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El duelo
a muerte de un ser querido es considerada como el
acontecimiento vital mas estresante que puede afrontar
el ser humano. El duelo es, en principio, un proceso
normal que cumple una funcion adaptativa. Los nifios pueden
manifestar el duelo como un adulto, incluso desde los seis
meses se pueden observar reacciones de duelo.

Definicién de duelo

Duelo, del latin dolus (dolor), se refiere a la reaccion
de lastima, afliccion o sentimiento ante la pérdida de algo
afectivamente importante para el doliente. El duelo es una
reaccion natural, normal y esperable tras una pérdida. No es
una enfermedad ni sinénimo de sufrir una depresion, aunque
las reacciones sean similares (pérdida de apetito, insomnio,
tristeza...). El duelo es un proceso de adaptacién psicolédgica.
No requiere, en la mayoria de los casos, de intervenciones
especificas, siempre que el doliente disponga de recursos
adecuados, tanto internos como externos, para hacer frente
a la pérdida.

Tras una reaccion inicial emocionalmente intensa, se de-
sarrolla un proceso de adaptacién que culminard en la fase
de restitucién, cuando la persona en duelo puede volver a
colocar sus emociones en la vida y en los vivos, y adaptarse
a un medio en el que el fallecido estd ausente. El proceso
de duelo son las diferentes etapas o fases que, sin seguir un
orden lineal, atraviesan los dolientes, ya que puede haber
regresiones en la elaboraciéon del duelo en fechas senaladas,
o épocas de mayor estrés.

El proceso de duelo

Para aquellos pediatras que tengan que atender y acom-
pafiar a un nifio ante el fallecimiento de un ser querido,
les seran de utilidad las claves del profesor Worden sobre

el asesoramiento psicologico en duelo que se utilizan en la
actualidad. William Worden (1991)® se baso en los trabajos
que realizaron Parkes (1970) y Bowlby (1993)® sobre el
apego y la ansiedad de separacién para desarrollar su teoria.
Bowlby estudio las reacciones en la infancia de la pérdida
temporal o permanente de sus figuras de apego. Los nifios a
partir de los cuatro o cinco afios pueden manifestar el duelo
por la pérdida de la figura parental como un adulto, incluso
desde los seis meses se pueden observar reacciones de duelo.
Aunque la tendencia del nifio a vivir en el presente hace que
su estado de animo sea cambiante y el tiempo que ocupan
en recordarle es mas corto, pues utilizan la negacién como
mecanismo de afrontamiento y suelen mantener la capacidad
de disfrutar de situaciones agradables.

Worden plantea que, durante el proceso de duelo, el do-
liente, en este caso el nifo, ha de llevar a cabo una serie de
tareas que se van simultaneando entre ellas: a) aceptacion de la
pérdida; b) expresion emocional de la pérdida; ¢) adaptacion
al medio con ausencia de la persona querida: adquisicién de
habilidades nuevas; y d) recolocar emocionalmente al fallecido
y continuar viviendo.

Manifestaciones de duelo en la infancia

En nifos menores, las respuestas de duelo suelen ser mas
corporales, dificultades en la alimentacién, el suefio... y en
nifios mayores ansiedad, problemas de conducta, de apren-
dizaje y, aunque los deseos de reunirse con su ser querido
pueden ser frecuentes, no suelen acompanarse de intentos
de suicidio. Las manifestaciones normales de duelo en los
nifos pueden ser (SECPAL, 2007)®): conmocién y confusion,
retraimiento social, ira e irritabilidad, alteraciones del suefio
y/o alimentacién, rechazo, tristeza y llanto, apatia, ansiedad,
hiperactividad, culpa, problemas de conducta, falta de concen-
tracion, miedo escolar, miedo a la posible pérdida del padre

PEDIATRIA INTEGRAL

494.el



494.e2

REGRESO A LAS BASES

no fallecido, a la propia muerte, regresion a etapas anteriores
del desarrollo, proteccion a sus seres queridos, enuresis, dolor
abdominal, accidentes (caidas...). Las manifestaciones del
duelo en los adolescentes se asemejan a las de los adultos,
aunque en los mas jovenes predomina el malestar fisiologico
y en los mayores, el psicologico.

El objetivo en la atencién al duelo en nifios y adolescentes
es el mismo que en los adultos, es decir, prevenir un duelo
dificultoso. Es muy dificil determinar cuindo ha finalizado
realmente un duelo, aunque se considera como momento clave
aquel en que la persona es capaz de mirar hacia el pasado y
recordar con afecto sereno (pena sin dolor) al fallecido y a la
historia compartida. Si no es asi, se habla de duelo complicado.

Predictores de riesgo de duelo complicado en la infancia

* Ambiente inestable con falta de figura responsable de los
cuidados.

* Aislamiento en el proceso de informacién o participacién
en el cuidado del fallecido.

* Dependencia con el progenitor superviviente y forma
inadecuada de reaccionar éste ante la pérdida.

* Sentimientos de abandono o soledad.

* Existencia de segundas nupcias y relacién negativa con la
nueva figura.

* Pérdida de la madre para nifias menores de 11 afios y del
padre en varones adolescentes.

* Falta de consistencia en la disciplina impuesta.

El duelo por la pérdida de un hermano ha sido menos
estudiado y normalmente, por lo que refieren los padres, los
sintomas que presentan sus otros hijos suelen coincidir con
sintomas que se presentan ante otro tipo de pérdidas: ansie-
dad de separacion, acercamiento a los padres, preocupacién
por la salud de miembros de la familia, trastornos del suefio,
rabia, culpa, tristeza, problemas de relaciones sociales, sin-
tomas psicosomaticos. ..

¢Cuando consultar para el tratamiento del duelo?

Se debe buscar ayuda profesional cuando en su entorno
no se asume dar la mala noticia o no se favorece la expresion
emocional y si se encuentra aislado de sus seres queridos
(accidentes, catastrofes...). También, si no mejoran los sinto-
mas a partir de los dos meses del fallecimiento y si presenta
negacién prolongada de la pérdida. Si se revive intensamen-
te el hecho traumatico, muestra hipocondria, alteraciones
psicosomaticas, deseos de venganza o sintomas depresivos
intensos, también es necesario buscar ayuda profesional®.

En principio, el duelo no requiere tratamiento psicofarma-
cologico, aunque puede ser util como adyuvante del proceso
de adaptacion a la pérdida y esta especialmente indicado el
ajuste de la medicacién si existen antecedentes psicopatolo-
gicos. Es conveniente pedir ayuda a un profesional si se da
una presencia prolongada de alguno o varios de los siguientes
problemas o sefiales de alerta:
 Sintomas de depresion, dificultades para dormir, pesadillas,

baja autoestima, aislamiento social, rabietas frecuentes/

prolongadas, apatia, insensibilidad.
*  Fracaso escolar o indiferencia ante actividades extraescolares
durante un periodo prolongado o no querer ir a la escuela.
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* Deterioro de las relaciones familiares o con los amigos.
Miedo a estar solo.

* Conductas de riesgo: abuso de alcohol y otras drogas,
peleas.

* Negacién del dolor y alardes de madurez o fortaleza.

* Comportamiento infantil durante un tiempo prolongado.

* Frecuentes dolores de cabeza, solos 0 acompaniados de
otras dolencias fisicas.

* Imitacion excesiva de la persona fallecida y expresiones
repetidas del deseo de reencontrarse con él/ella.

¢Como puede ayudar el pediatra?

El fallecimiento de un familiar es la pérdida mds dura
para un nifo y un adolescente. Muchas pérdidas secundarias
pueden aparecer como consecuencia (econémicas, alteracion
de la rutina diaria, menor apoyo emocional). La presencia
de adultos estables y seguros que atiendan las necesidades y
permitan hablar de la pérdida es muy importante para ayu-
dar a que sobrelleve su pena®). El pediatra puede ayudar a la
familia a comprender esta presencia necesaria y fomentar la
funcién protectora de la unidad familiar.

Desde el dmbito sanitario, podemos ayudar a que la familia
minimice el impacto de la pérdida en el nifio. Para ellos sera
muy dificil a nivel emocional informarle de la pérdida y el
pediatra puede asesorarles para que se sientan mas seguros y
entiendan, al mismo tiempo, la importancia de que el menor
esté informado, cuanto antes, de todo lo que ocurre en el
ambito familiar(®).

Ademads, es necesario incidir en que la persona que debe
dar la mala noticia al menor de la pérdida debe ser alguien
cercano a €él, que dé seguridad y confianza, al que el profe-
sional puede asesorar tanto en el contenido y en la respuesta
emocional como en el lugar mas apropiado para transmitir
la informacién. Es necesario estar atento y, a su vez, atender
a la forma de comunicacion que se emplea; que sea serena,
sin dramatismos, aunque se pueda manifestar preocupaciéon
o tristeza pero transmitiendo conflanza y asegurandole que
estara acompanado en este proceso. Dedicandoles tiempo,
contacto fisico y permitiéndoles la expresion emocional,
transmitiendo informacion ajustada a su desarrollo cognitivo.

Ante reacciones de afliccién no complicadas, el interés
del pediatra ayuda a estimular la sensacion de bienestar del
nino y su familia.

Cémo dar malas noticias

Para los profesionales de la salud, especialmente para el
médico, resulta dificil transmitir informacién negativa. Defi-
nimos mala noticia como la informacién que altera de forma
drastica la visién de futuro del informado. Cuando se trans-
mite una mala noticia, ha de acompanarse de esperanza, pues
se adquiere el compromiso de ayudar a asimilarla.

La bioética nos habla de la necesidad de autonomia de las
personas, de poder ejercer el maximo control posible sobre
sus procesos vitales y también de los efectos perjudiciales del
paternalismo. Por todo ello, es necesario que los nifios tengan
el acceso a la informacién en la medida que lo deseen y de
ello son responsables, al menos en gran medida, los profe-
sionales de la salud.



Antes de sugerir algunas pautas en la comunicacién con el
nifo, parece necesario entender como adquiere un nifio los
conceptos de enfermedad y muerte. El conocimiento de los
niveles de desarrollo de los nifios y sus percepciones sobre
la muerte, pueden ayudar al profesional en la valoracion y
direccién del caso para asesorar a los padres.

Adquisicion de conceptos de enfermedad y muerte

El concepto de muerte se define de forma multidimen-
sional integrando la comprension de tres conceptos funda-
mentales: universalidad, irreversibilidad y cesacién de los
procesos corporales. Los conceptos de Piaget del desarrollo
cognitivo pueden ser aplicados en la adquisicion del concepto
de enfermedad unido al proceso de maduracién biolégico:
hasta los 2 afios el nifio no tiene ningun concepto de muerte
y lo fundamental del tratamiento es asegurar la comodidad
fisica. A partir de 2 a 7 ailos, los nifios conciben la muerte
como un proceso reversible; es importante reducir al minimo
la ansiedad de separacién y tratar los sentimientos de culpa.
Entre 7 y 12 afos, probablemente entiende la permanencia de
muerte y puede suftir por el miedo al abandono y los miedos
de mutilacién de cuerpo. El adolescente tiene el concepto de
muerte como el adulto y, sobre todo, sufre por la pérdida de
control sobre su cuerpo.

Comunicar versus informar

Dar malas noticias de un modo empatico, directo y com-
pasivo (compartir el dolor) puede mejorar la capacidad del
paciente y su familia para adaptarse a su nueva situacion y
planificar su vida en funcién de objetivos realistas; puede
apoyar al nifio emocionalmente, al mismo tiempo que se
estrechan los vinculos y la relacién de confianza médico-
paciente.

En la actualidad, se defiende la importancia de la comu-
nicaciéon con los pacientes sobre su enfermedad, pero existen
pocas investigaciones que incluyan la perspectiva del nifio.
En el afio 2007, se publico un estudio® que trataba de iden-
tificar los aspectos de la comunicacién de los médicos. Los
nifos y los padres identificaron cinco dreas de comunicacion
de los médicos que consideran muy relevantes e influyentes
en la calidad de la atencién: la construcciéon de la relacién
terapéutica, la demostracion de esfuerzo y de la competencia
profesional en su cuidado, el intercambio de informacién,
la disponibilidad y adaptacién del lenguaje al paciente y la
participacién de los padres.

Las caracteristicas de los médicos que se consideraban
daninos en su relacién con el paciente eran el tener una ac-
titud irrespetuosa y arrogante, no establecer una relacion de
conflanza con la familia, dar las malas noticias de forma in-
sensible, retener informacién y el cambio de un tratamiento
sin anticipacién previa al paciente y la familia. Los padres
necesitaran, en algunos casos, el asesoramiento del equipo que
le atiende para evitar la sobreproteccién y el ocultamiento de
la informacién a sus hijos. Pueden sentir temor a ser culpados
por transmitir informacién desagradable, o temor a perjudicar
o provocar reacciones intensas que no podamos controlar,
distanciamiento emocional... y valoran la competencia de los
clinicos en la detecciéon de las necesidades de comunicacién
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entre la familia y los hijos, demandando formacién en habi-
lidades de comunicacién para mejorar el cuidado.

Protocolo de la “Acogida” como modelo de comunicacion

de malas noticias
Varios expertos han elaborado guias de actuacion para dar

malas noticias. A continuacién presentamos la propuesta de

Arranz® adaptada de Buckman(®.

1. Preparacién de la entrevista: se propone la realizaciéon
de una entrevista interdisciplinar —-médico, enfermera y
psicologo— con el paciente y aquellos allegados con los
que ¢l desee compartir lo que le sucede, una vez que
se disponga de los datos necesarios. Se le explican los
objetivos de la entrevista llamada la “Acogida”: tener un
espacio y un tiempo para discutir lo que necesiten res-
pecto a lo que le ocurre, el tratamiento y afrontamiento
de la enfermedad.

2. Contexto temporo-espacial adecuado: asegurarse de
tener un lugar en el que exista privacidad y no se den
interrupciones. Disponibilidad de tiempo, en la medida de
lo posible. Eleccién de un momento adecuado, tranquilo,
considerando el estado emocional del paciente.

3. Explorar lo que sabe el paciente: una vez realizadas las
presentaciones, se comienza la entrevista identificando lo
que el nifio conoce sobre su estado de salud: “;qué crees
que te sucede?”, “;qué has entendido de lo que te han
informado hasta ahora?”.

4. Identificar qué quiere saber el paciente: establecer lo que
quiere y cudnto quiere saber el paciente. Existe una enor-
me variabilidad en la forma en que las personas quieren
recibir informacion, en funcién de sus recursos internos
y externos. Algunas personas prefieren delegar en algin
familiar la informacion sobre la enfermedad, pero si quie-
ren tener informacion sobre el tratamiento o el ingreso
hospitalario o sobre las implicaciones en su vida: “;qué
te gustaria saber sobre lo que te ocurre?”.

5. Compartir la informacién: una vez establecidas las bases
de lo que sabe y de lo que quiere saber, el médico facilita
la informacién de un modo empatico y directo, sin incu-
rrir en largos mondlogos. Facilita un didlogo en el que
el menor se encuentre comodo y pueda realizar cuantas
preguntas desee. Crea un ambiente de calma y ayuda
que facilite la comunicaciéon empatica, habla y espera,
escucha activamente y utiliza un lenguaje comprensible
en los codigos que ha manifestado el paciente. Evaluando
lo que se ha entendido. Respetando los silencios y no
minimizando la seriedad de la situacion, adecuando la
cantidad y naturaleza de la informacion, respetando el
tiempo de adaptacion de cada persona. La informacion
sera fundamental para facilitar el afrontamiento de la
situacion clinica. Se informa sobre la enfermedad basan-
donos en su desarrollo cognitivo y su experiencia previa,
los pasos de los tratamientos, las sensaciones que va a
tener, los instrumentos y aparatos que vera asi como las
conductas que se esperan de él. La informacién correc-
ta, clara, dosificada y adecuada sobre la hospitalizacion
ayuda a atenuar el estrés y promueve expectativas mas
adecuadas.
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6. Identificar, aceptar y responder a reacciones emociona-
les: el impacto emocional ante las malas noticias es normal
que sea intenso. Las respuestas son muy variables: llanto,
ansiedad, tristeza, miedo, culpa, negacién, disociacién,
rabia... o gran parte de ellas mezcladas. Es importante
dar tiempo a que los pacientes reaccionen, a pesar de que
pueda resultar incoémodo para los profesionales. Reconocer
las propias emociones para poder hacerse cargo de las
emociones de los pacientes, es un primer paso. Preguntar
como se sienten y qué preocupaciones o temores emer-
gen, ayuda a reconocer las propias emociones y abor-
darlas. Las reacciones emocionales son esperables, suelen
ser conductas normales. Deben valorarse como procesos
que facilitan la adaptacion y vienen determinadas por la
forma en que las personas perciben su situacion. Facilitar
la expresién emocional, manejar los tiempos de silencio
para que puedan ir elaborando la situacién y empatizar
son fundamentales en este momento. Conviene que el
sanitario conozca las posibles reacciones ante una mala
noticia no esperada:

* Negacién.

» Sorpresa, estupor, aturdimiento, bloqueo, panico,
shock emocional, pudiendo entrar en una crisis de
ansiedad o quedar sumido en silencio y aturdimiento.

¢ Incredulidad, sentimientos de irrealidad como un
sueflo que no se puede creer.

* Sentimientos de soledad, culpa, impotencia, dolor y
abandono.

7. Identificar preocupaciones: esta fase consiste, basica-
mente, en indagar acerca de sus preocupaciones. Con
frecuencia, las preocupaciones mdas importantes para el
paciente no son las mismas que para los profesionales.
Una pregunta clave es: “;qué es lo que mds te preocupa?”.
Se suelen poder afrontar las preocupaciones de un modo
concreto. Es fundamental, en esta fase de identificaciéon
de problemas, poder separarlos y priorizarlos.

8. Planificacién del futuro y seguimiento: establecer un plan
de tratamiento y seguimiento adecuado a las necesidades
con la mayor concrecién posible para evitar la sensacion
de abandono.
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Funcién del pediatra de Atencién Primaria

Ante la muerte de un ser importante para el nifo, el pe-
diatra debe entender y evaluar las reacciones que se susciten,
usando términos apropiados para la edad, ademas de estar
alerta ante las respuestas normales o complicadas que pudie-
ran surgir. También, deberd aconsejar a la familia en respuesta
a las necesidades del nino. Asi, serd recomendable informar
también al nifio que en el futuro puede experimentar sen-
saciones desagradables ante la pérdida de salud o de un ser
querido y que no dude en acudir a su pediatra de Atencién
Primaria siempre que lo necesite y que el pediatra sabra cémo
asesorarle. Bl hecho de compartir el apoyo familiar y la co-
municacioén estan asociados con una elaboraciéon del duelo a
largo plazo. El apoyo y cercania del pediatra al comunicar la
mala noticia permitird al nifio sentirse escuchado de manera
que se facilita un modelo de relacién afectiva con el médico
que le permite expresarse y generalizar en el futuro.
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