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Resumen

El proceso de adaptación psicológica a la 
enfermedad y muerte de un niño es difícil por 
la variedad de reacciones emocionales que se 
presentan a lo largo del proceso. Para evitar 
situaciones confl ictivas, que pueden provocar 
una angustia mayor de la que la propia enfer-
medad conlleva, conviene que el personal que 
les atiende conozca estas posibles reacciones. 
En este artículo se describen las característi-
cas del afrontamiento de la muerte en el niño 
y en su entorno socio-familiar y sanitario. El 
objetivo de una Unidad de Cuidados Paliativos 
Pediátricos es proporcionar los mejores cuida-
dos para poder vivir con la enfermedad de la 
forma más humana y digna posible hasta que 
se produzca el fallecimiento.

Palabras clave: Niños, pediatría, muerte, 
afrontamiento, cuidados paliativos.

Abstract

The psychological adaptation to the illness 
and death of a child is diffi cult for the variety 
of emotional reactions that appear along 
the process. To avoid diffi cult situations, it 
is helpful to know something about these 
possible reactions. In this article we discuss 
about how the children, their family and the 
health care team feel about death in order to 
deal with the child end of life. The target of a 
Pediatric Palliative Care Unit is to provide the 
best care to be able to live with the illness until 
the death. 

Key words: Children, paediatric, death, 
coping, palliative care.

LA MUERTE DE UN NIÑO CON 
CÁNCER

En el I Congreso de la Sociedad Es-
pañola de Hematología y Oncología Pe-
diátrica (SEHOP) celebrado en Mayo de 
2008, se presentó la edición preliminar 
del informe estadístico(1) sobre cáncer 
infantil en España con los datos del Re-
gistro Nacional de Tumores Infantiles 
(RNTI). Desde que se inició el registro 

en 1980 los porcentajes por grupo diag-
nóstico son similares: aproximadamente 
el 60% de los niños y adolescentes diag-
nosticados de cáncer padecen leucemia 
(un 25%), tumores del SNC (el 20%) ó 
linfomas (un 14% del total de niños y 
adolescentes diagnosticados de cáncer). 
En nuestro país se diagnostican alrede-
dor de 1000 niños al año, lo cual se aso-
cia a un fuerte impacto personal, fami-
liar y social(2). 
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Las tasas de supervivencia han au-
mentado desde los años 80; entonces 
el porcentaje de supervivencia de los 
niños y adolescentes a los 5 años del 
diagnóstico era del 54% y en la cohorte 
estudiada del 2000-2002 fue del 76%. Los 
distintos grupos de investigación sobre 
el cáncer infantil: el español RNTI-SE-
HOP, el europeo ACCIS(3) (The Auto-
mated Childhood Cancer information 
System) y el americano SEER(4) (United 
Status Surveillance, Epidemiology and 
End Results), coinciden en que la tasa de 
curación del cáncer infantil es del 70% 
aproximadamente. Como hemos men-
cionado el 76% de los niños diagnosti-
cados de cáncer en España se curan y 
por eso desde la Sociedad Española de 
Oncología Pediátrica “se lucha por erra-
dicar la percepción de que cáncer es si-
nónimo a muerte”. 

Sin embargo a pesar de que los avan-
ces en las diversas modalidades de tra-
tamiento (accesible en nuestro país) han 
aumentado la supervivencia, el cáncer 
pediátrico continúa siendo la principal 
causa médica de muerte en España en 
los primeros años de vida. Puede que lo 
difícil de afrontar en estos casos es que 
se trata de una enfermedad grave po-
tencialmente curable y que en algunas 
ocasiones avanza tras un largo período 
de recuperación aparente.

Según el Instituto Nacional de Es-
tadística(5) en el año 2006 en España fa-
llecieron 328 niños y adolescentes por 
enfermedad oncológica. Por desgracia 
fallecen niños pero, al igual que sus fa-
milias, quieren VIVIR como niños has-
ta sus últimos días de vida. Una de las 
fuentes de sufrimiento es el ocultismo 
de una realidad social Es necesario faci-
litar un fi nal de vida asegurando el me-
nor sufrimiento, será posible si trans-
formamos el miedo a la muerte en la 
aceptación serena desde el respeto y el 
acompañamiento atendiendo de forma 

integral e interdisciplinar al niño y su 
familia.

EL IMPACTO DE LA MUERTE DE UN 
NIÑO

En palabras del Profesor Ramón Ba-
yés: Si hay algo incomprensible para los 
que tratamos de encontrar un sentido 
a la vida, es la muerte y el sufrimiento 
en los niños; si la muerte aparece los 
niños también tienen derecho a morir 
en paz(6) (6). La corta vida de un niño, su 
breve pasado y su limitado futuro, el 
verle privado de oportunidades para vi-
vir y disfrutar de su existencia puede ge-
nerar angustia, tristeza, desesperación, 
ira, impotencia en las personas que le 
rodean(6). El proceso de adaptación psi-
cológica a la enfermedad y muerte de 
un niño es difícil por la variedad de re-
acciones emocionales que se presentan 
a lo largo del proceso. Para evitar situa-
ciones confl ictivas, que ocasionarían 
una angustia mayor de la que la propia 
enfermedad conlleva, conviene que los 
profesionales que les atiende conozcan 
estas posibles reacciones, sean capaces 
de afrontar su propia ansiedad, reco-
nozcan sus sentimientos y puedan res-
ponder a las numerosas preguntas per-
sonales que el contacto con este tipo de 
pacientes les plantean(7).

El temor a separarse de los padres, 
la tristeza y la ansiedad son reacciones 
normales en el niño que se encuentra 
cerca de la muerte. La culpabilidad por 
sentir que no les han podido proteger 
es común en los padres. Los hermanos 
también sufren la pérdida con reaccio-
nes diferentes, como conductas atípicas 
o reacciones somáticas. En el colegio, 
si el niño muere, los profesores deben 
explicar a sus compañeros lo que ha 
ocurrido para que entiendan y puedan 
afrontar su muerte. El equipo médico 
ocupa un lugar fundamental en la vida 
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del niño enfermo y su familia en la etapa 
fi nal, y puede reaccionar ante la ansie-
dad de cuidarle con negación y/o rabia, 
impotencia o frustración(8).

Afrontamiento en el niño

Enfrentarse con la última etapa de la 
vida y la proximidad de la propia muer-
te implica transitar por una sucesión 
de pérdidas y afrontar los miedos que 
todo esto provoca. El paciente necesita 
expresar su duelo ante una constante 
sensación de pérdidas(9). El niño afron-
tará la situación dependiendo de cómo 
responda su entorno ante los cambios, 
ante las pérdidas pasadas, presentes o 
futuras. En palabras de Dorothy Law Nol-
te(10) “Los niños aprenden lo que viven, 
si viven con miedo, lástima o vergüenza 
aprenden a ser aprensivos, autocompa-
decerse ó sentirse culpables; si viven 
con aprobación y aceptación aprenden 
a valorarse y a amar”. 

Un niño necesita apoyo y seguridad 
por lo que es importante mantenerse 
no sólo física sino también emocional-
mente cerca de él. Estamos hablando 
de niños que han tenido que afrontar 
numerosas situaciones estresantes des-
de el diagnóstico de la enfermedad on-
cológica: pruebas invasivas y síntomas 
que les han generado malestar, desvin-
culación de su entorno habitual por las 
largas hospitalizaciones. Es natural que 
reaccionen enfadándose con los padres 
que “no le protegen ni le evitan el su-
frimiento” y si no pueden expresarse se 
aíslan. Pueden manifestar ansiedad en 
una situación en la que la actividad fí-
sica, el modo natural de descarga de la 
ansiedad, está restringida. Pueden tam-
bién sentirse culpables por conductas 
realizadas o pensamientos, por creer 
que están provocando malestar en su 
entorno; pueden sentirse irritables, tris-
tes indefensos, indecisos o avergonza-

dos por los cambios físicos, por deseos 
frustrados de socializarse. Puede que 
experimenten miedo al abandono, a la 
pérdida de control ante la presencia de 
síntomas como náuseas y vómitos, fati-
ga, dolor…etc., que intentarán recupe-
rar manipulando a los padres(11). 

Al igual que los adultos necesitan ex-
presar sus emociones, sus temores, sus 
deseos. Así un adulto capaz de escuchar-
lo y de explicarle con sensibilidad qué es 
lo que ocurre, sin mentiras, sintiéndose 
entendido y apoyado, le dará seguridad. 
El niño que va a morir desea consciente 
o inconscientemente que se le acompa-
ñe, que se le ayude a recorrer su etapa 
fi nal. Muchas veces su pedido es explí-
cito, principalmente a sus padres(12). En 
ellos suelen buscar la respuesta a lo que 
les ocurre; éstos a veces no creen que 
vayan a comprender su situación y para 
protegerlo evitan o les engañan. Una 
buena comunicación y una información 
honesta ajustada a las necesidades del 
niño consciente de la gravedad de su 
situación son necesarias para que no re-
prima sus temores, sus miedos o dudas 
callándose(13). Es importante que en esta 
etapa de fi nal de vida se permita la ex-
presión de afectos y de preocupaciones 
del niño, que se le permita verbalizar sus 
fantasías y pensamientos sobre el dete-
rioro de su cuerpo, de su soledad, de 
su dolor y sufrimiento para poder aliviar 
la carga emocional. Los padres necesita-
rán, en algunos casos, el asesoramiento 
del equipo que le atiende para evitar la 
sobreprotección y el ocultamiento de la 
información a sus hijos. 

¿Cómo hablar con el niño de la muerte?

La comunicación con los niños, en 
particular los niños cerca del fi nal de 
su vida, no ha sido objeto de intensas 
investigaciones, a pesar de los estudios 
que subrayan su importancia(14). Antes 
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de sugerir algunas pautas en la comu-
nicación con el niño es necesario en-
tender cómo adquiere un niño los con-
ceptos de enfermedad y muerte. El co-
nocimiento de los niveles de desarrollo 
de los niños y sus percepciones sobre 
la muerte, pueden ayudar al profesional 
en la valoración y dirección del caso para 
asesorar a los padres. Las aportaciones 
de la Psicología Evolutiva nos permiten 
conocer aspectos de la enfermedad y la 
muerte específi cos de cada etapa evo-
lutiva para valorar los aspectos cogni-
tivos, emocionales y comportamentales 
afectados por la situación de enferme-
dad avanzada y facilitar así la adapta-
ción psicológica del niño enfermo(15). 
El concepto de muerte se defi ne de 
forma multidimensional integrando la 
comprensión de tres conceptos funda-
mentales: universalidad, irreversibilidad 
y cesación de los procesos corporales. 
Los conceptos de Piaget(16) del desarro-
llo cognitivo pueden ser aplicados en 
la adquisición del concepto de enfer-
medad unido al proceso de maduración 
biológico: hasta los 2 años el niño no 
tiene ningún concepto de muerte y lo 
fundamental del tratamiento es asegu-
rar la comodidad física. A partir de 2 a 
7 años, los niños conciben la muerte 
como un proceso reversible; es impor-
tante reducir al mínimo la ansiedad de 
separación y tratar los sentimientos de 
culpa. Entre 7 y 12 años probablemente 
entiende la permanencia de muerte y 
puede sufrir por el miedo al abandono 
y los miedos de mutilación de cuerpo. 
El adolescente tiene el concepto de 
muerte como el adulto y, sobre todo, 
sufre por la pérdida de control sobre su 
cuerpo. El enfoque de Piaget es descrip-
tivo-cronológico, es decir, el concepto 
de muerte varía de acuerdo a la edad 
y sólo después de los once años se in-
terioriza, se razona y se comprende su 
carácter irreversible. Otros autores(17-19) 

defi enden que la adquisición del con-
cepto de muerte varía en cierta medida 
por valores culturales y por las expe-
riencias del niño que le capacitan para 
integrar y sintetizar la información ace-
lerando el desarrollo de los conceptos 
y las percepciones de los niños sobre 
su muerte inminente. Debido a la expe-
riencia temprana con la enfermedad y a 
la vivencia de enfermedad y muerte de 
otros niños se tiene una conciencia pre-
coz del concepto de enfermedad, gra-
vedad y muerte. La muerte se afronta 
de manera diferente dependiendo de la 
madurez cognitiva. Los niños entienden 
los conceptos de enfermedad y muerte 
en diferentes etapas, dependiendo de 
su nivel evolutivo más que de su edad 
cronológica. La edad del niño puede 
ser menos importante que el estilo de 
comunicación de la familia, la capaci-
dad individual de entender y procesar 
la información sobre la enfermedad y 
su pronóstico, y la relación del niño con 
el equipo sanitario. 

Entre estos autores, Nagy(18) estudió 
en 1959 el concepto de muerte entrevis-
tando a 378 niños de los 3 a los 10 años 
de edad, y concluyó que a partir de los 
9 años los niños reconocen la muerte 
como un proceso irreversible e interno 
que acontece a cada persona y que es 
inevitable. El concepto de universalidad 
de la muerte aparece entre los 6 y los 7 
años en la etapa de las operaciones con-
cretas, cuando el niño comienza a apli-
car reglas universales. Barbara Kane(19) 

describe en 1979 tres fases o etapas del 
desarrollo del concepto de muerte que 
se encuentran estrechamente vincula-
das con los estadios evolutivos de Piaget 
(preoperacional, operaciones concretas 
y operaciones formales) sin inclinarse 
por una edad de “corte”: La primera fase 
sería cuando se adquieren los concep-
tos de separación (los difuntos, tras su 
muerte no viven entre nosotros) y falta 
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de movimiento (permanecen inmóviles); 
en la segunda fase se va entendiendo el 
concepto de universalidad y el cese de 
la actividad corporal, además de la irre-
vocabilidad y la causalidad que primero 
se refi ere a causas externas (accidente), 
y al fi nalizar la etapa la muerte puede te-
ner una causa interna (enfermedad). En 
la última etapa el niño es capaz de pen-
sar en la muerte en términos abstractos. 
Kane señala que a partir de los 8 años el 
niño es capaz de tener las mismas ideas 
acerca de la muerte que un adulto y que 
después de los 6 años, las experiencias 
del niño con la muerte pueden acelerar 
el desarrollo de estos conceptos. La ad-
quisición del concepto de enfermedad 
para Bluebond-Langner(20) también nos 
aporta información sobre cómo adquie-
ren los niños, con condiciones médicas 
graves, el concepto de muerte en las 
siguientes etapas: “Tengo una enferme-
dad grave”, “Estoy muy grave pero me 
pondré mejor”, “Estoy siempre enfermo 
pero me pondré mejor”, “Estoy siempre 
enfermo y no me voy a poner mejor”, 
“Me voy a morir”. La adquisición de in-
formación sobre la enfermedad se rela-
ciona con el autoconcepto del niño en 
un determinado momento producido 
por eventos signifi cativos y siempre en 
este orden: cuando los padres reciben 
el diagnóstico, tras las sucesivas hospita-
lizaciones, ante la primera recidiva, tras 
varias remisiones y recidivas hasta que, 
sólo si conoce la muerte de algún com-
pañero del hospital, se planteará “me 
estoy muriendo”.

Ante la diversidad de teorías y a modo 
de guía-resumen nos parece oportuno 
presentar la adquisición de los concep-
tos de enfermedad y muerte descritos 
por Die Trill(20) y basados en Spinetta (21):

Etapa prelingüística (0-18 meses): El 
principal desarrollo es sensoriomotriz, 
se responde al dolor, al malestar y a las 
personas extrañas. Existe temor a la au-

sencia de los padres. No hay concepto 
del tiempo ni de la enfermedad.

Etapa Preescolar (18 meses a los 5 
años): El desarrollo más signifi cativo 
ocurre en el ámbito lingüístico. El niño 
reconoce las partes de su cuerpo y sabe 
qué parte de su cuerpo está enferma 
pero cree que la enfermedad está causa-
da por factores externos o por acciden-
tes. La muerte es un sueño en el que hay 
pérdida de movilidad, separación o mal 
funcionamiento temporal. Es la etapa del 
pensamiento mágico: los muertos respi-
ran, comen y se trasladan de un lugar a 
otro. Los niños se pueden mostrar más 
irritables, ansiosos o tristes al sentir res-
tringida su actividad física. Pueden vivir 
la enfermedad como castigo por malos 
comportamientos o pensamientos.

Etapa escolar: (a partir de los 5 años). 
Mayor interacción y competitividad so-
cial. Expresa curiosidad por la muerte y 
las relaciones sociales, hay una concep-
tualización madura del tiempo. Conoce 
las funciones de cada parte del cuerpo y 
ya entiende factores internos como cau-
sa de una enfermedad. Expresan gran in-
terés por los cambios que ocurren en 
el cuerpo siendo uno de sus máximos 
temores la mutilación. En esta etapa el 
niño piensa que la muerte es selectiva, 
que afecta a los más ancianos, y tien-
de a personifi carla; la representan con 
frecuencia como “el hombre vestido de 
negro”

Entre los 7 y 13 años: El niño ya ha 
desarrollado los conceptos de irreversi-
bilidad, universalidad y permanencia de 
la muerte. Aunque la edad varía según la 
experiencia de enfermedad y muerte, y 
de factores socioculturales.

Preadolescencia y Adolescencia: Aquí 
se desarrolla el pensamiento formal. Ad-
mite que existen causas desconocidas a 
la enfermedad. Con frecuencia se em-
plea la negación como defensa ante la 
amenaza que supone la muerte. 
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Comunicación con el niño sobre el fi nal 
de la vida.

Hablar con los niños acerca de la muer-
te es una de las situaciones más difíciles 
¿Será porque nos remueve los propios 
miedos, a la enfermedad y a la muerte? 
El niño tiene la habilidad de aprender 
sobre la enfermedad aunque se le quie-
ra ocultar y tiene diferentes necesidades 
que fl uctúan a lo largo de la enfermedad. 
Ya hemos visto la importancia del decir, 
pero ¿cuándo y quién debe “decir”? Los 
padres valoran la competencia de los clí-
nicos en la detección de las necesidades 
de comunicación entre la familia y los ni-
ños, y demandan formación en habilida-
des de comunicación a quienes cuidan 
de los niños para mejorar el cuidado. El 
estudio de Kreicbergs et al(15) concluye 
que los padres que tuvieron conciencia 
de que su hijo sabía que se iba a morir 
y no hablaron con ellos (69 padres) se 
arrepintieron cuando murió. Ninguno 
de los 147 padres que identifi caron las 
dudas de su hijo y comentaron con él su 
proceso de morir se arrepintió de haber-
lo hecho. En resumen, la difi cultad de 
hablar con los hijos puede producir un 
pacto de silencio por parte de los fami-
liares del niño, que evitan hablar de su 
muerte. En estos casos, es conveniente 
ayudarles a que expresen sus sentimien-
tos y proporcionarles apoyo. Los padres 
pueden sentir temor a ser culpados por 
transmitir información desagradable, o 
temor a perjudicar al niño o provocar re-
acciones intensas que no podamos con-
trolar, distanciamiento emocional… Por 
ello el apoyo del equipo es fundamental 
transmitiendo confi anza en que será lo 
mejor para el niño si se utilizan palabras 
que el niño entienda, dibujos, cuentos 
o historias que él quiera compartir, per-
mitiéndole explorar sus miedos lo que 
le aportará consuelo y dejando absolu-
tamente claro que él no tiene ninguna 

responsabilidad. Una de las habilidades 
de comunicación más importantes será 
la escucha activa pues muchos niños nos 
hablan de la muerte a través de adivinan-
zas, de personajes de cuentos… los ado-
lescentes a veces lo hacen a través de 
series de televisión o cómic. También la 
comunicación no verbal es importante. 
Los niños pueden expresar con la postu-
ra, el tono de voz o la mirada, miedos o 
sensaciones desagradables que no son 
capaces de verbalizar. Es necesario es-
tar atento y a su vez atender a nuestra 
forma de comunicarnos con ellos; que 
sea serena, sin dramatismos aunque po-
damos manifestar nuestra preocupación 
o tristeza pero transmitiendo confi anza 
y asegurándole que estará acompañado 
en todo momento.

… Lo más doloroso para Iván Ilich 
era que nadie tuviese compasión de 
él. Tal como habría querido: en al-
gunas ocasiones, después de largos 
suplicios, lo que más deseaba, por 
mucho que le avergonzase recono-
cerlo, era que alguien lo tratase con 
cariño, como si fuese un niño enfer-
mo. Quería que le hiciesen caricias, 
le besaran y llorasen con él como se 
acaricia y consuela a los niños. Sabía 
que era un grave personaje de barba 
entrecana, y por eso era imposible, 
pero, a pesar de todo, sentía esos de-
seos. Leon Tolstoi, La muerte de Iván 
Ilich(22) .

Afrontamiento en la familia

Sabemos que vivir la enfermedad 
de un ser querido, su sufrimiento y su 
muerte es uno de los acontecimientos 
vitales más difíciles a los que se enfren-
ta el ser humano. Cuando es un niño 
se une la inocencia, la impotencia y el 
pensar que no ha tenido tiempo para 
vivir. La muerte de un hijo es la pérdida 
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más traumática para un padre ya que se 
enfrenta también a la vivencia de des-
trucción de una parte de sí mismo, la 
más vinculada a los proyectos y las espe-
ranzas de futuro. Los sentimientos del 
padre son mezcla de los sentimientos 
hacia sí mismo, hacia el niño y hacia 
la pareja. La muerte de un niño puede 
afectar a la salud física y el bienestar psi-
cológico de los miembros de la familia 
para el resto de sus vidas(23).

Cuando una familia es informada 
de que el niño va a morir, comienza un 
proceso de confusión y angustia en el 
que las decisiones relacionadas con el 
cuidado y tratamiento de la enfermedad 
de un niño y la desesperada necesidad 
de esperanza se mezclan. 

¿Qué le preocupa a los padres?

Que sus hijos no sufran dolor o inca-
pacidad. Los padres pueden manifestar 
sentimientos de inutilidad y culpa por 
haber sometido a su hijo a tratamientos 
que no han tenido el resultado que se 
esperaba. Es fundamental que antes del 
cambio de actitud terapéutica los padres 
tengan la seguridad de que se ha hecho 
todo lo posible para curar la enferme-
dad y salvar la vida de su hijo y que se 
le va a proporcionar el mayor confort 
y control de síntomas. También pueden 
sentir emociones contrapuestas: pro-
tección/desvinculación; desesperanza/
culpa por sobrevivirle, incredulidad y 
negación ante el cambio de pronóstico; 
miedo al dolor y sufrimiento, a la capa-
cidad de prestar cuidados, al descontrol 
emocional. Spinetta(22) describe el afron-
tamiento de los padres según varios ti-
pos de familias: Las familias que expre-
san sus preocupaciones y sentimientos 
atendiendo individualmente a las nece-
sidades de sus miembros, familias que 
hablan a nivel racional sin facilitar la ex-
presión emocional y por último, familias 

no comunicativas donde no se habla de 
la enfermedad ni los sentimientos.

El estudio de Kreicbergs et al(24) so-
bre el duelo en los padres sugiere que el 
control del dolor, la atención durante el 
momento de la muerte, y la realización 
de seguimiento después de la muerte 
del niño son factores que pueden redu-
cir a largo plazo la angustia en el duelo 
de los padres. En otras palabras, mejorar 
el cuidado del niño enfermo, el control 
de síntomas y la atención en la agonía 
puede ser también benefi cioso para los 
padres a largo plazo. Además el cuidar a 
un hijo al fi nal de la vida en casa facilita 
la elaboración del duelo (25). La perspec-
tiva de la familia es fundamental para 
avanzar en la calidad asistencial de los 
cuidados paliativos pediátricos. Por ello 
Monterosso et al(26) realizaron un estudio 
sobre las necesidades percibidas por los 
padres, y concluyeron como principal 
necesidad la información clara y honesta 
sobre la situación de su hijo y el pronós-
tico, facilitándoles así la adaptación en 
cada fase de la evolución. 

Los estudios sobre las necesidades y 
mejora en la atención del niño al fi nal 
de la vida se suelen realizar sobre la per-
cepción de las familias que han perdido 
un niño, sobre todo mediante entrevis-
tas realizadas a padres. Estas entrevistas 
principalmente apuntan la necesidad 
de que el equipo médico se comunique 
con la familia con honestidad y comple-
ta información, que los padres puedan 
tener acceso al personal sanitario y que 
se les facilite la expresión emocional y 
personal de apoyo. Asimismo recogen la 
necesidad de la coordinación entre los 
servicios, que se asegure la integridad 
de la relación padre-hijo y se aborden 
cuestiones relacionadas con la espiri-
tualidad ayudando a encontrar un signi-
fi cado a la vida de su hijo y respetando 
la fé/creencias y valores de los miem-
bros de la familia.
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Hermanos

La carta de la International Children´s 
Palliative Care Network (ICPCN)(27) esta-
blece como uno de los estándares in-
ternacionales para propiciar el apoyo al 
derecho que tienen todos los niños que 
viven con condiciones limitantes para la 
vida o que amenazan la vida y su familia 
que: “Cada niño y cada miembro de la 
familia, incluidos los hermanos, recibi-
rán asistencia apropiada a su cultura en 
aspectos clínicos, emocionales, psico-
sociales y espirituales a fi n de satisfacer 
sus necesidades particulares. El apoyo 
para la familia del niño en la etapa de 
duelo deberá estar disponible todo el 
tiempo que sea necesario”

Existe una tendencia cultural —sobre 
todo en las zonas urbanas— a apartar a 
los hermanos de este tipo de situaciones 
y, algunas veces, ni siquiera se les explica 
lo que está sucediendo. Pero los niños 
son sumamente sensibles al estado de 
ánimo de sus familiares y saben que algo 
está pasando; entonces reemplazan la fal-
ta de información por sus fantasías y sa-
can sus propias conclusiones, como, por 
ejemplo, que su ser querido les ha aban-
donado o que su mal comportamiento 
es el causante de la enfermedad(10). Los 
hermanos pueden sentir miedo por la 
vida de su hermano enfermo, por poder 
enfermar y morir. Además se enfrentan 
a una pérdida de atención de los padres 
que les puede enfadar, menor tiempo en 
casa cuando el niño está hospitalizado, 
menos regalos que su hermano enfer-
mo, difi cultad en entender la gravedad 
si no hay cambios físicos en el paciente; 
vergüenza por ser una familia diferente, 
porque su hermano esté desfi gurado. A 
veces sienten culpa por haberse librado 
de la enfermedad, o por haber deseado 
la muerte de su hermano. Será necesa-
rio para su adaptación que se les facilite 
información ajustada a su nivel de desa-

rrollo, que se les incluya en los cuidados, 
y que su cuidados sea delegado en per-
sonas de confi anza y estables. El que el 
niño pueda ser atendido en su domicilio 
al fi nal de su vida facilitará la implicación 
del hermano en la situación, fortalecerá 
el vínculo entre hermanos y el compar-
tir juegos y actividades conjuntas, y tam-
bién la despedida. Las reacciones ante 
la muerte de un hermano son variadas: 
desde la no respuesta aparente hasta la 
presencia de problemas somáticos, pesa-
dillas, agresiones, manipulación, difi cul-
tades escolares, resentimiento hacia los 
padres por no haber podido estar más 
cerca o más tiempo con su hermano. La 
comunicación clara y abierta, la atención 
de las necesidades de los hermanos por 
el resto de la familia y el mantenimiento 
de una vida lo más normalizada posible, 
integrado en la situación de gravedad 
del hermano enfermo, facilitará la adap-
tación al proceso de morir, la despedida 
y la elaboración del duelo. 

Otros familiares signifi cativos para el 
niño como los abuelos también sufren 
ante la noticia de la evolución de la en-
fermedad y su fi nal de vida, y también 
serán apoyo fundamental para los pa-
dres y los hermanos. El equipo sanitario 
ha de identifi car la dinámica familiar y 
ocuparse de las necesidades emociona-
les de los hermanos y resto de familiares 
integrándoles en los cuidados cuando 
atiendan al niño enfermo.

Afrontamiento en el ámbito educativo y 
social

También a la comunidad se le puede 
educar sobre las experiencias del niño 
al fi nal de la vida y su familia. En este ar-
tículo nos referiremos al ámbito escolar 
como la comunidad del niño. Cuando el 
educador se encuentra en una situación 
de crisis en la escuela (el proceso de 
morir de uno de sus alumnos) es impor-
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tante que responda de forma adecuada 
frente a sus alumnos. Es necesario que 
antes de informar a los compañeros cla-
rifi que lo sucedido con la familia para 
no fomentar la sensación de inseguri-
dad entre los alumnos. Cuando vaya a 
informar conviene que mantenga la cal-
ma, hable con un tono de voz pausado 
y reconforte a los alumnos que, como 
él, han recibido una mala noticia. Ha de 
mostrar interés por los sentimientos y 
pensamientos de los alumnos en res-
puesta a la noticia de empeoramiento 
o fallecimiento de su compañero enfer-
mo sin que estos se sientan juzgados. Y 
estar atento a aquellos niños que no se 
expresen para facilitarles, más adelante 
y en privado a ser posible, la expresión 
emocional y posibles dudas. Será im-
prescindible que los profesores contac-
ten con la familia para informarles de lo 
que se haya tratado sobre su hijo en el 
aula. Se trata de hacer una tarea conjun-
ta de educación y apoyo emocional en 
el tema de la muerte y el duelo. Autores 
como Poch y Herrero(28) proponen en su 
libro actividades para el profesor sobre 
cómo abordar en el aula el tema de la 
muerte. Creemos que uno de los me-
dios para romper el tabú de la muerte 
es la educación y que es fundamental 
cuando uno de los alumnos está grave-
mente enfermo o fallece.

Afrontamiento en el personal sanitario

El personal sanitario también pre-
senta difi cultades en el afrontamiento 
de la muerte de un niño con cáncer so-
bre todo al relacionarse con el niño y 
su familia(29).En el estudio de Contro(30) 
los miembros del equipo informaron no 
tener experiencia en comunicación con 
los pacientes y sus familias acerca de te-
mas relacionados con el fi nal de la vida, 
la transición a los cuidados paliativos, y 
la indicación de no reanimación. Por su 

parte las familias informaron de la angus-
tia que les producía el sentirse desinfor-
madas. La pediatría es una especialidad 
orientada al estudio del crecimiento y 
desarrollo de una nueva vida lo que in-
fl uye en que el pediatra contemple a sus 
pacientes con una perspectiva de vida 
y, raras veces, valore la posibilidad de 
muerte. Sin embargo, los pediatras se 
enfrentan con enfermedades crónicas, 
como el cáncer, que desde el mismo 
momento del diagnóstico pueden llevar 
aparejadas un pronóstico vital recorta-
do. Los médicos no reciben formación 
para afrontar la muerte de sus pacientes. 
Los clínicos a veces no reconocen que 
se puede aprender a ayudar a la gente a 
morir y que esto sea materia de estudio 
y actualización, pues se les ha enseña-
do a pensar y actuar como si la muerte 
de cada paciente fuera algo accidental. 
Por ello el tratamiento de un niño con 
una enfermedad potencialmente mortal 
puede provocar en el personal sanitario 
que lo atiende una serie de sentimien-
tos y ansiedades frente a las cuales se 
desarrollan mecanismos psicológicos 
dirigidos a disminuir su intensidad y ha-
cerlos más tolerables(31). Los principales 
mecanismos de defensa que se adoptan 
frente a las ansiedades son la negación 
y la rabia, negación del sufrimiento del 
paciente, de las necesidades de infor-
mación, etc. o irritabilidad por ejemplo 
ante preguntas de la familia considerán-
dolas como críticas en lugar de cómo 
una necesidad de tranquilizarse. En el 
personal de enfermería, en continuo 
contacto con el niño, puede observar-
se cierta irritabilidad ante los médicos 
que ordenan los tratamientos o frente 
a los padres por no implicarse o impli-
carse demasiado en los cuidados(8). A 
veces se sienten impotentes, frustradas 
o irritables al observar el sufrimiento 
del niño cuando consideran la necesi-
dad de aplicar medios no administrados 
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hasta el momento y se molestan con los 
médicos. Otras veces se sienten cuestio-
nadas ante padres que necesitan mayor 
percepción de control. Es decir, no les 
agobia tanto el fallecimiento inminente 
del niño sino el que los problemas de 
relación entre los miembros del equipo 
o entre la familia y el equipo puedan 
infl uir en cómo muera el niño.

Así, los procesos de afrontamiento 
de la muerte suponen un desgaste para 
los profesionales que dependiendo de 
cómo se maneje puede ocasionar un 
daño emocional a los pacientes y sus 
familiares. Programas de entrenamien-
to específi co en habilidades de relación 
(como el counselling) y el trabajo en 
equipo, aumentarán el nivel de compe-
tencia al menor coste emocional para 
todos los intervinientes(32).

El personal sanitario desempeña un 
papel muy importante en las vidas de 
los niños que fallecen y en las de sus 
familias. En el mejor de los casos, los 
profesionales sanitarios pueden ayudar 
a todas las personas a las que afecta la 
muerte del niño a tomar conciencia de 
que han hecho todo lo que han podido 
para ayudar, se ha prevenido un sufri-
miento evitable mediante el adecuado 
tratamiento de síntomas y las decisio-
nes tomadas, y que los padres han sido 
unos buenos padres, facilitando la ela-
boración del duelo. En otros casos las 
familias se encontrarán con un sistema 
sanitario que deja a las familias con el 
recuerdo doloroso de un sufrimiento 
innecesario, con el recuerdo de actitu-
des y palabras insensibles y dolorosas, 
y dudas durante toda la vida sobre las 
decisiones que tuvieron que tomar en 
un momento determinado(33-35).

Kübler-Ross(36) se ha hecho varias 
preguntas importantes sobre el cuida-
do de un niño al fi nal de la vida: ¿Dón-
de va a fallecer el niño; podría ser en su 
casa? ¿Cómo tranquilizarles y atenderles 

sin sufrimiento? ¿Disponen de recursos 
adaptados a sus necesidades? ¿Cómo 
deberían estar preparados los hermanos? 
¿Qué preparativos deberían hacerse para 
el funeral? Mediante una atención inte-
gral, integrada y continuada, es posible y 
necesario plantearse y responder a estas 
preguntas para minimizar el sufrimiento 
ante el proceso de morir de un niño(37-40). 

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS 
PEDIÁTRICOS

La defi nición de la Organización 
Mundial de la Salud(41) sobre los cuida-
dos paliativos pediátricos es la siguien-
te: “El cuidado paliativo para niños es el 
cuidado activo, total del cuerpo, mente 
y espíritu del niño, y también abarca el 
cuidado ofrecido a la familia. Empieza 
cuando se diagnostica la enfermedad y 
continúa independientemente de que 
el niño reciba un tratamiento orientado 
hacia su enfermedad. Los agentes sani-
tarios deberán evaluar y aliviar los dolo-
res físicos, psicológicos y sociales de los 
niños. El cuidado paliativo efi caz exige 
un amplio enfoque multidisciplinario 
que incluye la familia y utiliza los recur-
sos disponibles de la comunidad; puede 
implementarse con éxito incluso cuan-
do los recursos sean limitados. Puede 
ofrecerse en instalaciones de cuidados 
terciarios, en centros sanitarios públicos 
y en los hogares de los niños”. El do-
micilio es el lugar más apropiado para 
la adaptación del niño y el proceso de 
duelo de sus padres. Así será menor el 
aislamiento del niño, el medio es cono-
cido y puede acceder a sus pertenen-
cias, para los padres es mayor el senti-
miento de utilidad, capacidad y control 
al compartir la responsabilidad de los 
cuidados y compatibilizarlos con otras 
responsabilidades familiares(12) . 

La Unidad de Cuidados Paliativos 
del Hospital Infantil Niño Jesús atiende 
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de forma directa y continuada 24 horas/
día, 365 días/año a niños con situacio-
nes de riesgo para la vida por enferme-
dad limitante, progresiva o irreversible, 
o por enfermedad oncológica avanzada 
que no responden a tratamientos cura-
tivos. La atención se realiza en el lugar 
donde esté ubicado el paciente (hos-
pitalario, ambulatorio y domiciliario) 
coordinando la atención con el equipo 
que lo deriva. La Unidad es un equipo 
humano formado por médicos, perso-
nal de enfermería, psicólogo, trabaja-
dor social y administrativo. El objetivo 
es proporcionar los mejores cuidados 
para poder vivir con la enfermedad de 
la forma más humana y digna posible 
hasta que se produzca el fallecimiento. 
Se asesora en la toma de decisiones y 
en la adecuación de medidas, se atien-
de en los fallecimientos y se asiste a los 
funerales. Se facilitan cuidados de res-
piro familiar, se realizan visitas a domi-
cilio fuera de horario laboral, se busca 
la coordinación con otros profesiona-
les responsables del cuidado del niño y 
la adecuación de la dotación de recur-
sos específi cos, y se procura la difusión 
de una cultura de atención integral que 
responda a las necesidades del pacien-
te, la familia, el entorno social/escolar y 
el propio equipo. 

A MODO DE CONCLUSIÓN

La muerte de un niño se conside-
ra una de las pérdidas más dolorosas, 
por supuesto para los padres y la fa-
milia, pero también para el profesional 
que le atiende. Los niños que padecen 
enfermedades crónicas experimentan 
estresores como son el dolor, la hospi-
talización, las visitas médicas, los efec-
tos secundarios, las posibles limitacio-
nes funcionales, el absentismo escolar, 
etc.(42) que pueden generar estrés en los 
padres(43) y que se pueden agudizar al 

fi nal de la vida si no se facilita una ade-
cuada atención integral. 

Concebir la muerte como proce-
so cuyas fases se modifi can e integran 
constantemente permite acompañar al 
paciente y a su familia en el itinerario 
que conduce a su fallecimiento. Identi-
fi car las distintas fases y las necesidades 
del paciente facilita adecuar el esfuerzo 
terapéutico a la consecución del mayor 
bien y bienestar para el paciente. Cuan-
do los médicos están concentrados en 
la curación de la enfermedad corporal, 
pueden ocasionar sufrimiento en el pa-
ciente como persona, en cualquiera de 
los múltiples aspectos en los que una 
persona se identifi ca, se relaciona y se 
realiza como tal. La única manera de 
comprender qué es lo que le ocasiona 
un daño a la persona y, por tanto, qué 
le hace sufrir, es preguntarle a la misma 
persona que sufre(34). Los padres identifi -
can el sufrimiento en sus hijos con ma-
yor frecuencia que los cuidadores ¿por 
qué falla la pediatría? Posiblemente será 
porque no debemos olvidar que cada fa-
milia y cada niño afrontan la adversidad 
de manera distinta. Es nuestra tarea ocu-
parnos de las distintas señales, sean per-
sonales, psicosociales, culturales o espi-
rituales y modifi car nuestra actuación en 
consecuencia, pues en defi nitiva el obje-
tivo último es el confort y el bienestar de 
los pacientes y sus familias(44). 
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