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FL ADOLESCENTE ANTE LA ENFERMEDAD
" TERMINAL Y LA MUERTE

éneca suplicaba:
“ s Quién hay en el mundo que me oiga? Aqui
estoy yo con mi desnudez, mis heridas, mi culpa
secreta, mi desespero, mi rendicion, mi dolor que no puedo
expresar, mi terror, mi abandono. Oyeme siquiera durante
un dia, una hora, un momento, para que asi, al menos yo
pueda morir en mi desierto, en mi solitario silencio. jOh
Dios! ;No hay alguien que me oiga?”

Elinterés dela psicologia, la psiquiatria y otras areas de
la salud por la muerte y el enfermo terminal se ha desa-
rrollado apenas en los tltimos afios, a pesar de que la
muerte constituye un fenomeno universal que ha esta-
do presente durante toda la historia de la humanidad.

El trabajo de Elisabeth Kubbler-Ross, con su descrip-
cién de las etapas psicolégicas por las que pasa el pa-
ciente terminal, en 1969 evocé un interés mundial en
los procesos emocionales de los moribundos e impul-
s6 el desarrollo de la Ciencia Tanatoldgica.

Cuando se diagnostica a un nifio una enfermedad
mortal, no solo este se ve afectado sino toda la red
familiar. Aunque el hijo lleva la carga de la enferme-
dad fisica, los familiares se ven trastornados por la
alteracion en su estilo de vida normal y a la larga por
la amenaza de perder al menor.

El concepto de la muerte en un menor, refleja en pri-
mer lugar su nivel de desarrollo congnoscitivo y
psicosocial. El concepto evolutivo de la muerte se
divide de modo grueso en etapas en las que se asig-
nan edades cronolégicas.

Este concepto en desarrollo, a su vez se ve influido
por el medio religioso y cultural del menor, las acti-
vidades y patrones de comunicacién de la familia y
las experiencias previas con la muerte. Sin embar-
go, tienen igual importancia las experiencias coti-
dianas que enfrenta durante la enfermedad, tales
como los cambios en la apariencia y funciones cor-
porales, los procedimientos dolorosos, los ciclos de
remision, y recaida, la pérdida de un amigo que tam-
bién estaba enfermo y por tltimo la fase terminal de
la enfermedad.

Conocer cémo y cuando se desarrollan los concep-
tos de enfermedad y de muerte en un nifio es funda-
mental para poder comprender los principios que
guian los cuidados paliativos de los pacientes
pediatricos.

“En el encuentro con el enfermo, la competencia profesio-
nal es insustituible, pero el equipaje de las cualidades
humanas se revela fundamental”

* Maria del Pilar Restrepo. Magister en Enfermeria Materno Infantil. Profesora Asociada, Departamento de Enfermeria, Facultad

de Ciencias de la Salud, Universidad del Cauca.
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EL LACTANTE MENOR

No hay indicios que sugieran que un nifio menor de un
afio, posea capacidad intelectual para entender la muer-
te. Como recién llegado al mundo, el lactante menor
apenas tiene oportunidad de saber que es la vida.

El nifio en esta edad concibe una pre-idea de la muer-
te. La capacidad para percibir alteracién en la existen-
cia durante los ciclos de vigilia y suefio, se equipara
con una incipiente comprension de los estados fisicos
del “ser” y “no ser”. El juego de taparse la cara y
después aparecer, introduce al nifio a los conceptos de
ausencia y presencia.

Y cuando el nifio es capaz de diferenciar entre si mis-
mo y sumadrey de distinguir a ésta de otras personas,
los estados contrastantes de ser / no ser y de presencia
y ausencia, adquieren mayor significado.

Las reacciones del lactante ante la enfermedad terminal,
son en gran medida reacciones a las agresiones fisiologi-
cas derivadas del proceso patoldgico y el tratamiento.

Durante la fase terminal se vuelve mds intensa la nece-
sidad de un ambiente que favorezca amor, calidez, con-
tacto humano y alivio del dolor 6 incomodidad.

“Es posible que los nifios saludables, puedan crecer
con bajos niveles de ansiedad hacia la muerte, si tie-
nen la ayuda de adultos que han trabajado en el inte-
rior de cada uno de ellos sus propias actitudes hacia
la muerte y que animan y estimulan a los nifios a ex-
presar sus temores més que a reprimirlos ¢ negarlos»

EL LACTANTE MAYOR

Los dos requisitos para que un lactante mayor
conceptualice Ia muerte, son: que tenga un concepto
de su propia existencia, manifestado en el desarrollo
de su autonomia y tener un concepto de la muerte, a
través de la evolucién de los contrastes de ser y no ser,
de modo mas deliberado y refinado.

Lo anterior puede valorarse, cuando al nifio le divierte
arrojar juguetes o platos desde la silla de comer y espe-
ra a que se los devuelvan. El concepto de muerte en el
lactante mayor esta en términos de no ser, o ausencia.
Sin embargo, la muerte adquiere un nuevo significado
cognoscitivo, cuando el pequefic experimenta temor
hacia la separacién o el abandono.

La reaccién a la muerte tiene multiples aspectos, si
bien percibe la gravedad de su enfermedad, no tiene
concepto del tiempo y en consecuencia no prevee la
muerte como un desenlace final. En cambio los perio-
dos de separacién de la familia, son los mas
traumaticos.

Las molestias cotidianas del proceso patolégico y los
tratamientos pueden desencadenar conductas agresi-
vas, como succionar el pulgar, mecerse, aferrarse a los
padres 6 perder el control de los esfinteres ya adquiri-
do. La ansiedad, puede manifestarse con trastornos
en la alimentacién 6 el suefio.

Leyenda Bara de la cultura Malayo-Polinesa

"“Dios dio a elegir al primer hombre y a la primera mujer
entre dos tipos de muerte. Podrian morir como la luna, que
renace una y otra vez; 6 podrian morir como el drbol que
engendra semillas y, aungue muera, vive a través de su des-
cendencia. Fue una decision dificil, pero eligieron tener hijo,
incluso a costa de su propia muerte. ;y quién de nosotros,
pregunta el narrador, no hubiera hecho lo mismo?”

EL PRE-ESCOLAR

Durante estos afios el nifio desarrolla una progresiva
conciencia de si mismo como un ser fisico, y emocio-
nal separado. Hay una creciente conciencia del “YO”.
Aunque los pre-escolares perciben su propia vulnera-
bilidad y empiezan a hacer una distincion entre estar
vivo y muerto, todavia no logran captar los limites fi-
nitos de la muerte.

Eventos como la muerte de una mascota 6 del abuelo
estimulan la curiosidad del pequefio, e inicia pregun-
tas directas como: ;Por qué?, ;Cémo es qué?.

Entrelos 3y los 5 afios son incapaces de comprender la
vida y la muerte como entidades separadas. Creenque
la muerte es un proceso reversible y a los muertos se les
atribuyen procesos vitales, lo cual origina preguntas
del tipo de “;Cémo puede respirar en el ataad?”.

Los procesos mentales se ven muy afectados por una
vida rica de fantasia y pensamiento magico. Su com-
prension de la muerte esta influida por los medios
masivos de comunicacién, los que apoyan en forma
errdnea su creencia de que la muerte es reversible,
tal es el caso del “correcaminos”, quien es atropella-
do por un auto 6 aplastado por una piedra y ense-
guida se levanta y sale corriendo, 6 personajes de la
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T.V. que mueren una semana y resucitan para el si-
guiente episodio.

La capacidad del pre-escolar para comprender elmun-
do est limitado por su pensamiento pre-operacional
sin un concepto firme del tiempo, espacio y movimien-
to; interpreta los fenémenos tal como aparecen.

Los nifios de 5y 6 afios reconocen la muerte pero toda-
via no son capaces de aceptarla como algo definitivo 6
irreversible.

Ante una enfermedad terminal, el pre-escolar siente
frustraciones y reacciones mas intensas que el lactan-
te, por cuanto es més conciente de como interfiere la
enfermedad con su mundo social. Se da cuenta que
esta muy enfermo, percibe que hay algo mal por los
tratamientos repetidos y las reacciones emocionales
de quienes Jo rodean.

Algunos preguntan si van a morir, 6 “a irse al cielo
como el abuelito”. Los temores

de separarse de su familia son agudos. La muerte esta
asociada a inmovilidad temporal.

“Maria Rosa de 6 afios fue programada para amputarle la
pierna por un cancer. El dia anterior le dijo ala Enfermera:
Y0 sé que e voy a morir en la operacion, prefiero la muerte,
a tener que caminar en muletas. La nifia murio poco después
de la cirugia por edema pulmonar agudo.”

EL ESCOLAR

Durante los afios de la primaria, evoluciona con
comprensién mas precisa de la vida y la muerte.
El proceso de morir se percibe de modo mas realis-
ta, se entienden conceptos de tiempo, causalidad,
disfuncion e irreversibilidad. Tienden a distan-
ciar la muerte, equiparandola con vejez, enferme-
dad, violencia 6 accidente, y la personifican como
un fantasma.

Las conductas ansiosas sobre la muerte se reconocen
facilmente en los escolares: revisar que no haya mons-
truos debajo de la cama, dormirse con una luz prendi-
da, etc.

Los nifios actiian teatralmente una y otra vez cuando
juegan a ladrones y policias, indios o vaqueros. Hay
una intensa curiosidad acerca de los funerales y los
cementerios.

Hacia los 9 o 10 afios, la'mayoria de pequefios han
logrado la madurez intelectual y emocional y compren-
den el concepto adulto de la muerte.

Blebond y Langner, identificaron etapas por las que atra-
viesan los nifios con trastornos terminales:

1. El nifio se percata de que tiene una enfermedad grave.
2. Creeque se curara.

3. Sevea si mismo siempre enfermo, pero curadoalalarga.
4. Hace conciencia de que nunca se curara.

5. El nifio sabe que estd muriendo.

También son suceptibles de creer que ellos mismos
causaron su propia enfermedad, pueden retraerse, los
padres pueden ser el blanco de sus desahogos de frus-
traci6n e ira proyectada, también el enojo puede diri-
girse al equipo de salud.

“Tuan Carlos, un nifio de 8 afios, ante la pregunta del padre
"Hijo como estds?' El nifio respondio: Papi, estoy mejor,
pero jme estoy muriendo!”

“ Alexander de 12 afios le dijo a la Enfermera Blanca, me
voy a morir, ahora si me voy a morir. Adids. Gracias!”

EL ADOLESCENTE

Al llegar a esta edad, el nifio debe tener una solida
comprensién adulta sobre la muerte.

Las operaciones formales, nivel maximo del desarro-
llo cognoscitivo, suelen alcanzarse hacia los 15 afios
de edad. Esta madurez intelectual permite al joven que
piense y razone més alla de su propio mundo realista
y sus creencias.

Sin embargo el pensamiento de la propia muerte, re-
sulta abrumador, y por lo tanto se suprime. Los ado-
lescentes que viven con un presente intenso y suefian
con un espléndido futuro, el prospecto de su propia
muerte resulta devastador.

Ante una enfermedad terminal, el concepto de si mis-
mo deljoven, se ve amenazado por los cambios fisicos
y por los efectos colaterales que caracterizana la enfer-
medad progresiva y su terapéutica. A menudo el mu-
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chacho prefiere alejarse de todos sus amigos. La
verguenza y el sufrimiento emocional derivados de
“ser diferente”, pueden impedir la asistencia al cole-
gio y a actos sociales. Se siente rechazado y su auto-
estima se resiente.

Otra tarea del adolescente, es luchar por su indepen-
dencia, por cuanto los padres ansiosos encuentran
dificil abdicar de su papel paternal y protector, cuan-
do su hijo tiene una enfermedad terminal, y ante este
conflicto puede surgir la comodidad en la relacién
dependiente 6 dar curso libre a la ira y al sentimiento
de frustracién por la dependencia forzosa. La toma
negativa de riesgos se intensifica: manejar a gran velo-
cidad, violacién de reglas, experimentos con droga o
alcohol y la actividad sexual sin precauciones, son un
reto a la propia mortalidad.

La situacién tinica del adolescente, de encontrarse en
una etapa intermedia entre la infancia y la edad adul-
ta, le exige tener que equilibrar sus deseos de emanci-
pacion con las demandas de la enfermedad, que mu-
chas veces le hacen regresar a etapas mas tempranas
del desarrollo.

“Javier de 17 afios siempre nego que tenia un tumor (por lo
cual le amputaron la pierna) y que tenia sus pulmones inva-
didos por la metastasis. Un dia antes de morir, reunio a sus
familiares, les dijo palabras de consuelo y hasta del perro se
despidio. Una hora mds tarde murio.”

Kellerman y Cols, observaron una relacién inversa
entre depresién y una comunicacién abierta con el
paciente. Es mas, la falta de comunicacion intensifica
la sensacion de aislamiento del enfermo, fomenta la
inseguridad e interfiere con el establecimiento de una
relacién de confianza entre el paciente, sus familiares
y el equipo médico.

“Hacer ver que el tiempo que le queda al paciente, es tiempo
de vida y no una espera angustiosa de la muerte”.

Uno de los fenémenos que dificulta Ja comunicacién
eficaz es el de la Conspiracion de} Silencio.

CIRCUNSTANCIAS EN LA APARICION
DE LA CONSPIRACION DEL SILENCIO

Temor del paciente y familiares a la expresion mu-
tua de las intensas y ambivalentes emociones que
se producen ante la presencia de la muerte.

Dificultad del profesional de llevar a cabo la necesaria
einevitable tarea de ser mensajero de malas noticias.

Familias en crisis 6 con dinamica interna de mal
funcionamiento.

Escaso desarrollo del lamado CONSENTIMIEN-
TO INFORMADO, a lo largo del proceso de la en-
fermedad y tras su finalizacién.

MANIFESTACIONES DE LA
CONSPIRACION DEL SILENCIO

Se evita nombrar la enfermedad y las consecuen-
cias futuras.

Se utilizan mentiras y actitudes falsas.

Se oculta al paciente los momentos finales de la
enfermedad.

Al paciente se le deja de tratar como responsable
desu vida.

A continuacion se describen algunas formas de AYU-
DAR al adolescente:

Alentarlo a que viva el presente

Centrarse en metas realistas y a corto plazo.

Permitirle que ventile sus temores.

Facilitar la interaccion social.

Ofrecerle escuchay apoyo

Conservar el sentido del control

Estimular la esperanza

DEL DIARIO DE MONIQUE

Noviembre 23 de 1996

Organicé mi habitacion. Aungue siempre lo hago, hoy fue
diferente, porque cambié algunos posters, limpié el polvo, tras-
ladé mis mufiecas, etc. Estuve con mi familia todo el diay no
tuvimos ninguna pelea, mis hermanos me ayudaron en todo.

Noviembre 25 de 1996

Hoy me llegd un trabajo a mdquina, me alegro que mi her-
mano celebrara la despedida de 11° grado y a mihermana le
dieron un ramo de flores hermoso. Mimamd me comprd la
medicina, con el dinero que me gané en el trabajo a maquina.

Noviembre 26 de 1996

Hice un trabajo y mi mamd me ayudo bastante, vi una
pelicula con mi hermana en casa y la pasamos bien, a pesar
del dolor de estomago que tenia.
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Noviembre 30 de 1996

Terminé el dibujo de mi hermana, hice un Romeo graduado
y sinceramente; me quedoé super, ;Lo hice grandisimo;
Cuando acabé, me puse bonita y fui a la entrega de diplomas
de mihermana menor. En el momento de la entrega me puse
contenta y orqullosa de mi hermana porque le fue super
bién. Otra cosa me alegro bastante que mi papd se ha porta-
do de maravilla.

Diciembre 1 de 1996

Hoy cumplo 19 afios y esperaba estar lejos de mi casa. Pero
no fue asi, tal vez mi Dios quiso que yo pasara mi cumplea-
fios en mi casa y con mi familia.

El anterior caso nos indica la necesidad de mantener
un concepto multi-dimensional en la atencion, que
incluya los siguientes aspectos: fisico-funcionales,
sicolégicos, sociales v espirituales.

“Cuando estoy en un hospital como paciente, tengo la im-
presion de estar en una sociedad secreta sin conocer su con-
trasefia"”

Es necesario establecer empatia con el paciente termi-
nal. La empatia, entendida como la capacidad de en-
trar en el mundo de los pacientes para poder experi-
mentar lo que sienten como si fuéramos ellos mismos,
pero sin perder la cualidad del ‘como si fuéramos’.

EL DUELO

Parkes y Bowlby, probablemente los dos investigado-
res mas conocidos en el campo del duelo, afirman que
es la consecuencia de nuestros apegos afectivos. De
hecho, la intensidad del duelo es proporcional a la
fuerza del apego.

REGISTROS DE LOS PRIMEROS
SINTOMAS DEL DUELO

- Elafecto, anestesiado

- Elintelecto, paralizado

- Elfisiolégico, donde los sentidos estan embotados
ETAPACENTRAL: estado depresivo

ETAPAFINAL: el estado depresivo se disipa, el dolory
la pena van disminuyendo

Una nifia pequefia regresa tarde a su casa después de haber
pasado el dia en casa de una amiga suya jugando juntas. Su

madre le pregunta " Carifio ; Por qué llegas tan tarde? La
nifia le responde: “mamd porque tuve que ayudar a Rosalia
¢Qué ha pasado? Se le cayo la cabeza a su mufieca. " Pero
carifio, tu no podias arreglarle la cabeza” “Lo sé, pero si
podia llorar con ella”.

El casc anterior nos demuestra la necesidad de permi-
tirle a los nifios desarrollar duelos por pequefias pérdi-
das, sino serfa muy dificil esperar el desarrollo de due-
los normales, cuando se enfrenten a pérdidas en la fa-
milia 6 entre sus amigos, o cuando se enfrenten a enfer-
medades que causen cambios fisicos. Se dice que cada
vez que ocurra algo cuya consecuencia sea un cambio
fisico, el nifio o el joven atravesard por un proceso de
duelo, experimentard pequefias partes de su muerte y
cada una de estas partes serd motivo de duelo.

“El Padre volvia de los ritos funerarios, su hijo de 7 afios
estaba de pié asomado a la ventana, con los ojos muy abier-
tos y un amuleto colgindole del cuello, lleno de pensamien-
tos demasiado dificiles para su edad. Su padre le cogié en
brazos y el nifio pregunto: ; Donde estd mi madre? En el
cielo, respondi6 su padre, sefialando el firmamento. El nifio
levants los ojos al firmamento y lo contemplo largamente en
silencio. Su cabecita desconcertada lanzé a lanoche esta pre-
gunta: ; Donde estd el cielo? No hubo respuesta: y las estre-
llas parecian las lagrimas ardientes de aquella oscuridad
ignorante.

Tagore. El Fugitivo. 2 parte XXI

El texto anterior nos permite comentar la importancia
que para el desarrollo sano del duelo en el nifio, tiene
el dejarlo participar del cuidado de su ser querido an-
tes del fallecimiento y la importancia de la asistencia a
los rituales funerarios. También la utilizacién correcta
de las palabras adecuadas para referirse a la muerte, y
que no den la posibilidad de crear confusién.

"Cuando hayas terminado de aceptar
que tus muertos se murieron, dejards de llorarlos
Y los recuperards en el recuerdo para que te sigan
Acompariando con la alegria de todo lo vivido”
Trosseno

Mensaje de una madre:

“ Han pasado 13 meses desde la muerte de mi hija. Ya no
existe el dolor constante, pero la herida y el vacio siempre
estdn presentes. Se trabaja para construir una nueva vida,
pero una parte falta siempre. Todos los dias pienso en ellg,
mas el recuerdo no estd hecho solo de lagrimas sino también de
sonrisas. Esto me ayuda a recordarla con un sentido de paz.”
Colin Parker dice: Las personas que niegan la necesi-
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dad de hacer el duelo y entristecerse, llenando su vida
con actividades 6 deshaciendo enérgicamente todo
recuerdo, tan solo almacenan problemas.

10.

11.

12.
13.

14.

15.

16.

17.

Te voy a encontrar un lugar para estar

Que sea suave, caliente y segquro.

Un lugar donde poder estar juntos sin dolor,
Sin ldgrimas, miedos ni llantos.

Mi primer hijo, este sitio para ti

estd en mi corazon.

Ahi podremos quedarnos y compartir
El amor que sentiamos antes.

Deja pues mi mente y ven a mi corazon
Donde tu alma serd bien acogida.
Para que podamos sofiar cosas
Bellas, como flores en la nieve.
Peggi Barniele
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