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REVISION DE TEMA

Cuando los niRAos se van

Aproximacion humanizada al nifiio en la fase terminal

TIBERIO ALVAREZ

En el presente articulo se identifican algunos
aspectos histoéricos, culturales y sociales rela-
cionados con la muerte del nifio; se explican
los diferentes procesos que se dan en quienes
sufren una enfermedad incurable y van hacia
la muerte; se discute la estrategia de manejo
del pequefio paciente y la ayuda a los padres,
hermanos y familiares afligidos. Finalmente,
se dan pautas generales para motivar a los
profesionales de la salud, a los maestros y a
los padres de familia a que dediquen tiempo y
estudio a comprender el proceso de falleci-
miento del nifio y a lograr la ayuda
humanitaria que requiere en la fase terminal.

PALABRAS CLAVE

FASE TERMINAL
NINO MORIBUNDO
CUIDADOS PALIATIVOS

INTRODUCCION

a muerte en general, pero especiaimente la
del niflo, ha sido considerada un tema “tabu”.
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Los padres no quieren ni siquiera pensar en la posi-
bilidad de la muerte de sus hijos y el personal de la
salud prefiere no abordar estos temas; ello explica
la escasez de articulos y libros acerca del nifio mo-
ribundo. En las facultades de la salud no se ensefia
a los estudiantes a compartir con los pequefios pa-
cientes y con sus allegados los momentos, las ho-
ras y los dias de dolor, sufrimiento y afliccién que
causa la muerte de un ser querido. Se prefiere ig-
norar el tema y no abordar su discusién. El nifio es
simbolo de vida, de futuro, de bienestar; luego, es
paraddéjico, contradictorio e injustificable el estudio
de su muerte. Los nifios personifican la inocencia,
no tienen por qué sufrir ni sentir tristeza; ;por qué
robarles su inocencia?. Ademas, si los adultos nie-
gan y evaden la muerte, ;por qué no educar a los
hijos en Ia fantasia de una vida sin muerte, sin dolor
y sin angustia? ¢ Para qué preocupar al personal de
la salud con los sentimientos que despierta el nifio
desahuciado? ;Acaso no es mejor seguir alimen-
tando la fantasia de que los nifios no estardn en
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peligro de muerte y de que la medicina con su
avance ha vencido la muerte?

OBJETIVOS

Los objetivos del presente articulo son los si-
guientes:

1) Identificar algunos aspectos histéricos, cultura-
les y sociales relacionados con la muerte del nifio. 2)
Explicar los diferentes procesos que se dan en los
nifios que sufren una enfermedad incurable y que
van hacia la muerte. 3) Discutir un plan integral de
manejo del nifio moribundo y de ayuda a sus familia-
res cercanos. 4) Motivar al personal de la salud y a
los padres de familia para que dediquen tiempo y
estudio a la comprensién del proceso de la muerte
del nifio, para lograr la ayuda que éste requiere en la
fase terminal.

ASPECTOS SOCIOCULTURALES

Hasta hace pocos afos el tema de la muerte se
presentaba a la mente de los nifios en las oracio-
nes, juegos y cuentos; en las ceremonias y ritua-
les; en la visita a los moribundos; en la observacién
de figuras y cuadros; en las ensefianzas religiosas
y en las actitudes de los mayores. En nuestro
contexto sociocultural cercano, antes de los anti-
bidticos y la prevencién de las enfermedades, la
tasa de mortalidad infantil era muy alta. Hoy, con
la violencia cotidiana, la muerte ronda de cerca a
los pequenos. Muchos juegos infantiles recuerdan
la muerte. En nuestro violento pais los nifios jue-
gan “al muertito”. “Cargado por cuatro comparieri-
tos, de escasos tres afos de edad, William, el
voluntario, yacia con los ojos cerrados sobre la
tabla; los demas pequefiuelos de la guarderia mar-
chaban solemnes y en silencio tras el “féretro”;
minutos antes, alguien, desde un palo de escoba
-inocente fantasia de una moto- Ie habia hecho un
disparo certero. Los nifios coreaban; “se murid, si,
se murié” (1).

A través de la historia, el tema de la muerte ha
estado presente en las vivencias de los nifos;
desde muy jévenes indagan por su cuenta sobre
este enigma; sacan sus propias conclusiones y
tienden a comportarse de acuerdo al contexto so-
ciocultural en que se desenvuelven.
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LA NEGACION DE LA MUERTE

Es muy raro que se discuta el tema de la muente
en el seno de lafamilia; si el nifio pregunta al respecto
se le responde con evasivas o con silencio y se
piensa que debe serllevado al sicdlogo o al siquiatra.
Es comun que se den respuestas de este tipo: “esas
preguntas no se hacen”; “deja de preguntar esas
cosas... ti no vas a morir”; “duérmete y no pienses”.
Ocultar a los nifios el tema de la muerte es tarea
imposible porque el “interés por la muerte es parte
importante del conocimiento humano; es una expre-
sién de curiosidad elemental que tienen los nifios de
investigar y de encontrar un significado a sus inquie-
tudes”. Cada nifio se hace preguntas existenciales:
¢dedénde vienenlos nifios? ; ddnde estaba yo antes
de nacer? ;yo también moriré? ;quién maté a mi
abuelito? (2). Los nifios ven la muerte en los anima-
les; diferencian lo que se mueve de lo inmévil; lo frio
de lo caliente; lo que grita de lo silencioso; lo palido
de lo rosado; es decir, empiezan a distinguir lo que
tiene vida de lo que esta muerto.

Es necesario que los nifios expresen sus inquie-
tudes sobre la muerte; que interroguen, que den
rienda suelta a su deseo de saber; sin reganarlos ni
bloquearlos ni ridiculizarlos. Es cierto que esto pro-
duce ansiedad en los padres, en los mayores y en
los mismos nifios, pero es preferible manejarla a un
nivel controlable, que sirva a todos los comprometi-
dos (2). Es impontante propiciar un didlogo para que
se expresen, pregunten, sefialen, comenten, dibu-
jen, fantaseen, cuenten historias, representen expe-
riencias, demuestren sus sentimientos. “Se les debe
acompafar en sus emociones; dialogar en su len-
guaje; buscar juntos las respuestas a una hipétesis
de trabajo; evitar la transmisién de ansiedad me-
diante estructuraciones preconcebidas sobre la reali-
dad de la muerte y no presentar como adquisiciones
cientiticas las fantasias relacionadas con el mas
alla” (3).

LOS NINOS Y SU CONOCIMIENTO DE LA
MUERTE

Se han realizado investigaciones sobre cémo
comprenden o ven ia muerte los nifios. Mauren (ci-
tada por Kastenbaum [4]) sugiere que adn un infante
de apenas tres meses de edad puede tener una
aprehensiéon momentanea de la conciencia de la
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muerte. Nagy (5) en su investigacién realizada en
1948 con nifios hungaros entre 3-10 afios concluyd
que existen tres etapas en el desarolio del conoci-
miento que tienen los nifios sobre la muerte (2,3). La
primera se presenta entre los 3 y los 5 afios y
corresponde alo que Piaget denomina Estado Preo-
peracional que refleja muy bien la mente egocéntri-
ca del preescolar. Para ellos lo mas importante es
comer y respirar y no se imaginan un cuerpo que no
tenga estas caracteristicas. En esta edad la muerte
es reversible y temporal como el suefio; reconocen
la diferencia entre lo que se mueve y est4 tibio y lo
inmévil y frio pero no la relacionan conla muerte. Otra
caracteristica de esta edad es el Pensamiento M4-
gico que tienen de las cosas; no poseen una linea
biendefinida entre 1afantasiay larealidad; creen que
las flores susurran, que las montafias oyen; que la
princesa puede convertirse en sapo y que la bella
durmiente puede despertarse conunbeso. Notienen
en cuenta la irreversibilidad de ia muerte.

La segunda etapa comienza alos 5 6 6 afos y se
prolonga hasta los 8. Es comparable a la de las
Operaciones Concretas de Piaget; segun él, es la
etapa del cientifico: en ella el nifio encuentra impre-
siones o sensaciones, clasifica los objetos y descu-
bre las leyes de causa-efecto (7). Para todo tienen
un por qué. Empiezan a reconocer que la muerte es
el final, pero este conocimiento es caprichoso; no
comprenden lo natural, inevitable y universal de la
muerte y a veces la personifican en un esqueleto o
un monstruo.

La tercera etapa se presenta después de los 9
anos cuando ya se tiene mayor maduracién e inte-
gracion del conocimiento. El nifio comprende que la
muerte es universal e irreversible que le llegara a
cada uno en determinado momento y que su futuro
puede ser destruido por la enfermedad y el dolor.

En nuestro medio sociocultural se observa que la
conceptualizacién de ios nifios sobre la muerte em-
pieza desde muy temprano: ellos, a los 2-3 afios,
saben cuando alguien estad muerto y cémo murié;
inclusive, lo imitan en sus juegos. Es cierto que el
grado de maduracién biolégica y el desarrollo inte-
lectual juegan un papel importante en la concepcién
de lo que es la muerte; pero también deben tenerse
en cuenta otros factores como las experiencias vivi-
das. Asi, no es lo mismo la experiencia de un nifio
que vive en una barriada o comuna donde a diario se
asesinay en donde en cada cuadra se vela a alguien
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que murié violentamente, que la de un nifio de clase
social alta en la cual son poco frecuentes estas
manifestaciones de la muerte.

Otros factores influyentes son: el nivel de inteli-
gencia, el tipo de estructura familiar, los valores, el
autoconcepto, el medio sociocultural y la religién (7).
En nuestra experiencia hemos tenido nifios cancero-
s0s, que piden a gritos la muerte para descansar de
tanto martirio, especialmente cuando los tratamien-
tos han sido infructuosos.

En conclusién, 1a influencia de las experiencias
vitales es necesaria para la conceptualizacién que
cada cultura tiene de la muerte. La influencia de la
cultura en el conocimiento de ésta se relaciona inti-
mamente con el desarrollo cognoscitivo, el grado de
maduracién bioldgica, los factores ambientales, las
experiencias de la vida, el grado de inteligencia, las
actividades familiares y sociales, la escala de valo-
res, la filosofia individual, la autoestima, la espiritua-
lidad, las expectativas futuras y el deseo de
trascender que tenga cada sociedad en un momento
dado.

COMO HABLAR CON LOS HIJOS SOBRE LA
MUERTE

No es facil hablar con los hijos sobre la muerte.
Los padres de familia, los maestros y los médicos no
han sido entrenados para afrontar ia propia muerte
ni para discutir aspectos relacionados con ella. Esto
causa ansiedad, temor, negacién e incertidumbre. Lo
frecuente es que no se tenga la preparacién adecua-
da para responder a las inquietudes de los peque-
fios.

Algunas guias para ayudar a los padres, a los
maestros y al personal de la salud a afrontar con los
nifos el tema de la muerte son las siguientes (8):

1. Analice y clarifique los pensamientos, las creen-
cias y las actitudes que usted tiene sobre la muerte
y los mensajes que quiere transmitir a sus hijos.
Pregtntese qué es la muerte; qué puede seguir
después de ella; qué influencia tiene la religion en
sus conceptos; qué es una muente digna, etc.

2. Procure una atmésfera de amor, comprensién
y aceptacién cuando se discutan estos temas. El
soporte emocional, como por ejemplo abrazar o
acariciar al nifio, inspira confianza y disminuye la
ansiedad que pueda producirle la informacién reci-
bida.
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3. Propicie una comunicacién abierta y honesta
con el nifio; preparese para responder a sus inquie-
tudes; lea, pregunte, comparta con otros adultos;
responda con calma y tranquilidad; anime al nifio a
hacer sus preguntas; no lo regane ni ridiculice; no le
responda conironia. Sino sabe la respuesta adecua-
da, respéndale, para que quede satisfecho, que no
sabe pero que averiguara.

4. Reconozca que el tema de la muerte es com-
plejo y que su comprensién es un proceso que requiere
tiempo, estudio y paciencia. Emplee un vocabulario
acorde con el grado de desarrollo intelectual del nifio.
Recuerde que los nifios pequefios sufren por 1a sepa-
racion o alejamiento de los padres; los mas grandes
haran preguntas sobre la mutilacién o descomposi-
cién del cuerpo. Los adolescentes temen por su
futuro y por su vulnerabilidad porque estan mas
maduros y empiezan a afrontar enforma m4s realista
la perspectiva de la muerte.

5. Responda a las preguntas sin tratar de meterse
en otros temas. Generalmente los nifios preguntan
por cosas biolégicas y frecuentemente se les respon-
de con otras espirituales o muy elevadas. Lo adecua-
do es dar respuestas sencillas a preguntas sencillas.

6. Aproveche los momentos significativos para
hablar de la muerte con los nifios; ellos reaccionan
de diterente manera de acuerdo con el momento que
viven, por ejemplo: cuando muere uno de los anima-
les de la casa o un ser querido; cuando se ha visto
un determinado programa de televisién o se ha leido
un libro donde se menciona la muerte.

LA ADQUISICION DEL CONOCIMIENTO

Los nifos saben que van a morir y muchas de sus
manifestaciones son mas instintivas que aprendidas.
Seguin Bluebond-Langner (9) en la fase terminal los
ninos no sélo llegan a tener conciencia de su estado
sino a conocer de la muerte tanto como los adultos;
adquieren informacién sobre su proceso al pasar por
varios estados que los llevaran a un cambio en su
autoconcepto desde estar bien, estar severamente
enfermo pero “va a estar mejor”, seguir “muy enfermo
y nunca va a estar mejor” hasta estar en la fase
terminal y “se va a morir”.

El nifio puede conocer de ia enfermedad a través
del lenguaje verbal directo de los mayores o con el
lenguaje no verbal (cambios actitudinales, aislamien-
to, silencios, sobreproteccién, escapismo); por esta
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razén, algunos autores recomiendan hablar al nifio
con la verdad y permitirle discutir cualquier aspecto
de su enfermedad para reducir los sentimientos de
aislamiento, enajenamiento y de lo horrible que es la
enfermedad; deben ser los adultos quienes propicien
esta conversacién. El nifio puede expresar la ansie-
dad de la muerte por la depresién que le causa la
enfermedad o por la ira y el resentimiento hacia los
padres y el médico.

LA AYUDA AL NINO Y A SUS PADRES

Las primeras preguntas que surgen cuando un
nifio estd en fase terminal son: ;cémo ayudarle
efectivamente? ;cémo llegar a su interior? ;cédmo
compartir su angustia? El objetivo es ayudar al nifio
pero también ayudar a la familia a aceptar su pérdida,
quiza la causa méas profunda de afliccion de los
padres. Sin embargo, ia forma de ayudar no estabien
definida; algunos prefieren comunicar adecuada-
mente al nifio su situacién y hacer frente a los temores
e inquietudes relacionadas con ia fase terminal; para
otros la ayuda se reduce a defender al nifio de toda
informacién acerca de su estado, a protegerio de sus
temores y a procurarle una muerte “en silencio”.

La respuesta a esta inquietud es dificil; la mejor
posicién es la intermedia entre la honestidad y la
negacion, situacién en la que el médico debe estar
abierto a las preguntas e inquietudes de los nifos y
a la conversacion con los padres en el momento
oportuno.

Entre las normas generales para ayudar a los
padres de un nifio moribundo, basadas en la hones-
tidad y el soporte, estan las siguientes (2,10,11):

1. Reconozca el sufrimiento intenso, el desespero
y la afliccién que sienten los padres.

2. Explique lo relacionado con el diagnéstico y las
caracteristicas de la enfermedad; busque un lugar
tranquilo, sin ruido ni movimiento alrededor; dedique el
tiempo necesario sobre todo en la primera entrevista.

3. Explique el resultado fatal de la enfermedad y
el tipo de tratamiento que debe ordenarse. Haga lo
posible para que los padres den soporte fisico y
sicolégico al nifio.

4. Asegure a los padres que siempre tendran la
ayuda médica indispensable cuando se requiera.

5. Ayude a los padres a anticiparse a los posibles
problemas futuros, a las posibles reacciones de los
otros nifios (ira, celos, miedo, culpabilidad).
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6. Discuta las causas de la enfermedad; procure
aliviar los sentimientos de culpabilidad que puedan
tener los padres.

7. Responda a las inquietudes de los padres.

8. Haga énfasis en cualquier esperanza posible
por minima que sea.

9. Discuta lo relacionado con la afliccion o duelo
anticipado. Futterman y Hoffman (10) lo definen co-
mo “un conjunto de procesos directamente relacio-
nados con el conocimiento de la pérdida inminente,
de su impacto emocional y de los mecanismos adap-
tativos por los que el vinculo emocional con el nifio
fallecido se disuelve con el tiempo”.

10. Haga énfasis en lo importante que es la conti-
nuidad en la crianza del nifio; es necesario que los
padres actien como si el nifio fuera a llegar a adulto
para que tengan en cuenta los ideales y valores de
cada etapa de la vida.

11. Maneje adecuadamente los momentos de for-
taleza y de debilidad; animelos a ser fuertes ante la
adversidad y a continuar en la lucha.

12. Recuerde que la ayuda no termina con la
muerte del nifio; es necesario continuar con el sopor-
te en la elaboracién del duelo; permita a los padres
y hermanos expresar los sentimientos después de la
pérdida sufrida.

Algunos consejos de utilidad dados por Buckman y
Evans a los padres de familia son los siguientes (8,11):

1) Inférmese de la enfermedad que sufre su hijo
pero sin llegar a ser un experto en el tema; simple-
mente conozca lo basico para que le pueda ayudar
adecuadamente. 2) ldentifique qué es lo que real-
mente quiere su hijo; qué es lo que quiere manifestar;
€n ocasiones sus palabras tienen otro significado. 3)
Esté preparado para dar las mismas respuestas de
tiempo en tiempo; los nifios aprenden con la repeti-
cién; de alli ia importancia de ser consistente con las
respuestas. 4) Elabore una lista de recursos disponi-
bles; ¢ quien preparara la comida de los otros nifios?
£quién los llevara al colegio? ¢ quien pagara las cuen-
tas?. 5) Piense qué es lo mejor, lo mas apropiado para
el momento que vive su hijo: el mundo para él son sus
padres, hermanos, familiares, amigos, juguetes, vecin-
dario; no haga algo grandioso sino cosas de la vida
diaria: viajes cortos, visitas a los abuelos, ver una
pelicula; muchas veces el quedarse en casa con toda
la familia gratifica mas al nifio que hacer una gran
excursion. 6) Recuerde que usted tiene mas hijos y que
ellos necesitan continuar su existencia; comparta con
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ellos; prepare planes para sus vacaciones. 7) Procu-
re llevar un estilo de vida cercano a lo normal. 8)
Escoja el momento oportuno para hablar con el hijo
enfermo. 9) Tenga presente que los nifios se distraen
muy facilmente y que no son capaces de concentrar-
se por largo tiempo; diez minutos pueden significar-
les mucho tiempo; es aconsejable sostener varias
conversaciones cortas en lugar de una extensa,

LA CONVERSACION CON EL NINO QUE ESTA
EN LA FASE TERMINAL

Desde el comienzo de la enfermedad el nifio debe
tener la oportunidad de conocer el diagnédstico. La
conversacién depende de su edad; si es mayor re-
quiere una explicacion mas detallada. Se necesitaun
climade confianza, de empatia, de sensibilidad. Para
el nifilo con céncer las palabras tumor o masa no
tienen el mismo significado que la palabra céncer.

Un ejemplo de cdmo explicarle su enfermedad a
un nifio leucémico es el siguiente (14): “ti tienes una
enfermedad grave en ia sangre, que se llama leuce-
mia; hace 10 afios esta enfermedad no tenia trata-
miento y muchas personas se morian, pero hoy
tenemos muchas drogas para tratarla. Hay varios
tipos de esta enfermedad y la que ti tienes es una
de las que mas drogas tiene para tratarla. El trata-
miento durari unos tres afos; sera necesario que
pierdas algunos meses de escuela con el fin de
controlar la enfermedad. El principal problema es la
infeccidn. Si no tienes infeccién podrds salir del
hospital en unos cinco dias, pero si tienes infeccién
seranecesario que te quedes hospitalizado unas dos
semanas mas”.

Si se permite que pregunte algo después de esta
explicacién el nifio ganadra confianza y sabra que no
se le engafa, que se le quiere ayudar y que en el
futuro va atener la colaboracién y la garantia de que
se le contestaran sus inquietudes. Quien conversa
con el nifio debe tener el tiempo necesario para ello,
ojala cuando los padres no estén presentes. Sentar-
se a su lado, estrecharle las manos, colocarle una
mano en la cabeza, acariciarlo, decirle palabras ca-
rifosas, ganarse su confianza.

EL NINO QUE PIERDE A UN SER QUERIDO

Cuando el nifio pierde un ser querido (especial-
mente la madre), se aflige, se entristece, tiene senti-
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mientos de pérdida, de ira, se deprime, se siente
traicionado. Si los padres lo amaban tanto ;por qué
lo abandonan ahora?. Ademas de esta afliccién pre-
senta temor, dificultad para dormir, pérdida del ape-
tito, terrores nocturnos, falta de atencién,
incumpiimiento con las tareas escolares, cambios de
conducta, miccién nocturna, cambio de costum-
bres... Si no hay una adecuada elaboracién del due-
lo, el nifio puede sufrir trastornos somaticos y
sicoldgicos.

El nifio afligido puede sentirse culpable de que
“sus malas acciones 0 su desobediencia” causaron
la muerte al ser querido. La forma mas util de ayu-
darle es acompaiiarlo y darle soporte continuo, ase-
gurarie que no se le abandonara, que siempre tendra
compafiia hasta que sea mayor.

LOS HERMANOS DEL NINO MUERTO

Sipara los padres la muerte de un hijo es unproceso
devastador, para los hermanos, sobre todo si estan
muy préximos en edad y si fueron compafieros perma-
nentes de juego, la muerte también produce trastornos
intimos e intenses. Independientemente de la edad y
el grado de maduracién los hermanos del nifio enfermo
presertaran, con diferente intensidad, uno de los si-
guientes sentimientos (15): Culpa derivada de los
deseos de muerte del hermano o hermana enfermo.
Temor de enfermar éltambién. Celos por la atencién
prestada al paciente. Rabiapor el trato favorable que
el nifio enfermo recibe cuando esta en casa.

Una pregunta frecuente es si los nifios deben
asistir a los actos de velacién y al entierro del ser
querido. La respuesta es si. Si el nifio es mayorcito
y desea ir a los funerales no se le debe impedir;
tampoco se ie debe forzar si no quiere ir. Con su
asistencia elaborard mejor el duelo, sobre todo si
puede ver y tocar al hermanito muento y si recibe el
soporte adecuado de sus padres; éstos pueden estar
tan afligidos que se olvidan de los otros nifios durante
el funeral. El nifno debe estar acompafado por un
adulto a quien & quiera y le tenga confianza, para
que le dé soporte y se lo lleve cuando sea necesario.

EL NINO QUE SE ENFRENTA A LA MUERTE
SUBITA DE UN SER QUERIDO

Aunque la “muerte aguda no es el tema del pre-
sente articulo, vale la pena considerar algunos as-
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pectos relacionados con la afliccién del nifio que
pierde sibitamente uno de los suyos (suicidio, homi-
cidio, accidente, desaparicién). El duelo que se si-
gue, aisla a todos los miembros de la familia y el nifio
siente que su pena jamas se podraborrar... ;cuantos
esconden las secuelas de un suicidio en su familia?
¢cudntos no recuerdan la muerte violenta o la desa-
paricién de uno de sus padres?

Algunas pautas para ayudar a estos nifios son las
siguientes (16):

1. Decirles la verdad de lo que ha pasado en un
lenguaje proporcionado a su edad.

2. Permitirles expresar sus emociones, inquietu-
des y preguntas.

3. Expresar la propia tristeza delante de los nifios.

4. Tranquilizar al nifio diciéndole que no van a
ocurrir otras muertes come la vivenciada.

5. Buscar la ayuda de profesionales idéneos.

6. Vivir en familia los ritos sociales y religiosos del
adiés.

7. Avisar a los maestros lo que ha ocurrido y
pedirles que ayuden al pequefio.

8. Permitir y estimular a los nifos (si lo desean)
que participen en ias ceremonias de los funerales.

9. No censurar ni “endiosar” al que murié.

10. No dejar que el nifio se sienta culpable de
alguna manera, de la muerte del ser querido.

CUANDO LA MUERTE DEL NINO ESTA CERCA

Los ultimos dias y especialmente los Gltimos mo-
mentos del nifio constituyen un desafio para el per-
sonal de la salud y para la familia. La labor del
médico, cuando ya los tratamientos curativos han
fracasado, debe ser el cuidado paliativo; ese “cuida-
do activo y compasivo que se da al paciente terminal
cuando la enfermedad que sufre ya no responde al
tratamiento que busca la curacién o la prolongacién
de lavida; el cuidado paliativo, por el contrario, busca
controlar los sintomas fisicos, emocionales y espiri-
tuales”. Es necesario calmar la disnea, el dolor, el
insomnio, la ansiedad, la depresién, la hemorragia,
la boca seca, la disfagia, la gastritis, la nausea, el
vémito, la diarrea, la constipacién, el impacto fecal,
la debilidad, la confusién, la compresién de la médula
espinal, el hipo, el prurito, la sequedad de la piel, las
ulceraciones, los malos olores...

Emocionalmente el nifio Hora, esta triste, silencio-
s0, cabizbajo; no quiere conversar, nada le llama la
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atencién y parece que le fastidiara la presencia de
los seres queridos. A veces entra enfrancaindiferen-
cia con el medio que lo rodea; tiene una afectividad
plana, siente miedo, sufre por la separacion de los
seres queridos y cuando ve llorar a sus allegados se
siente perdido.

Es conveniente explicar a los padres y hermanos
que la indiferencia o afectividad plana es una situa-
cién normal en la fase terminal. Es el momento en
que el paciente deja de luchar, en que se entrega;
cuando comprende que el final de la vida esta proxi-
mo. Se debe recalcar a los padres que ya se han
hecho todos los tratamientos posibles y que conti-
nuarlos o buscar otras soluciones, podria ser mas
una tortura que un verdadero alivio.

Para los creyentes la ayuda espiritual es funda-
mental; es un gran soporte en momentos de infinita
pena. Los ritos religiosos producen paz interior y
tranquilidad espiritual.

Cuando la muerte se presenta el médico y la
enfermera deben aceptarla condignidad, ensilencio.
No se deben tomar medidas heroicas cuando ya no
hay cuerpo que las resista. Se debe permitir que los
padres estén presentes y expresen sus sentimien-
tos; que lloren, griten y maldigan; que den rienda
suelta a su afliccion, porque asi elaboran el duelo en
una forma natural y adecuada. Nunca se deben dar
ansioliticos pues esto simplemente agrava y pospo-
ne la elaboracién del duelo.

|SUMMARY
HUMANIZED APPROACH TO TERMINALLY-ILL
|CHILDREN
Several historic, cultural and social aspects re-
|1ated to children’s death are identified in this
article. The different processes that take place
in the person with an irreversible disease are
explained. Strategies are discussed for the
| management of the small patient and for provid-
Ing help and support to the afflicted parents, si-
| blings and other relatives. General guidelines

are proposed to motivate parents and teachers
to devote time and study to comprehend the
process of a chilld’s death and to give the
humanitarian aid requested in the terminal
phase.
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