméas para con el

sujeto mismo.
Desarrollo psicosocial infantil

El desarrollo de los nifios, desde el punto de vista
psicolégico y social, tiene una intima relacion y no se puede
separar ni entre si ni de lo biolégico, més que para describirlos
tedricamente. Ademas, el aspecto psicologico en el desarrollo
infantil tiene implicaciones directas en lo cognitivo y en lo

emaocional.
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La familia influye en lo social y lo cultural, pero todos son
aspectos muy importantes, que junto a lo bioloégico o
constitucional tienen un rol preponderante en el desarrollo del

nino.

El nifio en sus primeras etapas de desarrollo es una
especie de “egocentrista” (El DSM IV en su apartado trastornos
de la personalidad, define el narcisismo como un patron de
grandiosidad, necesidad de admiracion y falta de empatia), todo
gira en torno a él y poco a poco, va asumiendo que vive en un
contexto social. Esto quiere decir que se ira “descentrando” de

esa postura, para sentirse parte de un todo.

Esto no quiere decir que lo social no tenga influencia en
estas primeras etapas. Si que la tiene y mucho, sobre todo en
relacion a la dinamica familiar. Por medio de la familia el nifio va
a asimilar e incorporar los valores culturales, fundamentalmente,

por medio del lenguaje.

En el inicio del desarrollo, el lenguaje es gestual y la
misma madre y los “objetos primarios” (padre — madre) le dan
una interpretacion a la realidad que el nifio va asimilando. Un
ejemplo dentro de los varios que podemos poner, en cuanto a
interpretaciones de la realidad, pero sobre todo de las necesidades
del nifio, es cuando la mama interpreta que el nifio tiene hambre,

debido a una queja o llanto; o que tiene suefio.
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Luego el nifio ya con 5 o 6 afios e incluso antes, comienza
a incursionar fuera de su ndcleo primario que es la familia, para
comenzar a conocer la realidad social e institucional que va a

tener un rol fundamental en su desarrollo psicosocial.

El como sea ese proceso de desarrollo en la familia y
luego en los primeros espacios sociales, fuera del grupo primario,
va a tener una influencia muy importante en el desarrollo
posterior y en cOmo esa persona se posicione y actie en el

mundo.
Desarrollo social del nifio

El desarrollo social del nifio puede decirse que comienza
antes de nacer. Por eso la importancia del circulo social, dentro

del desarrollo y crecimiento infantil.

Lo social va a moldear de alguna forma, todo lo que tiene
que ver con el desarrollo del nifio en consonancia con lo
bioldgico y lo emocional o afectivo. Entonces, el desarrollo social

del nifio va a tener una instancia de:

- pre-concepcion: cuando sus padres estdn pensando en
tener un hijo, y lo estan imaginando por ejemplo, al pensar un
nombre, o como sera fisicamente, pues esto implica ya que el

medio social esta teniendo influencia en ese futuro nifo;
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- otra durante la concepcidn, embarazo, parto: cOmo viven
los futuros padres este proceso, ¢comparten entre ellos y con los
familiares y amigos la emocion y la ilusion por la llegada del
nuevo bebé?, ;cémo es el estado emocional de la futura madre
durante el embarazo? ;el nacimiento del bebé se da de forma
natural, complicado, por cesarea? ¢como es recibido por los

padres, familiares y amigos?, etc.

- luego del nacimiento, la infancia temprana, nifiez y
adolescencia como las diferentes etapas del desarrollo del nifio,
en las cuales lo social tiene un rol muy importante: durante los
primeros afios de vida, cada nifio necesita cuidados, atencion,
contacto fisico, convivencia con otras personas fuera de su

familia, etc.

VVeamos ahora una serie de aspectos en los cuales se puede

ver lo social en el desarrollo del nifo:

- Como imagina la pareja, los familiares, amigos y
allegados a ese futuro nifio: serd nifio, nifia; a quién se va a

parecer, como se va a llamar, etc.

- Los valores culturales, familiares, sociedad en la cual va
a nacer ese niflo: esto depende de la clase social a la que
pertenece la familia. Las expectativas de un nifio que nace en el

campo no son las mismas que las de un nifio de ciudad. Entra en
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juego el conjunto de creencias, actitudes, tradiciones, valores,

leyes que caracterizan la cultura o subcultura del nifio.

- El lenguaje que interiorizara el nifio tras ver hablar a su
entorno: actividades, roles y relaciones interpersonales que el

nifio experimenta en un entorno determinado.

- Las diversas instituciones por las cuales pase el nifio
durante su vida: comprende las interrelaciones de dos o mas
entornos en los que la persona actla activamente

(familia>escuela>amigos).

El nifio va a comenzar a salir de su grupo primario a partir
de los 5 0 6 afios cuando ya pueda asistir a instituciones en las
gue comience a relacionarse con personas que no formen parte de

su circulo familiar, ejemplos: escuela, iglesia, club deportivo, etc.

Es a partir de los 5 afios que se supone va a tener la
estructura psiquica mas adecuada, para convivir en la cultura. Sin
embargo, hay que relativizar esto ya que como decia antes, lo

social esta presente siempre desde antes incluso del nacimiento.
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CAPITULO I

EL NINO Y LA MUERTE

Bebés, nifios y adolescentes ¢ Como perciben la muerte?

El conocimiento maduro del concepto de muerte depende
de las habilidades cognitivas del nifio, de las experiencias previas
y de factores socioculturales, asi como de las actitudes de sus
padres hacia la muerte y su capacidad para hablar abiertamente
sobre ella. Las experiencias de otras muertes en el entorno
familiar o social del nifio contribuyen a que éste vaya elaborando

un concepto sobre la muerte.
El bebé. (0 - 1 afio):

Para un bebé, la muerte no es un concepto real. Sin
embargo, los bebés reaccionan frente a la separacién de uno o
ambos padres, a los procedimientos dolorosos y a cualquier
alteracion de su rutina. Un bebé con una enfermedad terminal
requiere tanto cuidado fisico y emocional como cualquier otra
persona para lograr un entorno comodo. Mantener una rutina
constante es importante para el nifio y las personas que estan a su

cargo. Los bebés no pueden comunicar sus necesidades
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verbalmente, pero utilizan otras formas, como el llanto para

mostrar su incomodidad y sentimientos.
El nifio en edad de caminar. (1 - 2 afios):

Para el nifio en edad de caminar, la muerte tiene muy poco
significado, de hecho, para ellos es algo temporal y reversible. La
persona que muere puede aln comer, ir a la escuela o a trabajar,
etc. Lo que si sucede es que pueden percibir la ansiedad de las
emociones de quienes los rodean. Cuando los padres o los seres
queridos de un nifio en edad de caminar estan tristes, deprimidos,
asustados o enojados, los nifios intuyen estas emociones y
manifiestan preocupacién o miedo. Los términos "muerte”, "para
siempre” 0 "permanente” pueden no tener un valor real para los
nifios de esta edad. Aun contando con experiencias previas con la
muerte, el nifio puede no comprender la relacion entre la vida y la

muerte.
El nifio en edad pre-escolar (3-5 afios):

Los niflos en edad pre-escolar pueden comenzar a
comprender que la muerte es algo que atemoriza a los adultos. En
esta edad se percibe a la muerte como temporal, justo como en las
historietas o los dibujos animados y como en sus juegos. Con
frecuencia, la explicacion sobre la muerte que recibe este grupo

es "se fue al cielo”. La mayoria de los nifios de esta edad no
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comprende que la muerte es permanente, que cada persona y cada
ser vivo finalmente muere, ni que los seres muertos no comen, no

duermen ni respiran.

Su experiencia de contacto con la muerte, esta
influenciada por aquellos que los rodean, es decir, por la manera
en que sus padres, familiares y amigos reaccionan ante estos
eventos. Pueden preguntar "¢ por quée?" y ";cémo?" se produce la

muerte.

El niflo en edad pre-escolar puede sentir que sus
pensamientos o acciones han provocado la muerte y, o la tristeza
de quienes lo rodean, y puede experimentar sentimientos de culpa

0 verguenza.

Cuando un nifio en edad preescolar se enferma
gravemente, puede creer que es su castigo por algo que hizo o
pensd. No comprende como sus padres no pudieron protegerlo de

la enfermedad.
El nifio en edad escolar. (6-11 afios):

Los nifios en edad escolar desarrollan un entendimiento
mas realista de la muerte, en el sentido de que se trata de algo
irreversible 'y definitivo. Aunque la muerte puede ser

personificada como un angel, un esqueleto o un fantasma, el nifio
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ya comienza a comprender la muerte como permanente, universal
e inevitable. Pueden manifestar mucha curiosidad sobre el
proceso fisico de la muerte y qué ocurre después de que una
persona muere. Es posible que debido a esta incertidumbre los

nifios de esta edad teman su propia muerte.

El miedo a lo desconocido, la pérdida de control y la
separacion de su familia y amigos pueden ser las principales
fuentes de ansiedad y miedo relacionadas con la muerte en un

nifio en edad escolar.
El adolescente. (12 y més afios):

Al igual que con las personas de todas las edades, las
experiencias previas y el desarrollo emocional influyen en gran

medida en el concepto de la muerte de un adolescente.

Independientemente de haber o no tenido experiencias
previas con la muerte de un familiar, un amigo o una
mascota, la mayoria de los adolescentes comprende el
concepto de que la muerte es permanente, universal e

inevitable.
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CAPITULO IV

EL NINO EN FASE TERMINAL

Un nifio en fase terminal es aquél que no tiene
expectativas de cura para la enfermedad que padece, pero que
requiere tanto cuidado y bienestar como sea posible. Ser
consciente de en qué medida un nifio agonizante comprende lo
que le sucede, asi como sus miedos, sentimientos, emociones y
cambios fisicos que pudieran producirse, puede ayudar a las
personas que lo rodean a sobrellevar el diagndstico y el proceso

final.

Otros nifios con enfermedades avanzadas, incurables, que
afectan gravemente su calidad de vida, como es el caso de
trastornos neuroldgicos como el estado vegetativo, pueden
sobrevivir por meses o afios. En ellos no es correcto utilizar el

término de enfermedad en fase terminal.
Causas

En el mundo desarrollado, la mortalidad infantil ha
disminuido fundamentalmente, gracias a la mejora de las
condiciones higiénicas y la prosperidad social. La mortalidad

infantil se refiere a la que sucede en el primer afio de vida. De
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ésta, casi dos tercios de las muertes infantiles acontecen durante
el primer mes de vida. La mayor parte se deben a anomalias
congénitas, complicaciones perinatales e infecciones. Del resto,
un 20% se deben a acontecimientos inesperados (sindrome de
muerte sUbita del lactante, maltrato infantil, accidentes). Durante
la edad preescolar y escolar, los accidentes suponen el 45% de las
muertes, lo que, en la adolescencia, constituye el 80% de las

causas de fallecimiento.

Existen también enfermedades o padecimientos capaces
de conducir prematuramente a los nifios a la fase terminal,
principalmente, el cancer, hepatopatias, las lesiones neuroldgicas,
nefroldgicas, inmunopatias, malformaciones congénitas, estado
vegetativo persistente, algunos errores innatos del metabolismo,
malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central,
enfermedad de Werding-Hoffmann, malformaciones congénitas
severas del sistema cardio-respiratorio, Trisomias 11 y 13, y
SIDA.

Cada uno tiene caracteristicas propias, pero en la fase
terminal comparten semejanzas; se estima que del 2 al 10 por
ciento de los nifios que acuden a un hospital de tercer nivel se

encuentran en la dltima fase de algun padecimiento mortal.

El Cancer representa en México un grave problema de

salud publica al constituir una de las principales causas de
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morbimortalidad y la segunda causa de muerte en el grupo de 5
a 14 afos (en 2008 se registraron 1,626 muertes por tumores
malignos y leucemias), ademas representa la quinta causa de
defunciones en edad preescolar. Se estima que para el afio 2010

Seré la primera causa de muerte en este grupo de edad.
Diagnostico

Concluir gue un nifio enfermo se encuentra en la fase
terminal, entrafia una gran responsabilidad, por lo que el
diagndstico debe ser realizado por un grupo de expertos y no
recaer en un juicio unipersonal. Los datos clinicos dependen del

tipo de enfermedad.

La situacion de enfermedad terminal tiene una serie de
caracteristicas que son importantes no sélo para definirla, sino
también para establecer adecuadamente la terapéutica. Los

elementos fundamentales son:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e

incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al

tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,

maltiples, multifactoriales y cambiantes.
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4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de

la muerte.
5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.
Tratamiento

Cuando se establece el diagnostico, el equipo sanitario

tiene los siguientes deberes:
- No abandonar al paciente.
- Eliminar el dolor.
- Alimentar y administrar liquidos.

- Evitar la futilidad (inutilidad en algunas acciones de

tratamiento médico).
- Mantener comunicacion estrecha con la familia.
- Administrar cualquier otra medida paliativa.

Bajo dicho enfoque, el equipo sanitario debe actuar con
integridad, honradez y esmero en la asistencia de los pacientes
terminales, asi como evitar el menosprecio a su vida. Mientras
haya un halo de esperanza, el sostén de la vida es obligacion

moral, pero cuando un nifio se encuentra al final de su existencia,
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con una enfermedad incurable, sin posibilidad alguna de cura o
recuperacion, es necesario admitir que el caracter de las
intervenciones es finito y aceptar que nada se puede hacer para
curar al enfermo, ello con el fin de evitar tratamientos excesivos e

indtiles.

Al considerar el valor y dignidad de los enfermos
terminales, y con base en sus derechos inalienables, dentro de la
actitud humanitaria del personal de salud se sugiere la aplicacion
de los siguientes cuidados malamente llamados minimos, ya que

deben ser maximos:

- Alimentacién lo mas natural posible, evitando la nutricion

parenteral.

- Aire, que se refiere a la aplicacion de oxigeno si es

necesario, evitando el apoyo mecénico de la ventilacion.

- Hidratacién, ya que la administraciéon de liquidos y
electrolitos hacen sentir mejor a los pacientes, evitan la

sed y las secreciones se eliminan mas facilmente.
- Cercania de familiares.

- Comodidad, higiene, cambios posturales y manejo de

excretas.
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Estos cuidados estan enfocados exclusivamente a
proporcionar al nifio en estado terminal el mayor confort posible
y ponen de manifiesto el profundo respeto que ha de tenerse por

un pequefio que muere.
El papel del médico

La mayoria de los pediatras, a lo largo de su ejercicio
profesional, no atienden a nifios en situacion terminal ni asisten a
los fallecimientos de sus pacientes. La orientacion de una
especialidad que estudia el crecimiento y desarrollo de una nueva
vida influye también en que el pediatra contemple a sus pacientes
con una perspectiva de vida y, raras veces, valore la posibilidad
de la muerte. Sin embargo, el pediatra se enfrentard con
enfermedades cronicas, invalidantes o de prondstico letal que,
desde el mismo momento del diagnoéstico, llevan aparejadas un

prondstico vital recortado.

El momento mas dificil y, al mismo tiempo, mas
importante de la relacion entre el pediatra y la familia es el
diagndstico, especialmente cuando conlleva asimismo un
prondstico letal. En ese momento, se inicia un proceso de
comunicacion en el que el pediatra tiene que ofrecer, al mismo

tiempo, apoyo a la familia.
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El pediatra de cabecera, cuando tiene la confianza de los
padres, asume un papel importante en acompanar y asesorar a las

familias que tienen un hijo con una enfermedad incurable.

Cumple una funciéon importante de ayuda cuando una
familia se enfrenta a la posibilidad y a la realidad de la muerte En
ocasiones, tiene que actuar de consejero, incluso en los momentos
en que se llevan a cabo decisiones de retirada de tratamientos de

mantenimiento de la vida.

Los profesionales sanitarios han de hacer sentir a la
familia el apoyo durante la enfermedad, el proceso de la muerte y

tras el fallecimiento.

Debe estar capacitado para conocer las reacciones
emocionales de los nifios frente a estas situaciones para poder
facilitar apoyo y consejo a los nifios y ayudar a la familia a

aceptar el dolor.

Corresponde a los médicos tratantes, oncédlogo,
hematdlogo, neur6logo, etc., proporcionar al nifio y a los padres
o representantes la informacion que precisan respecto al
tratamiento y seguimiento del proceso de la enfermedad. Esta
informacién debe ser proporcionada en un ambiente privado,
intimo, ya que se trata de algo muy delicado. La informacion

debe ser completa, veraz, no ocultarles nada porque tienen

59



derecho a saber lo que vendrd, lo que hay que hacer y las
multiples formas de ayudar.

Cuando el nifio esta en la fase final o agonica los
esfuerzos para el cuidado en los médicos se desvanecen, no asi en
las enfermeras, sus labores de cuidado contintdan y siempre, en
cualquier situacion limite, se convierten en verdaderas madres
adoptivas de los pequefios que sufren. En contraste, los médicos
jévenes se desalientan y muchas veces no saben como actuar,

pero el impacto de des&dnimo es evidente.
Malas noticias

La notificacion de malas noticias es una de las tareas mas
arduas a las que debe enfrentarse un medico. Se denomina
“malas noticias” a cualquier informacion capaz de alterar
drasticamente la visién que tiene un paciente sobre su futuro,
tanto si la misma tiene lugar al comunicar el diagnostico de una
enfermedad considerada mortal como si se trata de informar del

fracaso del tratamiento terapéutico curativa que se le administra.

Es en esta etapa, cuando los médicos tratantes pueden dar
las malas noticias a los padres, acompafiados o en conjunto con el

equipo de cuidados paliativos.
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La entrevista que realiza el equipo de cuidados paliativos
con los padres se inicia preguntandoles lo que han entendido de la
informacién de los médicos tratantes, se les escucha y se les
explica con detalle, sin prisas, a su nivel, tratando de que puedan
comprender lo que se les ha informado, se les aclara que ya no
hay medidas curativas para su hijo, que se iniciaran las medidas
de alivio y confort para evitar el sufrimiento, es decir, se les
explica el significado de los cuidados paliativos. Se les enfatiza el
hecho de que el principio que prevalece es el del "mejor interés
de su hijo", para hacer todo lo que pueda ayudarle y evitarle todo
aquello que le cause sufrimiento y no ayude (punciones, sondas,
examenes, etc.). Se les alienta a que le informen a su hijo, de
manera natural lo que estd sucediendo y el procedimiento a

sequir.

Esta primera entrevista con los padres muchas veces le da
sentido a la terrible situacion que pasan, se habla de la
trascendencia espiritual de la vida de su hijo, sin tocar los temas
de religién, que es cuando se hace necesario respetar las ideas de
cada quien; la mayoria de los padres reciben esta informacién
trascendente, y aceptan la atencién de medicina paliativa, que
ahora estara enfocada a los cuidados del nifio y al manejo del

duelo en los padres.
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Necesidades del nifio en fase terminal

Los nifios en estado terminal tienen necesidades fisicas,
psicoldgicas, familiares, sociales y espirituales especificas; para
cumplirlas cabalmente se requiere un equipo de salud
interdisciplinario, comprometido y profesional que cuente entre
sus miembros con un médico, enfermera, trabajadora social,
dietista, psicologo, médico visitador, paramédico e incluso un
camillero. Si es necesario, puede participar un sacerdote o un
tanatélogo. En las necesidades organicas se incluyen la
alimentacidn, higiene, alivio del dolor, movilizacion, eliminacién
de excretas, sondeos, etcétera, todas ellas basicas para la
comodidad del nifio. Uno de los aspectos mas importantes es el
alivio del dolor, el cual continta siendo subestimado en los nifios;
esta premisa tan importante de la medicina debe realizarse con
todos los recursos que se tengan a la mano, incluyendo farmacos,
psicoterapia y radioterapia. Para atender el dolor no debe haber
horarios rigidos, y en caso de dolor de dificil control se habra de
recurrir a la Clinica del Dolor, ya que mas de 50 por ciento de los

nifios con enfermedades cronicas experimentan dolor.

La mayoria de los nifios de todas las edades necesitan
informacidn honesta y precisa acerca de su enfermedad, el plan y
las opciones terapéuticas y el prondstico. Los nifios expresan sus

miedos y preocupaciones de diversas maneras: mediante el llanto,
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la actuacion, el juego y el dibujo, la formulacion reiterada de
preguntas simples, el ignorar a los demas, la busqueda de
informacién y la redaccion de cartas. Es necesario hacerle saber
al nifio o adolescente que estos sentimientos de tristeza,

confusidn, enojo y miedo son todos razonables.

Es importante también comprender que nifios y familias
son diferentes. Debido a que culturas diferentes tienen creencias
diferentes respecto de qué deberia saber un nifio, no existe sélo
una manera correcta de hablar sobre la muerte. En general, una
atmoésfera de comunicacion abierta permite que el nifio
agonizante exprese sus miedos y deseos. Esta honestidad no se
produce de la noche a la mafana. El hecho de que el nifio y los

padres puedan hablar sobre la muerte abiertamente lleva tiempo.

El objetivo final al hablar con un nifio agonizante sobre la
muerte es brindarle la mayor comodidad posible e intentar disipar
sus miedos. Si el nifio no esta preparado para hablar sobre la
muerte, la mejor actitud de los padres y de las personas que lo
cuidan es esperar hasta que lo esté. El nifio debe saber que todos
estan dispuestos a hablar con él en el momento que él se sienta
preparado para hacerlo. Tratar de proveer informacién cuando el
nifio no estd dispuesto a aceptarla, con frecuencia provocara

enojo, desconfianza y distancia emocional de los demas. Esperar
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hasta que el nifio esté preparado para manejar la situacion

permitird una mejor comunicacion.

Cuando se habla sobre la muerte, se debe usar siempre un
lenguaje que el nifio pueda comprender. Se debe tener en cuenta

lo siguiente:

Los bebés no poseen habilidades linguisticas; sin
embargo, reaccionan al bienestar fisico. Cuando un bebé agoniza,
una caricia y un abrazo reconfortantes son tan importantes para €l
como para aquél que lo cuida. La comunicacion del amor se

puede expresar mediante una caricia suave y un abrazo tierno.

- Para los nifios que comienzan a caminar y los nifios
pequefios, se debe utilizar un lenguaje concreto. Se deben evitar
términos confusos para describir la muerte, como por ejemplo,
"dormir" y "desaparecer”. Un nifio puede tener miedo de

dormirse si asocia la idea de dormir con la muerte.

- Los nifios pequefios pueden hacer preguntas muy
directas sobre la muerte si tienen la oportunidad, y es importante
ser honesto y consecuente con las respuestas. Si hacen una
pregunta para la cual se desconoce la respuesta, es preferible
admitirlo, y no inventar una. Los nifios pueden detectar la mentira

en una respuesta desde muy temprana edad. También pueden
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recibir informacion poco consecuente si las respuestas de

diferentes personas son engafiosas o evitan la verdad.

- Los adolescentes pueden querer hablar sobre la muerte
con un amigo u otra persona que no sean sus padres. Se debe
fomentar la comunicacion de cualquier manera que pueda ayudar

al nifio a expresar sus miedos y preocupaciones.

Es importante evaluar los conceptos y creencias del nifio y
su familia acerca de la muerte y la vida después de ésta cuando se
establece una comunicacion con ellos. Los nifios pueden
experimentar miedos y preocupaciones que no expresan porque
no se sienten comodos o porque no saben como hacerlo. Entre
algunas de estas preocupaciones estan los sentimientos de culpa y

de vergiienza.

Algo que puede facilitar el acercarnos a un nifio que esta
muriendo y hablar con €l o ella sobre su situacién y como la esta
viviendo, es tener una idea general sobre qué es lo que nos
podemos encontrar sobre lo que este nifio 0 nifia piensa o0 se

imagina sobre la muerte.

En primer lugar tenemos que estar conscientes de que el
concepto de muerte es algo que se va construyendo a partir de las
ideas que la familia y la cultura particulares de cada quien le va
aportando, pero que este proceso de construccion depende
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también de las herramientas cognitivas que el nifio va
desarrollando en su proceso de crecimiento y desarrollo

psicoldgico.

Pero lo méas importante ser, luego de entender lo anterior,
tratar de conocer el punto de vista del nifio que estamos
atendiendo.

Para ello serd imprescindible un acercamiento profundo,
mediante la comunicacion abierta, pero no esta de sobra el revisar
los conceptos que han surgido de la investigacion en este campo,
acerca de qué es lo que los nifios piensan respecto de la muerte,
para asi poder entender mejor qué es lo que nuestro nifio o nifia

piensa y siente de su muerte.
Necesidades fisicas del nifio en el periodo de agonia

Aliviar las necesidades fisicas del nifio agonizante implica
brindarle el mayor bienestar posible. La transicion de curar a
cuidar a un nifio con una enfermedad terminal significa ofrecerle
la mayor comodidad posible utilizando los procedimientos menos
invasivos que estén a nuestro alcance y, a la vez, mantener su
privacidad y dignidad. Un nifio en estas condiciones tiene
basicamente las mismas necesidades de un nifio gravemente

enfermo, como por ejemplo:

66


http://www.mailxmail.com/curso-enfermedades-terminales-nino-familia/necesidades-fisicas-nino-periodo-agonia

Una rutina para dormir y descansar: Su falta de suefio
puede estar motivada por las visitas frecuentes de amigos y
familiares, por molestias, por miedo a no volver a despertarse,
por intranquilidad o por desorientacion entre el dia y la noche. Se
recomienda dejar una luz de noche encendida o una campanilla o
intercomunicador al alcance del nifio, de manera que, si se
despierta y esta confundido, sepa en qué lugar se encuentra. Un
reloj despertador también puede serle Gtil a nifios que saben
interpretar la hora a fin de ayudarlos a orientarse. En caso de ser
necesario, el nifio debe tener la posibilidad de llamar a alguien.

Las consideraciones nutricionales: Puede resultar dificil
tratar las consideraciones nutricionales de un nifio agonizante. A
menudo, las nduseas, los vomitos, la diarrea y la ingesta reducida
de alimentos guardan relacion con los efectos del tratamiento y la

progresion de la enfermedad.

Los licuados ricos en proteinas pueden ser una opcién
valida si el nifio solo puede ingerir o beber pequefias cantidades.
El uso de una sonda nasogéstrica o gastrica es otra opcion que se

puede tener en cuenta para complementar la nutricién del nifio.

Una sonda nasogastrica es un tubo que se coloca a través
de la nariz hasta el estbmago para el aporte de medicamentos y, o
nutricion para la digestion. La nutricion parenteral total (el

suministro de nutrientes, calorias, proteinas, grasa o cualquier
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necesidad caldrica a través de una vena) se administra en el
torrente  sanguineo y puede resultar necesaria frente a episodios
considerables de nauseas, vomitos o diarrea. Mas adelante se
evaluaran las opciones disponibles para proporcionar una buena

nutricién.

Los cambios en la evacuacién: Un nifio gravemente
enfermo o0 agonizante también puede presentar cambios en la
evacuacion. Es posible que se produzcan episodios de diarrea,
constipacion e incontinencia. Ante estos casos, debe asegurarse
que el nifio se encuentre siempre en un entorno limpio. También
es fundamental no avergonzar ni humillar a un nifio que ha
comenzado a sufrir incontinencias (incapacidad para controlar los

intestinos o la vejiga).

El cuidado de la piel: El cuidado de la piel también
puede ser una preocupacion para un nifio agonizante. El estado
nutricional, los problemas de evacuacién y la inmovilidad pueden
causar heridas o dolor. En estas circunstancias, es probable que se
produzcan infecciones. Se puede consultar con el médico del nifio
acerca de la posibilidad de utilizar antibiéticos. La fiebre, sin
embargo, puede originar molestias. No obstante, se pueden

administrar medicamentos que bajan la fiebre.

Los cambios respiratorios: Se pueden producir también

cambios respiratorios como consecuencia de una neumonia, el
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uso de narcéticos o la progresion de la enfermedad. A menudo, el
nifio sentird que le "falta el aliento”. La falta de aire, tal como se
le Ilama a este sintoma, puede asustar al nifio. La disminucién de
la cantidad de oxigeno en el torrente sanguineo también puede
provocar que el nifio sufra convulsiones. En estos casos, puede
ser necesario el aporte de oxigeno por la nariz 0 mediante una

mascara, aungue sea para aliviar los sintomas del nifio.

Los sintomas nasales: Las secreciones de la nariz, la
boca, y la garganta pueden resultar dificiles de manejar en un
niio con una enfermedad terminal. Existen dispositivos de
succion que ayudaran al nifio a drenar las secreciones excesivas.
Sin embargo, un efecto similar puede lograrse simplemente

cambiando la posicidn del nifio.

El control del dolor: EI control del dolor es una de las
preocupaciones mas importantes de un nifio agonizante, ya que
éste representa uno de los miedos mas grandes de un nifio con
una enfermedad terminal. Se deben tomar todas las medidas

necesarias para eliminar el dolor en el proceso de agonia.

Tanto las opciones de control como los planes de
tratamiento del dolor deben analizarse antes de que el nifio
padezca un sufrimiento considerable. Es comudn que las familias
teman una adiccion a los narcéticos. Sin embargo, es importante

comprender que el objetivo primordial es el bienestar del nifio, y
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esto implica tomar las medidas apropiadas para que no
experimente dolor. Es apropiado destacar también que no existe
evidencia que indique que los analgésicos producen adiccion en

los nifios agonizantes.

El dolor es una sensacion de malestar, tension o agonia.
Puesto que es distinto para cada individuo, el dolor de una

persona no puede ser evaluado por nadie mas.

El dolor puede ser agudo o crénico. Cuando es agudo, el
dolor es severo y se presenta durante un periodo relativamente
corto. Por lo general, es sefial de que se esta lesionando el tejido
corporal de algin modo, y suele desaparecer cuando la lesion
sana. El dolor crénico, en cambio, puede ser desde un dolor leve
hasta un dolor intenso y, hasta cierto punto, persiste durante
largos periodos. Es aconsejable suministrar un medicamento
contra el dolor antes de que éste sea demasiado fuerte. Si no se
administran analgésicos durante un periodo largo de tiempo, tal

vez no sea lo suficientemente (til.

Mucha gente piensa que si una persona recibe un
diagnostico terminal, ésta debe sentir dolor. Sin embargo, no
siempre es asi y, cuando si existe dolor, éste se puede reducir e
incluso impedir. El control del dolor es un tema importante que

debe analizar con el médico del nifio.
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El dolor puede presentarse como consecuencia de la
enfermedad o por otras razones. Es normal que los nifios tengan
dolores de cabeza, malestar general, dolores y distension
muscular debido al simple hecho que son nifios. Es por esto que
debe tenerse en cuenta que no todos los dolores que experimenta

un nifo estan relacionados con la enfermedad.

Tratamiento para el dolor del nifio: El tratamiento
especifico para el dolor sera determinado por el médico tratante

basandose en lo siguiente:

- la edad del nifio, su estado general de salud y sus

antecedentes médicos.
- el tipo de enfermedad.
- lagravedad de la enfermedad.
- el anélisis de las opciones terapéuticas.

- la tolerancia del nifio a determinados medicamentos,

procedimientos o terapias.
- su opinion o preferencia.

Los metodos para reducir el dolor se clasifican en

métodos farmacoldgicos o no farmacolégicos.
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Control farmacolégico del dolor: EI control

farmacologico del dolor se refiere al uso de farmacos o

medicamentos farmacéuticos para aliviar el dolor. Existen

muchos tipos de farmacos y varios métodos para su

administracion. Los analgésicos se suelen administrar de una de

las siguientes maneras:

por via oral (tragando)

por via endovenosa, IV (a través de una aguja en una

vena)
mediante un catéter especial en la espalda
a través de un parche en la piel.

Algunos ejemplos de medicamentos para el control

farmacoldgico del dolor incluyen los siguientes:

analgesicos (medicamentos leves para el dolor).

sedacion  (generalmente, se administra por via

endovenosa)

anestesia  (generalmente, se administra por via

endovenosa)

72



- anestésicos topicos (crema que se esparce sobre la piel

para adormecer la zona).
- calmantes del dolor.

Algunos nifios desarrollan tolerancia a sedantes y
analgésicos. Con el tiempo, puede ser necesario aumentar las

dosis o cambiar de medicamento.

Control no farmacologico del dolor: EI control no
farmacoldgico del dolor no requiere el uso de medicamentos. Este
método utiliza modos de alterar el pensamiento y concentrarse en

disminuir el dolor. Los métodos incluyen los siguientes:

Psicoldgico: Lo inesperado siempre es peor, por lo que
uno imagina. Si el nifio esta preparado y puede anticipar qué le
sucedera, el nivel de estrés serd mucho menor. Algunas formas de

lograr esto son las siguientes:

a.- Expliquele en detalle cada paso de un procedimiento,
utilizando, si tiene, fotografias simples o diagramas. Especialistas
en nifios, o expertos en el desarrollo del nifio, pueden ayudar a los
padres a preparar a sus hijos para enfrentar los procedimientos o

tratamientos médicos.

73



b.- Relnase con la persona que llevara a cabo el
procedimiento y permita a su hijo hacerle preguntas con

anticipacion.

c.- Recorra la sala donde se llevard a cabo el

procedimiento.

d.- Los adolescentes pueden mirar una cinta de video que
describa el procedimiento. Los nifios mas pequefios pueden
"jugar” al procedimiento con una mufieca u observar una
"demostracion” en una mufieca. Preguntar si se encuentran
disponibles albumes de fotografias especificamente disefiados

para un procedimiento o tratamiento en particular.

Hipnosis: Mediante hipnosis, un profesional (un psicélogo
0 médico) guia al nifio a un estado alterado de consciencia que le

ayuda a concentrar la atencion y asi reducir el malestar.

Visualizacion: Consiste en guiar al nifio a través de la
visualizacion mental imaginaria de escenas, sonidos, gustos,
aromas y sentimientos que pueden ayudar a desviar la atencién
del dolor. Al crear imagenes mentales, una persona puede reducir
el dolor y los sintomas relacionados con su trastorno. La
visualizacion guiada consiste en imaginar un determinado

objetivo para ayudar a enfrentar los problemas de salud.
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Oracion o meditacion: En muchas tradiciones basadas en
la fe, uno de los papeles principales de la oracion o la meditacion

es aliviar el dolor, los miedos y la incertidumbre.

Distraccion: Crear una distraccion utilizando objetos
coloridos en movimiento puede resultar beneficioso, en particular
para bebés. Cantar canciones, contar cuentos o mirar libros o
videos puede distraer a nifios en edad pre-escolar. Para nifios
mayores, quizas sea mas util mirar television o escuchar mdsica.
Sin embargo, se debe tener en cuenta que la distraccion no debe
reemplazar la explicacion de lo que el nifio debe esperar.

Relajacion: Se puede guiar a los nifios mediante ejercicios
de relajacion, como la respiracion profunda, para reducir el

malestar.

Otros métodos no farmacoldgicos de tratamiento del dolor
utilizan terapias alternativas como por ejemplo, la acupuntura, el

masaje o la biorretroalimentacion, para eliminar el malestar.

Cada nifio experimenta el dolor de una forma diferente. Es
importante determinar el método mas eficiente para controlar el
dolor del nifio antes de que el dolor se presente. También es
fundamental permitir que el nifio utilice recursos variados para el

tratamiento de su dolor.
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Necesidades psico-sociales del nifio en el periodo de agonia

Un nifio que padece una enfermedad terminal experimenta
la misma necesidad de afecto, apoyo emocional y de realizar
actividades normales que cualquier otra persona que debe
afrontar la muerte. EI amor, el respeto y la dignidad son factores
importantes en el cuidado de un nifio agonizante. Es muy
importante para el nifio no sentirse "raro” y diferente de otros
nifios al grado de saberse aislado. Participar en actividades
adecuadas para su edad como por ejemplo, juegos infantiles y
asistir a una fiesta (u organizarle una, aunque sea en la sala de

hospital) en la medida de sus posibilidades le ayudaran mucho.

A continuacion se describen algunas de las necesidades

psicosociales de un nifio agonizante que deben tenerse en cuenta:

Comunicacion, atencion y expresion de los miedos o la
ira: El nifio debe tener la posibilidad de contar con alguien con
quien pueda hablar acerca de sus temores, alegrias y enojos, 0
con quien simplemente pueda conversar. Uno de los miedos que
habitualmente experimentan los nifios agonizantes es la soledad
en el momento de la muerte. Escucharlos es la mejor manera de
ayudarlos. También es importante aceptar que el nifio puede no
sentir deseos de hablar acerca de la muerte. Se debe tener en
cuenta que generalmente en estos casos son los padres quienes

necesitan un mayor apoyo Yy quienes deben buscar a alguien con
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quien poder hablar. Si no se discuten los temas "serios", tampoco
se debe subestimar la ayuda que puede ofrecer una persona que,
sin emitir juicios, sea capaz de brindar la atencion y el apoyo

necesarios en ese momento.

Depresion y retraimiento: En la medida de lo posible, un
nifilo agonizante debe contar con independencia y control. Los
diversos cambios fisicos que se producen antes de la muerte
pueden obligar al nifio a depender de otras personas para llevar a
cabo incluso las tareas méas simples. La pérdida de control y la
depresién pueden conducir al retraimiento. Por lo tanto, es

necesario aceptar estos sentimientos y no forzar la comunicacion.
Necesidades familiares

Algunos nifios parecen necesitar que se les "autorice™ a
morir. Muchos temen que su muerte lastime a sus padres y les
produzca un gran dolor. Se ha observado que los nifios suelen
aferrarse a la vida, a pesar del dolor y el sufrimiento, hasta
que obtienen la "autorizacion" de sus padres para morir. A
veces, los padres no son las personas mas indicadas para otorgar
esta autorizacion. Es posible que una persona que comparta una
estrecha relacién tanto con los padres como con el nifio, cumpla

esta funcién mas adecuadamente.
El nifio necesitara recibir de la familia;
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Consuelo al saber que no estan solos en el proceso de la
agonia: Generalmente, el nifio agonizante necesita tener la
certeza de que no morird solo y de que no sera olvidado. Sus
padres y seres queridos deben asegurarle que, cuando llegue el
momento, ellos permaneceran junto a su cama. Si bien ésta suele
ser una promesa dificil de cumplir, deben tomarse todas las
medidas necesarias para que sea posible abrazar o tocar al nifio
cuando muera. La presencia de las personas mas cercanas

beneficia tanto al nifio como a quienes se encargan de su cuidado.

Establecimiento de limites: Los padres no deben dejar de
imponer los correspondientes limites al comportamiento del nifio
ni permitir que la culpa o el sufrimiento les impidan ejercer su
funcién, en cuyo caso el nifio podria encontrarse o sentirse fuera

de control.

Para facilitar la despedida del nifio, es importante que éste
pueda tener en la medida de lo posible los minimos cambios, en
su entorno; en las relaciones que tiene con sus familiares y en sus
actividades, esto le facilitara resolver su propio duelo; sin
embargo, también es importante que se le pueda motivar al nifio a
dibujar, escribir cuentos, narrar historias, jugar con
titeres, escribir un diario, etc., es decir, fomentar la expresion

simbolica de lo que esta viviendo.
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Testamento infantil: Otra forma de que el nifio pueda ir
despidiéndose de la vida, es elaborar una carta para sus seres
queridos, en donde les pueda decir su sentir y su pensar. Ademas
puede realizar su testamento para asignar quien se quedard con
sus juguetes, su ropa, y sus demas pertenencias, que incluso

pueden ser simbdlicas: el rincdn del jardin, la casita en el arbol...

Como ya se ha mencionado es importante que alguna
persona lo esté acompafiando y pueda estar al pendiente de estas

necesidades del nifio, ayudandole también a no sentirse solo.
Necesidades espirituales

Las necesidades espirituales y culturales deben ser
respetadas y satisfechas. Los ritos que permiten al nifio y a su
familia tanto sea recordar, agradecer y expresar gratitud, como
confiar en la presencia de Dios durante la experiencia y
despedirse, son formas de sobrellevar la transicion entre la
recuperacion y la aceptacion de la muerte. El contenido y la
precision de la informacion que se le proporciona al nifio depende

de la cultura y el origen étnico de la familia.

79



Cuidados dirigidos al nifio enfermo

Apoyo

Procurar que el personal que atiende al nifio sea siempre

el mismo, para que se establezca confianza.

Animar al nifio a que exprese y comparta sus emociones y

temores, para ayudarle a enfrentarse a ellos.

Responder a sus preguntas Yy darle explicaciones
adecuadas a su edad sobre su enfermedad y el tratamiento

0 los procedimientos que se le realizan.

Procurar que mantenga la mayor independencia posible

dentro de las limitaciones de su situacion.

Durante la agonia:

Hablar al nifio aunque parezca adormilado, con voz fuerte

Yy clara, no en susurros.
Hacer preguntas que se puedan contestar “si” o “no”.
Ofrecerle calma y tranquilidad.

Respetar la proximidad con su familia.
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Proporcionarle bienestar fisico:

Aliviar el dolor.

Reducir la posible disnea (Oxigeno si se prescribe)
Evitar la fatiga, procurandole periodos de descanso.
Evitar ulceraciones.

Procurarle comodidad (almohadas, retirada de sabanas si

le molestan o dan calor).

Procurarle alimentacion y nutricion:

Dar alimentos que sean féciles de deglutir (sopas,
licuados, yogur,).

Ofrecer cualquier alimento o liquido que el nifio desee.
Evitar el estimulo excesivo a comer o beber.

Cuidados bucales y lubricacion de los labios con vaselina.
Evitar los alimentos con olores penetrantes.

Dar los alimentos lentamente y ofrecerle pequefias

comidas varias veces al dia.
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Reducir la ansiedad:

- Limitar las intervenciones a las necesarias y valorar junto
con los padres la posibilidad de retirar o no aplicar
tratamiento intensivo que solo prologue la agonia del nifio
cuando ya no tiene ninguna posibilidad de curacién o

recuperacion.

- Dar una atencion constante al nifio, respetando su

intimidad pero sin que tenga sensacion de abandono.

- En la comunicacién con el paciente y la familia, el secreto
profesional ha de ser respetado, y todo el personal debe
actuar con prudencia evitando comentarios ligeros en
cualquier sitio. (El tanatélogo se limitara a animar al nifio
a que hable de sus emociones, expresandole su
comprension hacia lo que esta sintiendo ayudandolo a

manejar su dolor con el fin de sacarlo de la afliccion).

- Proporcionarle distracciones como juguetes, lectura,

musica, etc.

- Convencer al nifio de que no es culpable de su situacion.
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Derechos del nifio con enfermedad terminal

Existe una lista de derechos del paciente cuyo objetivo es
garantizar que la compaiia, los individuos o la institucion que
asisten al paciente le brinden el cuidado y el respeto que necesita,
y que los procesos involucrados en la toma de decisiones se
realicen en forma adecuada. El paciente y su familia recibiran
esta lista antes de comenzar la terapia de cuidados. La lista es
similar a un contrato y brinda proteccién al paciente y a su
familia y les suministra informacion acerca de las limitaciones y
los servicios prestados por los responsables del cuidado del

enfermo.
Estos derechos son:

- Tengo derecho a ser considerado una persona con
derechos propios y no una propiedad de mis Padres, los

Doctores o la Sociedad.
- Tengo derecho a llorar
- Tengo derecho a no estar solo
- Tengo derecho a crear fantasia

- Tengo derecho a comportarme como un adolescente
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Tengo derecho a jugar porque aunque esté muriendo, sigo

siendo un nifio.

Tengo derecho a que mi dolor sea controlado desde el dia

de mi nacimiento

Tengo derecho a saber la verdad sobre el estado en que
estoy. Mis preguntas deben ser contestadas con

honestidad y verdad

Tengo derecho a que mis necesidades sean satisfechas de

manera integral

Tengo derecho a una muerte digna, rodeado de mis seres

queridos, mis juguetes y mis cosas

Tengo derecho a morir en casa y no en un hospital, si asi

lo quiero
Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos

Tengo derecho a recibir ayuda, junto con mis padres, para

afrontar mi muerte

Tengo derecho a sentir enojo y frustracion por mi
enfermedad
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- Tengo derecho a no sufrir dolor cuando se llevan a cabo
procesos de diagnostico o tratamiento.

- Tengo derecho a no aceptar tratamiento cuando no hay
cura para mi enfermedad pero si a recibirlos para mejorar

mi calidad de vida
- Tengo derecho a cuidados paliativos, si asi lo deseo

- Tengo derecho a ser sedado en el momento de mi muerte,

si asi lo deseo

- Tengo derecho a que mis padres entiendan que aungue los

quiero mucho, naceré a una nueva vida.
El proceso de agonia del nifio con enfermedad terminal

El cuerpo experimenta diversos cambios durante el
proceso de la agonia. El conocimiento de los sintomas mas
comunes de la muerte inminente puede ayudar a las familias y a
los nifios a prepararse para afrontarla cuando llegue el momento.
En algunos casos, el proceso de la agonia puede ser muy
prolongado. Si se comprenden los cambios fisicos y mentales a
los que se somete el cuerpo durante dicho proceso, es posible
atenuar algunos miedos y corregir algunas de las falsas nociones

que suelen sostenerse con respecto a la muerte.
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Consultar siempre con el medico del nifio para aclarar

todas las dudas que se puedan tener.

A continuacion se detalla una lista de los sintomas que

habitualmente indican que la muerte es inminente. Sin embargo,

cada nifio puede experimentarlos de una forma diferente. Entre

los sintomas mas comunes se incluyen las siguientes

posibilidades:

Pueden producirse cambios en el modo de respirar. Un
nifio agonizante suele presentar una respiracion lenta o
rapida, o bien largos periodos sin respiracion. También
pueden producirse gemidos al respirar, pero esto no
significa necesariamente que el nifio esté experimentando

dolor.

La respiracion puede ser ruidosa debido a las secreciones
que el nifio no puede eliminar de la garganta o los

pulmones.

Puede llegar a evidenciarse un deterioro fisico debido a la

presencia de un tumor progresivo.

La piel suele tornarse mas pélida, azulada, moteada o
manchada. Estos cambios se deben a la disminucion de

oxigeno y de la circulacion en general.
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- El nifio puede experimentar una repentina incontinencia
(incapacidad de controlar la evacuacion de las heces o la

eliminacion de la orina).

- El paciente puede padecer confusion mental o
experimentar una reduccion del nivel de vigilia en la etapa

previa a la muerte.

- La muerte se produce en el momento en que el corazon
del nifio deja de latir y ya no se registran signos de

respiracion.
Cuidados paliativos

La OMS define los Cuidados Paliativos (CCPP) como el
cuidado activo y total de aquellos pacientes cuya enfermedad no
es susceptible de respuesta a tratamiento curativo, en los cuales el
control del dolor y otros sintomas, asi como de los problemas

psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial.

Objetivos terapéuticos: EI principal objetivo que
persiguen los CCPP es conseguir la mejor calidad de vida y el
confort tanto para el paciente como para todos los que forman
parte de su entorno durante la ultima etapa de su vida de acuerdo
a su mundo de valores, independientemente de donde esté

localizado el paciente (casa u hospital).
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Los tratamientos curativos y paliativos no son
mutuamente excluyentes, sino que son una cuestion de énfasis.
Asi, se aplicard gradualmente un mayor nimero y proporcion de
medidas paliativas conforme avance la enfermedad y el paciente

deje de responder al tratamiento especifico.

Los cuidados paliativos pretenden conseguir la atencion
integral del enfermo terminal y de su familia, tanto en aspectos

fisicos como emocionales, sociales y espirituales.

Los cuidados paliativos resultan benéficos cuando ningdn
tratamiento va a modificar sustancialmente la evolucion esperada

de la enfermedad hacia la muerte.

La Asociacion Americana de Pediatria (AAP) recomienda
el uso de los cuidados paliativos en un modelo integral junto con
los tratamientos curativos, en el que los cuidados paliativos se
ofrecen desde el mismo momento del diagndstico de la
enfermedad y contintdan a lo largo de su curso, tanto si el nifio
fallece como si sobrevive. Por eso, los destinatarios de los
cuidados paliativos son, no s6lo aquellos que se encuentran en
una fase terminal, sino también los nifios que padecen
enfermedades letales. Si se asume que los cuidados paliativos no
tienen lugar en el tratamiento hasta que se han agotado todas las
opciones curativas, puede que ni siquiera se pueda hablar de ellos

en una fase precoz de la enfermedad y se pierda la oportunidad de
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hablar de posibles tratamientos inGtiles en la fase terminal de la
enfermedad.

La AAP enuncia los siguientes principios:

1. Respeto a la dignidad de los pacientes y sus familias.
Hay que contar con sus deseos y preferencias en lo que se refiere
a pruebas diagndsticas, monitorizacion y tratamientos. Se deben
atender las necesidades de la familia tanto durante la enfermedad
como después del fallecimiento para mejorar su capacidad para

superar la situacion.

2. Acceso a unos cuidados paliativos competentes.
Ademas de aliviar el dolor y otros sintomas fisicos, hay que
procurar poner los medios para mejorar la calidad de vida del
nifio y su familia (educacion, consejo a la familia, ayuda a los
hermanos, ayuda espiritual y cuidado de “respiro”). El cuidado de
“respiro” consiste en proporcionar al nifio los cuidados que
necesita por personal cualificado para que los cuidadores

habituales de su familia puedan descansar y recuperarse.

3. Cuidar a los que cuidan. Corresponde al equipo de
cuidados paliativos dar soporte a los profesionales sanitarios que
cuidan al nifio. El apoyo institucional debe incluir la posibilidad

de asistir a los funerales, el consejo continuado por psicélogos o
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personal capacitado y la realizacion programada de sesiones 0

ceremonias de recuerdo.

4. Mejorar el apoyo profesional y el social a los cuidados
paliativos pediatricos. El éxito de estos programas depende de la
posibilidad de consulta telefénica y eventual atencion
domiciliaria por profesionales calificados las 24 horas del dia.

La decision de optar por cuidados paliativos en lugar de
un tratamiento agresivo suele ser una decision que deben afrontar
los padres. Se trata de la aceptacién de un pronostico malo y de la
oportunidad de brindar una atencion muy especial a un ser
querido. El proceso de la agonia requiere el mismo cuidado y
respeto que exigen todas las demas etapas de la vida. S6lo por
medio de dichos cuidados y respeto los padres pueden darle a sus
hijos el apoyo que realmente necesitan.

Esta etapa implica un cambio de rumbo con nuevas metas
y esperanzas: una muerte serena, sin dolor y en presencia de los

seres queridos.

El cuidado paliativo puede suministrarse en el hospital, en
el hogar o en un centro especializado. También puede llevarse a
cabo a largo plazo, durante varios afios; o a corto plazo, con una
duracion de dias o semanas. Los cuidados paliativos pueden

incluir la quimioterapia y radiacion para el control del dolor.
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Muchas veces, este tratamiento contra el dolor puede atenuar el
desarrollo de una enfermedad progresiva o un tumor, e incluso
reducirlos. También pueden recomendarse otros métodos de
control del dolor. Es importante aclarar que el objetivo de esta
terapia no es el tratamiento ni la cura, sino el alivio del dolor y las

molestias.

Ortotanasia: significa muerte correcta. Distingue entre
curar y cuidar, sin provocar la muerte de manera activa, directa o
indirecta, evitando la aplicacion de medios, tratamientos y/o
procedimientos meédicos obstinados, desproporcionados 0
inatiles, procurando no menoscabar la dignidad del enfermo en
etapa terminal, otorgando los Cuidados Paliativos, las Medidas
Minimas Ordinarias y Tanatoldgicas, y en su caso la Sedacion
Controlada (administracion de farmacos apropiados para
disminuir el nivel de conciencia del enfermo ante la presencia de

un sintoma refractario a los tratamientos disponibles).
Decisiones importantes en la agonia del nifio enfermo

Se deben tomar muchas decisiones importantes cuando se
le diagnostica a un nifio una enfermedad terminal, entre las que se

incluyen:

El derecho a rechazar el tratamiento: El nifio y su

familia tienen el derecho a rechazar el tratamiento. Con
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frecuencia, se ofrecen opciones de tratamiento que pueden
prolongar la vida del nifio, pero no curarlo. Es por esto que al
tomar esta decision debe tenerse en cuenta tanto la calidad de
vida como la posibilidad de prolongarla. Deberan evitarse
medidas de empecinamiento terapéutico, es decir, prolongar por
todos los medios, y a pesar del sufrimiento, la vida de los
enfermos mediante una serie de intervenciones que pueden ser
desde el entubamiento, la reanimacion cardio-respiratoria,
la colocacion de sondas, estudios dolorosos o mantener al
paciente aislado en una terapia donde no permiten visitas ya que
en estos casos el paciente pierde toda autonomia y depende

totalmente de las decisiones de los médicos y de los familiares.

Este tipo de acciones pueden llegar a convertirse en
violencia para el paciente y entonces el medico le provoca un
dafo impresionante, obligandolo a recibir un tratamiento que el

propio paciente simplemente no desea.

La decision de morir en el hogar y no en el centro
médico: Muchas familias desean que sus seres queridos
fallezcan en el hogar, en un entorno méas comodo y natural. Otras,
no sienten que puedan manejar emocionalmente la muerte en el
hogar. La opinién de los hermanos puede o no influir. Sin
embargo, se debe procurar que todos los miembros de la familia

participen en esta importante decisién. No todas las decisiones
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deben tomarse de una vez, y debe considerarse la posibilidad de
modificarlas. En algunos casos, las familias creen que desean
estar en el hogar y luego concluyen que el hospital es la mejor
opciodn. En otros casos, en cambio, algunas familias eligen estar
en el hospital y luego entienden que tanto el nifio como ellos
mismos estarian mas comodos en el hogar. El tiempo y las
circunstancias pueden ayudar a tomar estas decisiones. Hacer
tantas preguntas como sean posibles para obtener la informacién

necesaria puede ayudar a tomar la mejor decision para la familia.
El pedido de no reanimar (DNR)

El pedido de no reanimar (su sigla en inglés es DNR) es
un pedido formal por parte de una persona o uno de sus familiares
de no adoptar medidas extremas para salvar su vida. Un pedido
DNR suele reservase para una persona en agonia 0 con una
enfermedad terminal que, aunque se la reanime, no tendria una
calidad de vida buena o prolongada antes de la muerte, la cual

podria producirse a pesar de los esfuerzos de reanimacion.

Los pedidos DNR suelen especificar el grado de
intervencion que se desea previa a la muerte (por ejemplo, no
utilizar medicamentos para el corazén, oxigeno, compresiones
torécicas, etc.). Es necesario que el médico discuta y redacte estas
especificaciones. También es necesario un DNR cuando el

paciente permanece en el hogar.
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En México existe la “Ley de Voluntad Anticipada” que
ampara lo anteriormente dicho. La presente ley es de orden
publico e interés social, y tiene por objeto establecer y regular las
normas, requisitos y formas de realizacion de la voluntad de
cualquier persona con capacidad de ejercicio, respecto a la
negativa a someterse a medios, tratamientos y/o procedimientos
médicos que pretendan prolongar de manera innecesaria su vida,
protegiendo en todo momento la dignidad de la persona, cuando
por razones médicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible
mantener su vida de manera natural. La presente Ley se aplicara
unica y exclusivamente en el territorio del Distrito Federal con

base en los términos y disposiciones establecidas en la misma.

Documento de Voluntad Anticipada: consiste en el
documento publico suscrito ante Notario, en el que cualquier
persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus
facultades mentales, manifiesta la peticion libre, consciente,
seria, inequivoca y reiterada de no someterse a medios,
tratamientos y/o procedimientos medicos, que propicien la

Obstinacion Médica.

De acuerdo al articulo 7 fraccion IV de dicha Ley,
solamente los padres o tutores del enfermo en etapa terminal
cuando éste sea menor de edad o incapaz legalmente declarado

podran suscribir dicho documento.
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De acuerdo al articulo 8, el documento de Voluntad
Anticipada deberd contar con las siguientes formalidades y

requisitos:

I. Realizarse por escrito de manera personal, libre e

inequivoca ante Notario;

Il. Suscrito por el solicitante, estampando su nombre y

firma en el mismo;

I11. EI nombramiento de un representante para corroborar
la realizacion del Documento de Voluntad Anticipada en los

términos y circunstancias determinadas en él; y

IV. La manifestacidn respecto a la disposicion de 6rganos

susceptibles de ser donados.

El Documento de Voluntad Anticipada suscrito ante
Notario, deberd ser notificado por éste a la Coordinacion
Especializada para los efectos a que haya lugar. Una vez suscrito
el Documento, la Coordinacién Especializada debera hacerlo del
conocimiento del Ministerio Publico para los efectos a que haya
lugar, y del personal de salud correspondiente para integrarlo, en

su momento, al expediente clinico del enfermo en etapa terminal.
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El cuidado del nifio en el momento de su muerte:

Los padres deben saber que la muerte de un nifio en su
hogar, donde recibio cuidados paliativos, no constituye un caso
de emergencia. si se llama a los paramédicos, estos deben intentar
resucitar al nifio, aun cuando la familia no esté de acuerdo (a
menos que se cuente con un Documento de Voluntad

Anticipada).

La familia puede disponer del tiempo necesario antes de
que se retire al nifio de su hogar u hospital. Durante ese periodo,
que esta destinado a la familia y los seres queridos, es posible:
despedirse del nifio, bafiarlo y/o vestirlo, o llevar a cabo ritos

espirituales o culturales.

Aun cuando se haya prevenido a los miembros de la
familia acerca de la muerte del paciente, estos experimentaran un
gran dolor y profunda conmocién. Se debe tener en cuenta que
los tramites necesarios para el funeral deberan llevarse a cabo

antes de que se produzca el deceso.
La donacion de 6rganos, si es posible

Las leyes que rigen la donacién de 6rganos varian ligeramente de
un estado a otro. El profesional de la salud a su cargo esta

capacitado para informarle sobre estas opciones. La Ley General
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de Salud en su articulo 320 dice que: “Toda persona es
disponente de su cuerpo y podra donarlo, total o parcialmente,
para los fines y con los requisitos previstos en el presente titulo”.
La donacién en materia de érganos, tejidos, células y cadaveres,
consiste en el consentimiento tacito o expreso de la persona para
que, en vida o después de su muerte, su cuerpo o cualquiera de
sus componentes se utilicen para trasplantes. EI consentimiento
tacito o expreso otorgado por menores de edad, incapaces 0 por
personas que por cualquier circunstancia se encuentren impedidas

para expresarlo libremente, no seré valido
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CAPITULO V

LA FAMILIA DEL NINO EN FASE
TERMINAL

El estudio de la repercusion de la enfermedad sobre la
familia implica conocer las distintas fases de la enfermedad, sus
efectos en el funcionamiento familiar, los recursos de que dispone
la familia para afrontar estos cambios y, finalmente, las ayudas
que, en cada momento, deben ofrecer los profesionales de la
salud. Si esto es asi para cualquier enfermedad, cuanto mas
cuando el nifio padece una enfermedad letal o estd en una
situacion terminal. La familia se rebela, tiene miedo, sufre. A
veces los padres experimentan sentimientos de culpa por no haber

sabido proteger al nifio.

Cuando la muerte es la evolucién natural de una
enfermedad ya conocida, a menudo el paciente, la familia y el
equipo asistencial han contemplado ya la muerte como
posibilidad. Esto proporciona un tiempo para forjar un duelo
anticipado y prepararse a la muerte. EI conocimiento anticipado
de la muerte ayuda al propio paciente a prepararse para el

acontecimiento y le da la oportunidad de despedirse de los suyos.
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La familia puede organizarse para estar junto al nifio en los
ultimos momentos y opinar sobre la oportunidad de las medidas

instauradas y el lugar mas adecuado para el fallecimiento.

La vida de la familia se estructura y organiza en torno al
cuidado del nifio. En los pacientes con enfermedades cronicas o
dependientes de tecnologia, implica a veces cambios (0 pérdida)
de trabajo y de domicilio. La vida social de los padres se ve
condicionada, pues el cuidado del nifio exige presencia y

dedicacion casi permanentes.

En ocasiones, los hermanos pasan a un segundo lugar y

padecen un cierto grado de abandono por parte de los padres.

La muerte de un nifio ejerce un profundo efecto
emocional sobre la familia y sus miembros. Los sentimientos de
culpa y enojo son frecuentes, observandose un desplazamiento de
la hostilidad y agresividad provocada hacia el cényuge, hermanos
del nifio enfermo, miembros del personal hospitalario u otras

personas conocidas.

Si el entorno paternal ha sido demasiado protector y se
busca (mediante determinadas conductas) la sustitucion del nifio
perdido, se puede estimular artificial e inadvertidamente que los
hermanos traten a través de su comportamiento, de sustituir al

hermano que fallece perturbando asi su propio desarrollo.
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Por otra parte, cuando una familia pierde a un nifio, es
posible que pierda también un lazo de unién; la familia puede
haber utilizado la enfermedad del nifio y sus complicaciones
secundarias como un medio de evitar problemas mutuos y
conflictos no relacionados con la enfermedad. Con la muerte del
nifio, y ante la imposibilidad de recurrir a estos modelos
desviados, la familia debe, por consiguiente, enfrentarse a los
hechos de forma adaptativa y directa, buscar otras alternativas

para evitar el conflicto o desintegrarse.

La muerte de un nifio y su impacto sobre la familia exige
un abordaje multidisciplinario ante las graves consecuencias que
conlleva sobre el duelo de cada uno de los supervivientes,
particularmente si existen otros nifios pequefios. Por eso es
importante canalizar a la familia con algin profesional
especializado en Tanatologia y/o con una formacion en terapia
familiar que les pueda ayudar a resolver esta complicada

situacion.
El sentimiento de pérdida de los hermanos y los amigos

Es importante recordar y tratar el impacto que tiene la
muerte del nifio en sus hermanos. La mayoria de los nifios pueden
superar el trauma de la muerte de un hermano si se les brinda el

apoyo Yy el tiempo necesarios.
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Muchos nifios experimentan sentimientos intensos de
culpa ante la muerte de un hermano. El nifio que ha muerto suele
ser idealizado y esto provoca sentimientos de inferioridad y
descuido hacia €l o los hermanos que sobreviven. Estos hermanos
frecuentemente estuvieron rodeados por la muerte, la enfermedad
y la angustia de todos los miembros de la familia, en especial de

los padres, durante la experiencia del hermano agonizante.

Muy frecuentemente se protege a los hermanos menores
de un niflo con una enfermedad terminal de algunas de las
experiencias asociadas con la muerte. A veces, se les prohibe
visitar al nifio agonizante o participar de las ceremonias religiosas
y culturales, e incluso, es probable que se les niegue asistir al
funeral. Sin embargo, todas estas experiencias pueden contribuir
con la aceptacién y pueden hacer que la culpa del hermano

sobreviviente sea menos onerosa.

Los comparieros de clase y los amigos cercanos del nifio
que muere pueden experimentar el proceso de sufrimiento de
diversas maneras. Muchos nifios pueden no haber experimentado
nunca la muerte de una persona de su edad a causa de una

enfermedad o un accidente.

A cualquier edad se evalua la idea de nuestra propia
mortalidad y el proposito en la vida cuando alguien muy cercano

fallece. Algunos nifios pueden sentir que ellos también podrian
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morir pronto. Incluso pueden sentirse culpables, al igual que la
expresion de sufrimiento de los hermanos. EI amigo de un nifio
agonizante también necesita tiempo y apoyo emocional para
superar el sufrimiento de la pérdida de un amigo, un vecino o un

compariero de clase.

Es recomendable integrar a estos amigos del nifio a las
actividades de la familia, a las visitas al hospital mientras el nifio
aan vive o bien, a algin evento conmemorativo cuando ya ha
fallecido. Sin ser sustitutos, los amigos de los nifios ayudan a los
padres a recordar los buenos momentos con sus hijos y la familia
de su amigo ayuda a los otros nifios a sentirse cercanos al

compafiero que han perdido.

Una observacion importante que es necesario hacer en
estas ocasiones con algunos papas es que, si tienen otros hijos, no
los desatiendan por dedicarse exclusivamente al hijo enfermo.
En todo caso es necesario que se encuentre el equilibrio que
permita que los hermanos se involucren en el cuidado del
enfermo y en la atencion de la casa mientras los padres se dedican

a hacer lo necesario por su hijo enfermo.

Los hermanos pueden involucrarse en el cuidado de su
hermano; puede asignarseles tareas especificas para su cuidado,
como llevarle su juguete favorito y jugar con él, o bien servirle la

comida y ayudar a que su hermano se alimente.
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Por su importancia y por la posibilidad real de promover
una resolucion del duelo, se mencionan algunas sugerencias para

este proceso en los hermanos:

- Proveer informacion comprensible acerca del diagnéstico

y tratamiento.

- Contestar sinceramente todas las preguntas, incluso ";Se

morird?".

- Estar alerta a preguntas que no se atreven hacer,
especialmente las que estan relacionadas con la salud
personal.

- Asegurarle repetidamente a ese hermano que €l o ella no

es responsable de haber causado el cancer.

- Informarle a maestros o entrenadores acerca de la

situacion familiar.

- Hacer arreglos para que la asistencia a la escuela y otras

actividades se lleven a cabo a tiempo.

- Procurar que el hermano se divierta, a pesar de la

enfermedad de su hermano o hermana.

- Hacer arreglos para que alguien cuide del hermano

enfermo.
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- Hacer planes para que uno de los padres esté disponible
todos los dias.

- Ensefarle acerca de los sentimientos normales de miedo,

ansiedad, tristeza, enojo.

- Estimular al hermano para que comunique sus

sentimientos.

- Aceptar que el hermano no quiera exteriorizar sus

sentimientos.
- Hacer hincapié en que todo estara bien en la familia.

- Explicar que el sufrimiento, la tristeza y las lagrimas de

los padres son normales.

- Hacer arreglos para que algin miembro de la familia o

algin amigo tenga un interés especial en cada hermano.
Cuidados dirigidos a la familia
Apoyo.

- Evitar que se sientan abandonados por el personal

sanitario.

- Ayudar a que expresen sus temores y exterioricen sus

sentimientos.
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- Planificar qué pautas de actuacion quieren que se sigan
cuando llegue la muerte del  nifio acorde a sus creencias

0 costumbres.
Proporcionar bien interpersonal.
- Ofrecer intimidad.
- Animar a la familia a hablar con el nifio y a estar con él.

- Evitar hablar sobre la enfermedad en presencia del nifio

(entre los padres y/o con el equipo de salud).
- Permitir que tengan en la habitacion objetos conocidos.

- No restringir el horario de visitas a los miembros de la

familia.
- Ayuda si deciden que el nifio muera en casa.

- Educar a la familia en los cuidados del nifio como son: el
control de los sintomas, cambios posturales e higiene

personal.

- Programar visitas domiciliarias del equipo de salud y

apoyo emocional.

- Dar informacion sobre como contactar con el personal

sanitario.

105



- Colaborar en la planificacion a seguir cuando el nifio

muera.
Los preparativos para el funeral

Los preparativos para el funeral de un hijo es una
situacion para la cual ningln padre estd preparado. Para muchos,
éste es el primer funeral al que asisten y la primera vez que tienen
que ocuparse de los preparativos. Muchas veces, los padres tienen
mucha ansiedad por acelerar el proceso, porque estan muy
aturdidos y apesadumbrados. Las familias no deben apresurar sus
decisiones acerca de los preparativos que desean para el nifio. Los
padres necesitan tomarse cierto tiempo para determinar qué
quieren para su hijo antes de dirigirse a la funeraria para no tener

que tomar estas decisiones durante un momento de gran estrés.

Es importante tomarse el tiempo para hacer preguntas,
comprender todas las opciones y luego planear el funeral. Hacer
que otros miembros de la familia participen, como por ejemplo,
hermanos o abuelos, puede hacer que el funeral sea mas
significativo para todos. El clero y las comunidades religiosas
también pueden ofrecer su apoyo y recursos mientras las familias
preparan el servicio conmemorativo o el funeral. Las donaciones
a determinadas organizaciones, causas o0 fundaciones son una
forma de reconocer lo que la familia desea y necesita para honrar

la vida de su hijo.
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Cuando se le diagnostica a un nifio una enfermedad
terminal, es importante para los padres y miembros de la familia
darse un tiempo para asimilar la noticia y sobrellevar el
sufrimiento previo a la muerte. Tomar decisiones respecto al
funeral del hijo, puede resultar abrumador y dificil para los
padres. Es importante delegar responsabilidades y solicitar ayuda
a otros miembros de la familia y platicar con el nifio las

decisiones a tomar.

Es conveniente que la familia pase el mayor tiempo
posible con el nifio, no s6lo antes de morir, sino también una vez
muerto y que participe en los preparativos del cuerpo, es decir,
que le asee y le ponga sus ropas preferidas. Si la familia sélo
puede estar pocas horas al dia con el nifio, la posibilidad de que
estén junto a él cuando fallezca es muy baja. Cuando la familia
no ha estado presente en el fallecimiento conviene que vea el
cuerpo de su hijo muerto, esto ayudara a tener la certeza del
hecho y a lograr una mejor aceptacion de la muerte del nifio; esto
le da a la familia la posibilidad de despedirse. Hay que propiciar
el contacto fisico con el nifio y, si es posible, que los padres le
tomen en brazos, antes y después del fallecimiento. Las
expresiones de afecto que despierta el contacto fisico contribuyen
a elaborar mejor el proceso de duelo. Los servicios funerarios y la
inhumacion ayudan a darle a la muerte un sentimiento de realidad

y combaten la negacion.
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Los deseos de la propia familia, el estado clinico del nifio,
la incertidumbre en el prondstico y la capacitacion del personal
que le atiende pueden influir en la toma de decisiones sobre el

lugar del fallecimiento.

Las familias cuyos hijos mueren en su propio hogar se
adaptan mejor y mas rapido tras la muerte del nifio que aquellas
cuyos hijos mueren en el hospital o centro de salud. Ademas
requieren menos ayuda psicologica y recuerdan de manera

positiva el evento.

La muerte de un hermano u otro nifio es muy dificil de
aceptar debido a que se vive demasiado cerca, sobre todo si el
nifio piensa que los papas o los médicos pudieron haber evitado
esta muerte. Es probable que piense que esto le puede pasar a él

también.

Los funerales y demas actos tras la muerte de un hijo o de
cualquier familiar, requieren de un tiempo y un espacio, que
permita a la familia experimentar el apoyo social y aceptar la
realidad de la pérdida, no debemos privar de este apoyo a los méas
pequefios por creer que, por su corta edad, no entienden lo que

esta pasando.

Es muy importante que se le permita a los hermanos del

nifio fallecido (si estos lo desean) asistir al funeral,
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preferentemente acompafiados por algun familiar en el cual
confien, este adulto debe estar tranquilo durante el funeral y con
tono tranquilo debe explicar al pequefio en qué consiste un
funeral y anticipar todo lo que va a ir sucediendo a lo largo de él,
escuchar sus demandas y estar atento a sus dudas. El estado
emocional de los padres ante un acontecimiento de este tipo,
tendra repercusion directa en los hijos, por ello, los padres tienen
gue mantener la calma y seguir ejerciendo las funciones de
padres, sin perder los roles, proporcionando a su hijo o hijos el
afecto y apoyo adecuados.

Apoyo tras la muerte del nifio
- Permitir que estén con el nifio el tiempo que deseen.
- Atender a algin familiar si lo necesita.

- Mantener entrevistas con la familia para que manifiesten
sus preocupaciones y tristeza. Estas entrevistas pueden ser
con el médico tratante, un tanatélogo, un sacerdote, y el
objetivo de estas, es ayudar a los familiares a desahogar
las emociones que pudiera estar manejando en ese

momento.

- Si se observa en algun familiar una afectacion psiquica

importante, remitirle al psicélogo o psiquiatra.
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- La afliccion més intensa aparecera méas tarde y puede
llegar a durar hasta 2 afios, pudiendo haber mas adelante,
momentos de recaida. La duracion de dicho proceso
dependerd de la capacidad de afrontamiento y a las
respuestas emocionales de cada uno de los familiares y

amigos.
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CONCLUSION

Para poder ayudar a un nifio en fase terminal y a su
familia debemos conocer como es que el nifio se desarrollaria en
todos los ambitos de su vida si no tuviera una enfermedad y como
estos se ven alterados o modificados ante la presencia de un
padecimiento mortal; debemos conocer y respetar todas las
creencias culturales, sociales y en torno a la muerte que tiene
cada familia; el contexto social y familiar va a ser determinante
en la forma en que se viva el proceso de la enfermedad hasta

llegar a la muerte.

Para poder ofrecer apoyo de calidad y de forma
humanizada, debemos estar al pendiente de la evolucion de la
enfermedad, estar actualizados en las diferentes opciones de
tratamientos que pudieran ayudar a los nifios en fase terminal a
sobrellevar mejor su proceso de terminalidad y trabajar en
nuestros propios procesos emocionales para evitar vernos
reflejados en la problematica de las familias y asi correr el riesgo
de perder la objetividad y caer en situaciones que podrian poner
en riesgo la integridad del nifio, de sus familias y de nosotros

Mmismos.

Brindar apoyo en este trance tan dificil para la familia y el

propio nifio, debe ser un compromiso de amor de nuestra parte,
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comprendiendo que los nifios son conscientes de su padecimiento
y de su probable o inminente muerte y que requieren cierto tipo
de ayuda, amor, apoyo y honestidad para morir de la mejor

manera que sea posible.
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