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Muerte en el Nino

“La muerte es algo que les pasa a las
personas cuando son Vviejitas”, es la
explicacion que le da su madre al pequefio
Enrique de 7 afios cuando pregunta acerca
del tema. Entonces — pregunta Enrique
reflexionando un poco - ¢por qué el otro
dia escuché que se habia muerto el hijo de
la maestra Sofia?

Lamentablemente el morir es un evento no
lineal en los seres vivos; es decir, morimos
viejos, morimos joévenes y también
podemos morir de nifios. Si ya de por si
la muerte es algo de lo que no se quiere
hablar, porque “no sea que traiga la mala
suerte”, lo cierto es que es un tema que
nos cuestiona todo nuestro mundo de
certezas y supuestos, particularmente
cuando hablamos de la muerte en los
nifnos.

Sin embargo, la realidad supera a nuestros
deseos y fantasias de querer ocultar este
tema ignorandolo, y mejor hariamos en
abordarlo como sociedad, pues es claro
que si bien la ciencia médica avanza en el
control y curacion de algunas
enfermedades que antes eran mortales,
hoy por hoy en nuestro pais siguen
muriendo nifios por las mas diversas
razones.

De acuerdo a cifras del SINAIS (Sistema
Nacional de Informaciéon en Salud), las
cuatro primeras causas de mortalidad en
edades escolares (5 a 14 afios) son:

1. Accidentes de trafico de vehiculo
automotor 14.2%

2. Leucemia 09.2%

3. Ahogamiento y sumersion
accidentales 04.4%

::: Mario Guerra Rojano
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4. Nefritis y Nefrosis (Enfermedades
del Rifidn) 03.5%

Sabemos que las muertes repentinas o
accidentales en los niflos ponen a los
padres y familiares sobrevivientes en una
situacion critica, donde el proceso de duelo
puede llegar a complicarse mucho por
distintos factores que rodean a la muerte
subita. Pero qué pasa cuando el morir se
presenta tras una larga y desgastante
enfermedad como es la leucemia, las
insuficiencias renales o incluso el cancer
pediatrico. No sélo la familia sufre un
prolongado duelo anticipatorio y percibe el
evento como una catastrofe, sino que el
nifo sufre también por su condicidn, por
los propios tratamientos y medidas clinicas
tomadas alrededor de su vida, y sufre de
igual manera por el hecho de percibir
gradualmente que muy probablemente no
se aliviard y que no hay nadie que esté
dispuesto a hablar con él de esto que le
causa tanto temor.

Con grandes y pequefios tradicionalmente
se nos ha hecho creer que, si tienen una
enfermedad grave que pone en riesgo su
vida, lo mejor es no decirles; es mas, lo
mejor incluso es mentirles
deliberadamente si preguntan ¢Qué tengo?
o ¢Me voy a morir? Nuestra respuesta
habitual ante este cuestionamiento,
particularmente viniendo de un nifio es “No
digas eso... tu estas aqui para aliviarte...
estds enfermo pero veras como no pasa
nada”.

¢Y como le decimos a un nifio que “no pasa
nada” cuando lleva semanas en el hospital,
cuando se siente cada vez mas débil,
cuando ha perdido cabello y cejas por la
quimioterapia, padece vomitos incesantes
como efecto secundario de esta o quiza ya
han tenido que amputarle un brazo o una
pierna para prolongar un poco su vida?
¢COmo le decimos que no pasa nada si no
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puede ir a la escuela, no puede salir a
jugar y ve a sus padres con el rostro
desencajado cada vez que terminan de
hablar con el doctor? Al nifio se le puede
mentir, pero no tan facilmente se le puede
engafar. Ellos tienen gran agudeza en
captar la comunicacion no verbal y son
capaces de “saber” rapidamente cuando
las cosas no van bien con sélo ver la
mirada de los adultos que le rodean y
percibir como sus padres esquivan todas
sus preguntas. Son justamente pap4,
mama o la figura afectiva mas cercana
quienes deberian ser una fuente de apoyo
eficaz para el pequefio.

Basta recordar cuando éramos nifios y
pensar a quién recurriamos cuando
teniamos miedo de algo. Buscabamos la
seguridad de nuestros padres o la abuelita
para que nos abrazara, que Vvalidara
nuestro miedo y que nos dijera que iba
estar ahi para nosotros. De nifos
buscamos certezas, seguridad de los
adultos y ante una enfermedad terminal lo
que comunmente se reciben son evasivas e
incertidumbre.

“Sabes, me siento muy sola porque nadie
me entiende”, me decia Ingrid, una
paciente de 12 afios con cancer terminal.
“Se que me voy a morir y quisiera decirle a
mi mama que voy a estar bien en el cielo,
yo no quiero que sufra y quiero que
cuando me vaya llore un poquito, pero que
luego este bien porque yo voy a estar bien,
pero cada vez que quiero hablar con ella
de eso me dice que me calle, que yo me
tengo que aliviar y me cambia Ila
conversacion... por eso me gusta hablar
contigo, porque tu me escuchas sin
importar lo que te diga”. Esta
conversacion es soOlo un ejemplo de
muchos en donde los nifios, tras un largo
tratamiento médico, se dan cuenta que sus
cuerpos no estan respondiendo como
deseariamos, que han visto a muchos otros

::: Mario Guerra Rojano
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nifnos en el hospital morir por las mismas
causas, y que intuyen que pronto moriran.
Se nos ha hecho creer que los nifios no se
dan cuenta de su situacion y que lo mejor
es no decirles nada, pero basta con que les
demos el espacio, que les empecemos a
preguntar como se sienten y que piensan
respecto de lo que les esta pasando para
que nos revelen sus incertidumbres,
temores y creencias acercar de lo que les
sucede. Es justo en este momento que el
nifio necesita a una figura afectiva cercana,
su padre o su madre, que les permita
hablar de esto y les de respuestas
honestas de acuerdo a lo que los nifios
deseen saber.

En el polo contrario se pensaria que
entonces hay que decirle al nifio “Te vas a
morir”’, pero hacerlo de esta manera
tampoco ayuda. Si somos honestos y
queremos ser de ayuda le deberiamos
decir al nifio algo como “Los médicos estan
haciendo todo lo que pueden buscando que
tu cuerpo sane, pero mientras eso ocurre,
YO Voy a estar contigo pase lo que pase, y
aunque yo también tengo miedo, juntos
podemos estar mas tranquilos”. Decir
algo como esto no es mentir, es una
realidad que tranquiliza al nifio y le deja la
puerta abierta para poder expresar sus
emociones conforme la enfermedad
progrese. Ante la pregunta directa del
nino “¢Me voy a morir?”, los padres se
paralizan y tienden a responder un rotundo
“iNo!”, cuando un ejemplo de respuesta
que ayuda seria algo como “¢Por qué
piensas eso?”, de esta manera el nifio nos
dira qué del entorno ha percibido que le
indica la gravedad de su enfermedad y asi
podriamos seguir diciéndole algo como
“Efectivamente tu enfermedad es grave,
por eso te han dado tantas medicinas y te
han hecho tantos estudios, yo quisiera que
todo esto funcione y te alivies, pero eso
depende de los medicamentos y de la
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forma que tenga tu cuerpo de responder a
ellos”.

Cuando hablamos de la muerte y el morir
con los adultos podemos hacerlo de una
forma homogénea; sin embargo, los nifios
no procesan este evento de igual manera.
Es importante que atendamos a la edad del
nifno, pues de acuerdo a distintas etapas
del desarrollo, ird teniendo diversas
percepciones acerca de la muerte:

Edad Concepto de Muerte
3 afos y menores
- La muerte de un ser querido se
percibe como separacion o]
abandono. No hay una angustia
manifiesta sobre su propia muerte.

3 a5 afios
La enfermedad y la muerte son algo
externo, generalmente un castigo
consecuencia de actos “malos”.
La muerte se percibe como
temporal y reversible.
Se cree que los muertos comen y
respiran.

6 a 9 afios
Se cree que la muerte es “selectiva”
y que solo les pasa a “otros” (No a
él mismo ni a sus seres queridos).
Se personifica a la muerte con un
espiritu o esqueleto.
Entiende que los adultos le temen a
la muerte, pero no entiende como
es que estos no pueden protegerle
de ella.
Teme por su muerte al preguntarse
como podran vivir sus padres sin él.
10 afios y mas
- ldentifican ya causas internas y
externas de una enfermedad.
Adquieren un concepto de muerte
como Universal, inevitable vy
permanente.

::: Mario Guerra Rojano
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Temen a su propia muerte por la
incertidumbre de qué pasard con
ellos después de morir.

En ocasiones los padres se preguntan
como deben tratar a un nifio que padece
una enfermedad terminal, pues se tiende a
querer sobreprotegerles, a darles todo y a
evitarles todo tipo de contrariedades
cotidianas. El tratar a un nifio de forma
diferente no hara sino que se sienta
justamente “diferente”, sefialado del resto,
y los nifios buscan a toda costa “encajar”
en el mundo de los amigos y en el familiar.
Si bien privilegiarles en exceso al principio
es algo que disfrutan, al poco tiempo
tenderdan a hartarse de la situacion y
entonces buscaran que los adultos les
pongan nuevamente limites como muestra
de que les importa y de que le aman.
Adicionalmente el proveerle de todo cuanto
solicite (o0 pensamos que necesita)
disminuird gradualmente su nivel de
tolerancia a la frustracion, lo que
eventualmente le traerda sufrimientos
agregados cuando los sintomas de la
enfermedad, o el tratamiento, se tornen
mas fuertes.

La evolucion del proceso de duelo en los
padres de un hijo que va a morir depende
en gran medida de la comunicacion que
hayan establecido con el hijo y de las
expectativas puestas en este.
Actualmente sabemos que la muerte de un
hijo, si es el primogénito (o unigénito), es
varon y se llama como el padre, desata en
la familia conflictos y reproches posteriores
que desencadenaran en problemas
conyugales y en un alto indice conduciran
a la separacion de la pareja si no se recibe
la asesoria tanatolégica adecuada en el
proceso, pues también el género influye en
el desarrollo del duelo.
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Otro aspecto muy importante a considerar
ante la enfermedad terminal de un hijo en
la familia, es el tema de los hermanos.
Usualmente toda la atenciéon y recursos de
los padres se centran en el hijo
gravemente enfermo, y esto es natural,
pero no debemos olvidar que,
independientemente de lo que pase, los
otros hijos estan ahi, sintiéndose a veces
desatendidos al grado de que incluso es
habitual que lleguen a desarrollar algun
tipo de enojo o rencor, ya sea dirigido a los
padres o incluso a su propio hermano
enfermo, pues ademéas de sentirse
ignorados, frecuentemente se les llama la
atencion acerca de evitar “molestar al
enfermo”. En este sentido lo mejor es
dejar que los hermanos participen en los
cuidados, no excluirlos de las platicas que
se tengan en familia respecto de la
condicion del enfermo, y dejar que en la
medida de lo posible mantengan una
relacion cercana, equitativa y afectiva
dentro de la normalidad posible. Es
altamente recomendable no descuidar a los
otros hijos y estar muy atentos de su
desempefio escolar y de conducta dentro y
fuera de casa. Mas importante aun es
atender a sus necesidades dandoles
espacios de expresibn emocional y de
requerimientos personales.

A manera de resumen podemos dar la
siguiente lista de recomendaciones para

ayudar al nifio con wuna enfermedad
terminal:
1. Evitar el derrotismo familiar con

frases como “Y encima esto!”, “Nada maés
esto nos faltaba!” o “Por que Dios nos
castiga de esta forma”. Esto aumenta el
grado de indefensién individual y de grupo.

2. Dar sentido a los tratamientos
Si se les explica el motivo del tratamiento,
la hospitalizacion y los detalles de los

::: Mario Guerra Rojano
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procedimientos, se adaptaran mejor que si
se les dice que “no pasa nada”.

3. Fortalecer su autoestima y
confianza de manera realista.

Que comprenda que no hay nada de malo
con él y que lo que le pasa es una
circunstancia, algo que sucede, y NO un
castigo, una injusticia, o algo que “Dios
quiere”. Tampoco debemos exagerar en el
sentido opuesto al decirle “tu puedes
campeon”, “te tienes que aliviar” o “No me
falles”, pues recobrar la salud no depende
del nifio y esto ultimo le hara sentir que
esta haciendo las cosas mal si percibe que
no se esta aliviando.

4. Comunicacion abierta y honesta.
Dejarlo que exprese todo lo que sienta.
Responderle honestamente a sus
cuestionamientos y devolver la pregunta
para clarificar qué quiere saber realmente.
(Preguntar “¢Por qué lo preguntas?).
Recuerden: Al nifio se le miente, pero no
se le engafia. Las mentiras sélo lo haran
sentirse aislado e incomprendido.

5. Brindar apoyo real.

Asegurarle que, pase lo que pase, estaran
juntos hasta el final. Que no se les dejara
solos, pues es comun que, particularmente
el padre, tienda a alejarse relativamente
del nifio enfermo como mecanismo de
defensa. Validar y compartir sus temores
es fundamental.

6. Tratarle de la manera mas normal
posible.

Evita exagerar privilegios o tratos
diferenciados sobre sus hermanos u otros
nifios del entorno.

El nifio que cursa con una enfermedad
terminal necesita mas que nunca de la
cercania, calidez y apertura de sus padres.
El que estos reconozcan sus limitaciones
ante el desarrollo de una enfermedad
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grave, lejos de atemorizar a los hijos al
percibir que sus padres no tienen una
solucion a su problema, les abrird un
nuevo vinculo de comprension y empatia al
saber que no estan solos en sus miedos y
temores y que hay alguien significativo que
no solo les cuida y les comprende, sino que
ademas comparte sus sentimientos vy
emociones. Quién un dia lo recibi6é al
llegar a este mundo dandole seguridad y
confianza es quién ahora debe
acompafarle hasta la siguiente puerta para
despedirle y encomendarlo a las manos
que en ese momento le recibiran.

::: Mario Guerra Rojano
::: Presidente :::
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