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INTRODUCCION

Todos los seres humanos son diferentes, tienen vidas y experiencias distintas y a través de
esto conocemos personas a las que tratamosy aprendemos de ellas a lo largo de su vida;

y en cada encuentro vamos sembrando la semilla del mafiana.

Los que aprenden a conocer la muerte mas que a temerla y luchar contra ella, se
convierten en nuestros maestros sobre la vida. Hay cientos de nifios que saben mucho mas

de la muerte que los adultos.

Siempre hay alguien que se preocupa por los nifios y comparte su tiempo con ellos,
alguien que les ensefia las cosas practicas, alguien que les ensefia a sobrevivir fisica,

emocional y espiritualmente.

Los nifios se consideran como algo positivo; un capital, pues seran ellos los que algin dia

velaran para satisfacer las necesidades, la alimentacién y el cuidado de los mayores.

Los que hoy son nifios constituirdn manana la generacién de adultos que cuidaran de la
cosecha, del comercio, del mantenimiento de la comunidad y de la supervivencia de sus

habitantes.

En la ¢ltima mitad del siglo ha habido considerables transformaciones en el mundo. Con
los modernos medios de transporte, con la actual filosofja materialista de la vida y con la
substitucién de los antiguos valores espirituales por la ciencia y la tecnologia, la vida ha

experimentado un gran cambio que afecta principalmente el crecimiento de los nifios.

Miles de personas carecen de una verdadera compafia en momentos de crisis; nadie esta
dispuesto a hablar con ellos y compartir su pena, frustracidn, rabia y angustia de la mejor

manera posible.

Debemos preguntarnos por qué nos hemos endurecido tanto y nos hemos vuelto tan
despreocupados, tan reacios a dedicar parte de nuestro “ajetreado” horario para ayudar a

los que lo necesitan. ;Por qué?

Basta con que una sola persona se preocupe por nosotros. jYa es suficiente!



La vida fue concebida para ser simple y hermosa, en los retos que la vida nos presenta
siempre habri lo que yo llamo tormentas, grandes y pequefias. Pero sabemos por
experiencia que las tormentas pasan, que después de la lluvia vuelve a salir el sol y que

aun el mas frio invierno darg paso a la primavera.

Pero esos argumentos no convencen a los padres que han perdido a un hijo, o que tienen

un nifo con una enfermedad terminal.

Nadie puede proteger a un ser querido de las penas de la vida ni ahorrarle el dolor. Nadie
puede consolar ni cambiar la amarga realidad de un padre o una madre que ha perdido a
un hijo. Pero podemos darles nuestro acompafamiento, estando a su lado cuando
necesiten hablar o llorar, cuando tengan que tomar decisiones dificiles o complejas. Y
podemos ayudarlos a prevenir las secuelas de tan dolorosas perdidas con una actitud
sensible y respetuosa con una mayor predisposicién a escuchar antes de que ocurra la

muerte, si €so es posible.

Si hacemos lo que los sentimientos nos digan y no permitimos que los demds nos digan
que cosas debemos compartir con otro, es mas facil resolver los conflictos y compartir el

dolor y la alegria.

“Algunos padres piensan que nunca hubiese aprendido lo que es la compasién y la
solicitud jPor qué algunos debemos pasar pruebas tan dolorosas antes de aprender esas

lecciones?”.

Todos en la vida pasamos pruebas, pero a veces basta la ayuda de un amigo para
superarlas y enriquecernos con una mayor comprension y sabiduria sobre los malos

tragos de la vida.

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

desgracia.



Cuando por fin hablamos de 1a muerte nos referimos mentalmente a vejez, enfermedad o
accidentes. Nunca pasa por nuestra mente que un nifio pueda morir y menos el nuestro. Y

sin embargo también los nifjos mueren.



JUSTIFICACION

El duelo suele definirse como una reaccién subjetiva que ocurre durante la enfermedad y
posterior a la muerte de un ser querido. Hacer de dicha experiencia un proceso
solucionable dependerd de multiples factores personales y circunstanciales. Pensamos que
la vida tiene un sentido y que un duelo nos opaca o borra dicho sentido para vivir. La
elaboracion consiente del duelo nos restituye de nuevo el propésito de vivir su “para que”.

De ahj la importancia de hacer este proceso restaurador.

El presente trabajo es proporcionar al lector métodos y estrategias para que de forma
consciente y decidida, ayuden a los nifios y a su familia a salir adelante en los momentos

de duelo. Confié en que es una tarea posible.



OBJETIVO GENERAL

1. Mejorar la capacidad de afrontamiento y respuesta individual y familiar ante la
enfermedad, favoreciendo la integracion social y aumentando la calidad de vida

durante el proceso y m3s alla de la curacion.

OBJETIVO ESPECIFICO

2. Hacer participe al nifio y a sus padres en los cuidados, ofreciéndoles la educacién
sanitaria necesaria para aumentar su implicaciéon e incrementar el grado de
recuperacion y supervivencia.

3. Contribuir a que el enfermo crénico y en fase terminal viva con dignidad su
proceso de muerte, y llegue junto con su familia, amigos y entorno, a la
aceptacién, ubicandolos en la realidad del desenlace para disminuir el dolor de la

pérdida.



MARCO CONCEPTUAL

Se considera cdncer infantil a los tumores malignos que se diagnostican antes de los 18-
21 afos de edad. Se caracteriza por la alteracion de los mecanismos normales de
reproduccidn, crecimiento y diferenciaciéon celular y representa la segunda causa de
muerte desde el nacimiento hasta la adolescencia. Su incidencia varja de acuerdo a la

edad, sexo, raza y localizacion geografica.

En nuestro pais en edades de la 2da. Y 3era infancia, el cdncer es la principal causa de

muerte en la infancia, solo precedida por los accidentes.

La diferencia del cdncer infantil con respecto al adulto, es que aparece en época de
crecimiento y normalmente se relaciona con la formacién de tejidos, pudiendo alterar la
evolucion normal del desarrollo del nifio tanto por la enfermedad como por la terapia

agresiva a la que sera sometido.

En los dltimos afios la terapia multimodal (cirugia, quimioterapia y radioterapia) ha
incrementado el indice de supervivencia de estos pacientes, situdndose actualmente una
tasa de curacion global del cancer infantil a nivel estatal del 73% a los 5 afios, con una

mejor calidad de vida.

La complejidad de la enfermedad oncolégica deriva del grado de afectacion fisica y psico-
social asi como, de la agresividad del tratamiento médico que supone un reto para

enfermeria.

Esto ha motivado a una reorganizacién de la asistencia sanitaria otorgada a este tipo de
pacientes, ya que precisan de unos cuidados integrales de enfermeria que van
encaminados a afectar en el menor grado posible el desarrollo e integracién social de
estos enfermos y sus familias. Por ello actualmente se realizan ciclos de tratamiento en el
ambito de hospital de dia una vez finalizada la fase de induccién de la quimioterapia y
siempre que el estado del paciente lo permita con la finalidad de reducir los largos

periodos de estancia hospitalaria.
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La atencién de enfermeria al nifio oncoldgico es un reto por el riesgo vital de la
enfermedad en si, el largo proceso evolutivo de la misma, la terapia intensiva y especifica
que requiere, sus efectos secundarios y la repercusion psico-emocional y social que afecta

al nifo y su familia.

En el trascurso de la enfermedad apareceran momentos de crisis, presentes generalmente
al inicio de la misma, ante el diagnostico y durante la fase de induccién con

quimioterapia, cuando surgen complicaciones del tratamiento y en caso de recidivas.

La intervencién de enfermeria en dichas situaciones consistird en ofrecer soporte
emocional, con sensibilidad y respeto hacia la vulnerabilidad de reacciones que puedan

producirse.

La complejidad de esta patologia y la larga duracidon del tratamiento hacen que se vean
implicados diversos profesionales sanitarios. En muchas ocasiones enfermeria tendra la

funcién de coordinarlos para poder garantizar la eficacia y continuidad de los pacientes.

Aceptar la muerte del paciente contradice el objetivo esencial de los profesionales

sanitarios, que es conservar la salud y la vida.

La enfermeria con el paso de los afios se ha caracterizado por su gran humildad y

humanidad; por minimizar el dolor fisico y espiritual de los pacientes.

Las enfermeras como seres humanos dedicados a la salud, tenemos la obligacién de estar
en equilibrio bio-psico-social y espiritual para mantener un estado de salud pleno y

poder dar una atencién integrada al paciente y su familia.

El personal de enfermeria debe ser cuidadoso y receptivo a las necesidades del paciente
tanto fisicas, psicoldgicas, espirituales y sociales para poder ayudarle ante el dolor, la

agonja y la muerte.

El ser humano es un ser “incompleto”, que vive y lucha por completarse. Lo va logrando a
lo largo del curso de su vida de muchas maneras; muy especialmente a través y a partir

de los vinculos que va constituyendo. Asi las relaciones familiares, las sociales, las
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laborales, sus vinculos con la cultura, lo van “integrando”, como si fueran abrazos que al

estrecharlo lo van uniendo mas y mas en sus propias partes constitutivas.

El no abandonar a un paciente especialmente a un nifio durante el trayecto de su
enfermedad es muy gratificante y se le permite partir rodeado de sus seres queridos en un
ambiente c3lido y de amor y el personal de salud acompafia estos momentos de manera

invaluable.

Pero vivimos en una sociedad negadora de la muerte y evitamos por sobre todas las cosas
reflexionar acerca de nuestra propia muerte; esto representa un gran peso emocional
porque estamos conscientes de que su ocurrencia esta totalmente garantizada, de manera
paraddjica, natural, universal, cotidiana, indeterminable, (nica, individual y radical.

Nadie m3s la puede vivir por nosotros.

La muerte no es un hecho o un instante; es un proceso que inicia desde nuestra
concepcién. Es un misterio inexplorado lleno de incégnitas, temores, oportunidades,
angustias, opciones y es inherente a la vida, va de la mano en cada instante en nuestro

largo caminar.

En 1858 Florence Nightingale escribié que nuestro objeto fundamental como enfermeras

es “situar al paciente en el mejor estado posible para que la naturaleza actué en el”

La enfermera debe brindar al paciente una ayuda compasiva y misericordiosa. Esta actitud
debe provenir del profundo sentido de su quehacer y su madurez, sensibilidad, confianza,
serenidad, pertenencia y todas las cualidades morales que deben distinguir al personal de
enfermeria que exige de si mismo conocimiento, integridad y le dé sentido de
trascendencia. Siempre hay que recordar que se debe respetar la autonomia del paciente

en su capacidad de decisién y actuacion.

Los profesionales de enfermeria no solo deben basarse en su labor tedrica, sino que deben
de integrar su experiencia a través del contacto con sus pacientes, lo cual le permite
madurar, crear y ser cada dia mas sensitiva para estar atenta ante cualquier situacién que

el paciente presente.
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En 1964 Windeenbach dijo “Mientras no se logre el conocimiento de si mismas es muy
probable que la enfermera no pueda adquirir el conocimiento, habilidad y actitud que le

harg posible convertirse en una influencia terapéutica para el paciente”

Cuando se enfrentan a la muerte, los nifios requieren cierto tipo de ayuda o apoyo para
morir de mejor manera y asi lograr que se cumpla la gltima etapa de su vida “para salir de

su capullo y convertirse en mariposa”.

Es importante comprender y estar mas cerca del nifjo, estar ahi, con €l o ella y poder asi
escucharle, saber 1o que necesita y ayudarle en esta etapa en la que se resume su vida, en

la que se estd despidiendo del mundo, de sus seres queridos, de la vida misma.

Toda muerte es una separacién. “Es la separacién definitiva”, por la cual ya no estard

fisicamente esa persona tan importante para alguien, para nosotros mismos.

En caso de la muerte de un nifio, nos duele la vida misma. Un nifio es la imagen perfecta
de la vida, del futuro. Es un simbolo de una vida que crece, que apenas empieza a
desarrollarse, y que sin embargo, de repente se ve arrancada y marchita, como una flor
fuera de su rama. Ya no podrd convertirse en un fruto. Ya no podrd madurar y dar

semillas. Ha terminado. Por eso duele tanto que un nifio muera.

Pero la vida sigue para los que se quedan y por eso hay que pasar a través del dolor para

poder seguir adelante.

La muerte de un nifio es considerada como un factor de riesgo para un duelo complicado;
a pesar de la posible presencia de la afliccion anticipatoria el sentimiento de pérdida antes
de que se produzca el fallecimiento y de los cambios graduales en la funcién y estructura
familiar que una enfermedad crénica provoca, lo cierto es que para el momento de la

muerte y lo que esto significa nadie est3 preparado.

Por eso es necesaria una atencidn tanto al nifo que estd muriendo, como a la familia que

le sobrevive.
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Fases del sufrimiento previo a la muerte.

e Fase I se puede presentar con tristeza y depresidn.

e Fase II Es la preocupacion de la persona agonizante. La preocupacién de un nifio
puede aumentar por si mismo y por su temor a la muerte, o debido a las emociones
que expresan los seres queridos que lo rodean.

e Fase III En esta fase puede ensayarse la verdadera muerte. El proceso fisico de la
muerte y de lo que puede ocurrir después de esta son las preocupaciones de esta
etapa. El nifio puede hacer la despedida de sus seres queridos y realizar una
especie de testamento o expresar deseos que quiere cumplir aun o en su funeral.

e Fase IV La persona agonizante puede pensar en la vida después de la muerte, y

también intentar imaginar como serd la vida de sus seres queridos en su ausencia.
Proceso del duelo en la familia.

Suele dividirse en 5 etapas donde cada miembro de la familia reacciona a un evento
doloroso de una manera Unica, influyendo su edad, su relacién con el nifio que muere. La
atencién a la familia que estd perdiendo a un hijo probablemente se requiera de un

profesional o grupos de apoyo.

1. Negacién; Se cree que la muerte no ocurrid, o que el diagnostico es erréneo. La
persona puede estar aturdida o conmocionada. La negacién es una reaccién de
protecciéon ante un evento demasiado abrumador para enfrentarlo
inmediatamente.

2. Enojo; La persona se encuentra muy alterada y enfadada por que la tragedia ha
sucedido a su familia. Las reacciones varian de persona a persona, pudiendo llegar
a la agresividad.

3. Acuerdo o negociaciéon; Hay muchas preguntas a Dios. jPor qué a mi hijo?, y
+Qué hicimos para merecer esto? La culpa es el primer sentimiento en esta etapa.
Los padres intentan recordar eventos o decisiones propias que puedan haber
contribuido a la muerte de su hijo. Es importante recordar que ni usted ni su hijo

son responsables de la muerte.
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4. Depresion o tristeza; Aqui ya no se niega la muerte y es probable que los padres y
los hermanos sientan una profunda tristeza. Esta reaccion es normal y puede ir
acompafada de cambios fisicos como perturbaciones del suefio o suefio excesivo,
cambios en el apetito o dificultad para concentrarse en actividades diarias simples.

5. Aceptacién; Es cuando el individuo acepta la muerte y la incorpora como parte de
su vida. La persona ha llevado a cabo una adaptacién a la perdida. Las familias

suelen sentirse mas confiadas para manejar sus vidas.
El nifio y el concepto de la muerte

Los nifios, como cualquier persona, necesitan informacién honesta y clara sobre su estado

de salud y su probable proceso de agonia.

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 estd 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.

La parte mas importante en el proceso de ayudar a una persona a bien morir es la de la
comunicaciéon con esta persona. Se trata no solo de platicar, sino de estar, de tratar de

comprender a esa persona como si uno fuera ella misma, sin dejar de ser uno.

Existen diferentes perspectivas acerca de la muerte tales como; cese completo y definitivo
de la vida, Interrupciéon de la vida, y que es irreversible para cualquier ser vivo.
Fisioldgicamente una persona se encuentra muerta cuando no se registra actividad

cerebral y cardiaca.

Muerte es la ultime etapa de la vida, es cuando dejamos de pensar, de sentir, de respirar y
de hacer cualquier cosa que antes haciamos. Nuestro cuerpo tiene los gltimos cambios,

todos ellos inevitables y naturales.

Algo que nos puede facilitar el acercamiento a un nifio que estd muriendo, es platicar con
¢l o ella sobre su situacion de cémo lo estd viviendo y tener una idea de lo que este nifio

piensa o se imagina sobre la muerte.
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Antes de los 4 afos es poco lo que se sabe de la comprension hacia la muerte, ya que no
existe una manera objetiva de averiguarla, pero se conoce de la angustia que puede
generar la retirada del cuidador principal, ya sea la madre o quien lo cuide asi sea por

pocos momentos.

2,Cémo hablar de 1a muerte con un nifo?

Ningun nifio por pequefio que sea, serd ajeno al proceso del duelo; lo mejor serd

incorporarlo de forma simple y sencilla a la realidad de lo ocurrido.

Es necesario, segun sea la edad del nifio, hablar con €l o con ella sobre la muerte. Los
bebés no poseen habilidades lingiijsticas; 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 comunicacién 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 1la mentira en una respuesta desde
muy temprana edad. También pueden recibir informacién poco consecuente si las

respuestas de diferentes personas son engafosas 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 comunicacién de cualquier manera que pueda
ayudar al joven a expresar sus miedos y preocupaciones.

JEs realmente importante tocar el tema de la muerte con el nifio?

Para una persona adulta, la muerte de otros siempre refiere a la propia muerte.

Consciente o inconscientemente, cuando nos enfrentamos a la persona moribunda nos
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damos cuenta de nuestra propia finitud y mortalidad. Por eso es tan dificil enfrentar esta
situacion y mas adn, hablar

de la muerte con la persona que estd muriendo pero es necesario e importante para esa
persona. Por eso, quien ayuda debe primero admitir y aceptar la muerte en si. Y saber que
le va a doler y que puede no ser agradable estar ahi mientras otro, un nifio o una nifa, a
quien prefeririamos ver jugando y riendo, estd muriendo en una cama. En eso consiste la

dificil tarea de ayudar a bien morir.

Ahora bien, la ayuda al nifio puede convertirse facilmente en la ayuda a la familia, por la
cercania que seguramente habrg de ella. Por eso es importante evaluar los conceptos y
creencias del nifio y de su familia acerca de la muerte y la vida después de ésta cuando se
establece una comunicacién con ellos. Los nifios pueden experimentar miedos y
preocupaciones que no expresan porque no se sienten cémodos o porque no saben cémo

hacerlo.

El nifode O a 1 afio

Para un bebe la muerte no es un concepto real. Sin embargo los bebes reaccionan frente a
la separacién de uno o ambos padres, a los procedimientos dolorosos y a cualquier
alteracion de su rutina. Un bebe con una enfermedad terminal requiere tanto cuidado
fisico y emocional como cualquier otra persona para lograr un entorno cémodo.
Mantener una rutina constante es importante para el nifjio y las personas que estan a su
alrededor. Los bebes no pueden comunicar sus necesidades verbalmente, pero utilizan
otras formas, como el llanto para mostrar su incomodidad y sus sentimientos. Es posible
que los efectos del grupo familiar en duelo puedan afectar el bienestar y condiciones del

lactante.
El niode 1 a 2 aios

Para estos nifios la muerte tiene muy poco significado, para algunos es algo temporal y
reversible. La persona que muere puede aun comer, ir a la escuela o trabajar. Pueden
percibir la ansiedad de las emociones de las personas que los rodean como tristeza,
asustados o enojados, los nifios intuyen estas reacciones y manifiestan preocupacién o

miedo.
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El concepto de muerte parece asociarse a la presencia, llegando a relacionarse asi. “si no lo
veo no existe”. Su expresién en el duelo es generalmente similar a la que ocurre ante la
ausencia del cuidador, presentando llanto con aferramiento, trastornos del suefio y la

alimentacién y hasta conductas regresivas.
El nifio de edad pre-escolar 2 a 5 afios.

Pueden comenzar a comprender que la muerte es algo que atemoriza a los adultos. Se
percibe a la muerte como temporal, como en las historietas o los dibujos animados y como
en sus juegos. La explicacién que se le proporciona es que “se fue al cielo”. Pueden
preguntar ;Por qué? Y ;Como? se produce la muerte. En esta etapa el nifjo puede sentir
que sus acciones o pensamientos han provocado la muerte o la tristeza de quienes los
rodean y pueden experimentar sentimientos de culpa o vergiienza. Cuando se enferma
gravemente puede creer que es su castigo por algo que hizo o pensd. No comprende

porque sus padres no pudieron protegerlo de la enfermedad.

Se tiene conciencia parcial del hecho; por lo general se actia como si no se hubiera
muerto el ser querido y se cree y manifiesta que este regresara a la vida. Es comin que
aumenten los miedos, que se presenten regresiones y ademgs suela aferrarse mas a los
sobrevivientes, presentando mayor numero de rabietas y pataletas. Aqui se pueden

presentar culpas donde el nifio se cree el causante del hecho.
El nifio de 6 a 11 afios.

A esta edad los nifios desarrollan un entendimiento m3s realista de la muerte, en el sentido
de que trata de algo m3s realista y definitivo. Aunque la muerte puede ser personificada
como un gngel, un esqueleto o un fantasma, el nifio ya comienza a comprender la muerte
como permanente, universal e inevitable. Puede manifestar mucha curiosidad sobre el
proceso fisico de la muerte y de 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 separacién de su familia y amigos pueden ser

las principales fuentes de ansiedad y miedo relacionados con la muerte.
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Empiezan a personificar el tema de la muerte (el hombre del saco), con temor o
preocupacién los nifjos quieren conocer mas del tema. Aun se presenta el pensamiento
magico que tifie la realidad y se actia de manera dispareja entre la comprensién del tema
y las emociones que se expresan. Pueden presentarse regresiones y diversas alteraciones
del cardcter, que llevan a trastornos de las relaciones interpersonales y los estudios. Se

aumente el miedo a la separacién pero puede presentarse aislamiento voluntario.
Se logran comprender los 4 conceptos de la muerte, como ocurre en los adultos estos son;

1. No funcionalidad organica a ningun nivel.
su irreversibilidad.

Es inevitable.

W N

Permanente y universal, ya que nadie escapa a ella.

Se suele exagerar la proteccién hacia otros miembros del grupo y se quiere interactuar en
el manejo de las responsabilidades dentro de los conflictos familiares; estos nifios dicen
sentirse diferentes ante los de su grupo de pares que no han vivido la experiencia, por lo
que pueden aislarse de este o lo contrario demandarle demasiada atencién. Tienen
frecuentemente rabia, miedo, culpa, negacién, evitacién etc. Empiezan a preocuparse por

su salud y bienestar de cara al futuro.
El adolescente 12 afios y mas.

Al igual que 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.

La mayorja de los adolescentes comprende que la muerte es permanente, universal e
inevitable. En esta etapa es cuando comienza el proceso de establecer su identidad, su
independencia y la relacién con gente de su misma edad. Un tema predominante es el
sentimiento de inmortalidad o de estar exento de la muerte. Cuando la muerte se vuelve
una amenaza real para ellos todos sus objetivos se destrozan. Las actitudes negativas y
desafiantes pueden cambiar de repente la personalidad de un adolescente que se enfrenta
a la muerte puede sentir no solo que ya no pertenece o no encaja con sus amigos sino que

tampoco puede comunicarse con sus padres. Otro concepto importante en los
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adolescentes es la imagen que ellos tienen de si mismos. Una enfermedad terminal y los
efectos del tratamiento pueden provocar muchos cambios fisicos que enfrentar. El

adolescente puede sentirse solo en su lucha temerosa y enojada.

Ya reaccionan como los adultos pues han aprendido de ellos. Suelen experimentar culpa,
rabia, miedo, apego y alteraciones en el sentido de la vida. A veces optan por actitudes

autodestructivas y experiencias peligrosas, que deben tenerse en cuenta.

Con esta vision general es importante que nos percatemos de que los nifios de todas las
edades responden a la muerte de una manera particular pero todos necesitan apoyo y lo
demuestran de una u otra manera, sea con llanto, con cambios de conducta bruscos o

bien, acercandose y pidiéndolo .

En particular, cuando una persona de cualquier edad sobre todo un nifio, se enfrenta a su
muerte, necesita de alguien que le escuche, le tranquilice y disipe sus miedos por medio

de la comunicacién.

,Coémo comunicarnos mejor con el paciente?

Tomemos en cuenta que al comunicarnos, no solo intercambiamos ideas y puntos de
vista a nivel 1égico, sino también, sentimientos, estados de animo, emociones y

actitudes en una escala mucho mayor que la que imaginamos.

Esto sucede basicamente en dos formas de comunicacién: la Verbal y la No verbal.

e Comunicacién Verbal entendemos propiamente el discurso que establecemos

oralmente. las ideas son transmitidas asi.

e Comunicacién No verbal agrupamos tanto la postura del cuerpo, la mirada, la
expresion facial, el tono de voz, la velocidad de las palabras, la cercania de los
cuerpos de los interlocutores, etc. Con todo esto estamos transmitiendo y
recibiendo el componente afectivo de la comunicacién:

e Actitudes, emociones, sentimientos a este tipo de comunicacién es al que hay que

poner especial atencién para mejorar nuestra escucha cuando interactuemos con
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una persona agonizante, y en general, cuando queramos de verdad entender lo

que otro ser humano est3 tratando de comunicarnos.

Carl Rogers, Psicélogo norteamericano muy influyente, delineo ademas tres actitudes

basicas de la persona que sabe escuchar en un ambiente terapéutico, es decir, en el cual se

pretende que la persona cambie y mejore su propio funcionamiento interpersonal, pero

que se puede transpolar

a cualquier relacién humana.

1.

Aceptacién positiva incondicional. Esto significa que no importa lo que nosotros
pensemos de lo que la persona nos estd comunicando, igual aceptamos a la
persona, somos capaces de acoger emocionalmente y de manera positiva a esa
persona. Aunque lo que nos cuente sea desagradable, o bien, no compartamos su
opinién, lo que nos interesa es la experiencia de la persona y la persona misma,
que estad por encima de la simple experiencia y de nuestros juicios.

Empatia. con esta actitud, Rogers quiere decir que al escuchar, intentemos
ponernos en el mismo nivel de la persona que nos platica, es decir, tratamos de
escuchar y al mismo tiempo sentir como si fuese yo mismo esa persona, sin perder
de vista que no lo soy. No dejo de ser yo, pero quiero ponerme en su lugar para
entenderle mejor y saber porqué usa justo esas palabras, porqué dice lo que dice y
calla lo que calla. ;Qué quiere decir con un suspiro? ;qué quiere expresar con este
silencio?

Autenticidad. Convertir la experiencia de relacién con la persona moribunda en
una profunda comunicacién humana requiere que no perdamos de vista que
somos nosotros mismos una persona en sj, que somos unicos, conscientes, libres. Y
que lo que estamos compartiendo nos genera nuestros propios sentimientos, y en
base a ellos reaccionamos de manera auténtica. En ocasiones nos sentiremos tristes
o conmovidos con lo que escuchamos y compartimos. Si somos auténticos,

sabremos expresar estos sentimientos para profundizar en la relacién.

Respecto de la Comunicacién Verbal en la que se formulan las ideas, es necesario

considerar, que los nifios tienen su propio concepto de la muerte de acuerdo a su propia

evolucion psicolgica. Por 1o mismo, no vamos a esperar un intercambio de ideas desde

nuestra propia 16gica, sino desde la de cada nifio en particular. Lo que si vamos a hacer es

poner mucha atencién en lo simbdlico.
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La muerte es uno de los misterios mas grandes de la vida. Pero no es ajeno a quien esta
acercandose a ¢l en su propia experiencia. Por eso, tratdndose de asistir a alguien en su
muerte, quien ayuda es el aprendiz y quien estd muriendo es el maestro. Asj tenga tres o
noventa afos de

edad. Y como es un misterio, no puede ponerse en palabras concretas, menos si quien lo
estd exponiendo es un nifo. Por eso se recurre tanto al lenguaje simbdlico; y por eso es tan
necesario poner atencién a los ritos, dibujos, juegos, escritos o cualquier otro medio que el
nifo utilice para

expresar lo que estg viviendo.

Preocupaciones del nifio ante la enfermedad y la muerte.

e Sentimientos de culpa y de vergiienza.

e Los nifios pueden creer que sus pensamientos han provocado la enfermedad o la
muerte que estd causando la tristeza de todos.

e Es importante hablar con el nifio acerca del hecho de que los médicos y las
enfermeras no siempre pueden evitar la muerte y, ademds, asegurarle que los
malos pensamientos no pueden causar la muerte y que ¢l no ha hecho nada malo
para provocar la muerte o la enfermedad.

e FEl miedo de que el dolor esté asociado con la muerte.

Al confrontar estos temores, es importante explicarle al nifjo el uso de los medicamentos

para controlar el dolor. Recuérdale que la muerte en si no es dolorosa.

El miedo a la separacién.

Este tema puede tratarse recurriendo a las creencias religiosas o culturales especificas
relacionadas con el cuerpo, el alma o el espiritu. Tranquiliza al nifio afirmgndole que no
estard solo en el momento de la muerte. El papel de las creencias religiosas y culturales.
Estas creencias influyen en gran medida en la experiencia de la muerte y los nifjos son
especialmente sensibles a las connotaciones espirituales de 1la muerte y a la interpretacién

que de ella se hace en la religién.
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Precisamente por el caracter simbglico que tiene el lenguaje religioso, si la familia de un
nifio que estd muriendo lo ha educado en alguna tradicién religiosa, serd mucho m3s facil

hablar con ¢l o ella de su propia muerte recurriendo a este lenguaje.

Los padres, los miembros de la comunidad religiosa de la familia, los ministros y los
sacerdotes pueden desempefiar un papel importante al momento de explicarle el concepto

de muerte a un nifio.

Es importante la congruencia en la comunicacién de las creencias de la familia sobre la
muerte y la vida después de ¢sta. El hecho de compartir estas creencias con las dema3s
personas que cuidan del nifio puede limitar su confusién. Esto es particularmente
importante para evitar reacciones discordantes, por ejemplo, entre el padre de un nifio
que muere, que ha aceptado este hecho y la mam3 del nifio, que ain estd en una etapa de
negacion o de coraje contra este suceso; que por lo mismo reaccionargn muy diferente

frente al nifjo, causandole mayor problema a él.

Al respecto, es necesario comentar que los nifios, a diferencia de los adultos, no estan tan
apegados a cosas de la vida, a bienes y a las mismas personas, por lo que para ellos,
desprenderse de la vida no es una tarea tan dificil como lo es para los adultos. Es por ello
que los adultos que quieren ayudar a un nifio deben estar conscientes de esto para que sus
propios apegos al nifio y a lo que le representa (el futuro, la vida misma, etc.) no
obstaculicen el proceso de despedida del nifio. Porque a esto si es muy sensible un nifio: a
los sentimientos de quienes le rodean. Y si perciben que con su muerte estdn lastimando a
alguien, cuanto mas si es a alguien que ellos quieren, experimentardn mas dificultades

para dejarse morir, para despedirse.

Necesidades psicosociales de un nifio agonizante
Un nifjo 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. El amor, el respeto y la dignidad son factores importantes en el

cuidado de un nifio agonizante.
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Infancia normal.

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.

Sensaciéon de seguridad.

Para un nifio, su ambiente basico es su casa y saberse rodeado de su familia. Si tiene que
estar hospitalizado, es conveniente que pueda llevarse algun juguete o que se pueda
decorar su habitacion como ¢l o ella lo prefieran a fin de que se sienta mas seguro y

confortable.

Comunicacién, atencién y expresién 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 sin que se le reprima, o 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.

Depresién y retraimiento.
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 mds 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.
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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 transicién entre la recuperacién y la aceptacion de la muerte. El contenido
y la precisién de la informacién que se le proporciona al nifio dependen de la cultura y el

origen étnico de la familia.

Realizar un sueio

Algunas organizaciones aportan fondos para que los nifios que padecen una enfermedad
grave o terminal puedan cumplir un "deseo". Si es posible, ayude al nifio a decidir qu¢ le
gustaria hacer antes de morir. Ir de compras, viajar a Disney World, tener una
computadora nueva o conocer a una personalidad famosa son algunos de los principales
"deseos". Si el nifo estd en condiciones de participar activamente, se deben tomar todas las
medidas necesarias para ayudarlo. La concrecién de esos deseos suele ofrecer

maravillosos recuerdos a las familias de los nifios que padecen una enfermedad terminal.

Autorizacién de los seres queridos para morir.

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. Este hecho también ocurre en el caso de un
adulto agonizante. A veces, 1os padres no son las personas mas indicadas para otorgar esta
autorizacion. Es posible que una persona que comparta una estrecha relaciéon tanto con

los padres como con el nifio, cumpla esta funcién mas adecuadamente.
Si durante tus encuentros con el nifo reconoces que él o ella estd en esta situacién,

procura buscarle una solucidn, pues se trata de un factor que eleva el sufrimiento que de

por si ya estd experimentando el nifio en su agonia.
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Consuelo al saber que no esta solo en el proceso de la agonia.

Generalmente, el nifjo agonizante necesita tener la certeza de que no morirg solo y de que
no sera olvidado. Esta necesidad humana bdsica aparece muy pronto, pero es dificil de
expresar. 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 nifjo
cuando muera. La presencia de las personas mas cercanas beneficia tanto al nifo como a

quienes se encargan de su cuidado.

Establecimiento de limites.

Sobre todo en edades desde los 6 afios y hasta la adolescencia, los nifios necesitan de sus
padres que les pongan los limites a sus actos y a sus sentimientos que les hagan sentirse
que alguien les cuida y se interesa por ellos. Los padres no deben dejar de cumplir esta
funcién por mas que la culpa o el sufrimiento les inclinen mas a cumplir todos los

caprichos del nifio, pues de no ser asi, el nifio podria sentirse fuera de control.

Estrategias para facilitar la despedida del nifio.

Es importante que el nifio 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 simbdlica de lo que estg viviendo.

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. Ademds puede realizar
su testamento para asignar quien se quedard con sus juguetes, su ropa, y sus demas
pertenencias, que incluso pueden ser simbdlicas: el rincén del jardin, la casita en el
arbol...Es importante que alguna persona lo esté acompanando y pueda estar al pendiente

de estas necesidades del nifjo, ayuddndole también a no sentirse solo.
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La familia del nifio que muere

La muerte de un nifjo ejerce un profundo efecto emocional sobre la familia y sus
miembros. Los sentimientos de culpa y enojo son frecuentes, observindose un
desplazamiento de la hostilidad y agresividad provocada hacia el cényuge, hermanos del

nifjo enfermo, miembros del personal hospitalario u otras personas conocidas.

Si el entorno paternal ha sido demasiado protector y se busca mediante determinadas
conductas la sustitucién del nifio perdido, se puede estimular artificial e inadvertidamente
que los hermanos traten de sustituir al hermano que fallece en su comportamiento,

perturbando asi su propio desarrollo.

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, 1a
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 algun profesional especializado en Tanatologia y/o con un aformacién en

terapia familiar que les pueda ayudar a resolver esta complicada situacién.

Con seguridad esta muerte afectara a toda la familia. Parecerd insoportablemente
doloroso, pero también puede ser una oportunidad para conocerte a ti mismo. Cuando se
comparte esta experiencia comuyn, las circunstancias propician tu maduracién y tu
acercamiento con otros miembros de la familia. No olvides que los sucesos mds dolorosos
en la vida pueden trasformase en lecciones que nos hacen avanzar en nuestro desarrollo

como individuos y como familia.

Una vez terminado el funeral, necesitaras algin tiempo para adaptarte y descansar. Si has

elaborado parte de tus sentimientos durante la enfermedad, la recuperaciéon y el duelo te
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seran un poco mas faciles y requerirdn menos tiempo. Necesitaras por 1o menos un mes o

dos para romper con la costumbre cotidiana de tener al nifio alrededor.

Recomendaciones para los padres durante el duelo

e Procura tener pocos o ningun recuerdo a la vista para mantener viva su memoria,
como juguetes, ropas y otras pertenecias.

e Los dias de fiesta, las fotografias, el dormitorio, los amigos del vecindario o la
escuela renovaran continuamente tu tristeza ante la ausencia de tu hijo, acepta
estas situaciones y deja que tus sentimientos fluyan, que salgan a la superficie.

e Lo antes posible deshazte de todos los recuerdos en la casa, regala las ropas, los
juguetes y sus pertenencias personales. Puedes conservar una o dos como
recuerdo, pero por ahora guardalas.

e Evita las fotografias por un tiempo.

e Pinta y redecora el dormitorio, cambia los muebles, si es posible.

Todo esto se hace en la medida que los duelos lo puedan manejar, te dards cuenta de que
te estas despidiendo de tu hijo mientras te deshaces de lo que ahora pertenece a otro
tiempo, y dejas lugar en tu vida para alguien o algo nuevo. Empezaras a construir poco a

poco la siguiente parte de tu vida. No te obligues a ti mismo a dar estos pasos

Por su importancia y por la posibilidad real de promover una resolucién del duelo,
mencionamos algunas caracteristicas de este proceso en los hermanos. El sentimiento de

pérdida de los hermanos y los amigos.

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

brinda el apoyo y el tiempo necesarios.

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 él 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.
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Muy frecuentemente se protege a los hermanos menores de un nifio 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 compafieros 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 evalda la idea de nuestra propia mortalidad y el propésito en la vida
cuando alguien muy cercano fallece. Algunos nifios pueden sentir que ellos también
podrian morir pronto. Incluso pueden sentirse culpables, al igual que la expresién de
sufrimiento de los hermanos. El 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

compafiero de clase.

Una estrategia posible y sencilla es la de integrar a estos amigos del nifio a las actividades
de la familia, a las visitas al hospital mientras el nifio ain vive o bien, a algin evento
conmemorativo cuando ya ha fallecido. Sin ser sustitutos, los amigos de los nifjos 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 comparfiero 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. Ellos también necesitan de sus papas y no es justo que pierdan su carifio y
cuidados porque un hermano ha enfermado. 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
atencién de la casa mientras los padres se dedican a hacer lo necesario por su hijo

enfermo.
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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 €l, o bien

servirle la comida y ayudar a que su hermano se alimente.

Intervencién Tanatolégica

Para poder llevar a cabo esta labor es necesaria antes que nada “acompafar” a los que
estdn y son parte de un sistema familiar que tiene integrada a la persona que transita una

perdida.
Estrategias de asesoramiento ante las reacciones emocionales

1. Ayudar al superviviente a hacer realidad la perdida. Cuando alguien pierde a un
ser importante, aunque la muerte sea esperada, siempre hay una cierta sensaciéon
de irrealidad, de que no ocurrié.

2. Ayudar al superviviente a identificar y expresar sentimientos. Algunos
sentimientos mas problematicos son el enfado, la culpa, la ansiedad, y la
impotencia.

e El enfado proviene de dos fuentes. una la frustracién y otra la sensacion de
impotencia regresiva. Si el enfado no se dirige hacia el fallecido, ni hacia
otra persona, se puede volver hacia uno mismo.

e La culpa: Por no haberle ofrecido una atencién médica mejor, por no haber
permitido que lo operaran, por no haber elegido o consultado otro médico,
no haber elegido el hospital correcto.

e Ansiedad e impotencia. las personas se sienten muy ansiosas y con miedo.
La impotencia proviene de pensar en que no se puede continuar
sobreviviendo solos. O la de conciencia cada vez mayor de la muerte
personal.

e Tristeza. existen ocasiones en que el asesor deberia estimular la tristeza y el

llanto.
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3. Ayudar a vivir sin el fallecido: Este principio implica ayudar a las personas a
adaptarse a una perdida y facilitar su capacidad para vivir sin el y poder tomar
decisiones de manera independiente.

4. Facilitar la recolocacién emocional del fallecido: Ayudar a encontrar un lugar
nuevo en su vida para el ser querido que han perdido, lo cual le permitirg seguir
adelante con su vida y establecer nuevas relaciones.

5. Dar tiempo para elaborar el duelo: decirle que requiere tiempo y es gradual y se
tendran que ir cortando cuerdas.

6. Interpretar la conducta “normal” La comprension e interpretacion de las
conductas normales en el duelo, después de una pérdida significativa, hace que las
personas piensen que se estan volviendo locas.

7. Permitir las diferencias individuales: Existe un amplio rango de respuestas
conductuales en el duelo, no todas las personas elaboran de la misma manera el
duelo.

8. Dar apoyo continuado: Un buen asesoramiento en situaciones de duelo requiere
un apoyo continuado a través de la participacién en grupos o individualmente.

9. Examinar defensas y estilos de afrontamiento. Implica ayudar a las personas a
examinar sus defensas y estilos de afrontamiento ya que se intensifican después de
una pérdida significativa.

10. Identificar patologias y derivar: Se identifican problemas y saber derivarlos a los

especialistas correspondientes.

2 Cémo ser menos indiferentes con las familias que estan afrontando un proceso de duelo

quiza uno de los mayores que existen perder a un hijo?

1. Acoger a la familia y prepararla en su primera visita para afrontar
la nueva situacidn, explicando el estado del nifio y las condiciones
del entorno del servicio para disminuir el impacto.

2. Promover un entorno de seguridad, explicdndole de nuestras
actuaciones y procedimientos de manera comprensible en funcién

de la edad.
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3. En nifos pequefos procurar centrar su atencién lejos del
procedimiento mediante el juego, vivencias personales, cuentos etc.

4. En los casos en que sea posible favorecer la colaboracidn,
explicandoles que hacer durante la experiencia para disminuir los
efectos negativos de la misma. consejos sobre respiracion, relajarse,
visualizacién de sus héroes o personajes favoritos.

5. Favorecer la presencia y colaboraciéon de los padres, si estan
capacitados en aquellos procedimientos en que sea posible.

6. Utilizar refuerzos verbales positivos al finalizar y nunca penalizar
la falta de cooperacidn.

7. Remarcar las expectativas positivas de nuestras intervenciones.

8. Animar a la verbalizacién de sus sentimientos y opinién respecto a
las  experiencias indeseadas (dolor), miedos y temores
(procedimientos, incapacidades, incertidumbre respecto a la
muerte, mediante el juego o utilizando también el dibujo como

modo de expresidn.

Objetivos del tratamiento del duelo

A nivel de la terapéutica se busca dar tiempo para la elaboracién consciente y permiso
para poder expresar lo que se vive y siente en el momento. Se debe invitar a que
comuniquen sus pensamientos y su dolor. Se debe hablar y analizar los roles y sus posibles
cambios. Hay que aceptar y resolver con paciencia las preguntas reiterativas y las
constantes dudas e inquietudes sobre el tema, ya que por lo general, a pesar de saber la
realidad, van a insistir en preguntar lo ocurrido y las consecuencias que esto tendrd en la

vida.

Para normalizar las funciones y las acciones del doliente que han sido alteradas por el

fallecimiento del ser querido. Para lograrlo se necesitan dos funciones fundamentales:.

1. La primera es darse tiempo, ya que nadie elabora un duelo en pocas horas o dias.
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2. la segunda es darse permiso para ser autentico, esto es, viviendo de una manera

natural y honesta las emociones y los sentimientos.

Con estas dos acciones o estrategias y con un proceso consciente de elaboracién del duelo,
se logra el principal objetivo de normalizar el camino de la vida del cual nos hemos salido.
Una sefial clara de que el objetivo se ha logrado es cuando la persona puede recordar al
ser perdido sin llorar ni desconcentrarse. Adem3s, puede establecer nuevas relaciones y

acepta nuevos retos en la vida.

Una analogia que se hace para entender este proceso es que la vida es como un camino
que se recorre en bicicleta. A veces el camino presenta subidas, por lo que se recorre con
sumo esfuerzo; otras el camino va en bajada, y no presenta ninguna dificultad. En

cualquiera de los dos casos siempre se avanza.

Cuando llega una muerte cercana es como si lo sacaran a uno de la carretera y le quitaran
la bicicleta que le permite avanzar. Si bien es cierto que la bicicleta estatica no lleva a
hacia delante, se puede usar para fortalecerse, entrenando en ella de forma constante y
definida, de tal manera de que cuando se vuelva a usar la bicicleta que permite avanzar,
se ha desarrollado una mayor capacidad para enfrentar las subidas, una mayor resistencia

para avanzar en lo plano y una mayor capacidad de goce cuando el camino va de bajada.

En el duelo, entonces, existe la oportunidad, si la persona se da “tiempo y permiso”, de salir
fortalecido de la experiencia y, de este modo, afrontar la vida con mayor pericia y sentido

de la realidad.
Estrategias que acompaiian el proceso del duelo

1. Compartir. comunicando los pensamientos y el dolor; permitiendo que el grupo de
dolientes pueda, de una forma natural, hablar sobre lo que piensa, lo que hubiera
sido si...., lo que falto para...lo que le hubiera gustado........etc. Compartir de
forma espontanea al grupo familiar lo que esta en el interior genera un espacio
mutuo de confianza y apoyo, lo que es mas poderoso que cualquier otro. Si no
existe grupo familiar adecuado se puede compartir en un ambiente de amigos o en

un acto terapéutico.
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2. Expresar los sentimientos. dejando de lado las culpas, angustias, miedos, deseos o

no de muerte, sin buscar lesionar o agredir a los demas.

3. Prevenir los cambios: respecto a los roles que existian y a los que ahora se

presenten. Observar los cambios en el aspecto econémico y relacional. Es frecuente
que se asuman roles que no corresponden y que solo agravan la situacién. Por
ejemplo cuando muere una madre la hermana mayor podrd tomar el liderazgo en
el grupo y apoyar a los hermanos menores, pero no podra asumir el rol de esposa
del padre. Ante la nueva realidad, hay que reorganizar la distribucién de las
cargas laborales y econdmicas en el grupo.

4. Aceptar ayuda. Aceptar a voluntarios que han pasado por la misma experiencia.

Conocer los propios recursos y los propios limites. El duelo suele ser la
oportunidad para que cada uno se asuma asi mismo como en realidad es.

5. Hablar del futuro. Es importante ver como se ven las cosas hacia el futuro, como se

pueden desarrollar, es bueno hacer planes que se puedan concretar. Es claro que
los planes se pueden cambiar, pero es importante mantener un plan de viaje en
esta travesia.

6. Aproximarse a la realidad. prever los tramites legales y econémicos. Este aspecto es

fundamental y complejo. Hay que hablar del tema y asumir lo que cada uno debe
realizar para el bien del grupo. Las discusiones sobre dinero suelen lesionar
profundamente a los miembros del grupo por lo que una ayuda externa sensata es

la mejor de las opciones.

Redes de Apoyo

Las redes de apoyo constituyen la base de ayuda a las personas que lo requieran, son las
instancias donde toman sentido los roles sociales y son el soporte de la sensacién de
pertenencia y generan la integracién social. En este proceso surge el acercamiento,
conocimiento y consolidacién de vinculos afectivos, compartiendo la identidad,

solidaridad y unién de prestacién de servicios.
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Existen cuatro categorias en las redes sociales de apoyo:

1. Materiales: Dinero, alojamiento, comida, ropa, pago de servicios.

2. Instrumentales; Cuidado, transporte, labores del hogar.

3. Emocionales; Afectos, compafia, empatia, reconocimiento escucha, visitas
periddicas.

4. Cognitivos; Intercambio de experiencias, informacién, conse;jos.
Tipos de redes se clasifican en primarias, secundarias e institucionales

1. Redes primarias: Incluyen a los miembros que interactda significativamente un
miembro dado. Incluyen el grupo familiar (del hogar), como una unidad basica a
partir de la cual se expanden los otros conjuntos humanos que forman la red,
familia, amigos y vecinos.

2. Redes Secundarias. Son aquellas que tienen un lugar m3as lejano a una red
primaria y que se rigen por una proximidad. Estan situadas en el mundo externo
de las redes primarias. En las cuales se encuentran los grupos recreativos,
relaciones comunitarias y religiosas, relaciones laborales o de estudio.

3. Redes Institucionales: son organizaciones gestadas y constituidas para cumplir con
objetivos especificos, que satisfagan necesidades que son puntuales y deben ser

canalizadas dentro de organismos creados para tales fines.
Como es recibida esta red de apoyo por el doliente

e Sentirse acompadiado.

e Recibir un consejo en un momento determinado.

e Obtener informacién para desenvolverse mejor en alguna circunstancia.

e Satisfacer las necesidades de entretenimiento y recreacion.

e Se dan cuenta que no estdn solos, hay muchas personas a su alrededor que les
apoya y que comprende la situacion por la que estd pasando.

e Se comparten los problemas y todos aprenden por que se aconsejan entre si.

e Se descubre que hay otras personas que tienen los mismos o peores problemas y

que sin embargo no se dan por vencidos.
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Se aprende a ser solidario y dar a poyo desinteresado para alcanzar las metas

personales y también grupales.

El apoyo es mas que el dinero, vale mas un abrazo, escucha, dar un consejo o

acompafar a la persona.

Cuando alguien ya sabe a qué instituciones se puede acudir, ensefia la forma para

hacer uso de los servicios y si tiene contacto puede acompafar para agilizar su

atencion.

Cada uno ayuda con lo que sabe y con lo que tiene.

Se ayuda a otras personas de la colonia que también lo necesitan.

Reciben confianza, amor y apoyo en los profesionales de la salud.

RESULTADOS DE LA ELABORACION DEL DUELO

Crecimiento psicosocial. genera nuevas y satisfactorias relaciones, con una

renovada estructura de identidad personal y un retorno al camino normal
de su vida. Puede reencontrar el sentido de su vida y crecer como
individuo en todos los aspectos “ser mejor persona y tener mejores
conceptos”

Estancamiento. Cuando la persona sigue con los mismos patrones y

conceptos previos al proceso. Este resultado es poco probable ya que la
muerte cercana siempre nos produce cambios y reflexiones.

Represion: Es el resultado negativo que afecta desfavorablemente la salud
mental y la fisica del doliente. Este no realiza ningin cambio, ni crece como
persona. Tiende a aislarse. A diferencia del primero en este tiende a “ser

peor persona y tener perores conceptos”
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CONCLUSIONES

Los finales, los cambios, las ausencias y las pérdidas son experiencias inevitables en la vida
de todos nosotros los seres humanos, y generalmente, dichos eventos nos afectan y
modifican algunas de nuestras circunstancias. Algunas se presentan de manera lenta y
paulatina, en una constante casi imperceptible, y otras, llegan de manera subita y
contundente, pero cualquiera que sea la forma en que lleguen pueden modificar
radicalmente y en poco tiempo, nuestra vida, y a nosotros mismos, sin embargo, muchas

pérdidas no las consideramos como tales y otras mas ni siquiera las percibimos.

Con este trabajo estoy convencida que cada duelo es diferente, porque todos somos
diferentes y las circunstancias de cada ausencia también lo son; por lo tanto, lo que
realmente importa es lo que requerimos como dolientes. ;Quién mejor que nosotros,
sabemos lo que sentimos, 1o que pensamos y 1o que necesitamos mejorar, a nuestro ritmo y
a nuestra manera? Es posible que en algunos momentos tengamos duda o no sepamos

con precisién lo que queremos, pero de ser asi con el paso de los dias lo descubriremos.

Con este trabajo ayudaremos a los nifios y sus familias a aprender a vivir de una nueva
manera y €so requiere tiempo y paciencia pero con amor, compafia y apoyo config en
que se puede avanzar en el proceso del duelo con adaptabilidad progresiva y simultanea

a las circunstancias.

El trabajo del tanatélogo es el acompafamiento en situaciones de perdida en la vida
humana sean provocadas por muerte, por enfermedad o discapacidad, las que provocan
destruccién de un hogar, las econémicas o de carrera profesional y las relaciones intimas,
todas ellas requieren un proceso de adaptacion y de contacto personal con la perdida, un
acercamiento mas profundo de la situacién de duelo y a partir de ahi empezar a trabajar
esa pérdida que tanto duele, transmitiendo compasiéon y comprensiéon para que aprendan

a vivir con ello.

. Qué es pues perder a un hijo?
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