EL PAPEL DE LA FAMILIA
EN LA ASISTENCIA TERMINAL
DE UN NINO

Rosana Gomez C.






El papel de la familia en la asistencia terminal de un nifio

INTRODUCCION

La disminucion de la mortalidad infantil es uno de los grandes
logros de la medicina en los paises desarrollados. Este descenso ha
hecho que enfermedades como el cancer infantil haya adquirido un
papel cualitativamente mas importante. En los primeros quince anos
de vida, uno de cada 600 nifios es diagnosticado de una enfermedad
neopldsica. (1) Asi, el cancer ha pasado a convertirse en la primera
causa de mortalidad infantil por enfermedad, a pesar de la especta-
cular mejoria en los tratamientos del cancer infantil, que actualmen-
te permiten una supervivencia global que ronda el 70%. (2)

Pese a todos estos avances, tres de cada diez familias con hijos
diagnosticados de cancer, tienen que enfrentarse a la muerte, asistir-
les y acompanarles durante la fase terminal de su enfermedad.

PRESENTACION DE CASOS

* Andrea, a los pocos dias de su nacimiento, comenzo con vomitos en
forma de “escopeta”. Sélo tenia dos meses cuando le diagnosticaron un
tumor cerebral localizado en los plexos coroideos. Su madre, Merche,
fue la primera en conocer el diagndstico. En esos momentos Ramén, su
marido y padre de Andrea, estaba ingresado para ser operado de un
tumor maligno de colon. A él se lo contarian unos dias mas tarde. Se le
practicé una intervencion con fines diagndsticos y para extirpacion del
tumor. Tras la intervencién les informaron de que su pequeia y Unica
hija tenia un carcinoma. Pasado mes y medio de esa primera interven-
cion la nina tuvo una recidiva. A partir de ese momento todo el plante-
amiento cambio y comenzaron los cuidados paliativos. Fue intervenida
una segunda vez para colocar una valvula de derivacion porque tenia
hidrocefalia. Pero aun asi la hidrocefalia siguié adelante y ademas tuvie-
ron que hacer frente a un gran nimero de complicaciones como infec-
ciones e injertos en la zona afectada.

* Daniel tenia tres afos cuando le realizaron una resonancia magnética
porque tras un mes de estrefiimiento y adelgazamiento se sospecho una
compresion medular, posiblemente secundaria a una malformacion
congénita. Pero tras la prueba, se puso de evidencia que la etiologia era
otra. Se encontré una gran masa abdominal y pélvica con ramificacio-
nes que penetraban al canal medular produciendo los sintomas. Habia
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multiples adenopatias y el higado presentaba invasion tumoral. El diag-
nostico fue de cancer en estadio 4 y tras informar a los padres se les
envi6 a su domicilio para acudir tras el fin de semana al Hospital para
iniciar un plan de cuidados paliativos.

* Pablo y Mayte son los padres de Iker. La enfermedad de Iker comenzo
a manitfestarse el dia 1 de Noviembre de 1990. Entonces tenia 8 afos y
tras pasar unos dias con su abuela regresé a casa con una cojera y un
dolor muy intenso en su pierna derecha, sintomas que ninguno de los
muchos pediatras que lo visitaron en los siguientes 15 dias supieron
explicar. Viendo el deterioro del nifio y sin otra causa etioldgica que jus-
tificara lo que estaba pasando, le ingresaron para intervenirle de apen-
dicitis. La sorpresa para el cirujano fue que en la operacion se encontro
con una masa tumoral, que procedio a biopsiar. Aconsejados por un
médico amigo, decidieron llevar al nifio a la Unidad de Oncologia
Pediatrica de Virgen del Camino de Pamplona. Fue alli donde les infor-
maron que tenia una leucemia y que precisaba tratamiento con qui-
mioterapia y posteriormente un transplante de médula que no pudo Ile-
gar a realizarse porque unos dias antes empeoro mucho su estado gene-
ral, siendo preciso ingresarlo en la UCI donde fallecié 20 dias después.

EL IMPACTO PSICOLOGICO DEL CANCER INFANTIL

El diagndstico de cancer en un nifo implica siempre un posible
desenlace fatal, lo cual provoca un gran impacto emocional que
afecta, ademds de al propio nifo, a todos los miembros del grupo
familiar y al personal sanitario que lo atiende. (3)

El proceso de la enfermedad no es siempre igual, pero se pueden
definir diferentes fases que tanto el nifio como su familia pueden
tener que afrontar: (4)

diagnéstico

inicio del tratamiento

remision de la enfermedad o fracaso terapéutico
recaida

enfermedad terminal y muerte

U1 N W —

* Isaias, el padre de Daniel nos cuenta: “ en un dia, el dia del diagnos-
tico, cambio nuestra vida. Todos nuestros proyectos de futuro y los de
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nuestro hijo se vinieron abajo. Tuvimos que adaptarnos a vivir entre las
paredes de un hospital. Nuestro dnico fin era acompafar a nuestro
dnico hijo los dias que le quedaran y hacer su sufrimiento lo mas lleva-
dero posible. Dejamos nuestra casa, nuestros trabajos y nuestra ciudad
para estar los tres juntos hasta el final.”

* Para Ramon el momento mas dificil fue el del diagnéstico. “En ese
momento yo estaba recién operado. Cuando me comunicaron la enfer-
medad de Andrea senti que me faltaba el aire, que no podia respirar. Pero
enseguida reaccioné. Merche y yo estabamos juntos en esto y yo no podia
dejarle sola. Tenia que estar junto a mi mujer y a mi hija. El resto del tiem-
po de vida de Andrea pudimos vivirlo mas tranquilos. Nunca perdioé el
habla, ni el andar, porque no habia tenido oportunidad de aprenderlo.
Sabiamos que ella no sufria y eso nos ayudaba mucho. Tuvimos tiempo
para luchar y eso era lo que haciamos cada dia. Ha merecido la pena.”

* “Toda la enfermedad de nuestro hijo Iker la vivimos con mucha angus-
tia. Hubo momentos especialmente dificiles como el diagndstico, en el
que ademads de temer por la vida de nuestro hijo nos vimos solos, sin
saber donde llevarlo, rodeados de unos médicos que en ese momento
tampoco nos supieron apoyar y en los que no teniamos ninguna con-
fianza. Pero después también fue dificil. Sobre todo cuando tacaba rea-
lizarle punciones lumbares. El nifio llegé a decir que antes de aguantar
ese dolor preferia morir. A esa fase le siguié otra un poco mejor, a pesar
que todo el tratamiento lo toleré muy mal, con muchos vémitos y llagas
en la boca. Pero velamos que él encontraba fuerzas para jugar y eso nos
ayudaba a nosotros.

Existen muchas reacciones emocionales que pueden afectan a

todos y cada uno de los miembros del entorno del nifio con una
enfermedad grave y que diversos autores han recogido. (3) (5)

REACCIONES EMOCIONALES DEL NINO CON CANCER:

Los nifos que han sido diagnosticados de cancer son habitual-

mente sometidos a numerosas pruebas y a agresivos tratamientos que
la mayoria perciben como desagradables. Ademds ven alterada su
imagen fisica y en ocasiones son conscientes, de una u otra manera,
de los problemas y preocupaciones que estan ocasionando a su fami-
lia. Todo ello puede llevarles a desarrollar:
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e sentimientos de culpa

e conductas agresivas

* miedo

® stress

e ansiedad

e trastornos del suefio

e conductas agresivas

* otros cambios del comportamiento

*Los primeros dias de hospital de Daniel fueron espantosos. Cada vez
que se abria la puerta él comenzaba a llorar y gritaba “a curar no”. Tenia
mucho miedo a lo que iban a hacerle porque todo era nuevo y amena-
zante para €él. Pero poco a poco se adapto a la nueva situacion, pasan-
do a ensefarnos como él podia seguir jugando y disfrutando cuando se
encontraba bien.

* “Andrea no tuvo conciencia, en los dos afios que vivio, de que estaba
enferma. Los cuidados que le dimos dia a dia eran tan intensos que cre-
emos que en todo momento estuvo bien.”

* Mayte nos cuenta: “Yo siempre pensé que el nifio presentia que iba a
morir. Al final, estaba triste y aunque no preguntaba nada yo sabia que
él conocia la gravedad de su enfermedad”

REACCIONES EMOCIONALES DE LOS PADRES:

La forma de reaccionar ante una situacion de fase terminal de un
hijo es muy singular y en ella influyen rasgos de personalidad, acti-
tudes, valores, creencias, apoyos sociales, estilos de afrontamiento y
todo ello en continuo cambio. Las reacciones mds frecuentes que
recogen los distintos autores son:

e choque emocional
e dolor

®ira

e culpa

® negacion

e duelo anticipado
* temor

* esperanza

e soledad
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*A [saias ver sufrir a su hijo, tan pequeno, le producia un tremendo
dolor. “Nunca pensé que se podia sufrir tanto hasta sentir que me des-
garraba por dentro. El miedo estaba presente cuando se acercaba una
situacion nueva que no sabiamos como iba a aceptar Daniel: pruebas,
quimioterapia, ingresos, intervenciones...”

*Ramon nos cuenta: “Ante esa situacion mi mujer y yo nos quedamos
solos. Eso si, éramos una pina”

* “Cuando Iker ingreso en la UCI conociamos la gravedad, pero aunque
lo sabiamos, nos negabamos a pensar que el final se acercaba y que iba
a morir.”

REACCIONES EMOCIONALES DE LOS HERMANOS:

Si algo diferencia el cancer infantil del de los adultos, es que este
afecta a una familia donde es frecuente que existan otros ninos que
van a vivir la enfermedad de su hermano de una manera muy cerca-
na e intensa y a quienes es seguro les va a afectar de una u otra
manera. Pueden referir:

e temor por su hermano enfermo

e dolor por el sufrimiento del hermano
e temor a enfermar

e culpa

e celos

e frustracion

e soledad

Wordel y cols. (6) han confirmado la aparicién en los hermanos de
sintomas como enuresis, dolor de cabeza, problemas escolares... atri-
buibles a distintos modos de reaccionar ante la tendencia de los padres
a dedicarse casi en exclusiva al hijo enfermo, hacia el que sienten en
numeras ocasiones sentimientos diferentes incluso enfrentados.

“Tenemos otra hija que se llama lune. Ella tenia 3 afos cuando lker
enfermd. Para ella también fue muy duro, por lo menos eso pensamos,
porque ni entonces ni después de su muerte ha querido nunca hablar de
su hermano. La hemos llevado en dos ocasiones al psicélogo y nos han
dicho que esta bien, que la dejemos, que si ella quiere algin dia habla-
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ra pero que no lo forcemos. Cuando fallecio lker y regresamos a casa,
lune se quejaba continuamente de encontrarse mal y la teniamos que
llevar al médico con mucha frecuencia. Ain hoy cuando le pasa algu-
na cosa, se asusta mucho.”

REACCIONES DEL PERSONAL SANITARIO:

La presencia de una enfermedad grave en un nifio, produce tam-
bién intensos sentimientos tanto en el médico que lo atiende como
en el resto del personal sanitario. Estos sentimientos se asocian espe-
cialmente al fracaso del tratamiento.

FUNCIONES DE LA FAMILIA EN LA ATENCION DE UN
NINO TERMINAL

El diagndstico de cancer supone, por una parte, un gran impacto
emocional y, por otra, una desestructuracién familiar que obliga a
una reorganizacion que permita dar respuesta a las nuevas necesi-
dades. Estas necesidades se hacen aliin mas patentes ante la préxima
muerte del nifio.

Las distintas funciones a cubrir son:

e participar en los cuidados del hijo enfermo

e ser receptores y transmisores de informacion

e dar apoyo emocional al nifio enfermo

e cuidar del resto de los hijos

e redistribuir el trabajo para asegurarse una cobertura econémi-
ca o buscar apoyos sociales

1. PARTICIPAR EN EL CUIDADO DEL NINO ENFERMO:

Tras el diagndstico de cancer el nifio y su familia van a pasar un
tiempo en el hospital. Hoy en dia los expertos recomiendan que la
asistencia del nifio con cancer se realice por equipos multidiscipli-
narios dentro de las denominadas Unidades de Oncologia
Pediatrica. (7) La Academia Americana de Pediatria y la Sociedad
Internacional de Oncologia Pediatrica han definido las caracteristi-
cas que éstas unidades deben reunir.
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En un primer momento el personal médico y de enfermeria se
encarga de los cuidados, pero al tratarse generalmente de tratamien-
tos largos que pueden durar anos, con periodos de estancia prolon-
gada en los domicilios, poco a poco los padres aprenden los cuida-
dos especiales que sus hijos necesitan. Esto se ve favorecido por dos
situaciones: existe hoy una tendencia generalizada a que la hospita-
lizacion de los nifios sea lo mds breve posible y por otra parte es facil
para unos padres que desde el nacimiento de sus hijos han asumido
sus cuidados, hacerlo cuando éstos estan enfermos, siempre que se
sientan apoyados y respaldados por el personal sanitario.

En la fase terminal puede resultar aconsejable, en algunos
pacientes con familias estables y recursos suficientes, la estancia en
el domicilio. En cualquier caso son el nifo y sus padres los que tie-
nen que decidir donde pasar sus Gltimas semanas, aconsejados y res-
paldados por el equipo sanitario. En adultos se han creado las uni-
dades de cuidados paliativos domiciliarias, unidades que encuentra
dificultades para su desarrollo cuando se trata de nifios, donde los
recursos sanitarios para la atencién en el domicilio son mas escasos.
Ante esta carencia, muchos padres y madres prefieren la seguridad
del hospital durante este periodo.

Los grandes beneficiarios de los cuidados dispensados por los
padres son los propios hijos, que lo viven como algo mas natural que
la atencién por personal para ellos extrafio. Estos cuidados se estan
extendiendo tanto fuera como dentro de los hospitales. Es necesario,
independientemente del lugar elegido para la fase terminal, que exis-
ta una buena comunicacién y disponibilidad por parte del equipo
sanitario, quien se encargara del entrenamiento de los padres y les
proporcionard instrucciones claras y facil acceso al material que
necesiten y facilitaran el ingreso cuando sea necesario.

* “Tras las primeras intervenciones pasamos practicamente todo el tiem-
po en nuestra casa con Andrea. Lo hicimos asi porque era lo que debi-
amos hacer. Nadie sabia el tiempo que iba a vivir, pero como el hospi-
tal no nos ofrecia curacion, sabiamos que el cuidado de nuestra nifa
nos correspondia a nosotros. La alternativa de que pasara toda su vida
en el hospital ni siquiera nos la planteamos.”
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* Mayte nos cuenta: “ Nuestra funcion, principalmente la mia, era
acompanar a lker para que él no se sintiera solo. Pasé mucho tiempo en
el hospital, porque aunque nos mandaban a casa, en Logrono teniamos
poco apoyo médico y como toleraba mal la quimioterapia, enseguida
nos veiamos obligados a volver. Yo estuve con él todo el tiempo y Pablo
alternaba el trabajo con el hospital.”

2. SER RECEPTORES Y TRANSMISORES DE INFORMACION:

Los padres son los primeros en recibir informacién por parte del
médico y son ellos quienes deciden cémo y qué decir al nifo.

Uno de los factores que determina qué informacién hay que ofre-
cer, es la edad y grado de maduracion del nifio. La comunicacién
abierta ayuda a los padres a aceptar la enfermedad y aumenta la pro-
ximidad afectiva entre los miembros de la familia. Es mds humano
encarar abiertamente sus sentimientos que dejarles sufrir y aislarles.
8)

Tal y como refiere Maria Die Till (9) con frecuencia tendemos a
menospreciar la necesidad de los nifios a recibir respuesta a las
dudas que les surgen frente a la enfermedad y a desestimar la pro-
fundidad de los sentimientos que experimentan. Ello resulta particu-
larmente evidente cuando tratamos de cuestiones tales como la
enfermedad y el proceso de morir.

*Fue mientras estaba muy enfermo cuando Daniel comenzé a hablar de
la muerte. Claro que lo hacia a su manera. Empezo haciéndonos pre-
guntas sobre sus abuelos que ya habian muerto: sestaban en el cielo?,
scomo llegaron hasta alli?, sconocian el camino?, y poco a poco las pre-
gunta hacian referencia a cosas que le afectaban a él shabia juguetes?,
spodian los ninos del cielo dar besos a sus papas? Muchas veces, por la
emocion que nos producia hablar con él de la muerte a sus cuatro anos,
hubiéramos deseado salir de la habitacion o cambiar de tema, pero con-
testabamos sabiendo que respondiendo a sus preguntas dejabamos la
puerta abierta a otras dudas que le pudieran surgir. El hablar de la muer-
te con nuestro hijo nos obligo a nosotros a dar respuesta al sentido de
la vida.
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La tendencia a dar a los nifios una informacién adecuada para su
edad pero que dé respuesta a las preguntas que se plantean en torno
a su enfermedad, se ve reflejada en miltiples documentos, empe-
zando por ser uno de los 23 derechos recogidos en la Carta Europea
de los Derechos de los Nifios Hospitalizados (10) de 1986. Al ano
siguiente, la Comisién Hospitalaria de la Comunidad Europea redac-
t6 unas recomendaciones respecto al tratamiento de los nifios hospi-
talizados, entre las cuales se encontraba también el derecho a la
informacion.

Recomendaciones de la Comision Hospitalaria Europea respecto al
tratamiento en nifos hospitalizados
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Légicamente, la informacion debe facilitarse teniendo en cuenta
la capacidad de comprensién del nifio que, segin Lansdown vy
Benjamin (11) pasa por las siguientes fases:

— estoy muy enfermo

— tengo una enfermedad que puede matar a las personas
— tengo una enfermedad que puede matar a los nifios

— puedo no ponerme bien

Para ayudar a los padres en esta dificil funcién de transmitir la
informacion que demandan sus hijos, es importante contar con la
ayuda, consejo y apoyo que ofrece todo el equipo encargado de la
atencion del nino.

3. DAR APOYO EMOCIONAL Y PSICOLOGICO AL NINO:

Para un nifo, y mds adn cuando ese nino es pequefio, el princi-
pal punto de referencia que tiene frente a su propia enfermedad, es
el que le transmitan sus padres. La existencia de reacciones desa-
daptativas por parte de los padres influyen negativamente en el nifio.
Si los padres estan aterrorizados ante la idea de la muerte, transmiti-
ran ese miedo a los hijos, mientras que si no lo estan, los pequenos
tampoco lo experimentaran. El nifio necesita seguridad y estabilidad
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en el comportamiento que tienen con él sus padres y que se conti-
nie su educacién a pesar de estar enfermos o moribundos. (8)

Isaias nos cuenta: “muchos dias nuestra angustia era tan intensa que no
deseabamos nada mds que encerrarnos en nosotros mismos. Pero ahi
estaba Daniel que nos demostraba que era capaz de vivir el dia a dia de
que disponia, disfrutando de cada momento sin dolor y malestar, dis-
frutando del juego.. ;Teniamos derecho a derrumbarnos y negarle asi lo
dnico que podiamos darle que era nuestro apoyo ?

La filosofia que debe ponerse a la base del cuidado de un nifio
con cancer es la de ayudarle a vivir hasta la muerte. Pueden sefa-
larse tres aspectos fundamentales para el mantenimiento de una
buena calidad de vida: (12)

— mantenimiento de la normalidad
— 6ptimo control de los sintomas
— intervencion médica minima

4. CUIDAR DEL RESTO DE LOS HIJOS:

Ante la grave enfermedad de un hijo, es frecuente que los padres
se centren en su cuidado, dedicandole la mayor parte del tiempo y
de las atenciones. Es frecuente encontrar que cuando existen abue-
los o tios en el entorno familiar, son ellos los que asumen el cuidado
de los otros hijos de la pareja.

* “ Fue necesario que mi madre y mis hermanas se hicieran cargo de
lune el tiempo que lker estuvo enfermo.”

5. REDISTRIBUIR EL TRABAJO:

Cuando se presenta el diagnostico de cancer en una familia, son
mdltiples las causas que llevan a una disminucién de los ingresos y
a un aumento de los gastos: abandono de alguno de los puestos de
trabajos, desplazamientos a la Unidades de Oncologia Pediatrica,
gastos de farmacia, necesidad de disponer de ayuda para atender a
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los otros hijos... En ocasiones existe una cobertura econémica insti-
tucional en los casos de baja laboral o prestaciones por desempleo.
En otras es necesario recurrir a otro tipo de ayudas especiales para
cubrir algunos de los nuevos gastos ocasionados.

“Econémicamente pasamos grandes apuros. Pablo y yo llevamos un bar. Al
dejarle a él solo con el negocio las cosas no funcionaban muy bien. Cuando
él venia a acompanarnos se tenia que hacer cargo mi madre. Estuvimos a
punto de perder nuestro piso por no poder hacer frente a la hipoteca.”

SISTEMAS DE APOYO DE LOS QUE DISPONEN LOS
NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIAS:

1. SISTEMAS DE APOYO EN LA RED SANITARIA:

Los nifos con enfermedades hematolégicas malignas y otros
tipos de cancer, disponen, ademas de los recursos sanitarios genera-
les para todos los nifios en edad pedidtrica, de unidades especificas
que se estan desarrollando en las Gltimas décadas:

— Unidades de Onco-Hematologia Pedidtrica formadas por equi-
pos multidisciplinares cuyo objetivo es dar una atencion integral
al nifio con cancer.

— Unidades de hospitalizacion a domicilio para nifios con cancer.
La primera unidad infantil en Espafia comenzé su funcionamien-
to en 1997 dependiendo de la Unidad de Oncologia Pediatrica
del Hospital la Fe de Valencia. Es en el campo de los cuidados
paliativos donde la hospitalizacién a domicilio encuentra todo su
significado. (13)

En la fase terminal, es de especial importancia que la familia
tenga la completa seguridad de que van a tratarse adecuadamente
todos los sintomas y que va a buscarse su calidad de vida con una
intervencién médica minima.

*Donde mds seguros nos encontrabamos con Andrea era la Unidad de
Hospitalizacién del Miguel Servet de Zaragoza. Pero alli estuvimos poco
tiempo, solo el imprescindible. En casa, desde el punto de vista médico,
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nos encontrabamos un poco solos. El pediatra del Centro de Salud venia
a vernos solo de vez en cuando, pero notabamos que sentia miedo de
enfrentarse a una situacion en la que no disponia de curacion. Una vez
tuvimos que llamar al servicio de Urgencias por una erupcion cutdnea,
para que el Médico de Guardia viniera a casa a ver a la nifa. Cuando
Ilego y se encontré con nuestra hija se eché las manos a la cabeza. Nos
dijo que teniamos que llevarla al hospital porque era donde tenia que
estar. Suponemos que lo que le asusté fue la hidrocefalia.”

* Para Mayte: “ Siempre confiamos en el equipo de Pamplona. Pero ade-
mas, sin abandonar nunca el tratamiento, intentamos buscar ayudas en
otro tipo de medicinas alternativas que le fortalecieran un poco”

A medida que la situacién del nifio se va deteriorando, especial-
mente si los cuidados paliativos son de tipo domiciliario, es deseable
una mayor implicacién de los profesionales, de manera que la fami-
lia sienta que se esta haciendo lo mejor para su hijo y aclarando
dudas sobre el proceso de la muerte en si (;3c6mo serd el momento
de la muerte?, ;cémo sabré que mi hijo ha muerto?, ;qué se hace en
esos momentos?, etc.)

2. SISTEMAS DE APOYO EN LA RED SOCIAL Y DE SOLIDARIDAD:

Para ayudar econémicamente a afrontar los gastos que una enfer-
medad grave ocasiona a la familia, se han generado diversas ayudas
institucionales y de la red de solidaridad, estas ultimas surgidas de las
necesidades mds urgentes que no quedan cubiertas por las primeras:

* Ayudas econémicas institucionales: dietas y gastos de viaje del
INSALUD para los desplazamientos a otras ciudades; ayudas
complementarias  establecidas por algunos Gobiernos
Autonémicos que disponen de competencias en la materia; ayu-
das para extrema necesidad ofrecidas por los Ayuntamientos.

* “Las ayudas econémicas que nos daban para Andrea eran porque se
valoré su minusvalia. Lo peor era el gran nimero de informes y papeles
que habia que presentar para conseguirlas”

* Ayudas ofrecidas por distintas Asociaciones:
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" AECC: ayuda psicolégica, pisos de acogida, residencia de
padres en Madrid

" Asociaciones de padres de ninos con cancer: vales de comida
en los hospitales, ayuda psicolégica, grupos de autoayuda, gru-
pos de duelo, ayudas econémicas, pisos de acogida, servicio
de acompafamiento del nifo enfermo y sus hermanos, apoyo
escolar, tramitacién de ayudas, informacién y asesoramiento y
apoyo emocional.

" Otras Asociaciones y Fundaciones: Fundacién Ronald MacDonald.

* Mientras estabamos en Pamplona nos alojamos en el piso de ADANO,
la Asociacion de padres que hay alli. Ademas ellos acudian a hablar con
nosotros y eso nos ayudaba a ver como otros padres que habian pasado
por lo mismo habian salido adelante.”

3. APOYO ESPIRITUAL

Es frecuente que ante el sufrimiento y la muerte de un inocente
surjan interrogantes profundos de tipo espiritual, tanto en las perso-
nas con fe religiosa anterior como en las carentes de ella. Es impor-
tante no descuidar este aspecto, siempre desde el respeto a las cre-
encias individuales y en el contexto de una sociedad multicultural
como la nuestra.

TRAS LA MUERTE DE UN HIJO

Es mucho lo que se podria contar al respecto y seguro que hay
mil formas y muchas maneras de afrontar la muerte de hijo, pero sélo
haré referencia a la experiencia de Mayte y Ramén:

“Durante el primer afo tras la muerte de Iker, las cosas para mi fueron
durisimas. Era como si estuviera dentro de un cajon y no me atreviera a
salir, dedicandome todo el dia a ir de una esquina a la otra. Me ator-
mentaba pensando si yo hubiera podido hacer que las cosas fueran dife-
rentes. Me sentia muy sola y veia que Pablo no se atrevia ni a acercar-
se a mi. En un momento determinado, después de mas de un afo asi,
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me di cuento de que era yo la que tenia que salir porque nadie me iba
a ayudar aunque lo intentaran. Sigo acordandome mucho de nuestro
hijo y atin ahora no dejo de preguntarme por qué.”

A una pregunta que le realizaron a Ramén en una charla dada a
estudiantes de enfermeria.

*El estudiante de enfermeria la pregunté a Ramon: “Tras vivir la enfer-
medad y muerte de tu hija, ste planteaste que podria volver a pasarte si
tuvieras mas hijos?” Y la respuesta fue: “Si, claro que me lo planteé y
pensamos que habiamos peleado con nuestra hija desde el principio
hasta el final y que si hiciera falta volveriamos a pelear. Después hemos
tenido otros dos hijos sanos y preciosos.”

RESUMEN

Ante la enfermedad terminal de un nifo, son muchos los recur-
sos que se ponen en marcha para ofrecerle los mejores cuidados,
pero hay que destacar la importancia primordial de la familia en esos
dificiles momentos. Padres y hermanos del nifio enfermo tienen que
reorganizar su vida para crear las condiciones que permitan afrontar
esta nueva situacion. En torno al ndcleo familiar, la red sanitaria,
social y de solidaridad, aportan también sus recursos para garantizar
que el nifo y su familia reciban todas las ayudas y cuidados dispo-
nibles. De la mano de distintas familias que han conocido la enfer-
medad en sus hijos diagnosticados de cancer, vamos a conocer sus
experiencias al afrontar esta situacion.
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