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Los niño 
Editorial 

enfermos 
A lo largo de los años en los que viene celebn1ndose, el Día del 

.1""\.Enfermo ha ido abordando diversos aspectos de lo que signi fica 

el enfermar en clave cristiana así como algunos de los sectores mas 
específicos en los que la enfermedad se encarna: enfermos mentaJes, 
ancianos enfermos, los enfermos mas necesitados y desasistidos .. . 

Este año le ha tocado el turno a los niños enfermos. Que 
también los hay. 

Pudiera pensarse que en una sociedad como la nuestra no existe 
tal problema. El problema es, diríamos y no sin razón, que 

apenas si hay niños. Nuestra tasa de natalidad hace años que ha 
disparado todas las alarmas alertando del envejecimiento de la 

población y de las lógicas consecuencias que de ello se derivan. 
Pero los niños que hay, los que nacen, son todos sanos y «rolli zos». 

A ceptamos -¿acaso podríamos no hacerlo?-, que la enfermedad 

.1""\.todavía afecta a un buen número de niños nacidos en países 
subdesaiTollados en los que apenas si disponen de medios para una 

alimentación e higiene adecuada. Resulta difícil borrar detenninadas 

imagenes que los medios de comunicación -especiaJmente TV
nos ofrecen en determinadas fec has o en función de las situaciones 

de ham bruna o violencia de algunos países. Nos cues ta as u mir esas 
imagenes, porgue nos cuesta asumir esa realidad. 

U n Día del Enfermo en la Iglesia no puede olvidar esa situación 

ni la injustícia estructural que la engendra y de la que todos 

somos, de una u otra forma, responsables. Que el paso del siglo 
XXI haya hambre en el mundo es una vergi.ienza colectiva de la 

humanidad; que los sujetos pacientes de la misma sean, en gran 

número, los niños es algo todavía mas escandaloso por no entrar 

en mayores anali sis éticos. 

P ero, volviendo a nuestro primer mundo, hemos de afirmar que 

también en él ex isten los ni ños enfermos. Es cierto, y de ello . 

hemos de dar gracias a Dios y a la ciencia, que muchas de las 
enfermedades que no hace demasiados años se constituían en azote 

de la infancia, hoy apenas si existen. El descubrimiento y la 
aplicación generalizada de las vacunas contra elias, las ha hecho 

casi desapm·ecer. Ya no quedan aquellos hospi tales con grandes 

terrazas llenas de camas con niños paralíticos ... y de los que los 
Hermanos de S. Juan de Dios somos privilegiados testigos. Niños 
muchos de ellos abandonados; ou·os con famili as sencill as; pero 

todos ellos un poco niFíos de todos hac ia los que todos 
teníamos una especial conmi seración y cercanía. 

E sas imagenes hoy ya no ex isten. Pero en todo hospi tal 
moderno existe hoy el Servicio de Pedi atría. 

Y en él niños con cliferentes patologías luchan descle el comienzo 

de sus vidas con la enfe rmedad y, a veces, la muerte . 

T a sociedacl moderna, con su avanzada tecnología provoca 
L inclirectamente la ex istencia de niños que en otros tiempo 



EDITORIAL 

no hubieran podido existir. Los avances en obstetrícia y en neonatología hace cada vez mas 

temprana la posibilidad de la vida. Pero, en no pocas ocasiones, ello trae consecuencias 
en la calidad de la misma al tener que asumir secuelas importantes que marcaran la misma. 

S uperadas antiguas epidemias, nues tro tiempo trae las suyas. EI can cer es una de elias, 

aun cuando es justo y agradable reconocer que, en la mayoría de los casos, cuando 
en el niño es diagnosticado y tratado a su tiempo, su pronóstico es mas favorable. 

EI SIDA también ha pasado a ser, desgraciadamente, patrimonio de la patología pediatrica, 

la mayor parte de las veces transmitido por vía materna. 

Yno faltan otras epidemias, quiza menos espectaculares pero tal vez mas destructivas. Los 
efectos nocivos de una sociedad como la nuestra obliga a tener que disponer de una 

fortaleza considerable para incorporarse y mantenerse en ella. El niño, débil por ptincipio, es el 

primer pagano de esta exigencia. Consecuentemente la enfermedad mental --en sus mas 

diversas patologías- se instaura con gran frecuencia en ellos: desde la depresión, el fracaso 

escolar, la psicopatología, el stress nervioso ... Los Servicios de Psiquiatria infantil son u nos de 

los mas saturados. ¿ Y qué decir de los maltratos a los niños, en todas s us vertientes: físicos, 

psicológicos, sexuales ... ? Realidades que no por escabrosas podem os obviar en toda su cmdeza. 

T a Iglesia tiene en el niño enfermo 
L todo un campo por explorar y atender: 

• hacia el niño enfermo: conociendo sus necesidades, también espirituales; el proceso 

que sigue en su enfermar, la atención que requiere ... 

• hacia el niño sano: auténtica laguna en nuestros esquemas catequéticos. 
No educamos a nuestros niños para vivir en salud y, consecuentemente, para asumir 

la enfermedad. 

• hacia la familia: verdadero referente de todo niño enfermo. Si la familia del enfermo 
requiere una atención especial, la familia del niño enfermo la requiere en mayor grado, 

tanto a ni vel psicológico como espiritual. 

• hacia la sociedad: promoviendo auténticas politicas de salud para los niños desde 
todas las vertientes (especialmente en la creación de valores, de utopías ... ), 

estimulando la sensibilidad para atender mejor a los seres mas necesitados, 
potenciando servicios actualmente escasos cuando no inexistentes para la atención 

a niños con graves malformaciones o minusvalías ... 

• hacia la propia lglesia: tomando como referente a Jesús, siempre cercano a los niños, 

que curó también a niños enfermos. Empalmar con su secular tradición de atención 
y educación a los niños, educandoles desde la fe para vivir en salud y en enfermedad. 

Prestando un especial cuidado a las familias con niños enfermos. 

I ntegrando a éstos en la comunidad cristiana con creatividad. Haciendo presente ahí con 

especial fuerza la cultura de la vida. 

E I Día del Enfermo del año 2001 tiene suficiente gancho para provocar una respuesta 
positiva de las comunidades ctistianas. Una respuesta que exige una previa 

sensibilización que nos sitúe hoy en la realidad que ha cambiado mucho pero que no ha 

dejado de existir. 

T ABOR HOSPITALARIA pretende con la publicación del presente número, en colaboración 

L con el Departamento de Pastoral de la Salud de la Conferencia Episcopal de España, 

contribuir a esta sensibilización y la conespondiente formación necesaria para ofrecer una 

respuesta de calidad humana y cristiana a los núïos enfermos. Porgue, Jesús lo dejó claro, 

de elfos es el Reina de los cielos. 

IID 
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Mensaje del Santo Padre 
para la 
Jornada Mundial 
del Enfe1'"mo 
Sydney, J J de febrero !200 J 
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T a comunidad cristiana, enriquecida por la gracia 
.L del gran jubileo y por la contemplación del rnisterio del Verbo 
encarnada, en el que el dolor humano encuentra «Su suprema 
y mas segura punto de referencia» ( Salv(fici dolor is, 31 ), 
se dispone a vivir, elll de febrero de 2001, la IX Jornada mundial 
del enfermo. La catedral de Sydney, en Australia, es el lugar 
designada para celebrar ese acontecirniento tan significativa. 
La elección del continente australiana, con su riqueza cultural 
y étnica, pone de relieve el estrecho vínculo de la comunión 
eclesial, que supera las distancias, favoreciendo el encuentro 
entre identidades culturales diversas, fecundadas 
por el único anuncio liberador de la salvación. 

La catedral de Sydney esta dedicada a la Virgen María, Madre 
de la Iglesia. Esto subraya la dimensión mariana de la Jornada . 
mundial del enfermo, que ya desde hace nueve años se celebra 
en el díade la memoria de la Virgen de Lourdes. María, 
como Madre amorosa, hara sentir, una vez mas, su protección 
no sólo con respecto a los enfermos del continente australiana, 
sino también a los enfermos de todo el mundo, así como a todos 
los que ponen a su servicio su competencia profesional 
y, a menudo, toda la vida. 

Ademas, como en el pasado, la Jornada sera una ocasión 
de oración y apoyo para las innumerables instituciones 
que se dedican al cuidada de los que sufren. Sera motivo de aliento 
para muchos sacerdotes, religiosos, religiosas y laicos creyentes, 
que en nombre de la Iglesia tratan de responder a las expectativas 
de las personas enfermas, privilegiando a los mas débiles 
y luchando para que la cultura de la muerte sea derrotada y triunfe 
por doquier la cultura de la vida (cf Evangelium vitae, 100). 

--
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Al haber compartida también yo, durante estos años, en varias ocasiones, Ja experiencia 

de la enfermedad, he comprendido cada vez mas claramente su valor para mi rninisterio 

petrino y para la vida rnisma de la Iglesia. A la vez que expreso mi afecto y mi solidaridad 

a los que sufren, los invito a contemplar con fe el rnisterio de Cristo, crucificada 

y resucitado, para llegar a descubrir en sus sufrirnientos el desigrlio amoroso de Dios. 

Sólo contemplando a Jesús, «varón de dolores y farniliarizado con el sufrimiento» 

(ls 53, 3), es posible encontrar serenidad y confianza. 

E n esta Jornada mundial del enfermo, que tiene por tema «La nueva evangelización 

y la dignidad del hombre que sufre», la Iglesia desea poner de relieve la necesidad 

de evangelizar de un modo nuevo este ambito de la experiencia humana, para favorecer 

su orientación al bienestar integral de la persona y al progreso de todas las personas 

en las diversas partes del mundo. 

El tratarniento eficaz de las diferentes patologías, el empeño por seguir investigando 

y la inversión de recursos adecuados constituyen objetivos laudables que se persiguen 

con éxito en vastas areas del planeta. Aun apreciando los esfuerzos realizados, 

no se puede ignorar que no todos los hombres gozan de la mismas oportunidades. 

Por eso, dirijo un apremiante llamarniento para que se trabaje por favorecer el necesari o 

desarrollo de los servici os sanitarios en los países, todavía numerosos, que no pueden 

ofrecer a sus habitantes unas condiciones de vida digna y una tutela adecuada 

de la salud. Asimismo, espero que las innumerable potencialidades de la medicina 

moderna se pongan al servicio efectivo del hombre y e apliquen con pleno respeto 

de su dignidad. 

A lo largo de estos dos mil años de historia, Ja Igle ia iempre ha tratado de apoyar 

el progreso terapéutico con el fin de prestar una a ruda cada vez mas cualificada 

a los enfermos. En las diversas situaciones, ha inter enido con todos los medios posibles 

para que se respetaran los derechos de la persona y ebu cara siempre el auténtico bienestar 

del hombre (cf. Populorum progressio, 34). También hoy el Magisterio, fiel a los principi os 

del Evangelio, propone sin cesar los ciiterio mm·ales que pueden orientar a los hombres 

de la medicina a profundizar aspectos de la in e tigación que aún no estan suficientemente 

claros, sin violar las exigencias que brotan de un auténtico humanismo. 

e ada día me dirijo espiritualmente en peregtinación a los hospitales y a los centros 

sanitarios, donde viven personas de toda edad y de toda clase social. Sobre todo 

quisiera detenerme al lado de los enfermos hospitalizados, de sus familiares y del personal 

sanitario. Esos Jugares son una especie de santuarios, en los que las personas participan 

en el misterio pascual de Cristo. Allí incluso los mas distraídos se ven impul sados 

a interrogarse acerca de su existencia y su significado, y acerca del porqué del mal, 

del sufrimiento y de la muerte (cf. Gaudium et spes, 10). Precisamente 

por eso es importante que en esos centros nunca falte la presencia cualificada 

y significativa de los creyentes. 

Así pues, ¡cómo no dirigir un aprerniante llamamiento a los profesionales de la medicina 

y de la asistencia, para que aprendan de Cristo, médico de las almas y de los cuerpos, 

a ser para s us hermanos auténticos «buenos samaritanos»! En particular, ¡cóm o no desear 

que cuantos se dedican a la investigación traten de buscar con todo empeño los medios 

idóneos para promover la salud integral del ser humano y combatir las consecuencias 

de los males! ¡Cómo no desear, asirnismo, a los que se dedican directamente al cuidado 

de los enfermos que estén siempre atentos a las necesidades de los que sufren, conjugando 

en el ejercicio de su profesión competencia y humanidad! 
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Los hospitales, los centros para enfermos o ancianos, y cualquier casa donde se acoge 
a personas que sufren, constituyen ambitos privilegiados de la nueva evangelización; 
por eso precisamente allí ha de resonar el mensaje del Evangelio, portador de esperanza. 
Sólo Jesús, el divino samaritano, es para todo ser humano que busca paz y salvación 
Ja respuesta plenamente satisfactoria a Jas expectativas mas profundas. 
Cristo es el Salvador de todo hombre y de todo el hombre. Por eso, Ja Iglesia 
no se cansa de anunciarlo, para que el mundo de la enfermedad y Ja búsqueda 
de Ja salud sean vivificados por su Iuz. 

Así pues, es importante que al inicio del tercer milenio cristiano se dé nuevo impulso 
a la evangelización del mundo de Ja sanidad como Jugar especialmente indicado 
para convertirse en un valioso laboratorio de la civilización del amor. 

E n estos años ha aumentado el interés por la investi gación científica en el campo médico 
y por la modernización de las estructuras sanitarias. No se puede por menos 

de contemplar favorablemente esa tendencia, pero, al mismo tiempo, es preciso reafirmar 
la necesidad de que esté siempre guiada por la preocupación de prestar un servicio efectivo 
al enfermo, sosteniéndolo de manera efectiva en la lucha contra la enfermedad. 
Desde esta perspectiva, se habla cada vez mas de asistencia «integral», es decir, atenta 
a Jas necesidades biológicas, psicológicas, sociales y espirituales del enfermo 
y de los que lo rode~m. Especialmente en lo relativo a las medicinas, las terapias 
y Jas intervenciones quirúrgicas, es necesa.rio que la experimentación clínica se realice 
con un respeto absoluto de la persona y con una clara conciencia de los riesgos, 
y consiguientemente de los límites, que implica. En este campo los profes ionales cristianos 
estan llamados a testimoniar sus convicciones éticas, dejandose ilumina.r constantemente 
por la fe. 

La Iglesia aprecia el esfuerzo de quienes, dedicandose con entrega y profesionalidad 
a la investigación y a Ja asistencia, contribuyen a elevar Ja calidad del servicio que se ofrece 
a los enfermos. 

T a distribución equitati va de los bienes, querida por el Creador, constituye un imperativo 
L urgente también en el sector de Ja salud : es preciso que, por fin, cese la persistente 
injustícia que, sobre todo en los países pobres, priva a gran parte de la población 
de los cuidados indispensables para la salud. Se trata de un grave escandalo, frente 
al cual los responsables de las naciones no pueden por menos de sentirse comprometidos 
a hacer todo lo posible para que quienes carecen de medios materiales puedan gozar 
al menos de la atención sanitaria basica. Promover Ja «salud para todos» es un deber 
primario de todo miembro de la comunidad internacional. Para los cristianos, ademas, 
se trata de un compromiso íntimamente vinculado al testimonio de su fe; saben 
que deben proclamar de manera concreta el evangelio de la vida, promoviendo su respeto 
y rechazando cualquier forma de atentado contra ella, desde el aborto hasta la eu tanasi a. 
En este marco se sitúa también la reflexión sobre el uso de los recursos disponibles. 
Su limitación ex ige que se establezcan criterios m01·ales claros, capaces de iluminar 
las decisiones de los pacientes o de sus tutores frente a tratamientos extraordinarios, 
costosos o arriesgados. En cualquier caso, se debera evitar caer en formas 
de ensañamiento terapéutico (cf. Evangelium vitae, 65). 

Quisiera manifestar aquí mi estima por todas las personas e instituciones, especialmente 
religiosas , que prestan un generoso servicio en este sector, respondiendo con valentía 
a las necesidades urgentes de personas y poblac iones en regiones o países de gran pobreza. 
La Igles ia les expresa de nuevo su aprecio por la aportación que siguen dando en este 
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vasto y delicado campo apostólico. En particular, quisiera exhortar a los miembros 
de las familias religiosas comprometidas en la pastoral de la salud, para que respondan 
con audacia a los desafíos del tercer milenio, siguiendo las huellas de sus fundadores. 
Frente a los nuevos dramas y a las enfermedades que han sustituido las epidemias 
del pasado, es urgente la labor de buenos samaritanos capaces de prestar a los enfermos 
los cuidados necesarios, sin permitir que les falte, al mismo tiempo, el apoyo espiritual 
para vivir en la fe su difícil situación. 

Pienso con particular afecto en los innumerables religiosos y religiosas que en hospitales 
y en centros sanitarios «de frontera», juntamente con un número cada vez mayor 

de laicos y laicas, estan escribiendo paginas admirables de caridad evangélica. 
A menudo trabajan en medio de impresionantes conflictos bélicos y diariamente arriesgan 
su vida por salvar la de sus hermanos. Por desgracia, no son pocos los que mueren 
a causa de su servicio en favor del evangelio de la vida. 

Deseo recordar, asirnismo, a las numerosas organizacione no gubernamentales 
que han surgido en estos últimos tiempos para socorrer a los mas desfavorecidos 
en el campo de la salud. Pueden contar con la aportación de voluntruios «sobre el terreno», 
así como con la generosidad de gran número de personas que sostienen económicamente 
su acción. A todos los aliento a proseguir esta benemérita labor, que en muchas naciones 
esta produciendo una significativa sensibilización de las conciencias. 

M e dirijo, por último, a vosotros, queridos enferinos y generosos profesionales 
de la salud. Esta Jornada mundial del enfermo tendra Jugar pocos días después 

de la conclusión del Año jubilar. Por ello, constituye una renovada invitación a contemplar 
el rostro de Cristo, que hace dos mil años se hizo hombre para redimir al hombre. 
Queridos hermanos y hermanas, proclamad y testimoniad con generosa disponibilidad 
el evangelio de la vida y de la esperanza. Anunciad que Cristo consuela a cuantos vi ven 
en medio de angustias y dificultades; fortalece a quienes atraviesan momentos de cansancio 
y vulnerabilidad; y sostiene a quienes trabajan apasionadamente con el fin de asegurar 
a todos mejores condiciones de vida y de salud. 

O s encomiendo a María, Madre de la Iglesia, a la que, como recordé al inicio, 
esta dedicada la catedral de Sydney, centro espiritual de la IX Jornada mundial 

del enfermo. Que la Virgen del consuelo baga sentir su maternal protección 
a todos sus hijos que atraviesan alguna prueba; os ayude a vosotros a testimoniar al mundo 
la ternura de Dios y os transforme en iconos vi vos de su Hijo. 

e on estos deseos, os imparto a vosotros y a vuestros seres queridos una especial 
bendición apostólica. 
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Sean mis primeras palabras de agradecimiento hacia los 
organizadores de es tas jornadas y, especialmente, hacia el 

querido Obispo de Palencia, Responsable del Departamento de 
Pastoral de la Salud de la Conferencia Episcopal Española, por 
haberme invitado a participar en esta jornada inaugural. 

Os habéis reunido aquí, como lo hacéis anualmente, para 
intercambiar opiniones, adquirir conocimientos y debatir 

sobre un tema que toca profundamente las raíces del ser humano: 
el dolor, misterio siempre inabarcable, pero que se hace aún mas 
lacerante cuando del dolor de los niños se trata. El mal siempre 
nos interpela y, como creyentes, nos obliga a buscar una respuesta 
que satisfaga al espíritu humano. Pero incluso entre creyentes, 
cuando nos toca de cerca el sufrimiento de un niño, es frecuente 
escuchar expresiones como ésta: ¿por qué Dios perrnite tal dolor a 
una criatura inocente? En 1mestra angustia, en la angustia de los 
padres y madres que ven sufrir a sus hijos, buscamos una 
explicación o, por mejor decir, un culpable en guien arrojar toda 
la frustración y la ira que produce la impotencia. 



APERTURA 

H ablando del sufrimiento de los niños, el Santo Padre Juan Pablo II el 4 de marzo de 1996 
recordaba a los promotores de una campaña de solidaridad que, como nuestro «Salvador se 

conmovió fren te a los enfermos que encontraba, así es justo que nosotros nos sintamos 
involucrades por el dolor de nuestros hermanos y hermanas, sobre todo cuando se trata de niños». 
Y concluía: «Los niños son el corazón de la humanidad, la esperanza y el futu ro del mundo 1». 

e orno personas d~dicadas _a la Pas~oral de la Salud, conocéis por experiencia que un gesto 
de amor vale mas que rrul palabras cuando se trata de compadecer, de acompañar en el dolor 

a guien sufre. Porgue nuestra respuesta al mi sterio del dolor no es una palabra; es una persona, 
Cri sto, que es la palabra de la vida, pero que, sobre todo, es el Dios con nosotros que sufre 
y se compadece, que multipJjca sus gestos de amor para con los mas necesitados. 

U na somera lectura del Evangeli o nos descobrira ensegwda a un Jesús que se siente a gusto 
con los niños, que los acerca a su lado y los bendice, que reprende a quienes pretenden 

apartarlos de sí, que nos obliga a todos a hacemos como ellos para entrar en el Reino 
de los Cielos. 

Qui zas hoy, cuando tan to se ha avanzado en el camino del res peto de los derechos de los 
niños, aunque queda tanto por hacer, nos parezcan sus palabras y sus gestos menos 

chocantes que a los judíos de s u tiempo, acostumbrados a ver en el niño casi un objeto propiedad 
de los padres . Pero el mensaje de Jesús es tan valido hoy como ayer; acercarse al niño, sobre 
todo cuando sufre por causa de la enfermedad, es tan imprescindible como complicada. 

M e atrevería a decir que qui zas hoy no se preparan los padres a ver sufrir a s us hijos . Tan to 
ha avanzado la medicina, al menos en los países mas desaJTollados desde el punto de vista 

material, que se nos antoj a ésta una posibilidad remota. Pero el hecho esta ahí, y hay que saberlo 
afrontar con fe, fortaleza y caridad cri stiana. 

Padres y educadores, médicos y personal sanitario, necesitan una cualificación importante para 
acercarse, comprender y acompañar al niño enfermo. No menos importante es dicha 

cualificación para los pastores de la Iglesia, que han de llevar el consuelo y la paz de Cristo 
a familias destrozadas por la enfermedad o la muerte de los niños, hasta el extremo de hacerles 
tambalear en su fe. Cuantas veces, por el contrario, la enfermedad no se ha convertida en ocasión 
insospechada para vol ver a la amistad con Dios. 

E n Cri sto sometido al dolor y a la muerte encontramos el maximo de la posible respuesta 
al interrogante sobre el senti do del sufrimiento humano. Cristo, nos dice el Papa en su carta 

apostólica sobre el sentida del sufrimiento humano, nos ofrece esta respuesta. 
Y lo hace «no sólo con sus enseñanzas, es deci r, con la Buena Nueva, sino ante todo 
con su propio sufrimiento, el cua] esta in tegrada de una manera organica e indisoluble con las 
enseñanzas de la Buena Nueva 2». 

De todo esto la importancia de estas jornadas que hoy comenzais, en este Año del gran 
Jubileo, que no dudo seran una eficaz ayuda para quienes dais testimonio 

del nombre de Cristo Salvador en medio de la enfermedad y el dolor de los mas pequeños. 

gueridos amigos: que vuestra labor entre los que sufren, callada y abnegada, sea siempre ante 
los hom bres presencia del Señor Jesús, que vi no para que tuviéramos vida y la tuviéramos 

e p enitud. Y que a los niños que sufren, los preferidos de Jesús, les devolvais con vuestros 
esfuerzos la salud, la esperanza, Ja alegrí a y la so mi sa que nos i lum ina a todos. 

Que ~ I Señor los ben di ga hoy 
y s1empre. 

I. lnsegnamenti di Giovanni Paola l/, XIX, I ( 1996), LEY Roma, 1998, p. 500. 
2. Juan Pablo 11 , Carta Apostó lica Salvijïci do/o ris, n. 44. 
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Palabras de 
Mons. Rafael 
Palmero Ramos 
Obispo responsable 
de la Pastoral de la Salud 

Obispo de Palencia 

S aJudo fraternalmente al Sr. Nunci o de S u Santidad, Mons. Antoni o Monteiro de Castro, que 
ha aceptado la invitación a compartir unas horas con nosotros al cornienzo de las XXV 

Jornadas Nacionales de Pastoral de la Salud, sobre «Los niños enfermos». 

Saludo con el mismo afecto a Mons. José Luis Redrado, Secretario del Pontificio Consejo para 
la Pastoral de la Salud, siempre cercano y siempre maestro en este campo de la vida de la Iglesia. 

Y saludo a cuantos estais aquí, dejando ocupaciones y tareas siempre apremiantes. Vuestra 
presencia, queridos Sacerdotes, Religiosos/as y Seglares cualificados del Pueblo de Dios que 
peregrina en nuestra tierra, evidencia el interés y la preocupación que tenemos todos por el tema, 
objeto de nuestra reflexión y estudio. Tenemos un recuerdo especial para Mons. Javier Osés 
que celebró ell9 de marzo sus bodas de oro sacerdotales y que vive en este momento lo que 
en tantas ocasiones ha enseñado como Obispo Responsable de la Pastoral de la Salud en España. 
Con una oración por los que nos han dejado, temporal o definitivamente, y un saludo 
de bienvenida para los que se incorporan a nuestra tarea. 

E l térrnino «salud» evidencia, ya en su origen indoeuropea, la índole mas profunda del mismo, 
fielmente expresada en las distintas lenguas (salus, salud, salut, got, celu ... ). Significa 

«ser-íntegro», «ser-idéntico-a-sí-rnismo»; equivale a sentir que nada del ser le falta y que nada 
extraño, y me nos enernigo, tiene el ser en sí rnismo ... 

Ante esta afirmación, podemos preguntar: ¿Qué experiencia de su existencia, de la vida, de sí 
mismo, de todo lo que !e rodea, va dibujando el niño enfermo? En otras palabras: ¿Qué 
experiencia de su existencia personal puede tener alguien que, al poco tiempo de nacer, advierte 
que la vida se le presenta amenazante, hostil , dolorosa? San Agustín llega a decir en Las 
Confesiones: «¿Qué es lo que yo intento deciros, Dios y Señor mío, sino que ignoro de dónde 
haya venido a esta vida, que no sé si la llamé vida mortal o muerte vital?» (VI,7). 

La mujer y el hombre maduros, cuando han experimentada y vivido el valor de la salud y se 
ponen enfermos, conservan un bagaje de vida que les hacen fuertes ante la adversidad, echan 
mano de resortes personales para afrontar el dolor. Han conocido el valor de la salud y, por lo 
mismo, la cara hermosa de la vida. Pero el niño enfermo, no. Se inicia en la vida teniendo a la 
vista el color del sufrirniento y del dolor, y no sabe contrastar. 

«No hay nada mas triste -se ha esctito- que una inocencia sufrie ndo». Ante el dolor del 
inocente, e l mundo se interroga abiertamente sobre el problema del dolor y de la muerte. Y sólo 
en el misterio del dolor de Cristo en la Cruz, aceptado y ofrecido en sacrificio al Padre, puede 
obtenerse una respuesta. Porque nada hay en la vida que se parezca mas a Cristo crucificada que 
la inocencia sufriendo. Si n Cristo Redentor, el dolor del inocente es una absurda bofetada 
al hombre, resulta un hecho inexplicable, carente de toda lógica. 
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Camus, escritor ateo del siglo XX, gritaba: «Siempre me resistiré a aceptar una creación 
en la que los niños son atormentados». En efecto, sólo se puede mirar de frente el dolor del niño, 
aceptando la presencia del mal en el mundo y fij andonos en el acto redentor de Cristo, 
Primogénito entre muchos hermanos, que dio generosamente su vida por nosotros. Quienes 
vi vi mos esta doble realidad, estamos llamados a alejar, con la investigación y la ciencia, el mal, 
y a ayudar al hombre a enfrentarse con él dignamente, es decir, con entereza y con coraje. 

E l mundo de hoy quiza entone mas que nunca su canto de alegría a la salud y al bienestar. 
Se huye abiertamente del dolor en nuestro entorno y hasta se ti ene menos capacidad 

de sufrimiento. El hombre y la mujer de nuestros días se quiebran fac ilmente, se rompen en mi l 
pedazos ante el dolor. Tratan de huir de su propi a condición ... 

Pero hay algo mas . No sólo huimos del sufrimiento y del dolor. Nuestra sociedad rechaza 
también el dolor de los demas. Rechaza al enfermo. Crónico o terminal. Rechaza 
al anci ano, al ser improductivo, al niño malformado ... 

¿Cómo ve una sociedad así al niño con malformaciones congénitas, con graves patologías, 
mentales, físicas, psíquicas, con discapacidades grandes? Cuando ocurre en un adulto la sociedad 
entiende que debe proteger al que ya ha servido. Pero, ¿en un niño? 

¿ Y cómo reacciona la propia fami li a ante un niño enfermo? ¿Qué significa y qué vale este niño 
enfermo para elmundo? ¿Contempla las necesidades que puede tener, y que no tiene el adulto, 
para ser mas protegido? El inerme, el sin recursos para la lucha, ¿puede tener esperanza ante 
el sufrimiento? 

¿Cubren en su entorno tales neces idades, la familia, los hospitales, los agentes sani tarios, 
el núcleo pan oquial? 

¿Cómo son la acogida y el acompañamiento pastoral del niño rnientras avanza por el camino 
del dolor, hasta la curación, durante la cronificación de la enfermedad, en la terminalidad 
y la muerte? 

Estas y ou·as preguntas surgen de la experiencia propia o de opciones personales, de llan1adas 
y compromisos con Dios y con el hombre, con el mundo y con la Iglesia. Para responder 

a elias estamos aqui, deseosos de lograr los objetivos propuestos en este encuentro: 

• Conocer la incidencia de la enfermedad en el niño, desde su nac imiento a su muerte, 

• Acercarnos a la vi vencia que tiene el niño de su enfermedad: cómo la vi ve, qué necesidades 
tiene, como las expresa ... 

• Descubrir la forma de hacer que llegue al niño y a su familia el mensaje del Evangelio; 

• Reflex ionar juntos sobre la misión y tarea de la comunidad cristiana, grande o pequeña, 
ante esta situación. 

N uestro Departamento de Pastoral de la Salud de la Conferencia Episcopal Española ha 
organizado estas Jornadas del año 2000, año jubilar, sobre un tema de orac ión y reflexión, 

que sigue preocupando. Ojala sutj an respuestas operati vas y de compromiso serio. Respuestas 
evangélicas y evangelizadoras. 

Quienes estamos aquí y muchos otros hermanos y hermanas que forman con nosotros la 
Iglesia Madre hemos oído la voz de la Cabeza: «Dejad que los niños se acerquen amí». 
Tratemos, pues, de acerem· al niño enfermo a Jesús, para que su presencia sanadora, san tificadora 
y salvadora, que es tanto como decir su amor misericordioso, le cobije y le proteja. Le cure. 

Esa es nuestra misión: capellanes, médicos, enfermeras, personal sanitario, 
famili ares y amigos, grupos sociales, categorías profesionales ... Acercar al ni ño enfermo 
a lafuente de la salud y de la vida, conducirlo, acompañarlo, es tm· a su lacto, animarle ... 
Conscientes siempre de que nuestra presencia puede ser para el herido indefenso la primera cura 
de su enfermedad, signo visible y palpable del amor de Dios, abrazo del Padre al hijo 
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que mas Jo necesita. En la misma inocencia doliente radica y crece la bienaventuranza, pues 
«de ellos es el Reino de los cielos». 

e on el Papa Juan Pablo II, nuestro Papa evangelizador y misionero, hacemos a una sola voz, 
en este cambio de rnilenio, la petición que él pone en boca de los médicos: 

«Señor Jesús, Médico Divino, haz que cada uno de nosotros - consciente de la gran misión 
que Je ha sido confiada- se esfuerce siempre por ser, en el servicio cotidiano, un instrumento 
de tu amor misericordiosa. Ilumina nuestras mentes, danos corazones atentos y compasivos. 
Haz que en cada paciente sepamos descubrir los rasgos de tu di vino rostro». 

Palabras 
de Mons. José Luis 
Redrado Marchite 
Secretario del Pontificio Conse¡o 
para la Pastoral de los agentes sanitarios 

D e parte del Pontificio Consejo un saludo fraterno al Sr. Nuncio S.E. Mons. Manuel Monteiro 
de Castro; a D. Rafael Palmero, obispo responsable de la Pastoral de Ja Salud. Un saludo 

a todos los presentes: gozo y alegría por estar de nuevo con todos vosotros. 

M i felic itac ión por el tema escogido: «Los niños enfermos». Repasando la literatura publicada 
por el Departamento de Pastoral Sanitaria y los diversos congresos y reuniones no he 

encontrada el tema sobre el niño enfermo, ni tampoco en ellibro «lglesia y Salud» donde se hace 
amplia referencia a los diversos sectores sanitarios y sociales; el niño esta ausente; un olvido, 
inconsciente, claro esta. 

Sólo en una colaboración del Departamento en el Congreso sobre Evangelización recuerdo que 
fui yo el que hice una comunicación en el Congreso presentando nuestra experiencia pastoral en 
el hospital pediatrico de Barcelona del que yo era el Jefe del servicio religiosa; Ja encontraréis 
en Jas Actas del Congreso publicadas en el año 1986. 

Después de tan tos años, podemos afirmar que sigue en pie cuanto allí se decía. 

O s habéis ganado otra felicitación: éstas son las 25 Jornadas Nacionales de pastoral 
de la salud ; por tanto, medall a de plata, aplausos, felicitaciones, celebración de una etapa 

importante. Y como se trata de fiesta y fe licitaciones, pedi mos a Dios que bendiga 
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el camino recorrido; pedimos a Dios que no nos cansemos, que continuemos trabajando; 

pedimos a Dios que sepamos compartir las experiencias no sólo con los «nuest:ros», 

sino también ofrecerlas a Portugal, a Italia, a Francia ... 
La experiencia es vida para comunicar. 

Veinticinco años. Medalla de Plata, celebración con signos de fiesta. Ademas de dar gracias 

a Dios, recordamos a tantas personas que han hecho posible esta etapa: 

• A los obispos responsables de esta Pastoral; a todos nuestro recuerdo y en particular 
a D. Jav ier Osés; 

• A los directores nacionales y con ellos a muchas personas que han trabajado 
en el anonimato; 

• Nuestro afectuosa recuerdo -orante recuerdo- va a quienes 
nos dejaron para siempre; a ti , Adolfo, te recordamos particularmente. Baja y haznos 
la foto de estos 25 años. 

Medalla de Plata, fiesta, que sirva de aliento a quienes hoy tenéis 
la responsabilidad de animar, guiar, programar. Sois tantos , a ni vel de diócesis 

y a nivel nacional. 

Quiero significar estos 25 años con un pequeño gesto 
de parte del Pontificio Consejo que ofrecemos 
al Departamento de Pastoral de la Salud. 

No traigo ningún nombramiento, tampoco medalla pontifícia .. . , 

es simplemente deciros con este pequeño obsequio, 
con este cuadro ¡gracias! por la meta alcanzada, 
y ¡animo! por el camino que continuaréis recon·iendo. 

El cuadro «El Buen Samaritana» que os entregamos es la imagen, 

que señala en el gran Jubileo del año 2000, 
el Jubileo de los enfermos y de los profesionales de la salud, 
es una obra realizada por el P. Marko I van Rupnik, 

artista, jesuíta, profesor en la universidad gregoriana, 
nacido en Zadlog, Eslovenia, y protagonista 

también de los mosaicos de la capilla «Redemptori s Mater>>, 
realizados con motivo del 50° aniversario del sacerdocio 

del papa Juan Pablo Il. 

Cristo es el Buen Samaritana que ha venido a curarnos. 

Nosotros podemos amar después de experimentar 
el amor, curar después de ser curados. 
Por eso vale para nosotros la palabra: «cada vez 

que habéis hecho estas cosas a uno de mi s hermanos mas pequeños 

lo habéis hecho amí.» (Mt. 25 , 40). 

«Curate infirmos». El samaritana «cura» con el ges to de la medicac ión -el paño blanca

la herida del enfermo. 

e on mi saludo y mi presencia aquí, entre tantos arnigos, hago presente 

también entre vosotros al Pontificio Consejo y en particular al Presidente 

S. E. Mons. Javier Lozano y al Subsecretario P. Ruffi ni. 

B UEN TRABAJO. 

MUCHAS GRAClAS . 
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Malformaci 
y enfermed 

DR. ALFONSO CAÑETE 
DíAZ 

Jefe del Servicio de Pediatría. 
Hospital San Rafael. 

Madrid 
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nes congen1tas 
des crónicas en la infancia 

Los niños con malformaciones congénitas 
y enfermedades crónicas, constituyen un grupo 

muy heterogéneo de pacientes con enfermedades 
diversos y con características, evolución y pronóstico 
diferentes entre sí. Sin embargo todos estos niños 
tienen en común el hecho de fener unas necesidades 
sanitarias distintas y presentar unas consideraciones 
bósicas aplicables a la mayoría de el/os. Los niños 
con enfermedades crónicas en general, sue/en 
precisar una atención y colaboración especial por 
porte de varios especialistas médicos y profesionales 
sanitarios y presentan unas características especia/es 



comunes como por ejemplo el efecto de esta 
situación sobre sus familiares, en los cua/es 
recae el peso de sus cuidados 
que ocasionalmente soportan tratamientos 
costosos, sufren una evolución imprevisible 
a veces con gran dolor y ver como la 
enfermedad condiciona la vida diaria del 
niño y su desarrollo psicológico. 

En relación con la enfermedad crónica en 
general, es conveniente aclarar tres 

conceptos estrechamente relacionados pero 
diferentes, que facilitan la comprensión de 
estas situaciones como son la enfermedad, 
la limitación funcional y la de incapacidad. 

En primer lugar, la enfermedad hace 
referenda a un trastorno específica de 

salud que afecta al niño, como puede ser 
una infección congénita. El término 
limitación funcional, se refiere al problema 
que surge como consecuencia de dicha 
enfermedad como por ejemplo una 
alteración en la capacidad auditiva por 
dicha infección congénita. La discapacidad 
que finalmente puede ocasionar, implica 
todas aquellas consecuencias sociales 
resultantes de la enfermedad o de la 
limitación funcional que se produce, como el 
hecho de no poder acceder a determinados 
niveles de enseñanza por problemas de 
comunicación, por la imposibilidad de 
practicar algunos deportes, etc. 

Las enfermedades crónicas en la infancia 
son relativamente infrecuentes. Son un 

número importante de enfermedades con 
baja incidencia, al contrario de lo que ocurre 
en el adulta donde pocas enfermedades 
crónicas se repiten con una gran prevalencia 
en la población (hipertensión, artrosis, 
osteoporosis, etc.). Esto hace que la 
medicina alcance mós lentamente un 
desarrollo y conocimiento tan avanzado 
como en las del adulta y hace que las 
familias se sienten aisladas porque piensan 
que ninguna otra familia ha pasado por 
experiencias simi/ares. Por el/o hay un 
interés creciente en la sociedad por la 
creación de grupos de padres con hijos con 
problemas simi/ares que rompan la 
sensación de aislamiento, aprendan y 
ayuden a otros a afrontar problemas 
simi/ares y a criar a estos niños. 

MAPA DE ENFERMEDADES EN EL NIÑO 

MALFORMACIONES CONGÉNITAS. 
CONCEPTO Y CAUSAS 

T as malformaciones congéni tas son defectos estructu

L raies de comienzo prenatal, que afectan el desarro

llo morfológico de un indi viduo por di ferentes causas, 

que puede ser hereditario o no. Estas alteraciones se pre

sentan con una incidencia de 2-5 % de la población y 

pueden di vidirse en dos grupos: los que presentan un 

solo defecto único y aquellos que constituyen varios de

fec tos denominados síndromes malfor mati vos múl ti

ples . Puede ocurrir que un solo defecto primari o provo

que varias anomalías a través de un proceso de cascada 

de errores secundari os y terc iarios. A esto se le denomi

na secuencia (ej . Síndrome de Pierre Robin), y es di fe

rente del síndrome malfo nnati vo múlti ple que se co

mentani mas adelante. En Ja malfo rmación prenatal 

única, ex iste un defecto que incide sobre una sola es

tructura del organismo, y el niño es por lo demas com

pletamente normal. Este es el caso de la luxación congé

nita de cadera, el pie equino varo, el labio leporino, las 

comunicaciones entre las cavidades cardíacas, la esteno

sis pilóri ca y los efectos del cien·e del tubo neural, que 

son en su conjunto las causas mas frecuentes de efecto 

primario único. En casi todos ellos Ja etiología es desco

nocida y la causa pudiera deberse a múl tiples factores. 

Algunos ti enen una causa ambiental, como es el caso de 

la craneosinostosis y otros se deben a al teraciones en un 

solo gen que se transmite de forma dominante o recesi

va. Por otra parte se ha definido el síndrome malfo rma

ti vo múltiple como aquel que presenta di ferentes defec

tos estructurales o malformaciones prenatales , todos 

ellos relacionados probablemente con la mi sma causa 

como es el caso de las cromosomopatías. 

MALFORMACIONES PRENATALES ÚNICAS 

T as malfonnaciones prenatales únicas o defectos únicos 

L primarios del desarrollo son muy variadas y se cla

sifican según la alterac ión que ha producido esa mal

formación o defecto estructural, definiéndose de fo rma 

diferente Jas malfo nn ac iones propi amente dichas , las 

deformidades y las disrupciones de una estructura en de

sarrollo. 
La maifonnación es un defecto estructural primario o 

una malformación debida a un error locali zado en el de

san·ollo físico del feto o morfogé nesis, como es el caso 

de los niños que presentan una comunicación entre cavi

dades cardi acas o los que presentan una estenosis hiper

u·ófica de píloro. El pronóstico es bueno ya que tras la 

corrección quirúrgica, el niño llevara a una vida normal 

pues no ti ene porgue tener ningún ot:ro trastorno añadido. 

Una deformidad es una alterac ión en la fo rma de una 

parte del organi smo que se desarro ll a normalmente 

como es el caso de las deformi dades que afectan al siste-
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ma músculo esqueléti co, como el pie eguino, etc. proba
blemente debido al moldeamiento intraútero que suelen 
ocurrir en la última fase de la gestación, cuando el fe to 
crece a un ritmo muy rapido. Las deformidades postura
les congéni tas mas frecuentes son el pie equinovaro y la 
luxación congénita de cadera. El pronósti co de estos ca
sos es excelente, la corrección es en algunes casos es
pontanea o pueden precisar intervenciones quirúrgicas, 
pero el ni ño es normal por lo demas. 

La disrupción supone un defecte estructural debido 
a la destrucción de alguna parte del organisme que se 
había formado ya normalmente. Esto es debido gene
ralmente a que se enro ll a una banda o «brida» de la 
bol sa amniótica que fl ota en ellíquido amniótico, a algu
na parte del organi sme como un dedo, un brazo o una 
pierna, provocando la separac ión o incluso amputación 
de dicha estructura . También se puede producir una dis
ru pción con destrucción de una parte ya fo rmada con·ec
tamente debido a una interrupción del aporte sanguíneo 
de una parte del organisme en desarrollo, ocasionando 
infarte, necrosis y reabsorción de las zonas distales a esta 
alteración. Si esta in terrupción sanguínea, se produce en 
las primeras etapas de la gestac ión, da Jugar a una atresia 
o ausencia de la parte en cuestión. Si esta falta de riego 
se produce en etapas avanzadas, se observara una necro
sis de la misma. Ejemplos de estos problemas por dis
rupción deb idos a alteraciones en el aporte sanguíneo 
son la atres ia intestinal no duodenal, o la gastrosquisis. 

SÍNDROMES MALFORMATIVOS 
MÚLTIPLES 

Se denomina síndromes malfo rmati vos múltipl es a 
aquell as enfermedades y deformaciones congénitas 

que muestran una o mas anomalías del desarrollo de va
ri cs sistemas del organi sme , relac ionadas todas e li as con 
una etiología común como son las cromosomopatías. 

Las alteraciones cromosómicas aparecen en un 0,4 % 
de los recién nacidos vi vos y cau san con frecuencia re
traso mental y malfo rmaciones y otras alterac iones con
génitas. 

. 
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Los cromosomas estan compuestos por moléculas de 
ADN (Acido Desoxirribonucleico) y otros complejo 
proteicos donde se encuentran los genes que contienen 
la mayor parte de la información para la codificación de 
proteínas y las características del individuo que se trans
müe de generación en generación. Estos cromosomas se 
pueden observar al microscopio cuando se encuentran 
en un estado de contracción a medida que se produce la 
di visión celular. La disposición visual que presentan és
tos en los estudies cromosómicos se denominan carioti
po y en las personas normales consta de 46 cromosomas 
autosómicos y los sexuales XX para las mujeres y XY 
para los varones. 

Las cromosomopatías pueden deberse a alteraciones 
en el número (trisomía 21 o Síndrome de Down) o alte
raciones en la estructura de los cromosomas (mutación 
en alguno de sus genes), debidos a fracturas y otros de
fectes (delecciones, translocaciones, inversiones, dupli
caciones, cromosomas en anillo, inserciones) por motí
vos ambientales o debido a agentes teratógenos durante 
el desarrollo embrionario y fetal (infecciones, radiacio
nes ionizantes, productes químicos, farmacos, etc .). 
Cuanto antes se presente el teratógeno durante la gesta
ción, mas graves seran sus secuelas, aunque siempre in
fluïra de distinta manera un teratógeno según sea la do
sis administrada o el tiempo de administraci ón. 

Estos síndromes ti enen una frecuencia inferior a uno 
por cada 3000 nacidos vivos a excepción del síndrome 
de Down que se presenta uno cada 600 nacimientos y el 
síndrome de Klinefelter XXY que se presentan en uno 
cada 500 varones. 

Para saber cual es la causa, es preciso hacer una cui
dadosa historia clínica ya que incluso los trastornes pro
ducidos por un solo gen mutante, bien sea dominante o 
recesivo, no suele di sponerse de pruebas analíticas espe
cíficas que determinen o que confirmen el di agnóstico 
en muchos casos. La histori a familiar donde se puedan 
reconocer casos similares ti ene gran importancia. En 
muchos casos sin embargo estas anomalías son espora
dicas debido mutac iones nuevas sin otros antecedentes 
famili ares que puedan hacer sospechar su diagnóstico. 
Se puede sugerir que hay una causa teratógena en el ori
gen de la enfermedad, cuando se producen infecciones 
específicas, o ingestión o contacto con sustancias quími
cas o fa rmacológicas que pueden afectar al embrión o el 
feto durante la ges tación. Son conocidos los efectes so
bre el embrión y el feto de algunes agentes infecciosos 



teratógenos, lo que puede orientar sobre el origen de la 
enfermedad (retrasos del desarrollo, microcefalia, hidro
cefalia, defectos aculares como cataratas, glaucoma, mi
croftalmía, coriorretinjtis etc.), pero no existen fenotipos 
específicos y flic ilmente reconocibles para cada una de 
las enfermedades. 

ENFERMEDADES CRÓNICAS 
EN LA INFANCIA. 
EPIDEMIOLQGÍA, GRAVEDAD 
Y EVOLUCION 

T os niños pueden sufrir un gran número de enfermeda
L des crónicas, como puede ser asma, cardi opatías 
congénitas , enfermedades convulsivas, artritis, diabetes, 
paladar hendido, síndrome de Down, espina bífida, dre
panocitosis, fibrosis quísti ca, hemofíli a, leucernia linfo
cítica aguda, insuficiencia renal crónica, distrofia mus
cul ar, etc. Generalmente son poco frecuentes cada una 
de ellas, a excepción de algunos procesos respiratorios. 

La prevalencia de niños con enfermedades crónicas 
es elevada. Algunos estudios americanos presentan una 
tasa del 5 al 20 % de la población infantil con patología 
crónjca, aunque solamente entre el 1 y el 4% de ell os 
puede padecer enfennedades crónicas graves que inter
fiera en su vida cotidiana. 

Aproximadamente el 1 % de los niños recién nacidos 
precisan ingreso en unidades de cuidados in tensivos 
neonatales y el 20 % de los que sobreviven presentan 
secuelas permanentes. 

En función de la gravedad se pueden di stinguir tres si
tuaciones di ferentes, como puede ser el niño con una en
fermedad probablemente fata l (SIDA, cancer), e l niño 
con minusvalías (retraso mental) y el niño con enferme
dad crónica no invalidante (dermatitis, alergias). 

La gravedad de la enfermedad es un aspecto impO!tan
te a considerar en los niños con patología crónica y aunque 
conceptualmente es faci! de entender, es difíc il de definir 
y medir en la mayor parte de las enfermedades crónicas. 
Engloba aspectos como la gravedad de la propia enferme
dad, el pronóstico de la misma en cuanto a perspecti va de 
vida, el efecto del t:ratamiento, la calidad de vida del niño 
y el impacto de dicho trastorno sobre su actividad su rela
ción con sus amigos, el colegio, la familia y el daño psico
lógico que todo esto le produce en su desarrollo. 

La definición de enfermedad crónica es difícil de con
cretar, precisamente por la vari edad de tipos y sus dife
rentes fonnas de presentac ión y expres ión en los distin-
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tos niños. Podría decirse que padecen enfermedades cró
nicas aquellos niños que presentan síntomas de enferme
dad durante mas de tres meses o que precisan hospitali
zación o amplios servicios sani tari os domi ci li ari os o 
comunitarios durante mas de un mes en un período de 
doce meses. En el Acta de los Derechos Fundamentales , 
enmendada en 1987, se definió a estos niños con trastor
nos de desarrollo crónico, como aquellos que presentan 
alteraciones de sus capacidades fís icas o mentales que se 
manifiestan antes de los veintidós años de edad y que 
probablemente persistan de forma mantenida a lo largo 
de su vida y que origi nan limi taciones funcionales en las 
principales actividades de la vida. El retraso mental, la 
paralisis cerebral, algunas alteraciones del aprendi zaje, 
el autismo, alterac iones visuales, auditi vas , trastornos de 
la comunicación, etc, son ejemplo de ello. 

El porcentaje de niños con enfermedades crónicas 
graves cas i se ha duplicada en los últimos veinte años, 
debido a los importantes avances en la tecnología médi
ca y qu irú rgica que condicionan la supervivencia cada 
vez mayor de determinadas enfermedades graves como 
la fibrosis quística, espina bífida, cardiopatías congéni
tas, cancer, etc. Pero que no siempre evitan sus secuelas. 

Esto se agrava por la aparición de nuevas enfe rmedades 
como puede ser el SIDA, fetopatías y embriopatías por 
sustancias tóxicas y niños graves atendidos en uni dades 
de cuidados in tensivos pediatricos, que sobrev iven du
rante bastantes años hasta la edad adulta pero muchos de 
ellos tienen graves secuelas fís icas y psicológicas . 

REPERCUSIÓN # 

DE LAS ENFERMEDADES CRONICAS 
Y CONGÉNITAS _ 
EN EL DESARROLLO DEL NINO 

E I impacto que ocasiona las alteraciones crónicas en 
los ni.ños es muy diversa y depende de muchos fac

tores como la gravedad de la enfermedad, el tipo de la in
capacidad, el efecto estéti co que produce, la evolución y 
pronóstico de la enfe rmedad, así como el dolor que pro
duce, los cuidados recibidos, la edad del niño al diagnós
tico, su salud mental, el tipo de famili a en la que vi ve, etc. 

Los niños con enfermedades crónicas, tienen proble
mas para integrarse con el medi o, alcanzar los mismos 
items que otros ni ños y esto supone un rechazo del en-
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torno produciendo un aislamiento del propio niño, favo
reci do por los impedimentos físicos del entorno de la es
cueJa e inconvenientes organizati vos ya que no estan los 
colegios adaptados a ellos. 

Estos niños presentan mas riesgos de padecer alteracio
nes psicológicas como depresiones, desórdenes de adapta
ción, estados de ansiedad, etc., no siempre reconocidas y 
atendidas sufic ientemente por los pediatras y cuidadores. 

Estos niños no siempre reciben el mismo cuidado sa
ni tario que otros niños. Así por ejemplo, se sabe que los 
enfermos crónicos son objeto de menos controles pedia
tricos n01·males que el resto de los niños, teniendo tasas 
mas bajas de vacun ación, se reali zan en e llos menos 
pruebas de detección de enfermedades comunes, se les 
asesora insufic ientemente sobre el crecimiento y desarro
llo para prevenir otras alteraciones, se descuida la con
ducta y la di sc iplina en los años preescolares, y a veces 
no se le prepara adecuadamente para ingresar en la es
cueJa ni para aceptar la adolescencia. Todo esto tiene 
gran importancia en toda la población infa ntil , pero espe
cia lmente en estos niños con las enfermedades crónicas. 

La pobreza y las dificultades económicas merman la 
capac idad de los padres para atender y cuidar a los hijos 
con enfe rmedades crónicas, malfo rmaciones congénitas 
y ou·os problemas sanitarios son mas frecuentes en estas 
pobl ac io nes desfavorecid as. Por ell o todos debemos 
prestar mayor atención en e l desarrollo y comportamien
to de los niños en ambientes desfavorables de ri esgo. 

Los ni ños de fa mili as pobres presentan mayores tasas 
de morbilidad y mortalidad que la media de la población 
deb ido a cas i todas las causas. En muchos casos es pre
ciso añadir a los servicios médicos tradicionales, servi
cios especiales como Ja asistencia social y es necesario 
hacer un esfuerzo suplementari o para convencer a los 
padres al utili zar los servicios integrar a sus hij os en el 
sistema as istencial. 

Los méd icos y fa miliar·es deben conocer Ja repercu
sión de las enfermedades crónicas sobre su desarrollo y 
proporcionar a estos niños ayudas adecuadas y una ase
soramiento preventiva, para que consigan superar lo me
jor pos ible las di fe rentes etapas del desarro llo infantil y 
adolescencia. 

El niño y las familias neces itan ay uda para aprender y 
promover adecuadamente el sentido de la responsabili-
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dad. Muchos padres reaccionan con exces iva sobrepro
tección hacia el niño, haciéndoles sentirse todavía mas 
diferentes a otros chicos o sufriendo ellos mismos exce
siva ansiedad, con sentimientos de culpabilidad. 

El conocimiento por par·te de los padres del compor
tamiento que van a presentar algunos de estos niños en el 
futuro, es importante para aliviar estos sentimientos de 
ansiedad y culpa, sabiendo que muchos de estos com
portamientos anormales se deben a la evolución natural 
de la propia enfermedad . Situaciones de este tipo mal 
encaj adas, pueden ser el desencadenante de dificultades 
o rupturas matrimoniales. La ayuda a los familiares de 
estos nií'ios debe ser constante y persistente ya que los 
problemas van cambiando al crecer el niño. 

Par·a los educadores el conocimiento previo de las ca
racterísticas, debilidades y virtudes parti cular·es de estos 
niños, facilita su comprensión y un mejor trabajo por ob
jeti vos en programas que proporcionen al niño afectado 
las mejores oportunidades para desarroll ar· al maximo 
sus posibilidades. A estos educadores se les debe tam
bi én explicar las necesidades especiales de estos niños y 
se les debe facilitar la instrucción en materi as de urgen
cias médicas que podrían presentarse ante el los. 

Estos niños deben acudir a Ja escuela, en régimen de 
escolarización normal con apoyo, y especial sólo si sus 
limitac iones se lo impiden . Los niños deben conocer su 
enfermedad y es preciso enseñarles a asumir Ja respon
sabilidad progresiva del tratamiento de su enfermedad 
de forma progresiva según su ni vel de madurez y desa
rrollo. Deben aprender a vigilarse la enfermedad y de
tectar los signos y síntomas de empeoramiento para soli
citar ayuda con un lenguaje tranquilizador par·a evitar· la 
angusti a y la ansiedad. También deben aprender la auto
medicación y los autocuidados, tanto en e l colegio como 
en la escuela. 

El niño con un enfermedad presumiblemente fatal, 
debe también hacer un vida lo mas normal posi ble mien
tras se pueda, as isti endo a la escuela y a las acti vidades 
lúdicas y deporti vas como sus compañeros, siempre que 
su estado general y el cuidado de su enfermedad lo per
mitan. 

Como conclusión se podría hacer hincapié en la con
siderac ión de la familia en el enfoque, e l es tudio y trata
miento integral de todos estos pac ientes. Los padres y 



los niños deben disponer de un asesoramiento especial, 

con ayuda económica y servicios sociales, especialmen

te en aquellas familias de riesgo mas desfavorecidas. El 

niño debe tener controles sanitarios periódicos para ase

gurar su mejor desarrollo, evitando siempre el dolor. El 

niño debe hacer una vida lo mas normal posible, acu

diendo a la escuela siempre que se pueda. Debe conocer 

su enfermedad y los autocuidados precisos adaptados a 

su ni vel de desarrollo. Debería favorecerse la fonnación 

sobre el cuidado de estos pacientes tanto de farniliares , 

profesionales sanitarios y educadores. 
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Cóncer infantil 
DRA. BLANCA LÓPEZ !BOR ALIÑO 

Coordinadora de la Unidad de Oncología. 
Hospital de San Rafael. Madrid 

En este año 2000, 
uno de cada 1.000 adultos 

jóvenes es un superviviente 
de un cóncer infantil, 
por lo que hay que fener en cuenta 
los problemas que 
estos adultos pueden tener 
derivados de la enfermedad 
que sufrieron 
de niños. 
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L as personas que cuidan 
de un niño enfermo de cóncer 

son seres privilegiados 
porque su trabajo 
les permite conocer a personas 
en situaciones límites, 
maravillarse de su capacidad 
de entrega, 
de su capacidad de amar y de luchar 
por la vida de lo mós importante 
para ellos que es su hijo. 

E I cancer infantil es una enfermedad diferente del 
cancer del adu lto. La incidencia del cancer infantil 

respecto al adulto es de 2 casos por cada 100 en adultos. 
E l niño no tiene cancer de pul món ni de mama ni de co
lon por poner un ejemplo. La leucemia representa una 
tercera parte de los canceres del niño y sólo un 5 % de los 
de l adulto. Los canceres del niño generalmente estan lo
calizados en regiones anatómicas profundas, no afectan 
a ep ite li os y no pueden diagnosticarse precoz mente 
como los del adu lto. 

La incidencia de cancer infantil en España se conoce 
a través de los datos del registro nacional de tumores in
fanti les con sede en la Universidad de Valencia. Recien
temente se han publicado los casos desde 1980-1998. 
(Tabla I) . En Madrid ex iste el registro de laCAM que ha 
pub licado sus datos desde el 93 al 97. 

El cancer en la infancia es una enfermedad cada vez 
mas curable. Así a lrededor del 60 % de las enfermedades 
oncológicas infanti les se curan, pero en esta cifra se in
c luyen tu mores que se curan practicamente en un 100% 
de los casos (tumores de Wilms en estadio I, algunos ti
pos de leucemias linfob lasticas agudas) y enfermedades 
incurables, con una supervivencia a los 2 años infe1ior al 
20 %. 

El cancer es una enfermedad del DNA de la célula y 
mas específicamente de los genes que estan encargados 
del control de la diferenciación y proliferación celular 
(oncogenes). 

La causa de l cancer in fanti l no esta en relación con 
ciertos factores ambientales conocidos como el tabaco, 
la dieta o la duración de la edad férti l. El niño puede he
redar de uno de sus progenitores a lteraciones genéticas 
que le predispongan a desarro ll ar un cancer o éstas pue
den producirse duran te el desarrollo embrionari o. Facto
res ambientales conocidos o no pueden determinar que 
esa célula predispuesta evolucione hasta ser una célula 
tumoral que al proliferar si n los mecanismos de control 
adecuados desarrolle un cancer. 

El cuidado de l niño diagnosti cada de cancer no sólo 
implica la reali zación de un diagnóstico y planif icación 
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TABLA I 

Diagnóstico n.• de casos % grupo 

Leu cerni as 2.415 23,3 
Linfomas 1.403 13,5 
SNC e intraespinal 1.868 18 
SN simpatico 1.081 10,4 
Retinoblastomas 280 2,7 
T. Renales 663 6,4 
T. Hepaticos 110 1,1 
T. óseos 804 7,8 
Sarcomas de tejidos blandos 768 7,4 
T. germinales 311 3 
T. hepiteliales 201 1,9 
O tros 465 4,5 

TOTAL 10.369 100 

Casos registrados por grandes grupos diagnósticos. Período 1980-1 998 
REGISTRO NACIONAL DE TUMORES INFANTILES. 

del tratamiento de la enfermedad, ~ : no también el cuida
do propiamente dicho del niño y <.h su familia. Es ésta la 
labor de todo un equipo de person.ts que se implican en 
el cuidado del niño desde el diagnóstico: enfermería, 
psicólogos, asistentes sociales, pastoral y voluntariado. 
Los padres son una parte fundamental de este «equipo», 
ya que si les hacemos colaborar en el cuidado del niño 
durante su hospitalización, se sentiran mas seguros en 
los episodios en que deben hacerlo en casa. 

Existen una serie de momentos claves en el cuidado 
delniño con cancer: 

• Diagnóstico 

• Remisión completa 

• Recidiva 

• Muerte 

• Fin de tratamiento 

• Curación y supervivencia a largo plazo. 

MOMENTO 
DEL DIAGNÓSTICO 

E n general el niño ha sido visto por vari os médicos, 
arrastra una seri e de síntomas inespecíficos desde 

hace algún ti empo ... y finalmente es diag nosticada. 
Otras veces el niño es llevado al médico por un síntoma 



banal y finalmente se !e diagnostica de un cancer. En el 
primer caso, lo habitual es que los padres sospechen que 
algo no va bien e insistan hasta que se realice un di ag
nóstico. Si éste diagnóstico es el de un cancer, reaccio
nan con enfado ante el médico que no hizo el diagnósti
co al inicio de la sintomatología. No hay que olvidar que 
la sintomatología que estos niños presentan puede ser 
inespecífica. En el segundo caso, los padres reaccionan 
con sorpresa, incredulidad y se preguntan cómo no se 
hizo el diagnostico con anterioridad. 

Actitud del médico 

Podemos explicar un proceso hasta determinada pun
to a partir del cua! nos quedamos sin una explicación 

racional. Podemos explicar cómo se produjo la enferme
dad, los mecanismos fisiopatológicos y genéticos que 
condujeron al mismo, pero el porqué a ese niño y en ese 
momento, no. 

lnformación al niño 

E I niño de. ] e saber lo que le ocurre, a su ni vel. No se 
puede ingresar a un niño, someterle a múltiples 

pruebas diagnósticas entre las que se encuentra Ja reali
zación de bi c psi as, intervenciones quirúrgicas, darle 
quimioterapia que Je dejara calvo, etc. sin explicarle el 
porqué. No se puede engañarle porgue perdera la con
fianza en sus mayores y en sus médicos. Si no confía en 
todos nosotros, buscara en un diccionario, lo mas proba
blemente desfasada y al encontrar la palabra cancer, o si
milar, perdera toda esperanza de curarse. 

El niño específicamente quiere saber 

• si va a curarse, 

• enanto tiempo va a tardar en curarse, 

• si le va a doler o si le va a pasar algo: anestesia, alo
pecia, 

• si va a tener que estar en el hospi tal y cuanto tiempo: 
tratamiento ambulatorio, 

• si podra vo lver al colegio, 

• en el niño mayor: el porqué de su enfermedad, si pue
de morir, etc. 

El tratamiento del cancer infantil esta en la actualidad 
protocolizado. Esto significa que existen u nos grupos de 
trabajo que estudi an cua! es el tratamiento mas efectiva 
en cada tipo de tumor y ése es el que se utiliza. En gene
ral consiste en quimioterapia, cirugía y en algunas oca-
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siones radioterapia. Los niños que requieren altas dosis 
de quimioterapia son candidatos a un trasplante de célu
Ias progenitoras de la medula ósea para recuperase del 
tratamiento (transplante autólogo) o en el caso de un 
trasplante alogénico para restituir su médula ósea enfer
ma por la médula sana del donante. 

La información sobre los efectos secundari os in teresa 
no sólo a los padres sino también al niño. Muy breve
mente, comentar que la quimioterapia afecta a las célu
las en proliferación sin respetar a las tumorales de las 
normales. Por eso se cae el pelo y por eso se quedan du
rante unos días después de cada tratamiento sin Jeucoci
tos, plaquetas etc. lo que implica riesgo de infecciones y 
hemorragias. 

I ,. 

FASE DE REMISION. 
TRATAMIENTO 
DE MANTENIMIENTO 

E n esta fase, en general, el niño esta ya de vuelta al 
colegio. Se ha adaptada bastan te bien al tratamiento 

y a su relación con el hospital. Los padres han reorgani
zado su esquema vital, estan mas tranquilos y todo pare
ce estar bajo control. 

En esta fase es importante: 

• La información al colegio: hablar con los profeso
res, enviar una nota al colegio y fac ilitar nociones 
de cómo informar al resto de los compañeros de 
el ase. 

• Evitar la sobreprotección por parte de padres y del 
colegio. 

FIN DEL TRATAMIENTO 

En es te momento el niño esta conten to, se celebra una 
pequeña fies ta. Para los padres es sin embargo un 

momento duro porgue ya no se esta administrando tra
tamiento para evitar que el cancer vuelva. Tienen Ja 
impresión de que ya sólo queda esperar a que pase el su
ficiente tiempo para que la enfe rmedad pueda conside
rarse curada (un promedio de 2 años pero puede ser has
ta 10). En esta fase experimentan el Jl amado «síndrome 
de Ja espada de Damocles» que pende de un hilo espe
rando a caer sobre el cuello. Es importante reafirmar su 
esperanza, recordaries la situación clínica del niño pero 
tampoco insisti r con un «continuo jarro de agua fría». 
Este síndrome en realidad no sólo afecta a los padres 
también afecta al médico. También nosotros nos alegra
mos cada vez que comprobamos que el niño continúa en 
remisión completa. 
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CURACIÓN. SUPERVIVENCIA 
A LARGO PLAZO 

A sí c.omo hemos dicho que es importante no dar por 
J-\..curado al ni ño hasta que no pase un determinada 
tiempo, duran te el cual el niño ha estado sin tratarniento 
y con controles periódicos, llega un día en el que hay que 
decir que e l ni ño esta curado. Esto es importante porgue 
los padres no tienen porgue vivi r un minuto mas de an
gustia en relación con la enfermedad de su hi j o. 

El ni ño curado de un cancer puede encontrar en su fu
tura problemas deri vados de su diagnóstico en relación 
con sus seguros (de vida, de enfermedad etc.) y con su 
trabajo. Debemos ayudarles a resol ver estos problemas. 
E l objeti vo de la Oncología Pedi atri ca no debemos ol vi
dar que no sólo es curar al niño diagnosti cada de cancer 
sino lograr que sea un adulto sano. 

RECIDIVA 

e uando se produce una recaída de la enfermedad, la 
esperanza se tambalea. Es éste un momento mas 

duro que e l del di agnósti co. La esperanza de que el niño 
se cure se a lej a. «Aunque sé que mi hij o va a morir, voy 
a intentar que sufra lo menos pos ible, voy a disfrutarle lo 
mas pos ibl e». Este fue el sentimi ento de un a madre 
cuando supo que la enfermedad de su hij o progresaba a 
pesar del tratamiento. 

Recidi va no es igual a muerte. Impli ca un cambio de 
la estrategia del tratamiento que puede o no ser efecti va. 
Es el momento de los tratami entos de «segunda línea» 
de las nuevas consultas de segunda opini ón, del plantea
miento de tratamientos mas investi gacionales , del con
tacto con curanderos, etc. 

En genera l es importante: 

• No al ensañamiento terapéutico 

• Informar al ni ño con optimismo 

MUERTE 

E n general podem os conocer con antelac ión cuando 
el niño no va a evolucionar bien, y también sabemos 
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cuando la enfe rmedad es resistente al tratamiento. El 
cwindo un niño puede morir es difícil de saber, podemos 
hacer un pronóstico en base a la experiencia pero desa
consejo hacer pronósticos en el tiempo. Nos equivoca
mos con frecuencia y sólo estarnos creando ansiedad. 

Los padres, hermanos, abuelos, personal que trata al 
niño y el propio médico tenemos que hacer el duelo, ne
cesitamos un tiempo para despedirnos del ni ño. El niño 
también ti ene que tener su tiempo. Hay que explicarle 
cuando las cosas no van bien pero que vamos a continuar 
luchando por curarle. 

• Es importante continuar un seguimiento de la familia 
a largo plazo. Es tan importante, que el éxito de nues
tro trabajo no radica tanto en el niño curado de un 
cancer sino en el cuidado de la famjii a que ha perdido 
un hijo, hermano etc. y ayudarles a encontrar una ra
zón para levantarse cada mañana el resto de s us vidas. 

CONCLUSIÓN 

E s probable que tengan ocasión en s u quehacer diario 
en hospitales de atender a niños diagnosticados de 

cancer y sus familias. 
Recuerclen que: 

• El cancer en el niño es una enfermedad curable. 

• El cancer es una enfermedad crónica, es una car.\!ra 
contra el tiempo. Los que rodean al enfermo saben 
que puede morir y quieren tenerle el mayor tiempo 
posi ble junto a ell os. Los médicos mientras tan to con
fia mos en que alguna técnica nueva pueda mejora el 
pronóstico de nuestro enfermo. Lo cierto es que Ja en
fermedad puede prolongarse en el tiempo. 

• Es una enfermedad que afecta a toda la familia y el 
entorno del niño. 

• Es una enfermedad que afecta al entorno hospitalario 
del niño. 

Las personas que cuidamos de un niño enfermo de 
cancer somos unos seres pri vilegiados, porgue nuestro 
trabajo nos perrnite conocer a personas en una situación 
límite, maravill amos de su capacidad de entrega, de su 
capacidad de amar y de luchar por la vida de lo mas im
portante para ellos que es su hijo. 
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Enfermedades 
mentales en el niño 
DR. SABEL GABALDÓN FRAILE 
Jefe de sección de Psiquiatría. 
Hospital Sant Joan de Déu. 
Esplugues de Llobregat {Barcelona} 

T a evolución del concepto de «enfermedad mental» en 
L el niño, es inseparable de la propia sensibili zación 
social que se ha tenido hacia la infancia. 

En la psiquiatria infantil se entrecruzan di versas disci
plinas : pediatría, psiquiatría general, neurología, psico
logía, etología, pedagogía y sociología, que son formas 
de conocimiento con las que se confronta, se identifica o 
se diferencia valiéndose de los progresos de cada ciencia 
concreta y de todas ellas. 

No es posible, por tanto, comprender al niño enfermo 
desde el angula exclusiva de lo biológico, olvidando su 
realidad tanto psicológica como social, y algo mas im
portante, que es ante todo un ser en desarrollo, y con un 
marcada grado de dependencia tanto hacia la familia 
como a la sociedad en general. Siendo la vulnerabilidad, 
así como los f actores de riesgo y de protección distintos 
a los del adulta y corno lo es también su plasticidad psi
copatológica. 

Basicamente podríamos simplificar las fo rmas de ex
presión del padecimiento o sufrimiento mental del niño 
y del adolescente, en el siguiente esquema, basada en la 
Clasificación francesa de los tras tornos mentales del 
niño y del adolescente (CFTMEA): 

• Psicosis. 

• Trastornos Neuróti cos. 

• Patología de la Personalidad. 

• Trastornos Reacti vos. 

• Deficiencias Mentales. 

• Trastornos Instrumentales. 

• Trastornos ligados al abuso de tóxicos. 

• Trastornos de expresión somatica y/o comportamental. 

• Variaciones de la Normalidad. 

Es de destacar que también en la infancia, y mas es
pecíficamente en los niños hospitalizados, existen innu
merables relaciones entre los hechos de orden somatico 
y psíquica , y que pueden confundirse muy a menuda en 
la rúbrica psicosomatica. Se distinguen, a este respecto, 
di versas for·mas de expresión que constituyen clases no
sológicas diferenciadas: 

• Los trastornes mentales ligados a una enfermedad or
ganica y/o a su tratamiento. 

• Las consecuencias psicológicas de las enfermedades 
fís icas. 

• Las consecuencias somaticas de los comportamientos 
anormales, como son: los daños corporales debidos a 
conductas aberrantes del niño o de su entorno; la 
agravación de enfermedades por ausencia de cuida
dos; los accidentes, etc. 

• Los trastornos de expres ión somatica cuyas f01·mas 
son: la conversión; la simulación y los falsos proble
mas somaticos; la expres ión motora; la patología psi
cosomatica propiamente dicha, que ya hemos señala
do en el primer esquema. 

• Los trastornos psicológicos asoc iados a la hospitali
zación. 

• La enfermedad física que irrumpe en un niño con an
tecedentes de tratamiento psiquiatrico o psicológico. 
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Los tipos de reacciones del niño frente a la enferme
dad dependen1n: 

• Del can:ícter agudo o progresivo y de la duración de la 
enfermedad. 

• De la actitud de la fami lia. 

• Del Jugar de tratamiento. 

• Del clima emoti vo en que se encuentran (niño y fami
li a) en el momento de la enfermedad. 

• Del grado de evolución afectiva y 

• De los «fantasmas» reactivados, tanto en el niño 
como en el entorno. 

El niño discapacitado: 
físico / psíquico 
CRISTÓBAL MOLINA SANCHEZ 
Diplomada en Magisterio. 
Especialidad en Educación Especial 

M e resulta, en primer lugar, 
difícil hablar de enfermedad 

refiriéndome a las personas 
con las que trabajo diariamente. 
Quizós, porque el concepto 
de enfermedad que yo tenga no sea 
el correcta, o quizós porque 
considero que con las personas 
discapacitadas, en general, 
hay que trabajar desde 
la interdisciplinariedad en busca 
del desarrollo de sus posibilidades 
y de sus potencialidades. Todo el/o, 
me hace ver a la persona 
discapacitada como sujeto de una 
atención que, indudablemente, 
trasciende lo sanitario. 
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D eficiencia, discapacidad 
y minusvalía son tres términos 

que muchas personas manejan de la 
misma manera, sin ser conscientes 
de las diferencias que hay entre 
los mismos. Quiero empezar mi 
exposición por este punto que, para 
muchos, segura que serón conocidos, 
pero insisto en la necesidad de saber 
de lo que estamos hablando. 
Y estamos hablando de algo que ya 
la Organización Mundial de la Salud 
(1980) definió hace 20 años. 

E I término deficiente hace alusión 
a una pérdida o anomalía 

de una estru~tura o función 
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psicológica, fisiológica o anatómica. 
Estaremos indicando en este sentida, 
las perturbaciones a nivel orgónico. 

E I término discapacitado se refie re 
a aquella restricción o pérdida _ 

a causa del déficit para realizar 
una determinada actividad 
de la forma en la que se considera 
normal para el ser humano. 
Estaríamos hablando entonces 
de la alteración a nivel funcional. 

E I término Minusvólido nos ha bla 
de la situación de desventaja 

para la persona a consecuencia 
de un déficit o discapacidad, 
que limita o impide el desarrollo 
de un papel que es normal 
(en función de la edad, sexo, 
factores sociales y culturales) 
para esta persona. Supone 
pues la dificultad en el ómbito social. 

En general, personalmente, utilizo 
el término discapacidad, porque 

es el que creo que mós me acerca 
al desarrollo de la persona 
de una forma mós integral 
y funcional que es, en el fondo, 
el objetivo de mi trabajo con estos 
personas. Es muy diferente trabajar 
con personas a las que tengo 
que, simplemente, asistir, a trabajar 
con personas a las que tengo 
que asistir, pero ademós ayudar 
a desarrollarse como personas. 

Q uizós éste sea el punto de 
partida que hemos de 

plantearnos en la actuación de cada 
día y en cada uno de los momentos 
que hay a lo largo del día. 
Considerar personas a los 
discapacitados es una cuestión que 
pueda parecer obvia para todos o 
quizós no, pero de cualquier manera 
es una cuestión necesaria para ellos, 
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porque la principal barrera que 
encuentran siempre, es la 
incomprensión del que se encuentra 
superior junto a él. Esa 
incomprensión que se traduce en 
dificultades de acceso a la vida 
llamada normalizada, en el 
etiquetaje al que se suele ser tan 
adicto, -;éste no puede!-, 
y en tantas otras cosas. 

En el fondo, se reduce a una sola 
cuestión, la creencia en la persona 

discapacitada, en sus posibilidades 
y no en las limitaciones que muchas 
veces nosotros le imponemos. 

SITUACIÓN ACTUAL 
DE LA DISCAPACIDAD 

A pesar de lo expuesto, hemos de mirar al futura de es
fi tas personas en positivo, porque realmente se esta 
dando una evolución que, si bien es lenta, no deja de te
ner continuidad. Estamos habl ando de una evolución 
que cornienza significati vamente, en los años sesenta y 
que dura hasta nuestros días, una evolución que se ca
racteri za por: 

• Insistencia en centrarse en las semejanzas entre per
sonas di scapacitadas y no di scapacitadas , y no en sus 
diferencias. 

• Convencimiento de la posibilidad real de mejorar sus 
capacidades funcionales si reciben la atención acte
cuada y se le da la oportunidad. Cada vez es mas ela
ro que las posibilidades de la persona en general se 
deben a la interacc ión de su individualidad y del en
torno donde se desarro ll a, si ese entorno es emprobe
cedor estaremos fo rmando personas dependientes y 
con una mayor di scapac idad de la que puedan tener. 

• Como unido a lo anterior esta la cuestión del etique
taje, de paner límites a la persona. Este es un tema 
que se repite constantemente y que nos ll eva a lo ya 
planteado con anterioridad: creer o no creer en el de
fi ciente. 

• Indi viduali zación. Esta es uno de las bases del traba
jo con estas personas , sin ell a , no somos conscientes 
de sus verdaderas necesidades. 

• Reconocimiento y promoción de los derechos funda
mentales de estas personas. 



• Mayor tolerancia social, aunque, en este sentido, que
da mucho por avanzar a ni vel social. Se deriva de las 
situaciones de intolerancia que padecen estas persa
nas muchas de las limitaciones que impiden desarro
llarse a la persona discapacitada. 

• Hay una mejora importante en la coordinación de los 
Servicios Sociales para atender a estas personas, fo
mentando la prevención así como la consideración de 
la persona discapacitada como un elemento productor 
dentro de nuestra sociedad y no como un elemento al 
que hay que beneficiar. 

La vida de un discapacitado y, en particular la de un 
discapacitado psíquica, se desarrolla en la actualidad en 
el interior de un triangulo cuyos vértices son la sociedad, 
la fa mili a y los profesionales y las instituciones don de se 
desarrolla su labor. Esto nos lleva a plantear·nos la nece
sidad del abordaje coordinada en la intervención con la 
persona discapacitada. Algo sobre lo que podríamos pa
sarnos horas y horas hablando. 

EL NIÑO DISCAPACITADO 

e uando introducimos el tema del niño discapacitado, 
encontramos una cuestión basica, es tamos ante un 

proyecto de vida, ante una persona mucho mas maleable 
y con posibilidades de hacerla mas discapacitada o me
nos discapacitada, en función del ambiente que le apor
temos, en función de las capacidades que le trabajemos, 
en función de la afecti vidad que desarrollemos, de los 
valores que !e transmitamos, de las posibilidades que se 
le dejen desarrollar o de las limitaciones que le quera
mos i mponer. 

En e l Centro donde desarrollo mi labor profesional , 
conceptua li zamos siempre cua!es son los objetivos que 
hemos de trabajar con los niños, pero, a la vez, cuales 
son los objetivos que los profesionales y los padres he
mos de marcarnos para llegar a esas metas. Dichos obje
tivos sue len ser actitudina les y procedentes de una con-
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tinua revisión de nuestros valores en el día a día cuando 
te presentas ante la persona discapacitada. Hemos enten
dido desde nuestra experiencia que las actitudes del pro
fes ional deberían contener, por lo menos, las siguientes : 

• Pensamos en personas con posibilidades de crecer. 

• Respetar sus singular·idades, entendiendo algunos de 
sus actos como intentos de comunicación y poniéndo
nos a su ni vel para mantener el dialogo afectiva ade
cuado. 

• Mantener el tono afectiva apropiada en cada momento. 

• No trasladar· a nuestras intervenciones las cargas afec
ti vas personales. 

• Aclarar nuestTos sentimientos en relación a las persa
nas discapacitadas, para no dejarnos llevar· por ellos 
en nuestras intervenciones, procurando que éstas no 
sean ambivalentes o desequilibradas. 

• Flexibilidad y respeto en la relación , dependiendo de 
sus estados anímica y físico. 

• Que nos sientan como personas mediadoras entre 
ellos y la realidad dispuestas a ayudarles. 

• Descubrir sus necesidades conociendo los indicado
res que emiten, símbolos de esa neces idad. 

• Intentar estar pendientes de aq uellos que, por sus ca
racterísticas, tienden a aislarse de los demas para que 
no nos pasen desapercibidos. 

• En definitiva, ser exigentes con nuestras propias ac
tuaciones dado que ellos no pueden cuestionar y dis
cutir las mismas. 

• Buscar equilibrio en nuestras actuaciones. 

Lo mencionada hasta ahora se relaciona en mayor o 
menor medida con los tres grandes grupos de discapaci
dad: Físicas, Psíquicas y Sensoriales. Indudablemente, 
no son iguales ni su intervención es igual en relación a 
cualquier disciplina. 

EL NINO 
DISCAPACITADO PSÍQUICO 

A continuación me vais a permitir que caracterice de 
J-\..forma mas concreta a los discapacitados psíquicos, 
aunque muchas de esas necesidades se dan , sin duda al
guna, en los otros dos grandes grupos de discapacidad. 
La estructuramos en los siguientes aspectos: 

Aspectos afectivos-emocionales 

• Los niños necesitan personas referentes que les pro
porcionen seguridad y estabilidad afectiva, y al mi s-
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mo tiempo les abra las vías necesarias para relacio
narse con los demas, por ella necesitan de personas 
mediadoras entre el!os y el entorno. 

• También tienen la necesidad de que se les valore y 
que se les ayude a descubrirse y autovalorarse, en la 
medida de sus posibilidades, así como de expresar, 
canalizar y autocontrolar sus emociones, sentimien
tos y necesidades. 

• Son personas con un escaso nivel de desarrollo y 
equilibrio afectiva-emocional y que les llevan a exhi
bir conductas disruptivas, desadaptativas e inadecua
das, dificultando con esta su integración social. 

• Poseen un escaso desarrollo emocional que les impi
de conocerse a sí mismos y a los demas, dific ultando 
la aceptación de las correcciones de los adultos. 

• Necesitan que se les valore adoptando hacia ellos una 
actitud de escucha y receptividad para que se sientan 
aceptados y crezca su autoestima. 

Aspecto social 

• Necesitan adquirir/potenciar habilidades para partici
par, en la medida de sus posibilidades, en los distintos 
entornos donde se desenvuelven (escolar, hogar y 
sociocomunitario ). 

• Necesidad de aplicar las habi lidades sociales adquirí 
das en el entorno escolar, tanta en el centro como en 
diferentes entornos. 

• Necesidad de encauzar adecuadamente sus expresiones 
o conductas sexuales, y en los casos que fuera posible, 
partiendo de un conocimiento adecuado del tema. 

• Necesidad de organización de su tiempo libre, me
diante adquisición de habilidades lúdicas, programa
ción de ese tiempo por parte del adulta o por parte del 
mismo sujeto, tanta en el Centro como en su entorno 
sacio-familiar. 
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• Necesidad de que se les estimule y fomente el deseo 
de comunicación, teniendo en cuenta su forma perso
nal de expresión. 

• Necesidad de que su familia sea escuchada y orienta
da con objeto de facilitar la convivencia en el hogar y 
Ja integración social del alumna; implicandola en el 
proceso educativa de sus hij os. 

• Necesidad de facilitarle su interrelación con sus igua
les, para que tomen conciencia, en al medida de sus 
posibilidades, de la importancia de la amistad y de la 
pertenencia a un grupo. 

Aspecto sobre autonomía personal 

• Necesita ayuda para familiarizarse, adquirir y desa
rrollar las habilidades y habitos de autonomía perso
nal que favorezcan Sl! maxima independencia y adap
tación al media, en la medida de sus posibilidades. 

• Necesidad de adquirir y/o potenciar, en la medida de 
sus posibilidades, conciencia de responsabilidad de 
sus propios actos. 

• Vivenciar situaciones de peligro o riesgo para preser
var su integridad física y para la de los demas. 

Aspectos cognitivos-funcionales 

• Necesidad de adquirir, mantener y/o desarrollar los 
aspectos cognitivos-funcionales fac ili tando les los re
cursos para ello. 

• Necesidad de utilizar el lenguaje de manera funcio
nal. 

• Necesidad de adquirir, mantener y/o desarrollar sus 
capacidades motrices basicas y las conductas percep
tivas-motrices fu ncionales que les ayuden a desen vo l
verse en su entorno social. 

Aspecto manipulativo-funcional 

• Necesidad de adquirir y/o desarroll ar habilidades ma
nipulati vas basicas, en la medida de sus posibilida
des . 

• Necesidad de adquirir y /o desarrollar hab itos basicos 
de trabajo. 

• Necesidad de descubrir y encauzar adecuadamente 
las habilidades mas significativas. 

Son muchas mas las cuestiones que tratar en torno a la 
discapacidad pero, sin duda, tampoco es e l momento. 
Sólo he pretendido dar una vis ión global de la descripción 
y de la situación en que nos encontramos y que también 
en algun os casos seran desarrolladas en es tas jornadas. 
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REFLEXIONES # 

SOBRE LA TAREA Y MISION 
DE LA COMUNIDAD CRISTIANA 
ANTE LA DISCAPACIDAD 

Por última, cuando he leído los objetivos que se pl an
teaban en las Jornadas y, dado que pertenezco al 

equipo de Pastoral de mi Centro, he caído en la tentación 
de compartir con ustedes algunas de las refl ex iones sobre 
la misión y la tarea de la comunidad cri sti ana en el sector 
de los discapac itados . Di chas cuestiones, promov idas 
desde el grupo que desarrollamos e l trabajo precongre
sual del Congreso de Caridad y Pobreza celebrada en Se
villa en 1998 se recogen como sugerencias para la elabo
ración del plan d iocesana de acción caritati va y social. 

• Que cada Parroqui a se esfuerce en conocer las neces i
dades de estos colectivos en su fe ligresía y organice 
campañas de sensibilización desde la misma dando a 
conocer toda esta problematica desde el plano de la 
igualdad y de l amor. De esta manera se contribuïra a 
fomentar también desde la lgles ia el respeto y la dig
nidad hac ia estas personas , cambiando la conmisera
ción y paternali smo por una in tegración real en las 
Parroquias. 

• Informar y fo rmar al gru po que guiera trabajar en el 
sector: Crear un equipo interdepartamental entre Ca
ritas y otras instituciones afines y el departamento de 
cateques is que tenga como finalidad capac itar a agen
tes de Pastoral que se dediquen a integrar a cualquier 
discapacitado físico o psíquico en las actividades de 
la Comun idad Parroq uial, formando desde los depar
tamentos de l Arzobispado a los catequi stas que luego 
lo haran en las parroquias. Como estrategia de parti
da, podría servir el estructurar los encuentros diocesa
nos para recabar ideas de otras diócesis y compartir 
las que aq uí se han desarroll ado. 

rn3CIDmJ©Sabadell 
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• Confeccionar un vademécum que contenga el elenco 
de todos los recursos a los que puedan acudir los 
agentes de pastoral parroquial cuando se enfrenten a 
la problematica de algún discapacitado con el que en
tren en contacto. 

• Potenciación por parte de todas las instancias dioce
sanas y parroquiales del grupo que vaya a trabaj ar en 
este sector de la parroquia. 

• Trabajar teniendo en cuenta el resto de grupos de tra
bajo de la parroqu ia integrando en su dinarnica la ac
ción con los di scapac itados y promoviendo acciones 
conjuntas 

• Que se comience a trabajar siempre por los discapaci
tados del propio entorno. 

• Facilitar el acceso fís ico a las parroquias . 

• Hacer partícipes a estas personas de las celebrac iones 
fo mentando su participación en la li turgia. 

• En el plano de la integración escolar, pasar a ocupar 
un pape! preponderante en las escuelas de la Iglesia, 
cuestión esta que esta muy empobrecida en la actuali 
dad. 

• Hacerse presente en el mundo del trabajo fomentando 
la creación de Centros de dí a normalizados para la in
tegración laboral de estas personas en la medida de lo 
pos i ble. 

• Que Cari tas di ocesana elabore una guía elemental 
para que los agentes de pastoral parroquial puedan in
tervenir en las fa milias afectadas apoyandolas y co
nectandolas con las asociaciones y grupos de persa
nas sensibles con este problema. 

• Organizar charl as o cateques is especiales para las fa
milias de estas personas que les sirvan de orientación 
personal y estimulandolas desde su propi a problema
rica a educar en la fe a sus propios hijos e hi jas. 

I -
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Defensor del Menor. 
Comunidad Autónoma de Madrid. 
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«GOTA DE LECHE» 

T a gota de leche era un consultoria de Jactantes, se componía de 
L una sala de espera, otra para pesar a los niños, otra para 
consulta y un Jugar donde se entregaban los biberones. Había 
maquinas que esterilizaban los biberones y también se almacenaba 
la leche. 

«En la Inclusa madrileña, entre los años 1787 y 1843 murieron 
alrededor de 800 nilïos de cada 1.000 de los depositados 
en la institución. Esta cifra disminuye en años de bonanza 
económica y lógicamente podía ser mayor en los años que las 
epidem.ias y el hambre afecta ban a toda la población». 
(Soubyroux, J. El encuentro del pobre y la sociedad: as istencia 
y represión en el Madrid del siglo XVII. Madrid. 1982). 

Hasta bien entrado el siglo XV, la mortandad tanto de Ja madre 
en el parto, como de los recién nacidos era muy común. Sobrevivir 
al parto era difícil, al irücio del siglo XX en España de cada 
S niños nacidos uno no llegaba a cumplir los 2 años y eran dos los 
que no fes tejarían el X cumpleaños. (Hoy Ja proporción es 
aproximadamente de 1 por cada 125 en el primero de los casos e 
inferior al 1 por 1 000 para los segundos. Lo mapas de mortalidad 
infantil señalan a España como el 2.0 país del mundo con menos 
mortandad infantil. Podemos sentirnos orgu llosos y Juchar 
diariamente por al menos mantener este puesto de honor). 

Los que nacían, tenían que enfrentarse a las enfermedades. 
Ulecia en 1904 afirmaba «La diarrea es el verdadera Herodes del 
momento». Tenían que superar Jas epidemi as, las gravísimas 
mi seria s. 
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Malo en 1.900 refleja: 

«Dos o tres semanas después del nacimiento, por 
cada hijo de matrimonio acomodada mueren dos de ma
trimonios pobres y cuatro de naturales, el motivo puede 
ser la ilegitimidad, en otros la sífilis, la tuberculosis, el 
alcoholismo». 

La pobreza de solemnidad conllevaba situaciones como 
la reflejada por José Herves, en la revista Solidaridad, ór
gano del Partido Socialista Obrero. En Vigo de 1913 

«Estos núïos inutilizados en las f6b ricas de conser
vas, lo son el 99 por ciento de las veces por sobra de am
bición patronal y falta de capacidad en los encargados, 
que ponen a niños inexpertos en el manejo de maquinas 
peligrosas». 

Por aq uellas fechas eran comunes las bofetadas, los 
golpes que se entendían como forma de enseñanza, sin 
embargo los maJos tratos eran valorades como una de
generación de los padres, eran atribuidos al alcoholismo, 
la pobreza y la ignorancia. 

M uchos ni ños abandonades se hacían etimológica
mente golfos, a veces se dedicaban al hurto, o t.raslada
ban impresos pornograficos, recogían colillas de tabaco 
(que en el caso de Madrid vendían en el Rastro), vaga
ban todo el día, comían de las sobras de los conventos , 
de la caridad pública. 

En 1883 Concepción Arenal escri be 

«La sociedad debilita a la madre por todos los me
dios... soltera, la desmoraliza autorizando el abandono 
del padre y cubriéndola de ignomínia; casada la impo
sibilita para hacer valer el derecho de los hijos, a que 
los mantenga el padre que dis ipa lo que gana y aún lo 
que gana la esposa, sin que ella tenga medios legales 
para amparar a la fami lia contra su «)ef e» que puede 
impunemente convertirse en tirana; viuda, le niega los 
recursos que pudiera tener. .. al ver las leyes, la costum
bre y la opinión, al ver tantas cosas absurdas, injustas y 
contradictorias, al ver cuanto se hace para impulsar al 
abandono de los núïos, que después, (mas o menos) se 
intenta ampara1; el corazón se aflige». 

Demos un repaso, breve y a vista de pajaro, de la His
toria de la infa ncia. 

La antigüedad se define por el infanticidio. 
Del sig lo IV al XIII, podemos englobarlo, en el aban

dono. 
En el siglo XIV (1337) y bajo el reinado de Pedro IV 

de Aragón se crea en Valencia la Institución del Padre de 
Huérfanos, antecesor del Defensor del Menor creado en 
Madrid en 1996. El Padre de Huérfanos tenía como fin 
recoger a los niños que mendigaban por la ciudad sin pa
dres conocidos. En 1407 Martín El Humano refuerza 
esta institución y la convierte en Padre y Protector de 
Mena res. 
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En 1518 en el Hospital Real de Santiago de Campos
tela se fu nda la Casa de Expósitos, donde se recogían a 
las criaturas que echaban a sus puertas . Ese mismo año 
en Sevilla se crea la casa de expósitos de la Congrega
ción de San José y de Nuestra Señora del A mparo. 

En 1572 se crea la Inclusa de Madrid por la Cofradía 
de Nuestra Señora de la Soledad. 

Es en 1723 cuando se funda en Sevill a Ja afamada ins
titución correctora del hermano Toribio. Este clérigo con 
la ayuda de limosnas, alquiló una casa donde recogía a 
los niños abandonados y jóvenes que escapaban de la au
toridad familiar y vivían vagabundeando, mas tarde se 
convirtió en hospicio y finalmente en taller. 

En 1789 en Francia, ve la luz, la primera Declaración 
Universal de los Derechos del Hombre y del Ciudadano. 

El Código Penal español de 1822 recoge que no pue
den ser considerades como delincuentes ni culpables los 
menores de 7 años. Entiende que salvo que haya obrado 
con malicia y discernirniento ellírnite de edad penal esta 
en los 17 años . 

El Código Penal de 1848 eleva a 9 años la edad de 
exención de responsabilidad. 

En 1857 la famosa ley de educación o Ley Moyano, 
proclama el principio de obligatoriedad escolar para to
dos los niños de 6 a 9 años. (Pese a ell a en 1860 un 70 % 
de la población de mas de 10 años no sabía leer o escri
bir, en 1900 esa cifra se reducía al 56 %, en 1930 al 32 ·:0 , 
en 1950 al14 %, hoy es estadísticamente irrelevante). 

Como escribió Valdés, J. P.: 

«El maestro era de condición apacible y benigna, me
nos en la escue la, donde atormentaba a los chicos s in pie
dad, no por inclinación de su temperamento sino por vir
tud de doctrinas arraigadas profundamente en el animo». 

Cossío, E. refl ejó: 

«La escue/a oscura, sórdida y sucia, tenía un olor pe
netrante de nilïos mallavados». 

En 1874 en Nueva York se ve el famoso caso de Mary 
Ellen Wilson, de nueve años, que había sido atada a la 
cama, golpeada, herida con tijeras, con desnutrición se
vera. El proceso judicial fue ganado basandose en la le
gislación existente para la protección de los animales. 

En 1877 se inaugura en Madrid, el hospital pediatrico 
Niño Jesús. 

En 1878 ve la luz una Ley que impone penas de mul
ta o prisión a los adultos que dedicasen a los menares de 
16 años a ejercicios de equilibrio acrobaticos o de fuerza. 

En 1880 varias señoras fundan el Patronato de Nues
tra Señora de las Mercedes para la redención de niños y 
niñas presas. 

En 1890 cornienza s u funcionarniento en Madrid (Cara
banchel) Ja escuela de Santa Rita, los Terciarios Capuchi
nos empleaban terapéuticas correctoras, potenciaban el 
trabajo y la educación moral se buscaba Ja integración fa-



miliar posterior y talleres donde seguir trabajando. En Bar
celona y con el mismo fin se abre el asilo Toribio Duran. 

En 1902 la Ley de Romanones incorpora la financia
ción de la primera enseñanza a los presupuestos genera
les del Estado, por la cua! convierte a los maestros en 
funcionarios públicos. 

Ese mismo año 1902 el rey Alfonso XIII, firma en 
San Sebastüin una ley que había elaborado el pediatra 
Tolosa Latour por la que se creaba el Consejo Superior 
de Protección a la Infancia y Represión de la Mendici
dad, con la misión de proteger la salud moral y física de 
los niños de menos de 10 años, así como inspeccionar 
los internados y vigilar la lactancia mercenaria. 

En 1908 Tolosa Latour redacta un Reglamento, donde 
se crea un impuesto, para que la Ley se pudiera llevar a 
efecto, crea también la revista Pro-Infancia. 

Es en 1918, cuando se promulga en España la crea
ción de los Tribunales Tutelares de Menores, muy simi
lares a otros europeos, que se basan en el pionero de Chi
cago. Sus competencias eran los menores de 15 años (en 
1925 se amplió hasta los 16) que hubieran cometido de
litos o faltas. Cuando los padres o tutores explotaban a 
los niños o no cumplían con sus responsabilidades po
dían suspender su derecho de Guarda y Educación. 

En 1920 en la carcel modelo de Madrid, había en el 
denominado departamento de los micos, 32 muchachos 
de 10 a 17 años, que convivían con delincuentes profe
sionales, algunos de ellos, se encontraban allí, por ha
berse fugado de su casa. 

En 1920 también se inaugura en AmmTio (Bilbao) la 
casa reformatorio destinada a «recoger menares delin
cuentes, viciosos y rebeldes», lo regentaban los Tercia
rios Capuchinos que en 1921 crean en Zaragoza el Buen 
Pastor, en 1922 en Valencia (Bllljasot) inauguran otro 
asilo correccional, ese mismo año se abren los reforma
torios de Nuestra Señora de Uba en San Sebastian, de 
Nuestra Señora del Camino en Pamplona y la escuela de 
Nazaret en Palma de Mallorca. 

1926, ve ponerse en marcba el «Centro de Estudios» 
para formar a las personas que trabajaban en los refor
matorios. 

En el Código Penal de 1928, desaparece finalmente el 
concepto de discernimiento, declarando que basta los 16 
años, ningún menor es responsable. 

Hemos de citar a los Padres Amigonianos y a los Pa
dres Mercedari os por s u tarea reformadora, en esos años, 
tras la aprobación de la Ley Montero Ríos, por indica
ción de Ybarra. 

A partir de 1931 y con el advenimiento del régimen 
republicano presidieron el Consejo Superior de Protec
ción a la Infancia: Jiménez de Asúa, Luis de San Martín, 
Matilde Huici, Clara Campoamor, Luis de Zulueta, etc. 

En 1932 el citado Consejo pasa al Ministerio de Justi
cia y se denomina Consejo Superior de Protección de 
Menores. Se crea el Instituta de Investigación psicológi
ca del Menor. 

En 1947 se crea UNICEF. 

EL NIÑO EN EL MUNDO 

En 1948 se aprueba la Ley de Tribunales Tutelares de 
Menores, pudiendo protegerse a los menores basta los 
16 años y ampliarse su protección hasta la mayoría de 
edad. 

En 1975 surge R.E.T.O. en Madrid (Residencia Espe
cial de Tratamiento y Observación). 

En 1981 se inician Jas transferencias a las Comunida
des Autónomas, de las competencias del Consejo Supe
Iior de Protección de Menares. D. Enrique Miret Mag
dalena terminó este proceso. 

Por entonces nace la revista «Menores». 
Se crean los Centros Pilotos Nacionales de Reforma 

(R.E.N.A.S.C.O. en Madrid; Castrosenin en Mourente, 
Pontevedra; en Viérnoles Santander y el Manuel Bruto
lomé de Cossío en Cuenca donde desde 1985 trabajó du
rante tres años el autor como psicólogo). 

En 1985 desaparece el Consejo Superior de Protec
ción de Menares y se crea la Dirección General de Pro
tección Jurídica del Menor. 

En 1986 se bace cargo de la Dirección General Dolo
res Renau. En 1989 Je su tituye Joan Mato. En 1996 y 
con el nombre de Dirección General de Acción Social 
del Menor y la Familia se nombra Directora General a 
Teresa Mogín, esta Dirección General pertenece al Mi
nisterio de Trabajo y Asuntos Sociales. 

En 1989 algun os de los profesionales de R.E.N.A.S.C.O. 
y Manuel Bartolomé de Cossío, ganan el concurso que 
permite el acceso a los Equipos Técnicos de los Juzgados 
de Menores y Fiscalia de Madrid. Es el caso del autor, que 
desarrolla la función de psicólogo, perteneciendo a la Di
rección General de Relaciones con la Administración de 
Justicia (Ministe1io de Justicia), basta ser nombrada, pri
mer Defensor del Menor de la Comtmidad de Mad1id. 

El20 de Noviembre de 1989, es aprobada la Conven
ción de los Derechos de los Niüos, en las Naciones Uní
das. La misma forma parte del derecbo positivo de los 
países que la han ratificada (entre ellos España). Reco
noce a los niños objeto de derecbos acomodados a sus 
necesidades. 

Respecto a la Comunidad de Madrid, en 1984 se crea 
el Servicio de Menares Protegidos dentro de la Du·ec
ción General de Educación, su Directora General fue 
Aurora Ruiz. 

En 1989 y para desruTollru· la Ley 21/1987 por la que 
se modifican determinados rutículos del Código Civil y 
de la Ley de Enjuiciamiento Civil en materia de Adop
ción se crea la Comisión de Tutela del Menor. 

En 1992 se crea el I.M.A.I.N. (Instituto Madrileño de 
Atención a la Infancia), dentro del mismo se pone en 
marcha el Programa de Atención a Menares en Conflic
to Social, para dar respuesta a las exigencias de la Ley 
4/92. Reguladora de la Competencia y el Procedimiento 
de los Juzgados de Menares. 

En 1995 se legisla la Ley de Gru·antías de los Dere
cbos de la Infancia y la Adolescencia en la Comunidad 
de Madrid. Ley 6/J 995. Por la mi sma el I.M.A.I.N. pasa 
a denominru·se Organismo Autonómico Instituto Madri-
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leño de l Menor y la Famil ia, siendo su Directora-Geren
te Esperanza García. 

En base a la Ley de Garantías, es creada la lnstitución 
del Defensor del Menor en la Comunidad de Madrid por 
Ley 511996 de 8 de Julio. El 26 de Septiembre de 1996 es 
elegido Javier Urra como primer Defensor del Menor, ju
rando su cargo el 7 de Octubre de 1996 como Alto Comi
sionado de la Asamblea de Madrid, para salvaguardar y 
promover los derechos de las personas menores de edad. 

(La Ley 511.996, de 8 de Julio, del Defensor del Me
nor en la Comunidad de Madrid, puede encontrarse en el 
Bo letín Oficial de la Comunidad de Madrid B.O.C.M. 
n.0 169, de 17 de Julio de 1996). 

«GORGORITO» 

Este verano, como tantos, rniraba las caras inocentes 
de niñas y niños que ante un guiñol gritaban a su de

fensor infantil , para que hiciera justícia, para que diera 
con su estaca a los malos, encarnados en la bruja, en el 
lobo. Y veía mi niñez, refl ejada en sus rostros . 

Son esa ilusión, solidaridad, imaginac ión, fa ntasía, 
capacidad para el juego, para hacernos sentir los colores 
de sus dibujos, los que hay que preservar. Porque cierta
mente es imposible aquilatar el valor de un niño. 

Y el niño natural y sorprendentemente aprende a co
municarse, a utilizar ellenguaje, se humaniza. Por eso es 
vital la educación que recibe. 

Ser madre o padre o tutor exige responsabilidad, de
dicación, refl ex ión, pero sobre todo di sfrute con el o los 
peq ueños com prensión de las conductas humanas, que 
se sostienen en errores, aceptación de las limitaciones y 
ganas de hacerlo bien, simplemente lo mejor pos ible, 
pero sin angustias ni reproches. 

¿Se imaginan a un padre perfec to? Sería horrible. 
Lo que hace fa lta es amor y criteri o. 
La ps icología de l desarrollo que tan to ha aportado a la 

comprensión del niño como sujeto en sí mi smo, indivi
dual, con sus características propias, no confundible con 
un proyecto de adulto; también nos ha mostrado que te
nemos una propensión hasta biológica para fac ili tar el 
correcto creci mi ento de nuestros pequeños, algo que se 
vuelve complejo cuando de adolescentes tratamos, pues 
estan mas influidos por fac tores exógenos de modas y 
consumo. 

Es de ley, aplaudi r a los padres, a los que lo son aho
ra, a los que ya lo fueron, por su ingente y elegida labor. 

A veces , habl amos tanto de las dific ul tades de ser 
buenos padres, que hay qu ien se acobarda y desiste. No 
exageremos, señalamos los posibles errores, nos detene
mos en riesgos, pero quizas se nos ol vida subrayar que la 
inmensa mayoría cumple su función de fo rma muy exi
tosa y reconocida (con el tiempo), por los propios hijos. 

Los padres jóvenes, se forman continuadamente para 
serio: leen, as isten a confe rencias, se interesan por la 
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evolución escolar, por la mejor alimentación, la seguri
dad en el hogar, los aspectos deportivos, relacionales .. . 
sanitarios, de sus hijos. 

Y se duelen, cuando interpretan que son supervisados 
o criticados por instancias que obviamente nunca podran 
sentir la alegrí a, el dolor, el amor con el que se vi ve a to
dos los hijos (mas alla del «sangre de mi sangre» ). 

Por eso pido perdón a quienes bien se comportan, se
guro de que apoyan la intervención con quien no lo hace 
a sí. 

Pero este artículo no nace para abordar el maltrato, 
sino para aplaudir a quien lo merece (la inmensa mayo
ría) , y para pedir una mejora de nuestro propio compor
tamiento, y transmisión de cultura. 

Permítanme algún ejemplo, como el del tabaqui smo 
pasivo que sufren algunos niños, o el de comparti r el 
afecto de u nos padres que se lo expresan a altas horas de 
la noche en un bar. 

Pero recordando la sonora estaca de gorgorito y supe
rada la etapa de los golpes con un cinturón, planteémo
nos algunos hechos puntuales, que asevero no han de 
confundirse con el maltrato silenciosa que padecen al
gunos niños, pero que son humillantes para quienes lo 
reciben y sobre todo para quienes las propinan, me refie
ro a las tan traídas y llevadas «bofetadas a tiempo». 

Los padres, podemos y debemos educar a nuestros hi
jos desde los primeros años, meses, días de su vida (y 
aún antes) y ganar su respeto. El niño quiere, necesita, a 
sus padres y se corrige cuando ve que sus acciones les 
di sgustan. 

Claro que hay que poner límites y decir no y sancio
nar, lo que es parte de la educación; pero como escribi
mos en el libro Niños y no tan Niños: «Una bofetada, 
¿por qué?». 

De verdad, la bofetada no es pedagógica para quien la 
recibe, ni terapéutica para quien la propina. Su riesgo 
esta en que es muy facil, es autoritaria. 

Hay hijos que llegan a los dieciocho años y son unos 
ti ranos insufribles, en muchos casos han sido sobrepro
tegidos, en otros han recibido incantab les bofetadas. 
Hay jóvenes que se autodominan, que ejercen su liber
tad, que respetan y se autorespetan y jamas se les ha 
puesto la mano encima. 

La formación de un ser humano es compleja, no se 
puede condicionar a esporadicos «refuerzos negativo». 

En los Cursos de Verano de El Escorial, hemos dado a 
conocer nuestra intención de que el artículo 154 del Có
digo Civil que expone: 

«Los padres podran corregir razonable y moderada
mente a los hijos», incluya «No de f orma fís ica». 

Y es que donde la ley guarda silencio, el castigo cor
poral ti ende a ser aceptado en la practica. 

En Junio de 1997, la Red Europea de Defensores del 
Menor (compuesta por diez representantes), aprobarnos 
elmanifiesto «Educar, no pegar», lanzabamos una señal 



I .... 

clara, de que golpear a los niños no es nuís aceptable que 
golpear a un adulto. Recordabamos que mientras pract"i
camente en todos los países europeos se ha prohibida la 
bofetada en los colegios, es admitida en los hogares. 

En Octubre de 1999, nos reuniremos en M adrid, los 
quince Defensores del Menor que ya hay en Europa, se
guiremos propugnando programas de ~ducación en po~i 
tivo. 

Fernando Pessoa nos escribió 

«¿ Quién otro sería yo si me hubiesen dado caril1o del 
que viene desde el vientre hasta los besos en la cara pe

- ? quena . » . 

DANDO VOZ A LOS NIÑOS 

20 de Noviembre de 1999, Décimo Aniversario de la 
Convención sobre Derechos de la Infancia. Mu

chos de nosotros entendemos que nuestros niños, no son 
víctimas de las dramaticas situaciones que se viven en 
Asia (prostitución), en Iberoamérica (trabajo), en Africa 
(carencia de alimentos), en algunas zonas de Europa 
(utilizados en guerras) ( ... ) y nos tranquili zamos, por que 
no entendemos que son maltratados, pero tenemos que 
trabajar en positivo daries, darnos un buen trato. 

Las niñas y los niños tienen derecho: 

• A ser cuidados desde las primeras horas y aún antes 
de ver el mundo. 

• A una familia, con unos padres equilibrados emocio
nalmente, acreedores de respeto, que les dediquen 
tiempo diario, de calidad y derramen sobre ellos tér
minos acariciadores. 

• A un hogar compartido, donde exista interrelación y 
contacto, con buenos model os. A apreciar que s us pa
dres cuidan de sus abuelos. 

• A ser educados correctamente, una educación adapta
da al niño y no a la inversa. A una escuela de calidad, 
con medios, donde se propicie la maduración perso
nal, la integrac ión social, la di versificac ión. 

• A que se les motive para aprender, a no ser criticados 
de forma caustica y destructiva, a no ser atacados por 
sufrir (dislexia o enuresis o .. ) sino a ser ayudados a 
superar esas dificultades. 

• A sentirse socialmente útil es, a poder ay udar a otros. 
A captar metas y objetivos vitales. A tener un futuro 
con trabajo. 

• A ser escuchados, que su mirada sea comprendida. 

EL NIÑO EN EL MUNDO 

• A senti rse autoregulados por participar en su aprendi
zaje. 

• A dudar. 

• A que se les transmüa el valor de las cosas sencill as y 
el prestigio de las humildes. A percibir lo recomenda
ble: la lectura, el asombro. 

• A disfrutar con lo que son, a llevarse bien consigo 
mismo, a apreciar la profundidad de la soledad busca
da. 

• A que se les done el talento del buen sentido del hu
mor, del empleo de la sonrisa como iman prosocial, 
de la sabia terapia preventiva que supone el reírse de 
uno mismo. 

• A poseer una vi vencia posi tiva de las intenciones aje
nas, a confiar e n los demas, a ser educado en la inteli 
gencia emocional sinónima de adaptac ión. 

• A saber dialogar, a captar que lo distinto enriquece, a 
la ternura y el amor como pilares para la confianza en 
sí mismo y en los demas. 

• A fmj ar la voluntad, a saber diferir gratificaciones, a 
aceptar frustraciones, a dominar la angustia. 

• A un espacio habitable, donde poder correr, jugar con 
otros sin riesgos. 

• A un entorno ecológico, una ecología tarnbién perso
nal, social, de los medios de comunicación. 

• A disfrutar del patrimonio cul tural de pueblos y ciu
dades. 

• A valorar lo realmente importante: el aire que respira
mos, el agua que corre por los manantiales, la li bertad 
de los animales, la sangre que fluye incansable por 
nuestra vida y la de nuestros congéneres. 

• A captar seguridad a un futuro luminoso, a ser plena
mente fe lices, a sonreú· sin miedos. 

• A vivir en paz, a jugar s in tener que imitar la violen
cia de los adultos. 

• A no heredar injusticias sociales, a no ser utili zados 
para prostituirse, laboralmente ... 

• A una sociedad ética 

• A ser tratados como lo que son, niños, a preservar su 
ingenuidad. 

E s así, como podremos exigir a los niños y jóvenes 
responsabilidad y respeto desde su libertad, Debe

res, que c iertamente son un Derecho. 
Recordemos que cuando un sueño es de uno, es un 

sueño, cuando es de muchos comienza a ser una realidad. 
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Maltrat 

DR. JORDI Pou 
I FERNANDEZ 

Jefe del Servicio de Pediatría. 
Hospital Sant Joan de Déu. 

Esplugues de Llobregat 
(Barcelona). 
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infantil 

L a evolución histórica de la Medicina 
ha hecho que ciertas patologías, sobre 

todo las infecciosos, hayan disminuido en su 
frecuencia y en su gravedad de forma que 
otras enfermedades hayan podido captar el 
interés de los médicos y de la sociedad en 
general. Una de éstas es el maltrato infantil. 
Muy posiblemente ésta sea una de las 
razones por las cuales en nuestro media 
el maltrato infantil haya adquirida un valor 
y una importancia que hace unos años 
no tenía. No hay que olvidar que en otras 
sociedades, que no tienen el mismo 
progreso socioeconómico que nosotros, esto 
no es así y el maltrato no es un objeto 
prioritario de preocupación porque otros 
problemas mas graves (pobreza, hambre, 
enfermedades infecciosos, epidemias, etc.) 
ocupan mas tiempo y mas recursos de los 
agentes sanitarios y sociales. 

l 

.. 



.. 

E I ma/troto infantil es objeto 
de estudio y de conocimiento 

de muchas disciplinas diferentes 
que pueden dar de él puntos de vista 
complementarios. 

El troto que puede recibir un niño, 
varia desde un extremo, el troto 

óptimo, que raramente se produce, 
y el otro, el maltrato. Entre los dos 
encontramos las situaciones 
de riesgo, previa y cercana 
al ma/troto, y el troto normal, 
que es el que habitualmente damos 
a nuestros niños, ya que el troto 
óptimo es inusual. 

El niño, no debemos olvidarlo, es 
un ser en crecimiento, evolución 

y aprendizaje que depende 
enormemente del ambiente que 
/e rodea. Cuanto mas pequeño es 
el niño, mas depende de él. 
Los malos aprendizajes o las lesiones 
físicas o psíquicas en edades 
tempranas sue/en dejar secuelas 
y consecuencias que perduraran, 
en detrimento de la persona 
y de la Sociedad. Es bien sabido 
que muchos ma/trotadores han sido, 
de pequeños, maltratados. 

Cuando nos encontramos con un 
niño maltratado, generalmente 

estamos detectando la existencia 
de una familia o una Sociedad 
enferma y con problemas, y este es, 
sin duda, uno de los grandes valores 
de detectar y conocer los ma/os 
tratos infanti/es. La detección 
de un niño maltratado es la primera 
medida, y hoy en día una de 
las únicas de prevención. Por tanto, 
es obligación de todos 

MALTRATO INFANTIL 

el detectar/os. En este sentida, 
y luego lo veremos mas 
extensamente, las personas que 
se encargan del cuidada de un niño, 
de su salud , y muy particularmente 
nosotros los pediatras, tenemos 
la obligación de descubrir, buscar 
y reconocer estos casos. 

El concepto de maltrato ha ido cambiando a lo largo 
de la hi storia de la humanidad y de las diferentes 

culturas. Todo el mundo sabe que el castigo corporal en 
la escuela era una medida aceptada, reconocida e inclu
sa me atrevería a decir que, en algunos casos, emblema 
de una enseñanza de calidad (escuelas inglesas) , no hace 
demasiados años. Hoy en día, en cambio, no es una me
dida reconocida o aceptada aunque aún muchos siguen 
diciendo que «tma bofetada a tiempo, educa». Si actual 
mente un niño recibiera castigo físico en una escuela se 
organizaría un gran revuelo y una gran protesta medüíti
ca. Pese a todo, este hecho que puede parecer evidente 
en nuestro medio social, puede ser valorada de otra ma
nera en otra cultura en la que a lo mejor sería aceptado el 
castigo físico como medio educativa. 

Las diferencias his tóricas y culturales existen y es 
evidente, pero algunas de elias no pueden ser aceptadas 
cuando hablamos de trato correcta de un niño. Por ejem
plo ninguna cultura puede justificar la ablación del clíto
ris en las niñas pequeñas, o justificar el trabajo obligato
rio de los niños. En consecuencia, aunque es necesario 
aceptar que existen diferencias culturales, existen unos 
mínimos exigibles para un correcta cuidado, atención y 
protección de los niños . Por debajo de estos límites esta
ríamos hablando de maltrato infanti l. La Convención de 
las Naciones Unidas sobre el Derecho de los niños, fe
chada en Noviembre de 1989 fue el primer estableci
miento de estos límites. Posteriormente cada país ha te
nido que aceptarl os y adaptarlos a su si tu ac ión para 
poder aplicarlos. 

Es difícil definir un malu·ato puesto que posiblemente 
va a depender de la profesión de guien lo hace, que pon
dni mayor o menor énfas is en uno u otro de los aspectos. 
La Sociedad Catalana de Pediatría hace la siguiente de
finición: 

Un niño es maltratado cuando es objeto de violencia, 
fís ica o psíquica, de hecho y/o por omisión por parte de 
las personas de las cuales depende para su correcta 
desarrollo. 

Los aspectos mas importantes de esta defi nición son 
comunes a casi todas elias . En primer Jugar que la agre
sión puede ser tanto fís ica como psíquica. En segundo 
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que puede ser activa, de hecho o por no actuar, omisión. 
En tercer lugar, y esto es lo mas importante, es que quie
nes lo realizan son los que estan obligados a todo lo con
trario a cuidar, favorecer, ayudar a un correcto desarro
llo. En esta definición quizas queda sin destacar que las 
l nstituciones también pueden ser maltratadoras y ello es 
un dato a tener en cuenta. 

Es muy raro que los maJos tratos se produzcan de una 
forma aislada en alguno de los aspectos que hemos cita
do. Lo mas normal es que se mezclen y que un niño pue
da sufrir agresión fís ica y psíquica a la vez o por acción 
y omisión a la vez. Es por ell o que para nosotros se tra
ta, en primer Jugar, de un problema de salud puesto que 
afecta a todos los aspectos que la OMS define como sa
lu ci: bienestar físico, psíquico y social. Pocas patologías 
infantiles pueden afectar de una manera tan evidente y 
de una vez a todos los aspectos. Por afectar a tantas es
feras diferentes es por lo que esta patología debe ser 
abordada siempre por equipo multidisciplinar constituí
do por médicos, psicólogos y trabajadores sociales como 
mfnimo y al que se pueden añadir otros como maestros, 
policías, etc. 

Clasicamente se distinguen varios tipos de maltrato. 

• Maltrato físico: cualquier acción no accidental pro
elucida por los padres o personas que tienen la res
ponsabilidad de cuidar al niño y de la cual se deriva 
daño físico o enfermedad. 

• Síndrome de Munchausen por poderes: es una for
ma poco frecuente de maltrato en la que la madre, por 
lo general , provoca enfennedades en el niño. Como 
consecuencia de ello el pequeño es sometido a múlti
ples tratarnientos y pruebas que nunca consiguen lle
gar al diagnóstico. 

• Maltrato por negligencia o abandono: situaciones 
en las que las necesidades basicas del menor (físicas, 
psíquicas o soci ales) no son atendidas, de forma tem
poral o permanente por ninguno de los miembros del 
grupo en el que convive. 

• Maltrato psicológico o emocional: situación en la 
que los adultos responsables del niño, bien activa
mente, bien mediante privaciones, le provocan senti
mientos negativos hacia la propia autoestima y le li
mitan iniciativas propias. 
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• Maltrato o abuso sexual: situación en la que un niño 
o adolescente participa en actividades sexuales que 
violan los tabús sociales y legales, que él no com
prende o no esta preparado de acuerdo con su desa
rrollo y a las que por tanto no puede dar su consenti
miento. 

• Maltrato prenatal: situación en la que la madre me
diante una actitud activa o negligente petjudica el 
normal desarrollo del feto dando Jugar a la aparición 
de enfermedades o secuelas que se manifiestan de re
cién nacido. 

A demas de lo dicho has ta ahora, hay que tener en 
J-\. cuenta que el maltrato puede ocurrir en el seno de 
la familia (maltrato intrafamiliar) o fuera de ella (maltra
to extrafamiliar) . El primero es sin duda el mas frecuen
te y también el mas difícil de reconocer, diagnosticar y 
prevenir. 

Como ya se ha dicho, el maltrato casi nunca se pre
senta de una forma única y lo habitual es que un niño que 
recibe castigo físico también lo reciba psicológico, o al 
revés. Lo que si es cierto es que sea cua! sea el tipo de 
maltrato que recibe el pequeño responde con una serie 
de signos y síntomas, que son en parte, generales y en 
parte, específicos de cada tipo de maltrato. Estos sínto
mas, que conocemos habitualmente como indicadores, 
son los primeros avisos que el niño nos da de que esta 
padeciendo un problema. 

Desde luego son inespecíficos en el sentido de que no 
son exclusivos de maltrato, pero su presencia nos obliga 
a pensar en esta posibilidad diagnóstica. En consecuen
cia ante su presencia debemos ser siempre muy pruden
tes pero nunca indiferentes. 

La mayoría de los indicadores afectan al area de la 
conducta y comportarniento y por ello pueden ser dife
rentes de acuerdo con la edad del pequeño. Entre ellos y 
como de los mas frecuentes podemos señalar: 

• Retraso de lenguaje, de motricidad, etc. 

• Actitud indiferente frente al entorno. 

• Trastornos en la alimentación. Vómitos, anorexia, bu
límia, rumiación, etc. 



• Agresividad manifiesta hacia el entorno o hacia si 
mismo. 

• Somnolencia exagerada. 

• Ausencias escolares injustificadas. 

• Fracaso escolar no esperada. 

• Intentos de llamar la atención. 

• Conductas de riesgo en adolescente. 

• Fugas del hogar. 

• Conductas sexualizadas. 

PosibleiT.te.n,te uno de los, datos que ti ~nen mas valor es 
la apancwn de estos smtomas en mños de forma no 

esperada, de repente, sin que antes los tuviera. No debe
mos olvidar jamas que no son exclusivos. En ocasiones 
pueden acompañarse de signos físicos como deformida
des craneales, hematomas múltiples , desnutrición , su
ciedad, mala higiene, etc. 

La presencia de signos de sospecha obligara siem
pre a dirigirnos a un profesional, o mejor a un equipo 
de profesionales, para realizar el diagnóstico diferencial, 
establecer tratamiento y seguimiento terapeútico si lo 
requiere e instaurar lo antes posible las medidas pre
ventivas que eviten nuevos maJos tratos. Para todo ello 
sera necesaria la participación de diferentes profesio
nales tales como pediatras, psicólogos, trabaj adores so
ciales, ginecólogos e Instituciones oficiales (Justícia, 
Social, etc .) 

El pediatra, como médico del niño, en el sentido mas 
amplio de la palabra médico, es uno de los profesionales 
en mejor posición para la detección y la coordinación 
del equipo que debe hacer el diagnóstico e instaurar el 
tratamiento. De hecho entra en contacto con el niño y la 
familia desde su nacinúento, sabe del seguimiento de 
los controles, de los habitos de la familia, del valor que 
cabe dar a las alteraciones físicas, etc . por todo ello es , 
pienso yo uno de los pilares mas importantes en la de
tección y prevención del maltrato. Sin embargo es ne
cesario recordar que jamas podra realizar este trabajo 
sin la colaboración de todos los encargados de la salud 
del niño. 

MALTRATO INFANTIL 

Cuando existe la sospecha de un maltrato, por el mo
tivo que sea, el equipo de salud debe ponerse en marcha 
para: 

• Hacer el diagnóstico y el diagnóstico diferencial. Ello 
significa confirmar en lo posible que se trata de un 
maltrato y descartar otras enfermedades que pudieran 
explicar los síntomas y signos encontrados. Para ello 
realizaremos la anamnesis una exploración fís ica y 
los examenes complementarios si son necesarios. 

Al término de este proceso tendremos un diagnós
tico confirmada o una sospecha fundamentada (ya 
que no siempre podremos tener certeza absoluta) . 
Siempre que podamos nuestro diagnóstico debe ser 
etiológico y por tanto es importante conocer guien es 
el maltratador. No debemos olvidar que nuestro diag
nóstico puede diferir de la conclusión judicial y que 
no es función de los sanitarios tipificar el delito. 

• Establecer un t.ratarniento, a veces preventiva, otras 
curativa y sobre todo asegurar la continuidad del mi s
m o cuando sea necesario. 

• Proteger al menor. Es vital asegurarnos de que una 
vez confirmada el diagnóstico el niño se encont:rara 
protegida y no volvení a ser maltratado. En ocasiones 
esta protección debe ser inmediata ya que el maltrata
dor esta en casa. Para ello podemos recurrir a los ser
vicios sociales de urgencia o incluso, si es necesario 
al ingreso hospitalario. En otros casos las medidas 
pueden demorarse. En casi todos los casos sera nece
saria la colaboración y participación de los servicios 
soci ales y de la Justícia, a la que por otro lado estamos 
obligados a comunicar lo que sabemos. 

T a inmensa mayoría de casos de maltrato , y sobre 
L todo las situaciones de riesgo, deben ser abordadas 
y tratadas cerca del niño con los medios que disponga
mos para ello. Al hospital llegaran los casos extremos 
perola función del centro hospi talario es muy importan
te porque permite valorar a la fami lia fuera del ambiente 
cerrado, oculto, casi clandestina que representa el nú
cleo familiar, porque el niño se encuentra a.rropado, pro
tegida y puede decir cosas que de otra manera no podría 
y ademas porque allí suele haber todo el equipo de pro
fesionales necesario para abordar el problema. Desde 
luego es necesaria la interconexión entre los servicios 
hospitalarios y los socio-sanitarios cercanos al menor. 
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El Hospital de Sant Joan de Déu es un centro de alta 
tecnología, monografico para Pecliatría, en el que el 
aborclaje de estos temas ha tenido siempre un espacio 
preferente. Como muestra de ellos voy a referirme a dos 
hechos concretos: Ja publicación de unas recomendacio
nes para el abordaje de estos temas en el hospital 1 y la 
ex istencia de una Unidad Funcional de abusos y maltra
to a menares. 

Recientemente y por indicación del Comité de Ética 
Asistencial se ha redactada unas normas de cóm.o abor
dar el maltrato en cualquier punto del Hospitae. Estas 
normas existían ya y se han puesto al día. En elias se 

describe como descubrirlo, como hacer el diagnóstico y 
que hacer luego tanto en Urgencias, como en Hospitali-
zación como en Consultas Externas. . 

La Unidad Funcional de Abusos y Maltrato a meno
res fue creada en 1995 para cubrir una necesidad asis
tencial que existía en nuestra sociedad. Esta formada por 
clos pediatras, dos psicólogos y una asistenta social 
como núcleo basico al que se añaden todos los profesio
nales de dentro o fuera del hospital capaces de colaborar 
o que son necesarios en el diagnóstico. 

Su función es asistencial y pretende ayudar a las fa
milias y niños que presentan estos problemas mediante 
el diagnóstico y tratanúento de los casos. Posteriormen
te el niño sera derivada a uno u otro sitio según los casos 
pero con un contacto que el hospital establece para ase
gurar el seguimjento. 

Hasta la actualiclacl, y en relación exclusivamente al 
abuso, han sido vistos unos 800 niños de los que aproxi
madamente un 45 % han sido diagnosticados de abuso. 
La edacl medi a se sitúa entre los 5 y 6 años y un 74 % de 
ellos son niñas. En los casos en que se ha llegaclo al diag
nóstico de abuso cabe señalar que casi un 80% de los 
abusadores son personas cercanas al lliño (famjJiares di
rectos o amigos íntimos de la familia). 

I y 2 . A continuación de es te artículo, publicamos las recomenda
ciones que, sobre cóm o abordar e lmaltrato infant il , se han e laborada en 
el Hospital Sant Joan de Déu de Esplugues de Llobregat (Barce lona). 
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O.N.G. PARA PROMOC:ION DE LA SALUD EN EL TERCER MUNDO 

HERMANOS DE SAN JUAN DE DIOS 

SALUD 
La fundación desarrolla su labor humanitaria 

con 6. 000 camas hospitalarias en Africa y América Latina 

FUNDACION JUAN CIUDAD- O.N~G. 

CI H erreros de Tejada, 3 

28016 MADRID • Telf.: 457 55 03 
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• Alimentos 
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Terminal idad 
y muerte en el niño 

DR. SABEL GABALDÓN 
FRAILE 

Jefe de Sección de Psiquiatría y 
miembro de la Unidad de Cuidados 

Paliativos Pediótricos. 
Hospital Sant Joan de Déu. 

Esplugues de Llobregat 
{Barcelona) 

La sociedad actual tiende a negar 
la muerte y a infravalorar la incapacidad 

y la impotencia, que son inherentes al ser 
humano, haciéndose este hecho mas 
evidente con el niño y el adolescente, donde 
la enfermedad y mas aún la posibilidad de 
la muerte, esta negada, como fenómeno 
«no natural>>. Si ya los procesos oncológicos 
complican y alteran el equilibrio personal en 
el niño y por extensión el de todo su núcleo 
familiar, actuando como desestructurantes 
del mismo, cuando la enfermedad es 
terminal este aspecto va a ser mucho mas 
evidente. 

Es importante hacer un matiz, referente a 
que en estos casos el enfermo no es sólo 

el niño, sino que por el escaso grado de 
diferenciación e independencia que existe 
entre los niños y su familia, todo el grupo 
familiar se transforma en «paciente». 
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Los pediatras y oncólogos, así como 
el personal asistencial en general, 
saben que gran porte de las 
dificultades que deben enfrentar no 
existirían, o se simplificarían 
notablemente, si pudiesen suprimirse 
las irrupciones inadecuadas de los 
padres. Este hecho es ineludible y 
vectoriza la manera en la que ha de 
enfocarse la comunicación y el 
soporte psicológico a estos niños, 
incluyendo tanto la dimensión de 
apoyo familiar como a los equipos 
tratantes para dar soporte a los 
profesionales que los forman, en las 
dificultades que puedan encontrarse. 

El niño y los padres no son los 
únicos protagonistas del drama. 

El equipo médico y el de enfermería, 
no escapan. Se hacen muchas curas 
difíciles, se soportan los sufrimientos 
físicos de los niños, la angustia de 
éstos y de sus familias, y se 
experimentan tanto la necesidad 
como el miedo de una aproximación 
emocional. La sensibilización 
psicológica del equipo se hace 
fundamental, para poder entender 
las peculiaridades emociona/es de 
estos pacientes y de su entorno, 
intentando realizar un desarrollo 
constructiva de las habilidades 
persona/es de cara al acercamiento y 
comprensión de estos niños y sus 
familias, teniendo en cuenta el 
compromiso emocional que se tiene 
con estos pacientes, y las dificultades 
de comunicación y vinculación 
derivadas del mismo, que nos 
enfrentan con nuestras propias 
dificultades y nuestros propios 
temores. 

El niño gravemente enfermo, no 
expresa siempre de modo directa 
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sus temores, y cambia mós a menuda 
la realidad demasiado cruel de su 
angustia y de la vivencia de muerte, 
dejóndola únicamente emerger 
a través de historias, fabulaciones, 
el juego y los dibujos, dando de esta 
manera expresión a su malestar 
y a sus necesidades. Estos cana/es 
de comunicación, deben ser 
aprovechados por el equipo de 
cuidados paliativos, ya que 
constituyen espacios de contacto (en 
ocasiones los únicos), que permiten 
introducirse en el ónimo del niño para 
poder comprender sus reacciones y 
entablar con él, a nivel verbal o no 
verbal, una actitud de entendimiento 
y un diólogo de ayuda. 

e orno con cualquier aspecto del desarrollo del niño, 
se atrav iesan di ferentes etapas hasta alcanzar una 

co nceptuali zac ió n madura sobre la enfermedad y Ja 
muerte . Las di fe rencias individuales estan en función 
del proceso de maduración, de las c ircunstancias que ro
dean al niño, de su experiencia previa con la enfermedad 
y la muerte, de sus interacciones con otros niños y adul
tes y de un sinfín de fac tores adicionales como la cultu
ra, la histori a, la religión, etc. 

Desde el momento del nacimiento, el proceso de ma
duración de un indi viduo ti ene Jugar en varias etapas pa
ralelas: f ísica, cogniti va, verbal, emocional y social. El 
niño vivira su enfermedad de una manera u otra según 
queden afectadas cada una de estas areas en cada uno de 
los me mentos de su evolución. 

Los ni ños, en la primera infa ncia, no pueden com
prender lo que es la enfermedad y responden fundamen
talmente al dolor y al malestar físico que producen, tan
to la enfe rmedad como sus tratami entos, así como Ja 
separac ión materna. El niño responde a la separación 
fo rzosa de la madre durante los peri odos de hospitaliza
ción, y a la presencia de extraños. El temor del niño se 
acentúa igualmente cuando sus padres se encuentran an
siosos. 

Desde el nac imiento hasta los 18 meses (etapa prelin
güísti ca) , e l niño carece de un concepto del ti empo que 
le permita conceptualizar Ja muerte, viviéndose esta 
como una separación. 

A partir de los 18 meses y hasta los 5 años, el concep
to de ti empo esta asociado a eventos concretes. El niño 
comienza a desarrollar conocimientos sobre lo que es la 
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mañana y la noche. Comienza a diferenciar ayer, hoy y 
mañana, pero no entiende el concepto de futuro. Se aso
cia la muerte al sueño, la inmovilidad y la ausencia. Vida 
y muerte son indisociables de la presencia y la ausencia; 
y la muerte, como la ausencia, esta ligada a la posibili
dad del regreso. 

En la etapa escolar, que abarca desde los 5 a los 10 
años aproximadamente, los niños, en la mayor parte de 
los casos, comienzan a exhibir curiosidad y conocimien
tos acerca de la muerte, la religión, las relaciones sacia
les y el arte entre otros. Los njños en esta etapa de su de
sarrollo cognitiva son como científicos, se interesan por 
la observación objetiva de los aspectos concretos y me
canismos de las cosas y de los procesos y las leyes que 
los regulan. Para el niño enfermo la hospitalización su
pone ahora, no sólo la separación de los padres, sino 
también de los amigos y del colegio, sintiendo como 
consecuencia de ello, amenazada su sensación de seguri
dad. Predomina en esta etapa el temor a la mutilación. 
Temen que sus cuerpos queden dañados o destruidos 
para siempre, ya sea por la enfermedad o por sus trata
mientos. Suele ser en esta etapa cuando toma forma en el 
niño, lo que se ha convenjdo en denominar, el concepto 
de muerte. Para el niño todo aquella que se mueve o es 
capaz de -cumplir determinadas funciones, como la ali
mentación, esta vivo. Lo inmóvil, lo insensible, se inte
gran dentro de la muerte. 

EI caracter de irreversibilidad de la muerte sólo se 
adquirira relativamente tarde, alrededor de los 9 años. El 
niño adquiere la idea de la muerte de un modo próximo 
al del adulto, apareciendo el temor sobre todo a la muer
te de los padres. El caracter irrevocable es también obje
to de una larga evolución. La muerte es, en primer tér
mino, un acc idente: es súbita, violenta, brutal. Esta 
vi nculada al asesinato, al deseo de muerte y a su culpa
bilidad: es mortal aquel que uno puede matar. 

La idea de la inexorabilidad de la muerte, la idea de 
una mortalidad necesaria, dependen de una correcta in
tegración de la sexualidad y del control de la idea de re
producción. «En el nilïo, la posibilidad de asumir su 
propio origen corresponde a la posibilidad de asumir su 
propio fin, y a la inversa. » La muerte aparece en e l niño 
en su dimensión de necesidad interna, como una ley ins
crita en el orden biológico y vital, como un momento ne
cesari o del desarrollo temporal, considerando que la 
muerte es selectiva y quedando de esta forma relaciona
da con la vejez. 

TERMINALIDAD Y MUERTE EN EL NIÑO 

Durante la preadolescencia y adolescencia el funcio
namiento cognitivo comienza a ser formal y lógico; el 
ni vel de pensamiento mas elevado que puede alcanzarse. 
La enfermedad, en esta etapa, se vi ve con amargura e ira 
debido al aislamiento que la acompaña y a las limi tacio
nes que impone sobre el desarrollo de su propia identi
dad. Se acentúa el temor a perder el control sobre las 
funciones corporales y la vergüenza a no ser como los 
demas de su edad. Comprenden que la muerte represen
ta el final de toda vida. Este caracter de universalidad de 
la muerte, su caracter de proceso que no perdona a nadie, 
ni siquiera a los niños, es la noción mas difícil de inte
grar en el universo conceptual del niño y la mas tardía en 
incorporarse a él; hasta entonces la muerte esta ligada a 
la vejez y a la violencia. Sin embargo, los adolescentes 
frec uentemente actúan bajo la premisa de que son in
mortales y de que es poco probable que ocurra la muerte 
personal. A menudo, manifiestan fantasías de omnipo
tencia y se defienden de la amenaza de la muerte, e in
cluso a veces la desafían , con una capa de inmortalidad 
que arrastran desde la infancia. Como consecuencia la 
negación es habitual en adolescentes gravemente enfer
mos. 

La elaboración de un un i verso conceptual de la muer
te depende de muchos factores, pero esencialmente: 

• De la manera como la familia y la sociedad presentan 
la muerte al niño. 

• De las modalidades del desarrollo afectiva. 

• De la experiencia personal que el niño puede tener de 
la muerte, ya sea a través de un familiar o en el marco 
de una enfermedad terminal, con la inminencia de su 
propia muerte. 

Generalmente, el niño sabe de su enfermedad mucho 
mas de lo que suponen los padres o el personal asisten
cial; e intenta reelaborar la vivencia de su enfermedad 
con el fin de poder situaria en la urdimbre de su historia 
personal y fami li ar, en un intento de darle un sentido, 
una expljcación a lo que !e ocut-re, y no es raro que sitúe 
la enfermedad en el registro de la culpabi lidad, como si 
procediera de una falta y materializara el castigo. 

Las actitudes y los mecanismes de defensa que adop
ta ante su enfermedad son variadas y dependen de nu
merosos factores; entre otros, de la personalidad anterior 
del propio niño, de su edad, o de la cal idad de su entor
no familiar. Y pueden ir desde actitudes próximas a l 
hospitalismo, con rechazo del contacto y falta de interés, 
a estados de sobreexcitación, inestabilidad e hipervigi
lancia que tras luce la gravedad de su angustia y la difi
cul tad para interi01izarla, mostrando una necesidad ex
trema de comun icación con el adulto . Con frecuencia, el 
silencio de los adultos no hace mas que agravar la situa
ción. 

Pueden también adoptar actitudes regresivas , induci
das por las necesidades médicas, o un rechazo hacia la 
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enfermedad, o denegación de La mi sma. Próx.ima la ago
o(a y la mueute, es pos ible en los niños de mas edad y en 
los adolescentes, ha llau las di versas eta pas descritas por 
E. Kübler-Ross, y que resumimos a continuación: En un 
primer momento hay uru rechazo y denegación de la en
fermedad, que resuJtao útiles porgue permiten una re
ducción de l shock Li gado a la revelación, pero también 
pueden confinar al niño en la soledad y el aislamiento. 
La denegación sue le ser transita ri a, y tras e lla vienen 
aceptaciones pardales. Seguidamente las etapas estan 
marcadas por sentimientos agresivos o de irritación ha
c ia el entomo Eamiliar y médico, siendo este un mamen
ro de extrema difi c ul ~ad tanta para la familia como para 
e l equipo de cuidados paliativos, que vi ve con dificul tad 
esre periodo. E l progreso del mal sue le ir acompañado 
de una depresión profiunda, silenciosa y ll ena de afec
tos tri stes , que es convenien te respetar, ya que constituye 
una preparac ión para la pérdida de los objetos amados y 
faci li ra eU trans ito a la aceptación. Cuando la muerte no 
es súbi ta, estru fase de aceptación se sitúa a veces inme
di atarnente antes de l f inal. Es un periodo casi vacío de 
sentimientos en e l que se opera un desapego de l mundo 
ex te rior y se reduce la comunicación verbal. Es por esto 
que la presencia f ísica, a l lacto del niño, reviste una gran 
importancia. 

No es aconsejabl e sistemati zar con ri gidez lo que se 
puede o no se puede decir a un niño en tal estada, hay 
que ev i ~ar a toda cosha los «apriori smos» en cualquier 
e.x tremo, los CLt ales osc il an desde la «Conspiración de si
lencio» por parte de los adultos, que incrementan en e l 
niño e l sentim iento de culpabilidad relacionada con la 
«curios idad», con e l «querer saber», si en do vi vi das las 
tentativas de conocimiento de la enfermedad casi del 
mi smo modo que las prohibiciones sex uales ; en el otro 
ex tremo tendríamos las revelaciones brutales de l diag
nósri co, que constituyen verdaderas actuaciones destina
das a aliviar la angusti a que se genera en los miembros 
de los equipos terapéuticos, y que no permi ten establecer 
con e l niño una comunicación impregnada de c ierto gra
do de confianza, comprensión y libertad, aspectos fun
damentales para una adecuada relación. 

Es aconsejable, por tanta , rea li zar un analisis cuida
doso de la situación, ten iendo en cuenta la demanda del 
niño, su edad, la naturaleza y la intensidad de la angus
tia, así como el apoyo que recibe de la familia . 

La angustia de la muerte esta siempre presente en es
tos niños, y esta ligada en parte a la idea de desaparición, 
de la aniquilación, del mas ali a desconocido, a la impo-
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sib ilidad de controlar el instante de una muerte tal vez 
súbita . Siempre esta acompañada de senti mientos de 
abandono, de exclusión y de pérdidas de amor por quie
nes le rodean. Lo que angusti a al n.iño es, sobre toda, 
este sentimiento de aislamiento, de soledad, de abando
no, y es curiosa como estos temores no son siempre pu
ramente imaginarios, ya que con frecuencia los adultos , 
la fami lia, realizan próx.imo el fi nal un proceso anticipa
do de duelo y adoptan una actitud de di stanciamiento y 
desa pego. 

La fami li a viv ira la perspectiva de la muerte del niño 
como un a amenaza para su propio equilibri o. Si los 
acontecimientos médicos no se precipitan y hay un es
tancamiento del proceso, la familia mediante un verda
dera trabajo de elaboración, tendra ocas ión de manejar 
mecanismos de defensa y adaptación a esta situación do
lorosa. 

E l bloqueo de la vida imaginaria de los padres, la im
posibilidad de formar un proyecto de porvenir para ellos 
y para el niño, son actitudes corrientes que corren el ries
go de desembocar en comportamientos de retirada y en 
un empobrecimiento de la vida de relación. 

La respuesta del adulta en el petiodo terminal debe 
fundarse en un deseo auténtico de permanecer con el 
niño, de compartir con él el momento de la agonía, a pe
sar de la angustia y de sus posibles efectos desestructu
rantes. 

Cabría hacer mención al caracter desorganizador que 
la enfermedad terminal y la muerte del niño tiene sobre el 
resto de los hermanos, en los que las reacciones emoti vas 
son parecidas a Jas de l niño enfermo y que van desde la 
tristeza por lo que ha sucedido, a la rabia por haber sido 
abandonados, el temor de que alguien mas pueda morir, 
los sentimientos de culpa por haber causada la muerte, y 
en algunos casos una actitud de rivalidad e inclusa envi
dia hac ia el hermano muerto, por el replegamiento natu
ral que realiza la fa milia en plena proceso de duelo por el 
niño que ha fa llecido. Son frecuentes los deseos de estar 
enfermo e inclusa muerto, como el hermano, en la medi
da en que de esta forma reciben toda tipo de atenciones 
por parte de los padres. Aparte de los cuadros de ansie
dad y depresión, en todas sus manifestaciones, no es raro 
encontrar en estos niños, diversos cuadros de expresión 
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somatica con demandas de atención hospitalmia. Es im
portante, por tanto, el seguimiento y el apoyo a estas fa
milias durante el proceso de duelo intentando evitm· los 
replegamientos y distanciamientos prolongados, tanto 
con el niño enfenno como con el resto de la familia. 

Debe intentarse, de cara a la actuación con las fami
lias y los pacientes valorar las capacidades que tienen, 
unos y otros, de conocer conscientemente la realidad de 
su enfennedad e intentar, al igual que en otras fases, de
tectar las personas del entorno familim· mas susceptibles 
de sufrimiento psicológico. 

La labor de apoyo a los padres es fundamental, para 
que la angustia y la culpabilidad que puede asaltarles 
desde el momento del diagnóstico, durante la evolución 
no afecte a su actitud de modo que ésta sea desfavorable 
pm·a el cuidada del niño y del conjunto familiar. 

Aunque el niño esté padeciendo una situación crítica, 
parte del cuidada paliativo consiste en desarrollm· recur
sos en él, para que pueda vivir su tratamiento de modo 
participativa y no sólo pasivo, estimular su capacidad de 
reacción y no sobreprotegerlo, aumentando su debilidad. 
El desarrollo de recursos personales en el niño o adoles
cente enfermo, potencia sus defensas y puede contribuir 
a la buena evolución. Por contra, la pasividad conduce, 
en la mayoría de casos a la depresión. 

La labor del equipo de cuidados paliativos no terrllina 
con el fallecimiento del niño, sino que el seguimiento y 
asesoramiento periódico personal y familiar (a padres 
y hermanos) adquiere una vital importancia, y entraría 

TERMINALIDAD Y MUERTE EN EL NIÑO 

dentro de los criterios de un trabajo de prevención pri
maria intrahospitalaria. Desde nuestra experiencia, los 
seguimientos y los grupos de apoyo a las familias tanto 
durante el periodo de la enfermedad como en el proceso 
de duelo tras el fallecimiento del ruño, constituye una de 
las mejores herramientas de trabajo de cara a la recupe
ración del equilibrio familiar roto. 

Para el conjunto de los equipos asistenciales se plan
tea el problema de evaluar las reservas emotivas de los 
padres, lo que saben de la enfermedad, si desean conocer 
la gravedad del caso, cuales son las implicaciones fren te 
a los otros miembros de la familia, y por última la ma
nera como se transmite la información. 

No podemos cerrar un capítula sobre los aspectos 
emocionales de la enfermedad terminal en el ruño, sin 
hacer mención a la necesidad de información. Sobre este 
última aspecto y en líneas generales podríamos decir 
que la información ha de ser: Adecuada, Coherente, 
Gradual y Continua. 

• Adecuada: Acorde al grado de desarrollo psíquica y 
cognitiva del niño. En lenguaje habitual y conocido. 
Asociada a situaciones conocidas. Limitada a pocos 
conceptos a la vez, apoyada en aspectes de recupera
ción o positives, y dando la oportunidad de hablar so
bre lo que él desea. 

• Coherente: Relacionada con los hechos percibidos 
por el niño. Explicativa de los comentm·ios escucha
dos y explicativa de sensaciones y síntomas, indepen
dientemente de Ja importancia médica que tengan. 

• Gradual: Acorde a la tolerancia del niño en cada ma
mento. Si es necesario, fraccionm·la. lnterrumpirla 
cuando despierta ansiedad excesiva. Retomarla tras 
escuchar la versión del niño y lirilltarla a cmto plazo, 
según su vivencia del tiempo. Permitiendo que reac
cione según su modo de ser. 

• Continua: Repetiria o ampliaria en los distintos mo
mentos. Dm· explicación a complicaciones o síntomas 
nuevos. Explicar los resultades de los estudies reali
zados y reconsiderarla cuando se presenten cambios 
de conducta vinculades a rechazos o complicaciones 
terapéuticas. 
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La vive cia 
de enfe medad 
en el ni o 

M. a DOLORES MANS/LLA 
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Profesora de la Escue/a Universitaria 
de Enfermería y Fisioterapia 

<<San Juan de Dios». 
Universidad Pontifícia Comi/las. 

Madrid 

«El niño sabe gran cantidad 
de frases juiciosas, pe ro hay muy 

pocas personas en el mundo 
que entiendan su sentida. Por 

algo no quiere hablar. » 

(R. TAGORE.G JTANJALI) 
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N os dice el autor del Principito, A. de 
Saint-Exupéry: <<Las personas mayores 

nunca comprenden nada por sí solos y es 
cansada para los niños tener que daries 
siempre y siempre explicaciones». 

Tal vez esto sea muy cierto. Cuando nos 
CÍcercamos al mundo de los niños, vamos 

precisamente buscando explicaciones, 
queremos saber lo que piensan, lo que 
sienten , lo que les Qsusta ••• como si ellos 
fueran capaces de explorar todos esos 
contenidos y comunicar/os de forma que 
nosotros nos hagamos cargo de ellos. Los 
niños viven en ·atro mundo, perciben la 
realidad de otra manera y el peso de la 
razón y de la palabra, tan arraigado en el 
mundo del adulta, les queda muy lejano. 

No siempre nos permiten entrar en ese 
mundo, no siempre nos dan claves para 

que sepamos donde estan, sobre todo si 
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estón atemorizados o se sienten 
amenazados. Sólo si somos capaces 
de ponernos en su lugar 
cambiaremos muchas de nuestras 
falsos ideas sobre la infancia. 

Antela rabieta de ese niño que dejan por primera vez 
solo en la puerta del colegio, que llora ante una 

bata blanca con jeringa para él de dimensiones despro
porcionadas, que ve en la oscuridad esos monstruos tan 
amenazantes, nos suele salir la frase «cosas de niños». 
Las cosas de los niños parecen no tener importancia, 
comportarse como un niño es signo de irracionalidad o 
de capricho. Parece como que el mundo de los niños 
apareciera desvalorizado, sólo porgue su conducta no 
responde en la mayoría de los casos a esquemas preesta
blecidos. 

Pretendemos reflexionar sobre el tema de cómo vive 
el niño la enfermedad, de cómo interpreta esta realidad y 
cua! es la imagen que se hace de la misma. Nunca es po
sible generalizar, cada niño, como cada persona respon
de a un universa de experiencias y cogniciones distinta y 
sobre todo van a influir las variables sociales y cultura
les. No puede responder de igual forma un niño que vi ve 
en un barrio marginal, que un niño de clase social mas 
favorecida. Un niño con una buena integración familiar 
y escolar que un niño que no la tiene. Serían múltiples 
los factores que invalidarían las apreciaciones que va
mos a hacer, sin embargo alguna luz nos aportaran a esa 
comprensión del mundo de los niños y a cómo pueden 
interpretar ellos la salud y la enfermedad. 

Antes de que el niño se ponga enfermo, inclusa si no 
llega a padecer enfermedades de importancia, ya tiene 
una visión y una experiencia de lo que es la enfermedad. 
En el sistema de su familia vive desde muy pequeño 
cómo se enfrentan estas circunstancias y es éste, en gran 
medida el que marca el estilo de afrontamiento ante el 
estrés que supone toda enfermedad. 

Si definimos el estrés (Shapiro, 1980) como esa situa
ción en la cua! nuestros recursos biológicos, psicológi
cos y sociales no son suficientes para afrontar las de
mandas del ambiente, nos daremos cuenta de que la 
enfermedad es una fuente importante de estrés tan to para 
niños como para adultos. 

Los niños temen tanto su propia enfermedad como la 
de sus padres o hermanos, temen todo lo que pueda in
fluir en que su sistema familiar cambie, por la separa
ción temporal o definitiva de sus seres queridos. 

En un estudio sobre sucesos que dan miedo a los ni
ños realizado por Nissen (1986), aparece la visita al den
tista con una puntuación de 2,73, someterse a una opera
ción con 5,51, quedarse ci ego con 6,86 y la muerte de 
uno de los padres con 6,90. 

LA VIVENCIA DE ENFERMEDAD EN EL NIÑO 

En las investigaciones efectuadas por Sandín (1997) 
la enfermedad aparece como el miedo mas importante 
en el grupo de edad de 6 a 11 años, apareciendo mas 
miedosas las niñas que los niños (72 % y 53 %). 

El miedo a la sangre, al personal sanitario, a la muer
te, a todo lo relacionada con la pérdida de la salud, apa
rece de forma constante en todos los estudios realizados 
sobre miedos y fobias infantiles (Arrindell et al. 1991 ; 
Ollendick y Sandín). 

El apoyo social es el mejor recurso psicológico para 
atender las necesidades del niño enfermo y de su familia, 
ya que no podemos contemplar la situación del niño, 
desligandola de las reacciones de ansiedad y a veces de 
depresión que aparecen en sus padres y hermanos, sobre 
todo si hablamos de enfermedades graves o crónicas. 

Siguiendo a Dura y Garcés (1991), sabemos que para 
que ese apoyo social sea verdaderamente efectivo tiene 
que contemplar los tres pilares basicos en los que se sus
tenta la experiencia vital: el cognitiva, el afectivo y el 
conductual. 

Ante la enfermedad, los métodos diagnósticos, los 
tratamientos y todo lo que conlleva este proceso, el niño 
y su familia tienen necesidad de saber, de que se les ex
plique, de que no se les niegue el dolor, ni de que se evi
ten sus preguntas. En cuanto a los niños sabemos que es 
desgraciadamente común la costumbre de engañarles, 
como si con eso les evitasemos el miedo o el dolor, y lo 
que conseguimos es que pierdan la confianza en nosa
tros. Esta demostrada que la información reduce el mie
do y la ansiedad e incluso mejora y acorta el proceso 
postoperatorio. 

Atender a lo afectiva es vital en esta situación. La pa
labra sería el escuchar lo que el niño o sus padres nos 
quieren decir, ayudarles a descar·gar esas emociones y 
acoger s us tem ores. A v,eces nos cues ta escuchar el dolor 
de los niños y los adultos nos defendemos de él porgue 
nos confunde especialmente. Nos deja falsamente tran
quilos el pensar «que no se enteran» cuando la realidad 
es justamente la contrar'ia. 

Es igualmente importante el partir de los recursos del 
niño y de su familia par·a que elaboren estrategias de 
conpucta que les haga mas soportable la situación. Res
pondera la pregunta "¿Qué se puede hacer? Las expe
riencias llevadas a cabo con niños enfermos nos indican 
que no es la pasividad lo que les ayuda sino que hay múl
tiples acciones y recursos que pueden poner en juego 
para enfrentar la ~nfermedad. 

LA ANSIEDAD EN EL NIÑO 

S i hay una emoción que acompaña los momentos de 
confusión y de amenaza en la vida de las personas es 

la ansiedad y en el niño ocut-re así aunque las manifesta
ciones sean distintas. 

Términos como ansiedad, angustia y miedo aparecen 
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relacionados y a veces es dif ícil di stinguirlos. La ansie
dad consiste en un patrón de respuestas complejo y va
ri able que se caracteriza por sentimientos de aprensión y 
tensión acompañados de acti vidad fi siológica, que ocu
rre en respuesta a estímulos internos (cogniti vos) o ex
ternos y ambi entales (Ballesteros y Carrobles, 1983). 

Mi schel nos habla de la ansiedad como un temor ad
quirida que contiene un sentimiento muy profunda de 
miedo o pavor ante un peli gro inminente, acompañado 
de un estado de excitación autónoma. Es estar esperando 
que algo malo va a ocurrir, sin saber exactamente el qué 
y esto lleva a una desorganización de la conducta mas o 
menos profunda. 

CAUSAS DE LA ANSIEDAD 
EN EL NIÑO 

Experiencias traumaticas 

T odo lo que s u ponga un acontecimiento perturbador 
repentino, no da al niño ti empo para prepararse ante 

él y genera una gran cantidad de ansiedad. Tal vez la mas 
importante sea la separac ión de la madre, y así lo de
muestran todas las in vestigaciones, desde que O. Rank 
(1928) nos habla de que e lmomento de l nacimiento es el 
primer trauma importante de separaci ón. 

La dimensión de la respuesta de ansiedad va a depen
der del caracter inesperada de la situación, de la intensi
dad de ese estímul o y del significada que tenga para el 
niño en ese momento. Una vez que la ansiedad ha apare
cido, se puede reacti var en otras situaciones que recuer
den a la que la causó y también resol verse por sí sola si 
las condiciones son favo rables. 

Contagio emocional 

El niño se contagia de las emociones que percibe a su 
aJrededor, tanto de fo rma verbal como no verbal. Com
probar que los adultos sienten miedo o angusti a, les hace 
sentir lo mi smo. 

Ex iste una relac ión directa entre ansiedad materna y 
trastornos emocionales en los niños. Bandura y Walters 
( 1980) han demostrada la relación entre los temo res de 
los niños y los mi edos expresados por sus madres. 

La ansiedad por contag io esta en función de la edad 
del niño, de su grado de dependencia y suges tionabili
dad , de su sexo en relac ión al del padre ansiosa y de la 
identificación que tenga con esa figura. (Ajuriaguerra, 
1973 y Anthony, 1982). 

A ser mas o menos ansiosa se aprende, como casi 
todo, en la fa mili a. Los niños ansiosos suelen ser sobre
protegidos y por tanto dependi entes. Patrones de autori
dad muy ríg idos en educación también favorecen la apa
ri c ión de ansiedad. 
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Ansiedad por conflicto 

El surgimiento de situaciones como puede ser el di
vorcio de los padres, la muerte de un ser querido, el fra
caso escolar, la enfermedad etc. , puede dejar instauradas 
en e l psiquismo del niño respuestas de ansiedad que se 
repitan en el futuro . 

SÍNTOM45 DE ANSIEDAD 
EN EL NINO 

A nivel psicológico 

T a principalmanifestación es un sentimiento subjetivo 
L de temor generalizado sin poder identificar ni expli
car las causas de dicho estada. Aparecen sentimientos de 
irritabilidad, de aprensión, como si fuera a ocurrir algo 
terrible y no se sabe el qué. Los temores acerca de la sa
lud son frec uentes y esto genera una situación de gran 
malestar y confusión. 

A nivel fisiológico 

• Trastornos cardi ovasculares: desmayos, palpitacio
nes, opresión toracica. 

• Trastornos respiratorios: j adeos, di snea, hiperventila
ción. 

• Trastornos gastrointestinales: diarrea, estreñirniento, 
naúseas, vómitos. 

• Trastornos dermatológicos: eczemas, urticarias, pico
res,etc. 

• Otros síntomas: poliuria, temblores, vértigos, aumen
to de la sudoración. 

A nivel motórico 

Aparece inestabilidad psicomotri z, incapacidad de 
permanecer qui eta y de concentrar la atención, tics, mo
vimientos rítmicos, balanceos, etc. 

I 

' 
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Trastornos del sueño y de la alimentación 

Las alteraciones del sueño son frecuentes en la ans ie
dad, tales como pesadillas, terrores nocturnos, insomnio, 
etc. 

La alimentación suele ser otra de las areas afectadas , 
apareciendo síntomas como rechazo de la comida, abuso 
de determinados alimentos, falta de apetito, etc. 

TIPOS DE TRASTORNOS 
POR ANSIEDAD EN LA INFANCIA 
Y LA ADOLESCENCIA 

Trastorno por angustia de separación 

E l niño experimenta gran angustia por la separación 
de la persona con la que esta vinculada. Para que 

exista verdaderamente este trastorno la separación debe 
ser mayor de dos semanas y manifestarse al menos tres 
de los fenómenos siguientes: 

• Preocupación desproporcionada de que les ocutTa 
algo mal o a las personas queri das o temor a que se va
yan y no vuelvan. 

• Preocupac ión poco realista de que algún aconteci
miento catastrófico separe al niño de la fig ura a la que 
esta vinculado. 

• Resistencia a ir al colegio, con objeto de estar mas 
tiempo con la persona vi nculante. 

• Evitación sistematica de estar solo en casa y pertur
bación emocional si el niño no puede acompañar a la 
calle a la persona a la que esta vinculado. 

• Resistencia tenaz o negativa a irse a dormir fuera de 
casa. 

• Pesadillas repetidas sobre el tema de la separación. 

• Quejas de sin tomatología fís ica durante los días de 
colegio: dolor de estómago, de cabeza, nauseas, etc. 

• Signos de tensión excesiva por la separación o ante la 
anticipación de la misma que pueden converti rse en 
panico intenso. 

• Retraimiento social, apatía, tris teza y dificultades de 
concentración. 

LA VIVENCIA DE ENFERMEDAD EN EL NIÑO 

Trastorno por evitación 

Se caracteriza por timidez excesiva y persistente en el 
contacto con gente desconocida, que interfiere directa
mente el funcionamiento social en el colegio. El niño 
siente necesidad de relacionarse y de afecto y acepta
ción, pero no sabe cómo demandarlo. 

Para hablar de este trastorno el niño debe tener al me
nos dos años y medio y la duración de la alteración no 
ser menor de seis meses. 

Trastorno por ansiedad excesiva 

Lo que siente el niño es una preocupación persistente 
y generalizada, que se manifiesta al menos por cuatro de 
los siguientes síntomas: 

• Preocupación desproporcionada por acontecimientos 
futuros . 

• Preocupación por la corrección de la conducta del su
jeto en el pasado. 

• Preocupación por la correcta competencia en el plano 
académico, deportivo, social, etc. 

• Necesidad excesiva de ser tranquilizado respecto a 
las distintas preocupaciones. 

• Quejas somaticas (dolor de estómago, de cabeza ; 
etc), sin que pueda precisarse la causa física. 

• Exagerada autoevaluación o susceptibilidad a sentirse 
humiliada en una situación embarazosa. 

• Acusados sentimientos de tensión o incapacidad para 
relajarse. 

CARACTERÍSTICAS DE LA VIVENCIA 
DE ENFERMEDAD EN 
LAS DISTINTAS ETAPAS EVOLUTIVAS 

T al vez la variable mas importante a tener en cuenta a 
la hora de interpretar la vivencia de los niños sea su 

edad, s u momento de desarrollo . Comprender Jas ca~·acte
rísticas de cada periodo evolutiva nos ayuda~·a a ir cayen-
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do en la cuenta de cómo puede vivir el niño Ja realidad de 
la enfermedad según los recursos cogni tivos , afectivos y 
sociales que cada etapa de crecimiento le proporciona. 

Para e llo, nos apoyaremos en las in vestigaciones de 
Del Barrio (1988 ,1990) con ni ños de 4 a 13 años , acerca 
de cómo viven la enfermedad, a través de los distintos 
estadíos defi nidos por Piaget. Este autor concibe la cog
nición humana como un conjun to in tegrada de capaci
dad de razonamiento, movido por un organi smo acti vo, 
en constantes esfuerzos por dar sentida a la experiencia. 

ESTADÍO SENSOMOTRIZ 

A barca los dos primeros años de vi da del niño y es Ió
fi gico suponer que e l niño no tenga constancia de lo 
que es la enfermedad. Su funcionamiento es totalmente 
practico y ligado a la acc ión, se basa en los actos y estos 
reflejan los contenidos de su mente. 

Sin embargo como organ ismo que responde a expe
riencias sensiti vas, sí percibe la separac ión de la madre, 
ruidos u olores extraños, cambios de temperatura o estar 
al cu idada de personas extrañas. Su sentida mas sensible 
es el tacto y el de menor desarroll o, la vista. 

Lo que mas puede temer un ni ño en su primer año de 
vida es a la separación de la madre. Esto ya fue estudi a
do por Spitz en los años 20 cuando acuña el término de 
depres ión anac lítica para referirse al estado de indefen
sión de los ni ños separados de sus madres temprana
mente, que retrasaban su desarroll o en todos los ambitos 
y podían llegar hasta morir. 

Mas rec ientemente Bolwby (1980), acuña el térrruno 
apego para referirse a ese lazo afectiva que une a las per
sonas en e l espac io y a través del tiempo y que tiene 
como objeti vo obtener y mantener un cierto grado de pro
ximidad con la figura de apego. El apego se establece fir
memente en tre los 5 y los 7 meses de vida. Antes de esta 
edad , los bebés se ori entan hacia las personas de forma 
general , para después preferir las figuras conocidas . Ha
cia los 7 meses se desarrolla en ellos un fuerte temor ha
cia los ex traños y es en este momento donde puede afec
taries mas ex periencias de enfermedad LI hospitaJi zación. 

Tradiciona lmente , desde las ori entac iones teóri cas 
basadas en e l ps icoanalisis, se ha supuesto que las expe
riencias traumatizantes vividas en los dos primeros años 
de vida, eran determinantes para el desarro llo de la per
sonalidad. Aunque teorías posteriores han flexibili zado 
este supuesto, no cabe duda que dejan un poso en el de
sarra l lo del niño que haya sufrido experiencias de dolor 
f ísico o de separac ión. Tenemos que tener en cuenta que 
a partir del año de vida, el niño es capaz de as imilar las 
rutinas de la vida fa miliar y todo lo que suponga vari a
ción en las mi smas , lo capta plenamente. 

Las emociones en los niños de esta edad tienen basi
camente cuatro característi cas: breves, intensas, transi
to ri as y frecuentes, y las expresan primera mediante el 
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movimiento y después mediante ellenguaje. Igualmente 
Ja cualidad de sus emociones, responde a cuatro tipos: 
fe licidad, tristeza, mi edo y enfado. Se aprecian claras 
expres iones de tristeza en hijos de madres deprirrudas y 
ex trema tristeza en experiencias de separación de la ma
dre, estando al cuidada de adultos no sensibles a sus ne
cesidades, ni interesados en interaccionar con él. 

Es importante destacar la importancia del desarrollo 
del autoconcepto, que se da entre los 12 y los 15 meses. 
Vamos a en tender por autoconcepto lo que el niño cono
ce de sí mi smo, incluyendo de forma muy importante las 
imagenes que los otros ti enen de é l. Constituye un ele
mento bas ico de la personalidad y se forma a través de la 
interacción. Es facil suponer que el niño enfermo empie
za a captar muy tempranamente las di fe renci as respecto 
a los demas en cómo reaccionan ante éllos adultos, si les 
provoca pena, si su cuerpo es distinta , si hay actividades 
que no se les permiten, o si requieren cuidados distintos 
de los otros niños, etc. 

En el trabajo con niños pequeños es frecuente el en
contrar, al analizar pequeños problemas de desarrollo, 
como pueden ser los relacionados con la alimentación, el 
sueño, las normas de conducta o la integración escolar; el 
hecho de haber estado enfermos en los dos plimeros años. 
Una variable muy importante para explicar estas reaccio
nes es la actitud de los padres y sobre todo de la madre. 

La enfetmedad en el mjo es vívida por la madre como 
una tremenda herida, no exenta a veces de culpabilidad. 
Preguntarse que ha hecho mal en su cuidada , inclusa en el 
embarazo, es frecuente en ella y la ansiedad que esto le 
provoca, la incapacita en muchos casos para escuchar y 
atender las verdaderas neces idades de su hijo. A veces es 
para ella un alivio dejar en manos de los profesionales el 
cuidada del hijo, pero en el fondo también le provoca an
gustia y puede sentir cómo que le abandona. Todos estos 
sentirruentos pueden ser muy inconscientes y es necesmio 
ay udm· a las madres a que puedan formularlos y aceptarlos. 

No es necesario, por obvio, insistir en que se debe 
permüir a los padres estm· en todo momento con su hijo, 
si esta ingresado, y deben ser los profesionales los que 
asuman a éstos como un agente mas en la recuperación 
del niño. 

En esta primera etapa, es cimo que la atención perso
nal debe ir dirigida a los padres, dependiendo de las cir
cunstancias de la enfermedad del niño. Cuando se trata 
de enfermedades crónicas, un recurso muy valioso son 
los grupos de autoayuda, donde la pareja se pueda co
municat· con otros padres que estén en las mi smas cir
cunstancias que ellos . 

ESTADÍO PREOPERACIONAL 

E s ta etapa abm·ca desde los 2 a los 7 años, comenzan
do con lo que se llama pensamiento simbólico y ter

minando con el pensamiento intuitivo. 
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En estos años vamos a ver que el niño ha hecho gran
des adquisiciones, entre las que podemos citar las si
guientes: 

• Estabilizaní el control de esfínteres, con todo lo que 
supone de aumento del conocimiento de su propio 
cuerpo. 

• Llegara a tener un total dominio del lenguaje. Este es 
un paso importantísimo en su desarrollo y en la capa
cidad de contactar con los demas. 

• Entra, por primera vez a formar parte de grupos so
ciales. Empieza a salir de la protección de los padres 
para relacionarse con otras personas. 

• Desarrolla s u capacidad de juego y de fantasía. 

• Se identifica con el progenitor del mismo sexo. 

• Inicia una creciente autonomía respecto a los padres. 

• Adquiere las primeras habilidadesen cuanto al apren
dizaje: lectura, escritura, dibujo, etc. 

• Aparece Ja conciencia moral y empieza a distinguir 
entre Jo bueno y lo malo. 

Cuando el niño empieza a caer en la cuenta de lo que 
supone la enfermedad, le suele dar interpretaciones ma
gicas o prelógicas, según los datos de la realidad encajan 
en su visión del mundo y en la percepción de su propio 
cuerpo. 

En un primer momento el centro de sensaciones cor
püt·ales radica en la tripa, ella actúa como resonancia de 
vivencias de placer y displacer. Muy tempranamente la 
sensación de hambre y de saciedad, de carencia y satis
facción, se centran en ese Jugar del cuerpo. Cuando un 
niño se siente enfermo, angustiado, etc. , lo vi ve en su tri
pa. Por eso el dolor de tripa pasa a ser la enfermedad en 
sí mis ma, ya que toda la realidad se interpreta en función 
de lo externa. 

Posteriormente va captando otros signos de enferme
dad como la fiebre, la tos o los granos que indican que Ie 
indica que esta malo. Va acumulando saber acerca de 
síntomas concretos. 

Es propio de esta etapa el marcado egocentrisme, las 
cosas se definen en relación a la vi vencia del niño y a los 
comportamientos concretos. De alú que estar malo con
sista en no poder hacer ciertas cosas: salir, ir al cole, ju
gar, corner golosinas, etc. Y estar bueno el poder hacer 
todas esas cosas. Estar bueno o malo es por tan to una ex-
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periencia global, no se llegan a distinguir grados en la 
enfermedad, o distintas enfermedades. 

En cuanto a las causas de las enfermedades, siempre 
estan en el exterior, en la ocurrencia de algunos hechos 
concretes que él no sabe cómo se relacionan entre sí. 
Puede saber que andar descalzo tiene que ver con consti
parse, o tomar muchas golosinas con que duela la tripa, o 
estar allado de alguien que esta enfermo el ponerse malo 
también; por tanto empieza a relacionar el hacer ciertas 
cosas con la posibilidad de estar enfermo. De ahí que se 
pueda asociar «estar malo con ser malo» y ese matiz de 
culpa a veces se hace muy presente en la vida del adulto 
donde la enfermedad puede interpretarse como castigo. 

Este es el momento de empezar a educar a los niños 
en la idea de que la enfermedad es algo que se puede pre
venir y que la saludes algo que hay que buscar y mante
ner con conductas concretas. 

Cuando el niño tiene contacto con los profesionales 
sanitarios, Ja primera interpretación que hace de los pro
cedimientos es como castigo: las agujas pinchan, el jara
be puede saber mal, o simplemente le aprietan donde le 
duele. De ahí la famosa fobia a Jas batas blancas, al ex
tremo de que muchos profesionales ya no las usan, pero 
va a ser difícil evitar que el niño asocie otros estímulos 
con la experiencia de miedo o de dolor. 

El hecho de estar enfermo, no es para el niño algo que 
el viva o interprete por sí mismo sino que siempre de
pende de que alguien externa lo establezca. Se esta en
fermo porque Jo dice la madre, o el médico o el termó
metro que marca la fiebre. De la misma forma el niño 
puede decidir que s u osito esta enfermo porque ha hecho 
tal o cua! cosa. 

Al final de esta etapa, el aprendizaje escolar Je ha ido 
enseñando cosas de su propio cuerpo y ya es capaz de 
identificar, al menos los órganos mas accesibles. Rela
ciona el corazón con los sentimientos, el cerebro con el 
pensar (habla interna) y los huesos con la capacidad de 
moverse, aunque lógicamente no llega a establecer rela
ciones entre ellos. 

Lo que sí es claro en la vi vencia de enfermedad a esta 
edad, es que se experimenta una ruptura con lo cotidiano 
y aquí podemos empezar a hablar de algunos aspectos 
gratificantes relacionades con la misma. Estar malo sig
nifica mayor atención afectiva, no ir al cole, poder huir 
de obligaciones en casa, etc. A veces los niños manipu
lan a través de la enfermedad y esto es especialmente 
importante en el caso de enfennedades crónicas, donde 
la angustia de los padres les puede llevar a una sobre
protección muy negativa para el niño. 

ESTADÍO OPERACIONAL CONCRETO 

E s ta etapa abarca desde los 7 a los 11 años. Nos va
mos a encontrar con un niño que ha adquirida una 

importante capacidad de pensar y de razonar. Ser capaz 
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de realizar operaciones mentales, es dotar a su pensa
miento de reversibilidad, que es como deci r que puede 
reali zar un can¡jno de ida y vuelta en sus procesos men
tales, siempre sobre la base de datos concretos. La sim
ple adq uisición de habilidades de calculo a esta edad, 
nos demuestra que esto es así. 

Un niño en esta etapa ya sabe que para pensar bien 
hay que tener en cuenta todos los datos, formular hipóte
sis y alternati vas observar la lógica y la coherencia) e in
corporar todo esto a su proceso de evaluación y a la opi
nión de los demas. (Fiavel1 ,1992). 

Otro avance muy importante radica en el modo de 
analizar la información y de procesarl a, relacionada con 
el caracter cada vez mas selecti va de la atención, la me
moria, etc . (Bjorklund,1990, Klahr, l992 y Kuhn,1992) 

La i ntegración escolar es fundamental a esta edad. 
Compañeros y profesores pasan a ser figuras de gran im
portancia en su proceso de desarrollo, casi tanto como 
los padres. Es importante que el niño se sienta habil y 
competente en sus tareas escolares y en el trato con los 
demas niños. Este matiz de «habilidad-inferioridad», de
fine para Erikson esta etapa de la vida. El desarrollo cor
poral y la salud tienen mucho que ver en ese sentimien
to de hab ilidad. El niño que es un buen deportista es mas 
popular en la clase, por ejemplo. Todos sabemos que el 
hecho de poseer algun a característica fís ica llamativa 
puede hacer a un niño objeto de rechazo por parte de sus 
compañeros. 

Otro dato importante es el empezar a formar grupos, 
en el los aprende normas, valores, a asumir distintos ro
les y responsabilidacles, etc. Es difícil que un niño que 
no esté integrada socialmente elabore un buen concepto 
de sí mismo 

En cuanto a la vi vencia de enfer medad, empieza a sa
ber algo mas de las causas, identi fica por ejemplo los 
microbios como causa de enfermedades . 

Va entendi endo la enfermeclad como un proceso y 
puede hacer referencia a los modos de transmisión de la 
mi sma. Al ser capaz de distinguir lo interior de lo exter
na a s u cuerpo, empieza a elaborar interpretaciones acer
ca de cómo se producen las alterac iones de la salud, que 
suelen tener que ver con incumplimiento de nm·mas. La 
enfermedad pasa a ser algo interno, con sensaciones pro
pias que impli can displacer y que le llevan a un peor fun
cionamiento en sus actividades diari as. Así mismo iden
tifica claramente lo que supone recuperar la salucl . 

Con la desaparición paulatina del egocentrismo, lo 
que el niño adquiere en el fo ndo es una visión mas obje-
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ti va de la realidad, menos magica. Es e poder empezar a 
ponerse en el lugar de los demas, le permjte comprender 
las actuaciones de los profesionales sanitarios y no vi
vi rlos como agresores que le vayan a hacer daño para 
que cumpla un castigo imaginaria. Esta comprensión le 
lleva aun mayor autocontrol y a elaborar expresiones 
apropiadas de sus sentimientos. 

Se va dando cuenta que Jo que se hace es para ayu
darle y si se le ela la información oportuna puede sopor
tar mejor el dolor y las incomodidades. Se empieza a va
lorar muy claramente la ayuda de los sanitarios y en 
casos de hospitalización prolongada son profunclos los 
!azos afectivos que se llegan a establecer. 

En resumen nos encontramos en una etapa donde el 
niño puede entender mucho acerca de la enfermedad, y 
todos de alguna manera tienen una cognición acerca de 
la misma. Los efectos de la información tanto en niños 
sanos como enfermos se muestran como muy positivos 
si tenemos siempre en cuenta las condiciones individua
les: edad, nivel de desarrollo, enfermeclad que padecen, 
situación familiar, etc. 

ESTADÍO FORMAL 

E s te perioclo de los 11 a los 15 años , el de la pubertad 
y adolescencia, es un momento especialmente temi

do, rodeado de estereotipos y prejuicios que hacen al 
chico de esta eclad como especialmente conflictiva. 

Psicólogos clasicos como Stanley Hali, nos hablan de 
un perioclo de «tormenta y tensión». Los psicoanalistas 
inciden en la gran vulnerabilidad de esta etapa por el sur
gimiento de las pulsiones. Los sociólogos opinan que el 
conflicto del adolescente proviene de las pres iones sacia
les. En general, si se puecle afirmar que el chico en esta 
etapa pasa a ocupar un pape! social distinta y abandona 
en cierta medida la seguridad de los años anteriores. 

En esta época Ja percepción del cuerpo sufre impor
tantes cambios, es la edad del «estirón». A veces nos 
cuentan ese sentirse extraños en un cuerpo nuevo, donde 
a veces no son capaces de calcular Jas distancias o pier
den habilidades o coordinación al extremo de ser consi
derados «patosos» en sus movimientos. El buen desarro
llo motórico incide directamente en la autoestima. Así 
mismo, los factores estéticos son de vital impmtancia a 
esta edad, para algunos autores es la preocupación princi
pal, por la relación directa que guardan con la integración 
social y la autoestima. Actualmente asistimos al gran por
centaje de chicos y chicos insatisfechos con su imagen 
corporal y e l riesgo de padecer enfermedades graves 
como los Trastornos del Comportamiento Alimentaria. 

Un punto muy importante es la maduración sex ual y 
el momento en el que se produce. Las chicas que madu
ran pronto suelen tener dificultades escolares y baja au
toestima. Caso contrario es el de los chicos en los que la 
madurez temprana es un signo mas positivo. 
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En cuanto al desarrollo cognitivo nos encontramos en 
el pensamiento formal, que es hipotético, lógico y abs
tracto. Esto permite entrar en contacto con lo posible, lo 
remoto y el futuro y verse a sí mismos y a los demas de 
fo rma di stinta. No estan limitados por la propia ex
periencia, sino que pueden pensar en consecuencias posi
bles de sus actos o en situaciones que nunca han ocLmido. 
Son especialmente habiles en detectar contradicciones e n 
lo que e llos suelen li amar «hipocresía» (Hoffman, 1997). 

S in duda la tarea mas importante de la adolescencia es 
el logro de la identidad personal, el poder responderse a 
las preguntas ¿qui én soy yo? ¿qué quiero hacer con mi 
vida?, etc. 

Si en etapas anteriores hemos visto la importancia del 
grupo de iguales, aquí esta necesidad es vital. El adoles
cente necesita mucho del grupo. Del valor de estar juntos 
se pasa al valor de compartir ideas y formas de ver la vida. 
La pertenencia a la pandilla reafirma el sentido de seguri
dad en el ambito social y facilita la separación de la fami 
li a y la formación de la identidad (Gavin y Furman,l 989). 

La problematica social que rodea al mundo adoles
cente: consumo de sustancias, riesgo de contagio de en
fermedades, etc., hace que sean un grupo de población 
hacia el que se dirij an muchos recursos sanitarios a ni vel 
de prevención . Es claro que a nivel cognitivo no tienen 
ningún problema para comprender la información, mas 

bien las barreras son de caracter afectivo. 
La presión grupal es sin duda uno de los factores mas 

potentes a la hora de poner en tiesgo la salud. La Greca 
y Hanna (1983) han encontrada en niños y adolescentes 

diabéticos que uno de los mayores problemas para cum
plir la dieta era la presión de los compañeros. 

El conocimiento que el adolescente tiene de la enfer

medad, puede ser muy completo y en ello influye tanto 
factores de aprendizaje como los mensajes de los medios 
de comunicación social. Tiene una idea bastante correc

ta del funcionamiento del cuerpo, sabe identificar y rela
cionar los distintos órganos y distingue entre causas y 
síntomas de las enfermedades. 

Para un adolescente la enfermedad supone una pro
funda brecha en su autoestima, que afecta a todos aque
llos pilru·es en los que se basaría su integración a esta 
edad: integración en el grupo, disfrute de actividades, re
lación con el otro sexo, etc. Si a esto !e sumamos las, 
a veces, deficientes relaciones con los padres y la difi
cultad para reco nocer y comunicar s us vi venci as y senti
mientos, fac ilmente caeremos en la cuenta de que se re
quieren grandes dosis de empatía para llegar a ay udarles. 

CONCLUSIONES 

T al vez de todo lo que hemos expuesto anteriormen
te, la idea que nos puede quedar mas c lara es la 

complejidad que supone el hacerse cargo e interpretar 
fielmente las vivencias de los niños, sobre todo en reali -
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dades, como es la de la enfermedad y la de la muerte que 
ni los propios adultos tenemos respuestas en la mayoría 
de los casos. 

Como ya hemos comentado, nos cuesta especialmen
te aceptar el sufrimiento, el dolor y la muerte en los ni
ños . Prueba de ello son las constantes bajas laborales por 
depresión y las constantes rotaciones en personal sanita
rio que trabaja con niños terminales, por ejemplo. 

Tal vez sea necesario un entrenamiento especial pru·a 
acercm·se a ese mundo del dolor de los niños y de sus fa
milias. Un entrenamiento que tenga mucho de trabajo con 
nosotros mismos, de reflexión y de analisis de nuestra 
propia vida y nuestros propios miedos para que al acer
carnos a ese niño que nos necesita lo que verdaderamen
te resuene sean sus neces idades y vivencias y no nuesu·a 
neces idad de defendernos de nuesu·o propio dolor. 

Como empezamos diciendo a través de A. de Saint
Exupery «las personas mayores nunca comprenden nada 
por sí solas y es cansado pru·a los niños tener que darles 
siempre y siempre explicaciones». Aquí hemos tratado 
de eso, de buscar explicaciones cuando los niños con s us 
ojos y s us gestos son capaces de pedir lo que necesitan y 
transmitir lo que temen o desean de una manera mucho 
mas eficaz. Somos nosotros los que tenemos que educar 
nuestra mirada, no para poner en palabras sus vivencias 
sino para sintoni zar con los registros de su corazón. 
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Desde la ex eriencia familiar 
Familia Nasarre Serrano 
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e uando Joaquín Luis Ortega nos propuso participar en estas 
Jornadas para relatar la experiencia vi vida con nuestro hijo 

Mauro, nos quedamos perplejos. Era la primera vez que se nos 
pedía algo así. Nos interrogamos qué podríamos transmitir que 
valiera la pena y que pudiera ser entendido. Y no encontní.bamos 
una respuesta convincente. Sabíamos que no disponíamos de mas 
armas que la palabra. Pero por la sabiduría adquirida precisamente 
gracias a nuestro hijo Mauro sabemos que, aunque la palabra sea 
el mayor don que posee el hombre, también tiene sus límües. 
Aunque amemos la palabra, hemos aprendido que no lo es todo 
ni muchísimo menos. Nuestro hijo Mauro no pronunció ni una sola 

' 



palabra en su vida, Y, sin embargo, puedo confesar aho
ra que no he visto una comunicación tan intensa, tan ple
na, tan sobreabundante como la que se producía entre mi 
hijo Mauro y su madre. 

La palabra es, ademas, engañosa muchas veces. Fra
casaríamos por completo, si nos ocurriera aguí lo que me 
sucedió no hace mucho, al describir a un compañero de 
viaje las condiciones de existencia de nuestro hijo Maü
ro. Con compasión exclamó: «¡Pobres! ¡Qué vida tan 
horrible habéis tenido que soportar!». Las palabras de mi 
buen compañero de viaje tan espontaneas, me produje
ron una profunda desazón . Es cierto que mi relato había 
sido estrictamente descriptiva, sin apenas traslucir emo
ciones. Había evitada el tono de gueja o de exultación. 
Por ello, su exclamación estaba llena de prejuicios, des
de luego bien intencionados. Y los vi tan sólidamente 
arraigados, que no me encontré con fuerzas suficientes 
para contradecirle y expresarle que si algo podía consi
derarme, en vida de nuestro hijo Mauro, era bienaventu
rado en el sentida mas pleno del término. Me di cuenta 
de que no había sido capaz de transmitirlo ni un atisbo 
de duda, al menos, sobre la condición feliz o infeliz de la 
experiencia que le había descrita. No me preguntó nada 
simplemente le produje compasión, lo cual, en todo 
caso, es de agradecer. 

Y, sin embargo, la realidad es mucho mas compleja. 
Es cierto que un paralítica cerebral provoca compasión 
porgue es un ser esencialmente desvalido. Es un ser hu
mana que se encuentra en una situación de dependencia 
llevada al extremo. Es un ser que ni anda, ni habla, ni 
puede realizar por sí mismo ninguna de los actos mas 
elementales que podamos concebir. 

Nosotros hemos convivido con una criatura de esta 
condición durante 23 años, hasta que una mañana nos lo 
encontramos durmiendo dulcemente el sueño de los jus
tos. 

El comienzo fue el momento mas desconcertante y el 
mas duro también. Quizas, por la incertidumbre ante lo 
desconocido. Nuestro hijo se debatía entre la vida y la 
muerte y muy pronto aprendimos que su lesión cerebral 
era profunda e irreversible. Era nuestro primer hijo. Nos 
topabamos de bruces, inesperadamente, con el misterio 
de la vida, que no es otro que la existencia del sufri
miento como parte constitutiva de aguélla. «Si tratara
mos de excluir el sufrimiento -nos dice Clive Lewis
descubriríamos que para lograrlo sería preciso supri
mir la vida misma». Es ésta la respuesta cristiana almis
terio de la vida, que es una decidida apuesta por la vida. 

Y apostar por la vida constituye un programa que me
recela pena llevar adelante. 

Eso fue lo que intentamos. Nos pareció que este pro
pósito nos impulsaba a construir un hogar en el que la 
vida se expandiera y triunfara. Tuvimos tres hijos mas, 
Mauro, en su indigencia, fue año tras año convirtiéndo
se de primogénito en benjarnín . Mientras que sus berma
nos echaban a andar y a correr, él permanecía en su silla 
de ruedas. Mientras que sus hermanos aprendían a ha-
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blar, él sólo disponía de su sonrisa para comunicarse. Y, 
así, de manera sua ve e imperceptible, el invalido, el des
valido, se iba convirtiendo en el centro de Ja familia, en 
lafuente de los afectos mas hondos, en el elemento aglu
tinador de una densa convivencia. Así se generaban coti
dianamente Jas experiencias mas alegres y las satisfac
ciones mas profundas. Las relaciones de los otros tres 
hijos con su hermano paralítica eran conmovedoras por 
su naturalidad. De pegueños, cuando regresaban del co
Jegio, entraban en casa corriendo para abrazar a su her
mano sentado en su silla de ruedas. Les bastaba con su 
sonrisa de agradecimiento. 

Es ésta una realidad que modifica la percepción del 
mundo y el modo de instalarse en él. Y hemos descu
bierto que nuestro hijo cumplió a lo largo de su vida una 
misión: humanizar a todos los que tuvieron Ja fortuna de 
conocerle y tratarle. 

Queremos transmitir ahora una convicción que Ja ex
periencia con nuestro hijo Mauro nos ha reforzado. Es la 
convicción de la dignidad radical de todo ser humano, de 
cada ser humano, por muy penosas que nos puedan pa
recer sus condiciones de existencia. Hemos conocido, 
como es natural, a muchas personas en condiciones i
milares a las de nuestro hijo. Todas ellas, cada una de 
elias, tienen un rostro y una sonrisa. 

A lo largo de estos años hemos convivido con tantas 
familias que tienen en su seno una persona discapacita
da. Muchas de elias han realizado una apuesta valiente 
por la vida y siguen adelante en este radical compromi
so. Pero es cierto que se producen momentos de desfa
llecirniento. Hay muchas fami lias que se sienten solas. Y 
la soledad un cierto aislamiento que provoca no vivir 
como los demas es especialmente dura y se hace, en oca
siones, insoportable. Nada se agradece mas en tales mo
mentos que aparezca un buen samaritana, alguien que 
dedique un poco de s u tiempo a echar una mano, a acom
pañar al ser desvalido y a su familia. El buen samaritana 
hoy es guien es capaz de dar algo de su tiempo, gratui
tamente. No hay mejor manera de ayudar a guien lo ne
cesita. 

Porgue no podemos olvidar la condición desfallecien
te del ser humano. Y en el caso de familias que vi ven la 
enfermedad se producen situaciones de verdadera dolor. 
En soledad, con la sensación de una lejanía de los de
mas, puede surgir la desesperación, que es la peor de las 
derrotas . Nuestra experiencia es que un buen samaritana 
puede remediar tal situación, es el único que la puede re
mediar. Y también lo es que, a veces, no se encuentran. 
En esta sociedad todos tienen muchas cosas que hacer y 
parece que lo natural es pasar de largo. 

Hemos mejorado, sin duda, en prestaciones y servi
cios sociales a lo largo de estos años. Aungue todavía 
podamos mejorarlos. Pero lo mas importante es que mas 
personas se acerguen a los discapacitados, a los enfer
mos y sus familias. Es ésta al menos así nos lo parece la 
mejor manera de contribuir a edificar una sociedad mas 
humana. 
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Desde la experiencia 
ps ico-social 
S!LVIA CELEMÍN MAENGUAL 
Trabajadora social. Hospital San Rafael. Madrid 

Los Trabajadores Soci ales forma mos 
porte de los equipos 

multidisciplinares que trabajan en 
aquellas unidades donde hay niños 
enfermos. Tal es el caso de Unidades 
de Estimulación Precoz o atención 
temprana, Unidades de Oncología, 
Unidad de niños diabéticos, etc., y en 
las entrevistos que realizamos por 
primera vez con el niño y la familia, 
es donde conocemos sus 
características individua/es, familiares 
y sociales, así como la capacidad de 
reacción y adaptación ante conflictos 
que hayan tenido previamente. 

T:odo ello serviró para conocer en 
cada caso, los problemas 

psicosociales derivados de la propia 
enfermedad y detectar los factores 
de mayor riesgo que puedan 
agravar la situación. 

E I ni ño afectada de una enfe rmedad o minusvalía 
se enfrenta a una serie de problemas en su re lac ión 

con la sociedad y va a ser considerada como un ser «es
pecial, menos capaz y neces itado de atención especia l», 
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a cargo de un colectivo integrada por la fa milia, los ser
vic ios sanitarios, educadores y servicios sociales. Hay 
que conocer las diferentes reacciones de la sociedad, las 
repercusiones que éstas reacciones provocan en el niño 
enfermo y en su familia, las medidas que la sociedad 
adopta y los medios que existen para la adecuada orien
tación y adaptación. 

Hay que tener en cuenta, que la familia a la que se Ie 
diagnostica una enfermedad poco frecuente, necesita, en 
los primeros momentos, un apoyo especial. En muchas 
ocasiones, el comunicar a la familia que uno de sus hijos 
sufre una enfermedad supone para ellos un «impacto». A 
veces se diagnostica una enfermedad Ieve pero otras ve
ces son enfermedades graves y prolongadas y en ocasio
nes enfermedades que daran lugar a secuelas importantí
simas. 

¿CUÀL ES LA REACCIÓN 
DE LA FAMILIA? 

• Negación: Los padres piensan que ha habido un error 
médico y así cualquier cambio nuevo lo achacan a la 
mejora. En muchas ocasiones nos encontramos ante 
padres, que al preguntaries sobre el estado del niño, te 
comentan que éste esta bien, que practicamente reali 
za una actividad como otros niños de su edad, pu
diendo comprobar visita tras visita que la realidad es 
bien di fe rente. Esta es una prueba de la negativa in
consciente de aceptar el proceso. 

• Rechazo: La enfermedad en un niño altera la dinami
ca de la familia, condicionando situaciones atípicas, 



como es el abandono de actividades cotidianas, pérdi
da de relaciones externas, etc., que muchas veces sin 
propósito alguno crean una conciencia encubierta de 
rechazo o culpa al niño, como eje del problema. 

• Sobreprotección: Hacia el hijo/a enfermo/a que a ve
ces puede ser desmesurada, sintiendo hacia éste com
pasión y miedo hacia lo que pudiera estar sufri endo o 
incluso si puede morir. Esta situación de sobreprotec
ción desmesurada, hace que en ocasiones se abando
ne afectivamente al padre y al resto de los hijos y con 
cierta frecuencia llega a la ruptura de la pareja. 

• Aceptación de la realidad: Es la postura que mas fa
vorece al niño y la postura mas beneficiosa para to
dos. Se llega a esta etapa tras haber pasado por todas 
las anteriores y se consigue alcanzarla tras haber ha
blado con otros padres en la misma situación, tras el 
asesorarniento de psicólogos. 

¿A QUÉ CUESTIONES COMUNES 
SE ENFRENTAN LAS FAMILIAS? 

• El índole de la enfermedad impide que los dos proge
nitores trabaj en simultaneamente fuera de casa, lo 
que reduce notablemente los ingresos. 

• La tarea diari a de atender al paciente recae sobre la 
familia y puede llevar mucho tiempo, sin olvidar que 
puede haber otro en fermo en la fa milia lo que aumen
ta de forma extraordinaria el trabajo familiar. 

• El hecho de que muchas enfermedades sean poco fre
cuentes, hace que la familia se sienta aislada y piense 
que ninguna otra familia esta pasando por una situa
ción similar. De ahí la importancia de programas 
orientados al asesorarniento y a la creación de asocia
ciones de fa milias cuyos hijos padecen la misma en
fermedad. La ventaja de esto, es que los padres no se 
sienten solos ante la enfermedad, reciben el apoyo de 
otras familias y tienen mas fuerza a la hora de reivin
dicar mejoras as istenciales. 

• Se enfrentan a que muchas de las enfermedades son 
imprev isibles en cuanto a complicaciones, esperanza 
de vida y repercusión sobre el desarrollo del niño. 

LA FAMILIA Y LA SOCIEDAD ANTE EL NIÑO ENFERMO 

• Si la enfermedad es larga puede trastornar la vida del 
niño en su aspecto escolar y de relación social, ha
ciendo que el niño se sienta diferente a los demas. 

• Una enfermedad sí es crónica genera en los padres, en 
el ni ño y en el ambiente fa miliar, tensiones y ex igen
cias que agravan mas la situación. 

LA RESPUESTA DE LA SOCIEDAD 
ANTE EL NIÑO ENFERMO 

T a sociedad hoy día esta preparada sólo parcialmen
L te para acoger a un niño enfermo o con una defi
ciencia. Ante la visión de un niño enfermo o que tenga 
asociada alguna minusvalía, aparecen por parte de la so
ciedad sentimientos de rechazo, lastima, angusti a e in
comodidad que corresponde a una reacción socio-cultu
ral patológica, tras la presencia de la enfermedad o del 
defecto. 

Como experiencia ante estos sentimientos que mu
chas veces la gente manifiesta, no hace mucho, la madre 
de un hi jo afectada de pm·aJi sis cerebral, me contaba que 
en el colegio de su hijo habían organizado una tómbola 
en un centro comercial, donde venderían todos los artí
culos hechos por ellos y con el dinero recaudado irse a 
merendar una tarde. Una señora se acercó y al ver al chi
co, !e dijo a la mama: «iQué lastima !». La mama se vol
vió y !e contestó: «Señora, no me tenga ninguna lastima 
porgue éste hijo que tengo es el que mas cariño y alegrí
as me da. Y eso que tengo cinco hijos.» 

La famüia y el círculo de amistades acogen con senti
miento y pena el hecho de que sus parientes o amigos 
tengan un hijo enfermo y si bien la tendencia es que al 
principio de la enfermedad todos se ofrecen a ayudmte, 
con el paso del tiempo y si la enfermedad es larga o cró
nica suelen lirni tarse a sentir compasión de la situación 
que supone el vivir con un niño enfermo. 

En los últimos años se han iniciada cambios sociales 
importm1tes (acti tudes sociales, legislac ión y recursos de 
apoyo) que han promovido la prevención a distintos ni
veles y por tanto la integración familia, educacional y so
cial del niño incluyendo al niño afectada de minusvalía. 

Este cambio de la sociedad hac ia las personas afecta
das por alguna enfermedad, se ha producido en 4 ni
veles : 
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• Implantación de medidas sociales de apoyo económi
co y social a las familias afectadas con un niño mi
nusvalido. 

a) Prestaciones económicas a través de la Seguridad 
Social por hijo minusvalido a cargo. 

b) Programas de apoyo familiar. 

• Desarrollo normativa y legislativa para la integración 
de la persona con minusvalía y en especial del niño/a 
con minusvalía en edad preescolar y escolar. 

a) Creación de Centros de Atención Temprana: para 
niños menores de seis años . 

b) Reserva de plaza en escuelas infantil es para niños 
con necesidades educativas especiales. 

• Reforma de los servicios de salud con un modelo mas 
integral y comunitario de los problemas de sa lud. 

• Reconocimiento de la importancia de la sociedad 
(asociaciones de personas y familiares de enfermos, 
asociación de prevención del maltrato infantil.) en la 
defensa y promoción de los derechos y necesidades 
de los niños. 

La in tegración, desinstitucionaljzación y normaliza
ción de las actitudes hacia las personas enfermas, condu
cen a un comportamiento cada vez mas humano y justo. 

CASO PRACTICO 

F amilia que acude al Servicio de Neurología del 
Hospital San Rafael para que sea valorada la niña 

de 6 meses y pueda beneficiarse del tratamiento de 
fisioterapia y estimulación que precisa. 

Diagnóst ico, Holoprosencefalia (malformación con
génita del SNC) 

lntervención desde el Departamento 
de Trabajo Social 

En la primera entrevista con los papas se detecta: 

• Alto grado de ansiedad ya que el pronóstico no es 
bueno. 

• Escaso apoyo fam iliar ya que toda la familia paterna 
y materna residen en otra provincia. 

• El papa por motivo de trabajo viaja frecuentemente y 
todo el cuidado de la niña recae sobre la mama. 

• Desconocimiento de recursos. 

Se informa a los papas sobre el func ionam ien to de 
la Unidad de Estimulación Precoz y del t:ratamiento que la 
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niña recibira. Se informa sobre los recursos de los que 
pueden beneficiarse: 

• Derivación al servicio de atención temprana de defi
cientes visuales de la ONCE. 

• lmportancia de pasar reconocimiento de minusvalía y 
todas las ven tajas que para la niña tiene. 

• Al aproximarse el verano, locali zar un centro de aten
ción temprana en ellugar de veraneo donde pueda se
guir el tratamiento. 

Después de 4 meses en la Unidad los papas manifies
tan sentirse: 

• Mas apoyados. 

• Sus expectativas con la niña han cambiado, conocen 
la gravedad de la enfermedad y manifiestan confo r
marse con el dí a a día. Aptitud de aceptación de la en
fermedad. 

Un mes después, Ana falleció en un Hospital de Ma
drid. 

Aquí no acaba nuestro trabajo. Desde la U nidad de 
Estimulación Precoz se en vió una carta de condolencia a 
los papas y seguimos manteniendo un contacto telefóni
co con ellos. 

UNIDAD DE ESTIMULACIÓN PRECOZ 

Madrid ...... . .. de 2000 

FAMILIA DE .. . .... . 

Ouerida familia: 

Desde la Unidad en que trabajamos, todas las 
personas que hemos participada en la atención 
de ........ .. .... .. .... durante su estancia con nosotros, 
queremos haceros llegar nuestra condolencia. 

Tenemos que agradeceros el habernos permi
tido colaborar en su cuidada, alga que nunca re
sulta sencillo 1/egados determinados momentos. 
Vosotros habéis conseguido desempeñar un pa
pel en el que ningún profesional podría reempla-
zaros: Rodear a ....... ... .... .. .... ... ......... en s us meses de vida 
del cariño y apoyo de su familia. 

En esta etapa que ahora os toca superar a vo
sotros, recordaros que estamos a vuestra dispo
sición para cualquier cosa en la que creais que 
podamos seguir siendo útiles. 

En nombre de todos los componentes del 
equipo, recibid un cariñoso saludo. 

EL EQUIPO 
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La enfermedad y la posible 
hospitalización de un niño supone 

una situación crítica o de crisis 
en la vida de éste y de su familia. 
Definiendo crisis como 
un suceso crucial que puede 
originar crecimiento o retroceso, 
recuperación o deterioro a 
la persona que lo vive. 

La estancia para un niño en 
un hospital supone: enfermedad 

física, disgusto, malestar y, con 
frecuencia miedo y dolor. Va unida 
a la separación de su medio 
y a veces también de sus padres. 
El niño tiene ademós, que someterse 
a cambios significativos 
en actividades y rutinas diarias en 
actividades escolares, etc. 

T a reacci ón del niño a su enfermedad es un reflejo de 
L su edad, de s u grado de madurez emocional , de s u 
personali dad y del tipo de limitaciones que la enferme
dad le provoque. Las fa milias no sólo res ponderan a la 
enfermedad, al tratamiento de la misma y a la fo rma 
como reaccione el niño, sino también según sus propios 
sentirnientos y problemas personales. En la mayoría de 
los casos la enfe rmedad del hijo también puede ocasio
nar cambios en la familia. Estos seran fac tores adiciona
les de riesgo para el desarrollo emocional en la infanc ia. 
Las reacciones del niño enfenno y de sus padres, tanto 
positivos como negativas, son interdependientes. 

La adaptación del niño y de la fa mili a a la enfe rmedad 
afectara al bienestar psicológico, a la cali dad de vida y, a 
su vez, al curso clínica de la propia enfe rmedad. 

Por ello los efectos de la propia enfermedad o la pos i
ble hospitali zación, sobre el comportamiento del niño o 
la familia pueden manifes tarse durante y después de la 
enfermedad y de la hospitali zación pudiendo persistir 
mucho ti empo. Estos efectos son debidos a la cantidad 
de estrés experimentada as í como a la presencia de otJ·os 
fac tores: duración de la enfe rmedad o del ingreso, siste
ma de apoyo a las familias, ni veles de ans iedad crecidos 
por la separación de l fa miliar, alteración del sueño, ali -
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mentación, comportamientos agres i vos o negati vistas , 
apatía, retraimiento, etc. 

Mi experiencia profesional docente enmarcada den tro 
de un hospital, la F undación Instituta San José (Hnos. 
San Juan de Dios), esta dirigida a pacientes que deben 
ingresar por motivos de salud, son alumnos-pac ientes 
gravemente afectados, que ademas de su enfermedad , la 
epi lepsia, tienen otras patologías asociadas. 

E l profesorado en unidades hospitalarias encuentra en 
su quehacer educativa una real idad diferente a la habi
tual de cualquier centro escolar. Por tanto es necesario 
plantear actuac iones diferentes para atender a la di versi 
daci de alumno con el que nos encontramos. 

Encontrar métodos , recursos, y estrategias pedagógi
cas d ifere ntes , es un reto que nos mueve a investigar y 
hacer un anali sis de la realidad que condiciona el funcio
namiento de las au las hospitalari as. 

La estanc ia en centros hospitalarios o Ja imposibili
dad de asistir regul armente al centro escolar durante lar
gos periodos de tiempo, susc ita una serie de cuestiones 
vinculadas tanto al aprendi zaje como al proceso psico
evoluti vo de los alumnos. 

La respuesta EDUCATIVA debe ser concreta en cada 
caso, ante todo con una decidida volun tad de acción y 
con una d isposic ión de recursos, debidamente organiza
dos que permita actuar eficazmente en coordinación con 
las estructuras f01·ma les del sistema educati vo. 

Nuestra actuación, desde el ambito de Ja responsabi li
dad educat iva plantea dos grandes campos de objetivos 
a cubrir: 

• De caracter instructiva: con atenc ión al progreso cu
rricu lar del alu m no, cuidando que su desconexión del · 
entorno docente no sea causa de retrasos significat i
vos en la capacitación fundamental señalada en los 
objetivos propios de cada etapa o tramo educativa. 

• De ti po afectiva personal, que compense la limüación 
sociali zadora que puede suponer, en muchos casos, el 
aislamiento y fa lta de relación con iguales y ati enda 
psicológicamente determinados aspectos, relac iona
dos con la causa clínica y en cuya cobertura también 
figu ran las fami li as . 

La implantación de Ja reformo del Sistema Educativa, 
esta propiciando a todos los ni veles una profunda revi
sión de aspectos conceptua les, organizativos y metodo
lógicos relacionados con la atención a Ja diversidad. 

E n esta Jínea la Consejería de Educación de Ja Comu
nidad de Madrid ha regulada el func ionamiento de Jas 
actuaciones de com pensación educativa, desarrollando 
una Orden M ini ste ri al dirigida a la compensación de las 
desigualdades en educación (O.M. 23 1611 999 de 15 de 
Octubre). 

«Apoyar la inserción socioeducativa del alumnado 
con necesidades educativas especia/es asociadas a si
tuaciones sociales y cultura/es desfavorecidas que se es-
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colariza en centros de Educación Infantil y ?rimaria y 
en los que imparten Educación Secundaria Obligato
ria». 

«Garantizar la continuidad del proceso educativa del 
alumnado que, por razones de h.ospitalización y conva
lecencia prolongada, no puede seguir un proceso nor
malizado de escolarización en su centro educativa». 

Nuestra actuación no seria eficaz sin la participación 
y colaboración de otros elementos esenciales que rodean 
al niño enfermo, dentro de un sistema amplio en el que 
se relaciona, condiciona y es condicionada: 

• La familia. 

• La sociedad. 

• Los sistemas de protección social (SS.SS, salud, edu
cación ... ). 

• Es decir el CONTEXTO. 

Todos estos elementos influyen en el niño y en su bie
nestar, y a su vez influye en los demas elementos, ha
biendo una interrelación entre ellos. 

Debemos pues hablar de globalidad y de la interrela
ción que debe existir entre todos los agentes intervinien
tes , a la hora de actuar ante cada nuevo alumno. 

«Todos los agentes estan activos ante el nilïo y suen
fe nnec/ad, pero sufanúlia es la parte mas importante de 
todo el proceso de la enfermedad». 

La atención integral que requiere el niño enfermo, 
atendiendo a la globalidad de s u persona debe ser una re
alidad y una experiencia de vida y de practica, mas que 
una noción o un concepto. 

La FAMILIA es uno de los agentes mas importantes 
en Ja atención integral, pero ésta en ocasiones se encie
rra en un mundo aparte, lleno de cambios, alteraciones y 
repercusiones. 

Por todo ello los profesionales debemos lograr entrar 
en ese mundo, que la familia sepa y note que no estan so
los. La responsabilidad ante un niño enfermo es de to
dos , no sólo de la fami lia y por ello debemos de trabajar 
conjuntamente. 

La SOCIEDAD en su conjunto tiene la responsabili
dad de ofrecer y proporcionar lo necesario para el desa
rrollo de un niño enfermo. Ya que su enfenn edad puede 
apartarle de forma brusca de la vida comunitaria durante 
un largo peri odo. 

Hemos pues de trabaj ar juntos para la consecución de 
un objetivo común «El Niño Enfermo ha de tener cali
dad de vida», todos nosotros debemos procurarsela, 
pero no como una cosa grac iable, ni por compasión, si no 
porgue es un niño mas. 

Sin embargo, y para salvar posibles obstaculos duran
te su proceso de enfermedad, la educación que ha de 
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recibir el niño enfermo debe ser adaptativa, flexible e in
tegradora, y no por ello diferente, y todos hemos de con
tribuir a ello, desde una concepción humanizadora. 

Ahora bien, ¿Qué se entiende por Humanización? 
Una asistencia Humanizadora debe aparecer con ges

tos personalizadores de entrega, generosidad, ternura 
y comprensión, que potencien la unificación y consoli
dación integral de la persona. 

La tarea de Humanización, no es exclusiva de ningún 
agente concreto, todos tenemos mucho que decir y apor
tar a la misma pero tiene mucho que decir y aportar a la 
misma, familia , comunidad, atención médica, educativa, 
pastoral, etc. 

¿Qué puede aportar la familia a todo esto? 

• • 
• a • 

LA FAMILIA Y LA SOCIEDAD ANTE EL NIÑO ENFERMO 

En todo esto, yo diría que las familias tienen una fun 
ción insustituible. El amor y cariño familiar es único, po
dremos dar apoyos y sustitutivos, pero éstos no llenan 
totalmente los vacíos existentes de cariño familiar. 

El P. Pagola dice sobre Jo que aporta el amor como 
fuerza curativa: 

«Quién no encuentra en la vida acogida, amor y com
prensión .. . cae en la inseguridad, desaliento y desespe
ranza. Para vivir y amar la pro pia vida de forma sana, 
el enfermo necesita sentirse apreciada y amada incondi
cionalmente. El amor es lafuerza que puede dinamizar 
mitificar nuestra existencia sanandola de raíz y El amor 
sana y salva» . 

Una compañía de 

Dalkia 
Mantenimiento Multitécnico 
Gestión Técnica de la Energía 

lnstalaciones 

Escultor Canet,35-37 08028 Barcelona 
Tel. 933 340 800 Fax. 933 345 037 
E-mail: agefred@agefred.es 
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AsJ?ectos éticos 
en la atención 
al niño enfermo 

DR. JOSÉ M.a MARTÍN 
RODRIGO 

Jefe Servicio Unidad 
Cuidados lntensivos y Paliativos. 

Hospital Sant Joan de Déu. 
Esplugues de Llobregat 

{Barcelona). 
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Los niños .c:;stón en edad de salud, alegría, 
proyece~on y esperanza. 

Por su inmadurez precisan protección 
inclusa desde antes de nocer 
hasta que progresivamente van alcanzando 
autonomía; se proyecta en ellos todos 
los sentimientos agradables y se cuidan 
con dedicación y cariño (no siempre: hijos 
no deseados, con enfermedades 
mas desagradables o mal toleradas, 
por su comportamiento difícil, problemas 
familiares, carencias sociales ••• ). 
Aunque suelen ser sanos padecen frecuentes 
enfermedades, repetitivas y por lo general, 
banales y de buen pronóstico. 
En menor número sufren alteraciones 
graves, algunas invalidantes 
y crónicas y, en pocas ocasiones morta/es. 

-------------------------------------



En la enfermedad el niño requiere 
afecto, dedicación, esfuerzo 

y merece respeto como persona. 
Sue/en estar cuidados 
pero exactamente respetados, poco 
escuchados y mal comprendidos 
porque se expresan mal, 
por su inexperiencia no saben elegir 
correctamente o porque 
no les entendemos, los adultos 
hemos asumido los derechos 
de los niños. También sus familiares 
que son sus valedores y que sufren 
con él necesitarón información 
y apoyo para sobrellevar 
las dificultades y poder tomar 
las decisiones que sean mós 
convenientes. 

E l avance de las ciencias fac ilitan una mejor prepara
ción científica que es primordi al para que los profe

sionales sanitarios puedan ofrecer a cada individuo lo 
que es mejor para curar su enfermedad. Mediante la re
flexión ética se busca una mejor utilización de las cien
cias biológicas para mantener o mejorar la calidad de 
vida (individual, social o ambiental). Por el contrario los 
cambios sociales que se van produciendo dificultan el 
entendimiento entre las personas y provocan di stancia o 
enfrentamiento: 

• La sociedad va cambiando con el tiempo modifican
dose todos los ingredientes que la componen (ideales, 
modelos, instituciones, individuos). Hay un predomi
nio de la economía (de los que la dirigen) sobre la po
lítica. Las grandes religiones con la cultura y valores 
que proponen se van diluyendo. Cambia la estructura 
y función de la familia, lo cua! altera los vínculos y la 
educación que antes propiciaba. Aumentan los dere
chos individuales y colecti vos determinando exigen
cias; el derecho a la salud (concepto relativo y varia
ble) demanda una atención inmediata. Los valores 
que mm·can las metas suelen estar fundamentados en 
conseguir el placer de rapida adquisición. Se quiere 
libertad individual que no se suele acompañm de la 
responsabilidad necesaria. Hay un alejamiento de la 
muerte que acontece en los hospitales con demasiada 
frecuencia, el cadaver se guarda en los velatorios y al 
niño se le esconde al familiar muerto y se le evitan las 
ceremonias de despedida. 

• La medicina es refi e jo de la sociedad en la que esta in
mersa. Tiempo au·as apenas sin recursos efecti vos los 

ASPECTOS ÉTICOS EN LA ATENCIÓN AL NIÑO ENFERMO 

enfennos eran cuidados por sus fa miliares y por su 
médico. Hoy la población esta mas saludable pero el 
individuo cree que su salud esta peor; se prolonga la 
vida sin prolongar pmalelamente el bienestar. La tec
nificación aumenta las posibilidades de tratar pero in
terpone nuevos y costosos aparatos. La especiali za
ción divide a la persona en múl tiples trozos, recom
poner los fragmentos sin perder la ventaja de las es
pecialidades es una meta a consegui r. La socializa
ción pone al enfermo en un grupo estadística, los pro
fesionales se integran en un equipo im personal, a 
sueldo de una empresa que le contrata para una labor 
que se ha de suponer producti va. 

• La organización sanitaria, para promover salud y cu
rar enfermedades, potencia los servicios de urgencia 
y los hospitales con divisiones médicas, quirúrgicas, 
de enfermería, etc., incomunicadas, competi tivas y a 
menudo enfrentadas; esta di visión mejora la comodi
dad del propio sistema pero olvida que el cuidado a 
cada paciente ha de ser integral e interdi sciplinar. Los 
equipos necesarios por la complejidad de la medicina 
y pma prolongar el tiempo de atención son difíciles 
de formar y de mantener; a veces sólo sirven para di 
luir responsabilidades. 

• Los profesionales cada vez con mayor prepmación 
científica y técnica no han aumentado proporcional
mente su formación humanísti ca. Por otra parte no 
pueden haber protocol os rígidos para u·atlli· y respetar a 
las personas; es preciso el convencimiento de que la 
consideración a cada indi viduo es impresc indible. 
Cierta falta de di sposición personal, la pérdida de la su
periOI· posición del médico y el temor a la respuesta del 
paciente, a veces por vía judicial, hacen que el facul ta
tiva se distancie del enfermo incluso I e considere «ene
migo», con el mal recurso de la medicina defensiva. 

• El enfermo va cambiando los valores que marcan la 
dirección de su vida. Probablemente asistimos a una 
excesiva individualidad que facilita la falta de respe
to entre unos y otros. El médico, antes tutor y amigo, 
se ha convertida en un asa]3.1.·iado que tiene la obliga
ción de mantener la salud y preservm· la inmortalidad. 
El paciente, vulnerable, necesita y desconfía de quien 
le ha de curar. Cuando se trata de niños se añaden 
otras dificultades para establecer una correcta rela
ción, por s u menor capac idad, menos experiencia y la 
escasa competencia que se le at:J·ibuye. 

E n la atención cotidiana al niño enfenno hay unos as
pectos que parecen poco relevantes porgue no prec isan 
de grandes di scusiones ni se implicau directamente en e l 
dilema vidalmuerte . Merece la pena reflexionar sobre 
ellos pues pertenecen a la actividad diaria y, ll evados a la 
practi ca adecuadamente, permiti nín un mejor entend i
miento entre e l médico y el pac iente, que el en fermo pue
da di sponer del respeto y dignidad a que ti ene derecho 
como persona y a elegir libremente lo que le parece me
jor para si mi smo. Parece lógico y evidente pero no siem-
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pre ni en todos los sitios se ti enen en cuenta estos deta
lles fundarnentales para el buen cuidada de los niños . 

Confort 

Cualquier enfermedad provoca molestias, dolor, ma
yor o menor grado de incapacidad y angustia por la in
certidumbre ante el futura . Al paciente se le ha de pres
tar una atención integral, pues es un individuo que tiene 
otras necesidades, ademas de la de curar su dolencia. Se 
deben reali zar las hospi talizaciones, pruebas diagnósti
cas y tratamientos que sean imprescindibles, evi tando 
todos los procedimientos que, en ocasiones se utilizan 
inadecuadamente. La mayoría de los niños con enferme
dades comunes deberían ser tratados en su domicilio por 
su médico conocido y al cuidado de sus farnili ares. Los 
hospitales son para ingresar a los enfermos que no se 
pueden tratar en su casa, pero, a veces (muchas) se in
gresan niños con escasa patología o con enfermedades 
crónicas o terminales, por exigencia familiar poco fun
damentada o bien para comodidad del médico. La dura
ción de la hospitalización no ha de prolongarse mas de lo 
imprescindible ; nunca porgue se espera un resultada o 
falta un informe o es fin de semana ... Han de ingresar los 
niños en el sitio adecuado (habitación, sala, U.C.I.) jun
ta con alguna de los padres con guien se sentiran mas 
confortables . Los hospitales deben modificar bastante 
los habitOS «CUartelerOS» que disponen: horarios mas 
flexibles (temperaturas, comidas, aseo, visitas ... ), procu
rar períodos de descanso, facilitar espacios y tiempo 
para el ocio, evitar separaciones, etc. 

Pruebas y tratamientos adecuados 

Parece obvio, pero se siguen reali zando pruebas inne
cesarias y molestas y se usan medi cinas sin una indica
ción precisa o que son de escasa eficacia. Deben prac ti
carse los examenes complementari os que sirvan efec
tivamente procurando que no sumen mas molestias de 
las imprescindibles, convenientemente agrupadas para 
no incrementar incomodidad para el niño ni el ti empo de 
ingreso. Los tratamientos han de ser seleccionados por 
su efectividad, valoradas sus consecuencias y adrn.ini s
trados por la vía que, siendo eficaz, origine menos mo
lestias al paciente. Ademas de intentar curar Ja enferme
dad es imprescindible ali viar otros síntomas entre los 
cuales el dolor es el mas frecuente y el que altera mas el 
ritmo de vida. Por errares que vienen de atras (los ni ños 
pequeños no sienten el dolor, el dolor es un dato de la 
evolución, el sufrimiento fmj a el animo, los niños no va
loran bien sus males, los analgés icos provocan ad ic
ción ... ) el malestar física esta infravalorada y no bien 
combatido. Se precisa aumentar la sensibilidad fre nte al 
dolor en Ja seguridad de que se puede eliminar con me
dicamentos y con di alogo, compañía y comprensión. 

ASPECTOS ÉTICOS EN LA ATENCIÓN AL NIÑO ENFERMO 

lnformación a los padres 

Representan al niño para recibir la información que 
les permita tomar las mejores decisiones para el bien de 
sus hijos. Los profesionales, sin perder un prudente sen
tida de tutela (a veces) y de asesoramiento (siempre), he
mos de respetar las opciones elegidas. La información 
ha de ser veraz, sin agobiar, progres iva, sin pri sas, en el 
lugar adecuado, con lenguaje comprensible, aceptando 
las reacciones, repitiéndola tantas veces como se preci
se. Es difíc il acertar con la información exacta y conju
gar adecuadamente paternalismo, autonomía y benefi
cencia (Ja que a cada cualle parece). 

Comunicación con el niño 

Es imprescindible info rmar y mantener dialogo con 
los pequeños enfermos, de acuerdo con sus posibilidades 
de comprensión según su edad y experiencia, con la difi
cultad que representa hablar con un niño que sufre, esta 
atemorizado, llora cuando ve al médico, no quiere decir 
nada o se expresa mal; y ademas los adultos estamos 
poco preparados para comprender las actitudes y reac
ciones de niños y de adolescentes. Pensamos que es me
jor que no conozcan lo que les ocurre o lo que les puede 
pasar, porgue no lo van a entender pero, sobre todo, por
que nos da miedo su respuesta y no sabríamos como en
cauzarl a. (Evidentemente cuando las noticias son ma
las). Tampoco los padres, por lo general , quieren que sus 
hijos estén informados. Es preciso dedicar tiempo para 
informar, escuchar y establecer comun icación. S in men
tiras , quizas evitando verdades crueles, ofreciendo posi
bilidades terapéuticas, ofreciendo al ternativas , marcan
do metas. El niño indica la pauta en la comunicación. 

lntimidad 

Física, necesari a para mantener el respeto y mas 
cuando la persona esta afectada por la enfermedad y ne
cesi tada de las visitas y cuidados de múltiples profesio
nales e inclusa, a veces, expuesta a la curios idad pública 
(salas de recién nacidos, U.C.I .. . ) Las habitaciones múl
tiples, las exploraciones, los traslados, Jas pruebas com
pl ementarias, son inevitables, pero se han de emplear 
con la prudenci a suficiente para evitar sonrojo al pacien
te. Aú n es mas importante mantener la confidencialidad 
que el niño requiere, tanto de su enfe rmedad como de 
sus circunstancias famili ares y sociales y que, por nece
sidad ha tenido que exponer. El secreto es frecuentemen
te vulnerada , mas cuando el enfenno es personaje cono
cido o si en la enfermedad hay deta lles que incitan a los 
comentari os (malformaciones, acc iden tes , agresiones, 
SIDA. .. ). Conviene repasar los modos o Jugares donde 
se puede perder la in timidad: Histori a clínica, utili zada 
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por cantidad de gente y no siempre archi vadas o guarda
das convenientemente; la informatica que fac ilita el 
acceso a u nos da tos pri vados que deberían estar protegí
dos; la presentac ión de casos c línicos en ses iones cientí
ficas y donde no se ha evitado reve lar la identidad del 
paciente; los comentarios en lugares fa ltos de intimidad; 
las conversaciones por teléfono; las compañías asegura
doras que pi den datos para cumplimentar sus pólizas; los 
medios de com unicación que, en aras a su derecho a la 
in formación, ex igen nombres y deta lles cuya difusión 
solamente el paciente o sus padres pueden autorizar; el 
equipo in terdisc iplinar, que fac ili ta y mejora la asisten
cia pero que, al aumentar el número de personas que co
nocen al niño se dificulta el mantenimiento del secreto. 

SITUACIONES 
DE MAYOR CONFLICTO 

Son momentos menos frec uentes pero que, al estar re
lacionados de forma inmediata con el principio y el 

f in al de la vida tienen una relevancia especial y dan Iu
gar a graves conflictos porgue en su solución entran en 
juego diversos principios éticos y distintas concepciones 
de bi enestar y calidad de vida. 

Reanimación del recien nacido 

No iniciar o abandonar la reanimación o abandonar 
las medidas de apoyo puede ser una grave negligencia, 
pero igualmente ha de valorarse el empeño excesivo en 
mantener signos vitales en un niño sin posibilidades ra
zonables de supervi vencia y que, en el caso improbable 
de que alcance mas edad sen'í a costa de grandes padeci
mientos y con graves deficiencias. Se proponen pautas 
de actuac ión variab les con el tiempo y las posibilidades 
de cada hospital. No es prudente reanimar en menores de 
24 semanas de menos de 450 gramos de peso. Por enci
ma de esos lími tes conviene reanimar de inmediato ex
cepto si e l inicio ha sido mas tarde de 30 minutos o si 
hay ev idencia de signos de muerte o de anomaLías in
compatibles con la vida. Se debe evaluar posteriormente 
la extensión y gravedad del daño, sobre todo neurológi
co, para justificar la limitac ión terapéutica. 

En el niño mayor se ha de considerar si el paro es la 
fase fin a l de un a enfermedad irrecuperab le (debería 
constar en la hi storia la decisión de no reanimar acepta
da por los padres) . La reanimación ha de ini ciarse siem
pre, pero se debe abandonar si mientras se esta intentan
do se comprueba una enfermedad terminal, o si se ha 
iniciado tras mas de veinte minutos del paro o bien des
pués de veinte minutos de iniciar la reanimación sin con
seguir lat ido. 
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lngreso en UCI 

En cuidados intensivos sólo deberían ingresar los en
fermos recuperables, teniendo en cuenta que los recursos 
son ljmitados y que solamente e l ingreso y la estancia 
provocan gran malestar a los pacientes y a sus familias y 
pueden considerarse un tratamiento desproporcionada. 
La U.C.I. no es ellugar mas adecuado (aunque a veces es 
imprescindible) ni para muchas enfermedades ni para 
morir, mas rodeado de aparatos que de familiares . 

Enfermedades termina/es 

Los niños también se ven afectados por enfermedades 
terminales. Los Cuidados Paliativos son el modo de pro
porcionar al paciente y a su familia el mayor confort, 
cuando la curación ya no es razonablemente posible. La 
aceptac ión de incurabilidad por parte del niño, de sus pa
dres y de los médicos ha de venir tras un analisis riguro
so de la enfennedad, de su evolución, posibilidades y al
ternativas. Aunque son decisiones difíciles, en ocasiones 
se deben evitar los tratamientos que se consideran exce
sivos y suprimir terapéuticas de soporte para propiciar 
una fo rma un poco mas digna de llegar a la muerte. No 
deberían ex istir dudas cuando se ha comprobado la 
muerte encefalica; se plantean conflictos en otros mo
mentos: lesiones neurológicas severas (¿cuanto de seve
ras?), muerte próxima (¿cuando?), alteraciones organi
cas que impediran una vida digna y autónoma (¿quién 
señala la dignidad ?). 

En todo caso, para que se pueda elegir el camino mas 
adecuado se precisa: conocimiento del enfermo, de la 
enfermedad y de su pronóstico; valoración de las posibi
lidades evoluti vas; discusión en el equipo terapéutico; 
participación del comité de ética e información a los pa
dres, quienes, responsablemente, deben tomar su deci
sión y los demas han de respetarla. 

No es faci! elegir entre vida y muerte, no hay pautas 
que indiquen cómo hacerlo y, en muchas ocasiones, tam
poco existen las prernisas necesarias para poder ofrecer 
las opciones mas adecuadas : en situaciones de urgencia, 
un médico, quizas con poca experiencia, en la madruga
da, sin conocer al enfermo, sin poder consultar a nadie, 
ha de tomar en un momento decisiones de consecuencias 
definitivas. La cultura sanitaria impulsa a evitar la muer
te; los profesionales se preparan para conservar la vida. 
La medicina no es una ciencia exacta, casi siempre se 
conoce un caso semejante que, aun después de muchas 
situac iones apuradas, llegó a curar·se. Discrepancias en 
el equipo, en los dilemas entre vida y muerte, deben 
existir las menores dudas y, la decisión que se tome, no 
ha de ser contraria a las creencias de cada uno. Voluntad 
de los familiares , a veces contrapuesta a nuestra idea de 
lo que podría ser mas beneficiosa para el niño. 
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EVANGELIZAR A LOS NIÑOS: 
TIENEN DERECHO 

/ 

«Evangelizar a los niños. También tienen derecho 
a crecer en !afe. A nosotros nos toca transmitil: Ellos 

tienen derecho a recibir: Fe, Esperanza, Amor». 

E stos y otros muchos slogans se repetían en la Jorna-
da Mundial Misionera de los niños: 30 enero 1977. 

E l niño esta estrenando la vida y es sensible a todo lo que 
le rodea: fam il ia, colegio, compañeros ... Su mundo es 
imaginari a , fantas ti co, ideal, bonito, cargado de afecto, 
pero muy quebradizo. De ahí que las leyes y los mayores 
debamos respetar los derechos de un a vida que fac il
mente se puede manipular. 

La ONU reconoció y proclamó para elniño estos diez 
principios basicos: 

l. Los derechos de la Declaración senin reconocidos a 
todos los niños sin discriminación alguna. 

2. El niño gozanL.de Ja pro.te.cción especial para que 
pueda desarrollarse física, mental, moral, espiritual 
y socialmente en forma saludable y normal. 

3. Elniño tiene derecho desde s u nacirniento a un nom
bre y a una nacionalidad. 

4. El niño tendra derecho a disfrutar de alimentación, 
vivienda, recreo y servicios médicos adecuados. 

5. El niño impedí do debe recibir el tratarniento, la edu
cación y cuidados especiales que requiera su caso 
particular. 

6. El niño, para el pleno desarroll o de su personalidad, 
neces ita amor y comprensión. 

7. El niño ti ene derecho a recibir educación que sera 
gratuïta y ob ligatori a por lo menos en las etapas ele
mentales. 

8. El niño, en todas circunstancias, ha de ser prioritario 
en todo lo que se refiere a protección y socorro. 

9. El niño debe ser protegida contra toda forma de 
abandono, crueldad y explotación. 

I O. Elniño debe ser educado en un espí ritu de compren
sión, to lerancia, amistad entre los pueblos, paz y fra
ternidad universal. 

EL NINO, PERSONAJE 
IMPORTANTE EN LA BIBLIA 

El niño goza de un trato especia l en los pasajes bíbli
cos: «Corona de los ancianos» ( Prov 17, 6); «brotes 

de o li vo alrededor de la mesa» (Sal 128, 3). Porgue su 
vida esta por hacerse y es fragil, neces ita de mas apoyo 
y protección: «No dañaras a l huérfano» (Ex 22, 2 1 ). 
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«Cuando Israel era niño yo le amé ... » (Os 11 , 1). Sus ni
ños de pecho seran llevados a la cacera y acariciados so
bre sus rodillas .. . » (ls 66, 12). 

Con Jesús niño , nacido en Belén, presentada en el 
templo y obediente a sus padres (Lc 2, 12-51 ), la figura 
delniño queda exaltada y toda la humanidad recordara y 
gozara en la Navidad -no sólo el nacimiento del Em
manuel, sino nuestra propi a niñez- porgue todos en 
Navidad somos un poco mas niños. 

En la predicación de la Buena Nueva, Jesús insistira 
en que los niños estan en di sposición para recibir el Rei
no - «de ellos es el Reino de los cielos» (Mt 19, 14)
y que había que vol verse como niños (Mt 18, 3), que ha
bía que renacer y acoger el Reino como lo hace el niño 
(fn 3, 5 ; Mc 10, 15). 

Como di ce un autor: « ... La figura del niño es considera
da inclusa como un "sacramento" de la acogida de Jesús. 
"Quien acoge a uno solo de estos niños en mi nombre, me 
acoge a rnf' (Mt 18, 5); una acogida que hace referencia al 
Padre (Mc 9, 37). El niño representa la imagen de la cria
tura humana pequeña, indefensa o en situación de necesi
dad. "Cuanto hicísteis a uno de estos hermanos mios mas 
pequei'íos, amí me lo hicisteis" (Mt 25, 40). Jesús mismo 
quiere ser amado y acogido en la figura del niño ... ». 1 

Esta cons tan te referen cia de la predicación de Jesús al 
niño es para hacernos caer en la cuenta de lo cercano que 
esta el Reino de las cualidades que los niños poseen: 
sencillez, limpieza de corazón, humildad, apertura, dis
ponibilidad. 

EVANGELIZAR A LOS NIÑOS: 
TIENEN DERECHO 

«Las casas divinas duermen en el niño: el educador 
debe despertar/as» 

(ADRIENNE NECKER DE SAUSSURE, pedagoga) 

Pierre Duval cantautor francés, nos cuenta la siguien
te experiencia, vívida entorno a su familia : 

«En mi casa, la religión no tenía ningún carcícter 
solemne: nos limitcíbamos a recitar cada día las ora
ciones de la noc he todos juntos. 

Se quedó impregnada en mi memoria la posición 
que tomaba mi padre. Regresaba cansada del trabajo 
en los campos, con gran tercio de leña en las espai
das. Después de la cena se arrodillaba en tierra, apo
yaba los codos en una silla y tenía la cabeza entre sus 
manos, s in mirarnos, s in hacer movimiento alguna, ni 
dar el menor signo de impaciencia. 

Yo pensaba: "Mi padre que es tanfuerte, que go
bierna la casa, que sabe guiar los bueyes, que no se 

I . ROCC HETTA CARLO: Teologia delta lenerezza. Ed. EDB pp. 
145- 147 
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inclina de lante de l alcalde .. . Mi padre delante de 
Dios se vuelve como un niño. Cómo cambia de as
pecto cuando se pone a hablar con Él. Dios debe ser 
muy grande si mi padre se arrodilla delante de Él. 
Pero debe ser también muy bueno, ¡si es posible ha
blarle s in cambiarse vestida!". 

Por el contrario, nunca ví arrodillarse a mi madre. 
Estaba demasiado cansada en la noche, para hacero 
lo. Se sentaba en media de nosotros, teniendo en sus 
brazos al nuís pequeíio. Nos miraba, pero no decía 
nada. No abría boca ni siquiera si los nuís pequeíios 
le daban fastidio, ni siquiera si enfuriaba la tempes
tad sobre la casa o el gato hacía algún daño. 

Y yo pensaba: "Debe ser muy sencillo Dios, si se 
le puede hablar teniendo a un niño en brazos y vis
tiendo un mandil. Y debe ser también una persona 
muy importante, si mi madre cuando le habla no hace 
caso ni al gatoni al temporal". 

Las manos de mi padre y los labios de mi madre me 
enseHaron, sobre Dios, mucho nuís que el catecismo». 2 

San Juan Crisóstomo exhorta a los padres a educar a 
los hijos, a formarlos, a hacerlos atletas de Cristo. Cada 
uno de vosotros, dice, sois como pintores que trabajan 
con cuidado el retrato; del mismo modo debéis hacer con 
vuestros hijos. 

Al mi smo tiempo, se lamenta con estas expresiones: 
«(. .. ) Nadie piensa en los hijos, nadie habla de su virgi
nidad, ninguna de la moderación, ninguna del desprecio 
de las riquezas y de la gloria, ninguna de lo que anun
cian las Escrituras. Entonces, cuando los hijos son pri
vados de maestros desde la p rimera edad, ¿qué serd de 
e llos? Ahora bien, cada uno hace todo lo posible para 
educar a sus hijos en las artes, en las letras y en la elo
cuencia, mientras ninguna tiene la mínima preocupa
ción de lo principal: de fo rmar s u alma». 

Los niños tienen derecho a conocer a Dios y sería la
mentable que los padres y educadores se Jo ocultaran. 

INFLUJO DE LOS PADRES 
Y EDUCADORES A LA RELIGIOSIDAD 

La confianza del niño hacia 
los educadores 

El niño aprende de los padres y educadores a afro ntar 
la vida, a contemplar, a maravillarse, a captar la riqueza 
de la naturaleza, a ser sensible. Aprende a pertenecer a un 
grupo, a una familia que se estimula, que crece en valores 
soci ales, religiosos, culturales. Sintiéndose amado, acogi
do, el niño ira entrando en el proyecto familiar con sus 
victorias y sus fracasos, ira adquiriendo experiencia, asi
milando valores y dando respuesta a la vida desde Jas «pa-

2. PELLEGRINO PINO: Appunti di educazione religiosa. Elle DiCi , 
Torino 1994. 

labras» y, sobre todo, desde los «gestos» que percibe, por 
ejemplo, sobre temas vitales, como la salud, la muerte, el 
trabajo, la arnistad, el compromiso social y religiosa. 

La familia y la escuela son lugares importantes para el 
niño en su primera infancia, deterrn.inantes para su for
mación, para construir un sistema de valores, para crecer 
en sensibilidad. 

El sentido de las cosas 

El niño comienza a descubrirlo en la etapa que va de 
los S a los 11 años. Padres y educadores juegan aqui un 
papel insustit:uible, delicada; es el momento del desarroUo 
moral, de la interiori zación y personalización de actos re
ligiosos, educación de la fe. 

¿Quién no ha sentido, por ejemplo, al fi nal de esta eta
pa, como una especie de Hamada a lo religiosa? Y en un 
contexto familiar y escolar equilibrada y vivo en valores, 
¿quién no ha visto nacer, como espontanea, una llamada 
vocacional? 

Esta fotografía que estoy mostrando se hace mas viva, 
real, en una sociedad llamada «sacral», a la que pertenece 
la infancia de casi todos los presentes a esta reunión nacio
nal, a diferencia del contexto actual en el que el rol de la fa
milia y escuela se difumina y pierde fuerza de referencia. 

Porgue todo esto se presenta en los niños de forma in
madura, es por ello que se insiste tanto, pedagógicamen
te, para que padres y educadores asuman este rol de con
dueu· progresivarnente al niño hacia esta madurez- es un 
camino de crecimiento integral - aspectos físicos, psíqui
cos, sociales, religiosos-. 

Por ot:ra parte, la presencia de «modelos» ayuda a con
seguir metas; si estos modelos son cercanos y vi vos - pa
dres, educadores, sacerdotes- Ja encarnación del mode
lo, aunque sea provisional, ayudara al niño a crecer y 
madurar. 

Una preparación religiosa ayuda, sin duda, al niño a 
crecer, porgue le pone ante los problemas centra les , vita
les, le ex i ge confrontarlos, valorarlos ... 

¿COMO HACERLO? 

Las respuestas seguro que entran aquí en una gran va
ri edad. Nos mantendremos en los principios que son val i
dos para todos. 

N.0 258 • LABOR HOSPITALARIA I]TI] 



La palabra ilumina 

La palabra descubre, explica, da razón, di ce el por qué. 
Es importante que las palabras que anuncian el tema de 
Dios a los niños lo hagan de forma gozosa; sean palabras 
que digan cuanto nos ama Dios, enanto podemos acercar
nos a Él; sean palabras que hablen de amistad con Dios; 
palabras que despierten el deseo de Dios, de buscarlo, 
quererlo, amarlo y también proclamarlo. 

Esta proclamación no es exclusiva de los mayores; 
también los niños pueden hacerlo. La Jornada de la Infan
c ia Misionera de este Año Santa-Jubilar, tenía como 
lema: «Los niños, misioneros del tercer milenio». 

A ella, a la infancia misionera, aludía el Papa Juan Pa
blo li diciendo que «es una verdadera red de solidaridad 
humana y espiritual entre los niños de los antiguos y nue
vos continentes». 

Pero el ejemplo, el gesto arrastra 

«El conjemporóneo. escucha con preferencia 
a los testigos, mas que a los maestros; y si escucha 

a los maestros lo hace porque son testigos» (EN 41). 

Los ejemplos de vida son mas eficaces que la palabra. 
Si esto es valido para todos, lo es preferentemente para los 
niños. El niño necesita modelos que imitar, va detras de 
el los, lo vemos en el deporte, en el cine, en la canción ... Se 
quiere identificar con alguno de ellos, lo pone en su cora
zón, en s us labios; lo encuadra y preside un trozo de s u ha
bitación, viendo de cerca el modelo !e ayuda a identificar
se con él, incluso hara gestos, utilizara palabras propias 
del personaje con el que se identifica, hasta vestira como 
el modelo. 

El Papa Pablo VI subrayaba la importancia del ejemplo 
cuando a propósito de la oración preguntaba a las madres: 
«Madres, ¿enseñai s a vuestros niños las oraciones del 
cristiana? ¿Los habituàis, cuando estan enfermos, a pen
sar en Cri sto que sufre? ¿a invocar la ayuda de María y de 
los san tos? Vuestro ejemplo val e una lección de vida, val e 
un año de cuito ... , así llevais paz a la familia ... , así cons
truís ... ». 3 

El niño tiene necesidad de aprender las cosas de Dios; 
digamoselas con la palabra, acompañémoslas con el 
ejemplo. 

«Las casas divinas duermen en el profunda del niíïo 
y el educador tiene el deber de despertar/as» 

(ADRIENNE NECKER) 

No todos los momentos y circunstancias son iguales; el 
educador debe di scernir para saber decir y acompañar es
tos momentos, suscitando, iluminando, transmitiendo 
fuerza , coraje, sererudad, grandeza, bondad, amor; atribu-

3. Ib., p. 12 
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tos de Dios que se manifiestan en la naturaleza y, funda
mentalmente, en las criaturas. La verdad que es Dios vie
ne dicha, custodiada, transmitida. 

El testimonio de niños santos 

• Santos Inocentes. Dieron su vida, en Belén, en lugar 
del Niño Jesús, los niños menares de dos aíïos. Con
fesandolo no con la lengua, sino con su sangre. El 
poeta latino Prudencio dira de ellos: «Jugais, inocen
tes, bajo el ara, con la corona y la palma». S u fiesta se 
celebra el 28 de diciembre. 

• Inés, la pura, la martir a los trece aíïos. «¡Qué halagos 
empleó el perseguidor para seducirla! » exclama S. 
Ambrosia. Su fiesta es el 21 de enero. 

• Lucía, nombre luminoso, martir en la persecución de 
Diocleciano, «luchó hasta la muerte por la ley de 
Cristo». Su fiesta se celebra el 13 de diciembre. 

• Cecilia, el 22 de noviembre, martir de la fe. Agueda, 
«la buena, martirizada» en la persecución de Decio, 
año 251 ; s u fies ta se celebra el S de febrero. 

• Eu/alia, adolescente, en Mérida. «Aquella muchacha 
era toda gracia y fascinación y a pesar de sus doce in
viernos y trece primaveras, permanecía extraña a esta 
tierra ... », así la canta Prudenci o en s us versos. S u fies
ta es el 1 O de diciembre. Adolescente, igualmente, 
Eulalia de Barcelona, su fiesta es el 12 de febrero. 

• Justo y Pastor, de 7 y 9, respectivamente, martiri za
dos en la persecución de Diocleciano, el 6 de agosto 
del año 304. 

• Maria Goretti, muere martirizada, a los 12 años, el 6 
de julio de 1902. Canonizada por el Papa Pío XII el 
24 de junio de 1950. 

• Francisco y Jacinta, videntes de Fatima. Francisco 
muere a los doce años , Jacinta a los nueve. Fueron 
beatificades por el Papa Juan Pablo Il el 13 de mayo 
del año 2000. 

La li sta puede alargarse si repasamos nuestros hospita
les pediatricos, si nos asomamos a las familias que viven 

l 
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con coherencia la vida cristiana, dan ejemplo y educan a 
la fe a sus hijos. Os recuerdo dos ejemplos cercanos: Ale
xia Gonzalez Barrós de 14 años de edad y que reali za un 
verdadera camino de santidad desde el dolor. Muere en 
Pamplona en la clínica universitaria el día 5 de diciembre 
de 1985. Esta en camino el proceso de beatificación. 

• Antonietta Meo (Mennolina). Nacida en Roma en 
1930, muere el 3 de julio de 1937; tenía sólo siete 
años. Nos ha dejado un diario y 150 caJtas dirigidas a 
Jesús, a la Virgen y a la Trinidad. Los estudiosos ha
blan de este caso, sorprendidos, porgue ven en los es
critos de esta niña un bellísimo sistema teológico y al 
mismo ti empo revelan una vida de íntima unión con 
Dios. Una vida de santidad labrada también desde el 
sufrimiento. En curso el proceso de beatificación y 
hay guien habla de un nuevo doctor de la Iglesia. Des
poés de Santa Teresa de Lisieux, doctora de la Iglesia 
a los 24 años, ¿tenemos otro Doctor a los 7 años? 

Hemos querido señalar estas figuras como testimonio 
de que la santidad esta presente también en los niños. 

Con motivo de la beatificación de Francisco y Jacinta, 
la Conferencia episcopal portuguesa publicaba una Nota 
pastoral, proponiendo a los nuevos beatos como ejemplo 
a imitar «por el brillo de su caridad y otras virtudes evan
gélicas». «Los pas torci tos -sigue diciendo la No ta- nos 
recuerdan que también los niños tienen una tarea que de
sempeñar en la Iglesia y en la sociedad ... y que la santidad 
es vocación común a todos y rasgo característica del pue
blo de Dios» (L'Osservatore Romana, edición española, 
12 de mayo 2000). 

La homilía del Papa en la beatificación de Francisco y 
Jacinta señala el talante espiritual de los Pastorcitos de 
Fatima (Cf Ecclesia, 27 mayo 2000). Y precisamente el 
Papa en la celebración del Jubileo de los niños -el 2 de 
enero pasado- los exhortaba con estas palabras: 

«Comenzando por vosotros, núïos y adolescentes, 
la serie de las solemnes celebraciones jubilares, la 
Iglesia os pone en el centro de atención de los cre
yentes. Recibid el don del Jubileo y volved a casa 
transformados por el amor de Jesús, que os ha dada 
su amistad. Seguidlo con entusiasmo y ayudad a to
dos para que se acerquen a Él con toda confianza. Je
sús es la Puerta santa que nos permite entrar en el 
Reina de Dios». (Cf. L'Osservatore Romana, edición 
española, 7 enero 2000. ) 

EL NINO ENFERMO 

No es faci! estar ante una persona enferma; no sabe
mos estar, estamos incómodos, es duro, difíci l. To

dos lo hemos experimentada, particularmente el pastor 
se siente mas incómodo, lleva «armas» de difícil apoyo 
para sentirse seguro ante el enfermo; el personal sanita
rio tiene el apoyo técnico que le hace de barrera muchas 
veces, que le da autoridad, prestigio ... Son armas defen
si vas . Todos hemos vivido estas o parecidas situac iones 
ante el enfermo. 

Si esto es verdad, cuando el enfermo es un niño el 
problema se agraba. Es el misterio del dolor que no tie
ne edad, no tiene Jugar, tampoco sexo. Sufrir al inicio de 
la vida, ¿por qué? ¿por qué sufren, mueren los niños, los 
inocentes?, es la pregunta de Camus, es la pregunta de 
todos nosotros. 

Yo mismo he hecho experiencia, nueve años como 
capellan de un hospital pedi atri co en Barcelona; 400 
camas, un gran consultoria, urgencias y una maternidad 
-50 camas- unida al hospital. 

Os podéis imaginar la actividad, la carga de dolor y 
esperanza, la destreza de los profesionales, la dureza de 
la jornada, la lucha por la vida, tantos niños que estrenan 
vida sufriendo, tantas madres agarradas a la cruz, es pe
rando «resurrecciones», éxito de la medicina, hasta al
gún milagro. En medio de todo eso la actividad profe
sional, tanta, tan seria, y todos los temas humanos y 
éticos que smjen diariamente. 

Y en medio de todo eso el equipo de pastoral , acom
pañando, animando, celebrando la vida débil, enferma, 
pero cargada de vida, de experiencia. 

¡Cuantos viernes santos!, pero ¡cuantos domingos de 
pascua! ¡Cuantos recuerdos! 

• Recuerdo Ja angustia de un joven matrimonio por la 
enfermedad de su hijo que fallece a los tres meses: 
¡Cuanto tiempo pasaba en la capilla entre esperanzas 
y desesperanzas! 

• Y la madre de Jordi ¡con qué cariño e ilusión cuidaba 
a su niño! 

• -¡Cuantas familias esperan que vayamos, que las vi
sitemos!: «Les estabamos esperando», nos dicen con 
frec uencia. 

• Y aquel padre, Paco, desilusionado, desesperada por 
su hij o con espina bífida y que no cree en nada, que 
dice que ha perdido la fe ... Le animamos a sallr de la 
oscuridad, de la tristeza y, al cabo de los días, vimos 
mas luz y tranquilidad en esa habitación, en ese ma
trimonio junta al niño. 

• ¿ Y qué contar de Alícia, de 12 años, de Juan de 8; de 
Gemma, de 9 años, afectada de leucemia, y de José 
Manuel, de 6, y de María, de 3 años? 

• Miguel Àngel es un niño de 7 año , con un tumor can
cerosa. Es un caso desesperada. El niño llora, esta 
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mal, lo siente, y con una conciencia de persona mayor 
repite con cierta frecuencia entre sollozos: «¡Mama, 
matame, asesíname! ». Hablamos con los padres, in
tentamos estar muy cerca, animar, pero no nos da 
tiempo para una conversación seguida. Todo es entre
cortado. ¡Es tan difícil , hay tanta angustia! 

• Esta es la reflexión de un padre: « Yo en mi trabajo me 
siento distante y desconfío de mis compañeros ... 
Siempre he creído que en la gente había mucha mal
dad, pero después de tan tos días en el hospital he des
cubierto este valor humano en el personal sanitario, 
en los vo luntarios, en el servicio religiosa. Estoy con
ten to, aunque mi hijo sigue enfermo. El hospital es 
una sorpresa». 

• Y otro padre: «A nosotros, los padres, sin moral y 
asustados por la enfermedad incurable de nuestra 
hija, sólo nos consolaran las palabras del padre que 
nos atendió en el bauti smo y defunción de nuestra 
hij a». 

• «Muchas grac ias, Elvira, me has ayudado mucho»; 
era la expres ión de una madre a la visitadora, después 
del entierro de su niña. 

Permitidme que os cuente el testimonio de una niña 
de 8 años que sufrió un accidente junto con s u prima, y a 
las cuales visitabamos con cierta frecuencia. Dada de 
alta, viene un día al hospital a visitarnos y trae varias ca
sas y esta carta que dice así: 

«Querido San Juan de Dios: Te obsequia mi abue
la con. est e ramo de flores por curarme a mi y mi pri
ma. Cura a todos los núïos de este hospital. Ayuda a 
Yolanda y al Gustava, al Rafa, etc. , a que se curen 
como tú has hecho con nosotras. Mi abuela te manda 
es /e ramo de flores para que cures a otros núïos. 
Quiero que les des una lección. a estos cocineros que 
hacen una comida muy mala y a los niños del hospi
tal no les gusta. Te dejo mis muletas p01·que ya no me 
hacen. fal ta, gracias a que tú me has curada. Te las 
dejo para que otro núïo si le hacenfalta las use, pero 
te pido que nadie tenga que usarlas en este mundo. 
Porque yo creo que no hac e falta que la gent e muera 
ni sufra, porque si no hubiera esas casas horribles 
Iodo el mundo viviríafeliz. Te lo dice con todo carúïo, 
Isabel María». 4 

Estas escenas se multiplican en el hospital pediatrico; 
seguramente e l pastor no tendra tiempo para analizar, 
como hace el psicólogo, vivencias, estadios, pensamien
tos y reacciones del niño ante «Su enfermedad» o «su 
muerte». Dejemos este analisis a los especialistas y pen
semos globalmente a la vida diaria del hospital en las es
cenas múltiples de padres e hijos que sufren; en muchos 

4. REDR ADO JOSÉ L.: Eltrabajo pastoral en un hospital injàmil. 
Cf. Ac tas del Congreso «Evangelización y hombre de hoy >> . Ed. Edi
ce, Madrid 1986. 
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casos la atención pastoral debera recaer mas en los pa
dres -en su dolor y angustia- que en los hijos, ya que 
éstos son de muy corta edad. Si el trabajo del hospital se 
realiza en verdadera equipo, el servicio pastoral se vera 
ayudado de los otros profesionales, sobre todo de los 
psicólogos, asistentes sociales, etc. Bastara estar presen
te en el equipo para «beneficiarse» de la competencia de 
dichos profesionales al servicio de la pastoral. 

Creo que el servicio pastoral debe «jugar» mucho en 
el binomio niño-padres y sobre todo niño-madre, para 
captar experiencias, necesidades, problemas; para captar 
la vida y estar presente en ella. Por ello, las atenciones 
pastorales se orientaran mayormente hacia una relación 
de ayuda, donde nazca la confianza; a partir de ahí se po
dran ir reconstruyendo tantos problemas vitales que 
afloran en los momentos de dolor. La major pastoral 
sera, pues, una presencia continua, discreta, no invaden
te ; una presencia organizada y coordinada, que acentúe 
los puntos fuertes de necesidades de las personas en el 
hospital: al centro el niño enfermo y alrededor de él sus 
padres y el personal sanitario. 

No es este el Jugar para describir cuales deben ser las 
actitudes, f01·mas, estilos de presencia de los componen
tes del servicio pastoral, son formas que se deben estu
diar y enriquecer con la experiencia; creo que saberse 
«Situar», es decir, saber dónde uno esta, cuales son las 
necesidades basicas, tener la garantía de poseer un míni
ma de cualidades para el rninisterio en aquellugar, y te
ner organizado el servicio, todo esto es el bagaje impres
cindible con el que deben contar todos los componentes 
del servicio pastoral. 

Todos estos criterios ayudaran a construir día a día la 
presencia, el dialogo, la ayuda, la celebración sacramen
tal y litúrgica; daní luz a nuestras palabras, sentida a 
nuestros gestos; sentiremos el gozo del compartir espe
ranzas y desesperanzas, dolares, angustias y alegrías por 
el éx ito, la curación ... ; veremos nacer vidas nuevas, resu
citadas en medio del dolor y la muerte. Basta que no nos 
coma la rutina, la improvisación, el no saber qué hacer. 

Hoy el Espíritu esta presente, operante; hoy el Espíri
tu sigue escogiendo, seleccionando anunciadores de no
vedad de vida, de resurrrección, de amor, de alegría, de 
fiesta. A esta llamada del Espíritu debemos dar respues
tas entusiastas, inteligentes, que nazcan de la fe, llenos 
de Espíritu. Los riesgos, la fatiga sera tanta, pero merece 
la pena gritar con la fuerza del Espíritu: «Aquí estoy». 

Evangelizados para evangelizar. Convencidos de que 
cuanto anunciamos no es patrimonio nuestro, nos viene 
encomendado del Señor: «ld y evangelizad». Convenci
dos también de que el designio de Dios viene condicio-
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nado por Ja libertad de los hombres que rechazan, no 
acogen el mensaje. 

Es ahora cuando debemos seguir el ejemplo de Jesús, 
de los Apóstoles, y de tantos evangelizadores que no se 
echaron atnís ante las dificultades, sino que se armaran 
de coraje, de entusiasmo y de esperanza. 

Os llamo, por eso, a no dejarse vencer por las «enfer
medades del cuerpo» que pueden frenar el entusiasmo 
evangelizador: Ja poca salud, la edad avanzada, el can
sancio ... 

Y menos aún, dejarse vencer por las «enfermedades 
del espfritu: la apatía, la tristeza, la falta de entusiasmo, 
las contradicciones, las infinitas dificultades ... » 

Ejercitaos, mas bien, en los dones del Espíritu: «El 
amor, el gozo, la paz, la bondad, el dominio de sí» (Gal 
5, 22), la fortaleza, Ja esperanza, convencidos de que las 
grandes obras son fruto de Dios, pero que necesitan de 
t1Uestra colaboración. 

Nacera así la nueva evangelización: nueva por el ar
dor, por los métodos, nueva en sus expresiones. 

Sobre estas bases y criterios debemos organizar el 
servicio pastoral en el hospital pediatrico que garantice 
la presencia evangelizadora. A ello dedicaremos el si
guiente capítula. 

EL SERVICIO DE EVANGELIZACIÓN 
EN EL HOSPITAL MÉDICO 

EVANGELIZAR, 
MISIÓN ESPECÍFICA DE LA IGLESIA 

La Iglesia existe para evangelizar, anunciar, comunicar 
la Buena Noticia, como continuadora que es de la palabra 
y gestos de Jesús (Mt 28; EN 13, 14). 

«Evangelizar es la razón de ser de la lglesia y si 
ésta es su. misión espec(fïca, todos sus miembros de
ben tener viva conciencia de la propia responsabili
dad en cuanto a la dijitsión del Evangelio». 

Conciencia de esta misión 

A la Iglesia en enanto comunidad de creyentes, a través 
del mandato apostólico, le ha sido confiada el «cuidada 
de los enfermos». Este cuidada, curar a los enfermos, es 
inseparable de Ja «Evangelización». 

La misma tradición de la Iglesia, a través de su Magis
terio, nos enseña: 

• que el servicio a los enfermos es parte integrante de 
su misión (Dolentium hom.inum 1); 

• la Iglesia busca el encuentro con el hombre, de modo 
particular, por el camino del sufrimiento. «El hombre 
es camino de la lglesia» (Salvifici do/oris 3); 

• curar a los enfermos es «diaconía» de la Iglesia local 
y universal. Este ministerio no se limita a sus fieles , 
sino que se abre -se debe abrir- por fidelidad al 
Evangelio, a todo aquel que sufre (Lc 10, 25-37) ; 

• el cuidada de los enfermos hace referencia al hombre 
en su unidad somato-espiritual (DH 2); 

• sera, por tanto, obJjgación de la comunidad cristiana 
ayudar al enfermo a liberarse de todo lo que impide 
que el sufrimiento sea, para él y para los otros, «una 
fuerza de redención» (SD 19); 

• el cuidada de los enfermos es una «diaconía» eclesial 
que expresa de modo perfecte su esencia de «sacra
mento uni versal de salvación» (LC l ). 

Esta solicitud de la Iglesia por los enfermos, y cuyo 
testimonio es no sólo grande en extensión, si no también 
grandiosa por la calidad, como lo demuestra la hi storia, 
esta precoupación -repito- viene subrayada en el Ma
gisterio de estos últimos años: Pío XII iluminó la ciencia 
médica con innumerables di scursos que hacen texto en 
el momento presente. El Concilio Vaticana 11, aparte del 
mensaje dirigida a los enfermos, señala tanto al obispo 
como a los sacerdotes, que tengan la mayor solicitud 
«por los enfermos y los moribundos , visitandolos y con
fortandolos en el Señor» (PO 6, 8; LG 38). El mismo 
Derecho CanónJco (can . 529, parrafo 1) recuerda a los 
parrocos el deber de asistir a los enfermos y moribundos 
y el hacerlo con generosa caridad. 

Finalmente, los dos documentos del actual Papa, Juan 
Pablo li, Salvifici doloris y Dolen.tium hominwn; el pri
mera sobre el sentida cristiana del sufrimiento y el se
gundo el Motu Proprio institutivo del Pontifícia Canse
jo para la Pastoral de los Agentes Sanitarios, han puesto 
en marcha un nuevo movimiento en el cuidada pastoral 
hacia los enfermos. 

Esta solicitud pastoral ha sido igualmente recordada de 
manera particular por el Papa en sus exhortaciones apos
tólicas Christifideles laici números 53 y 54 y Vita conse
crctta nn 82 y 83. 

Asinusmo, la solicitud pastoral de la Iglesia a favor de 
los enfem1os se aprecia en todo el Magisterio del actual 
Pontífice, tanto por sus numerosos discursos en encuentros 
con enfermos y profesionales de la medicina,5 como en los 
documentos de gran relieve - legislación canónica, nuevo 
catecismo, cmtas encíclicas y exhortaciones apostólicas
en todos ellos encontramos diversos pasajes que, de forma 
directa o indirecta, hacen alusión al campo de Ja pastoral 
sanitm·ia y que nosotros hemos tenido cuidada de recoger 
y comentar en nuestra revista «Dolentiwn hominum», 
como esquematicamente presentamos a continuación. 

5. JAG IELKA JAN .: La pastora/e deg/i anunalati nell "azione e 
ne/l 'insegname/1./o di Giovanni Paola /I ( 1978- 1992). El autor, en esta 
tesi s doctoral , reco ge 3 1 O encuentros del Papa con los en ferm os y 230 
con los profes ionales sanitarios, desde 1978 a 1992, encuentros habi
dos en los centros san itarios, parroquias, aud ienc ias motivadas por 
grupos de estudio, congresos, etc. 
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La pastoral sanitaria 
en los documentos de la lglesia 

Comentari os publicades en la revista Dolentium homi
num: 

E l cu idada de los enfermos según la legislación canó
nica (DH 11, pp. 5-8). 

La Iglesia y los enfe1mos en e l nuevo Catecisme de la 
Ig1esia Católica (DH 23, pp. 44-47) 

Cartas encíclicas y exhortaciones apostólicas: 

• Spiritum vivificantem (DH S, pp. 18-20) 

• Christifïdeles laic i (DH 12, pp. 8-1 O) 

• Redemptoris missio (DH 17, pp. 7-9) 

• Centesimus annus (DH 17, pp. 10-12) 

• Pastores dabo vobis (DH 21 pp. 8-10) 

• Evangelium vitae (DH 29, pp. 4-14) 

• Vitet consecrata (DH 32, p. 7-10) 

• Una esperanza nueva para el Líbano (DH 36, pp. 10-
11 ) 

• Ecclesia in America (DH 41 , pp. 6-8) 

• Fides et Ratio (DH 4 1, pp. 9-16) 

Una evangelización nueva en el ardor, 
en sus métodos, en sus expresiones 

El Papa Juan Pablo II, en la Carta Encíclica « Veritatis 
splendor» (6 agosto 1993) hace alusión a este pensamien
to suyo de «nueva evangelizac ión» lanzado hacía diez 
años en un discurso a los obispos del CELAM (9 mayo 
1983). Dice así la Encíclica en el n.0 106: 

«La evangelización es el reto mas jiterte y exaltem
/e que la lglesia esta llamada a afrontar desde sus 
orígenes. En realidad este reto lo plantean no tanto 
las situaciones sacia/es y culturales que encuentra a 
lo largo de la historia, cuanto el mandato de Jesu
cristo resucitado, que define la razón mis ma de ser de 
la lglesia: "ld por todo el mundo y predicad el evan
gelio a toda crialura"» (Mc 16, 1 ). 

Sin embargo, el momento que estamos viviendo -al 
menos en el seno de algunas poblaciones- arroja mas 
bien e l signo de una gran provocación a una «nueva evan
gelización», es decir, a anunciar el Evangelio, s iempre 
nuevo y siempre portador de novedad, una evangeliza
ción que debe ser «nue va en s u ardor, en s us métodos y en 
su expresión». 

Cinco años mas tarde de l discurso del Celam en Salto 
(Uruguay), explicando el mi smo Papa el significada de 
aq uellas expresiones, decía: 

<<La evangelización se ra nueva en el ardo1; si en la 
medida en que se actúa, reforzais cada vez mas la 
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unión con Cristo, primer evangelizador; ... sera nue va 
en los métodos, si cada miembro de la Jglesia se hace 
protagonista de la difusión del mensaje de Cristo; 
.. . para que la evangelización se a nue va también en s u 
expresión, debéis estar con los oídos atentos a lo que 
el Señor puede sugerir en cualquier momento». 

Toda acción evangelizadora debe comenzar siempre 
con una acción hacia den tro; es decir, el evangelizador ha 
tenido que evangelizarse antes a sí mismo, haber pasado 
la experiencia del encuentro con Jesús salvador (EN 24), 
ya que la evangelización es sobre todo comunicación de 
una experiencia; no se trata de una actividad profesionaJ 
de una propaganda ideológica, ni de un servicio filantró
pico; es, sobre todo, un testimonio de vida. Para transmi
tir la doctrina de forma convincente se necesitan testigos. 

Hemos de evitar la inercia apostólica, superar esque
mas pasados, ritmos repetitivos, incapaces de responder a 
las necesidades. Desde la inercia no es posible evangeli
zar. «Una vez mas es necesario salir siempre de la situa
ción de una lglesia que ha perdido el primer amor, que to
lera la idolatría, que ha cedida al compromiso; del torpor 
de una lglesia que duerme o que vi ve tibiamente en la me
diocridad, para ser lglesia pobre, lglesia que escucha al 
Espíritu Santa, Iglesia de comunión». 

Transformar lo humano para hacerlo divino: esto re
quiere una metanoia, un cambio radical. Como aquel pro
gresivo y luego decisiva de los discípulos de Emaús que, 
«convertidos por la Palabra y por la presencia viva de 
Cristo, cambiaron camino». 6 

Es el Papa Juan Pablo U el que sale al paso de estas di
ficultades; es significativa el n. 0 36 de la Encíclica Re
demptoris missio en el que alude a las dificultades dentro 
de la Iglesia: 

<<Las d(ficultades internas en el pueblo de Dios no 
faltan, y son inclusa las mas dolorosas. Ya mi prede
cesOJ; Pablo VI, indicaba en primer lugar "la falta de 
fervOJ; tanta nuís grave cuando nace desde dentro; se 
manifiesta en el cansancio, en la desilusión, en el 
acomodamiento, en el desinterés y, sobre todo, en la 
falta de gozo y de esperanza" (EN 80). Las di visiones 
que han existida y que existen entre los cristianos son 
grandes obstaculos al sentida misionero de la lglesia 
(cf AG 6), de las vocaciones al aposto/ada, los anti
testimonios de fie/es y de comunidades cristianas que 
no siguen en su vida el modelo de Cristo. Pe ro una de 
las razones mas graves del escaso interés hacia "el 
compromiso misionero es la mentalidad indiferentis
ta, ampliamente difundida, enraizada en visiones teo
lógicas no correctas y adheridas a un relativismo re
ligiosa" que lleva a considerar que "una religión 
va/e tanto como otra ". Pode mos cuïadú; como decía 
el Pontifice, que existen también "coartadas que pue
den desvíar de la evangelización. Las mas acechantes 

6. NGUYEN THUAN F. X.: << Testimoni delia speran za». Città Nuo
va, Roma 2000. 
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son ciertamente aquellas que pretenden apoyarse en 
ciertas enseñanzas del Concilio"» (EN 80). 

Es también el Papa quien alienta a superar estas difi
cultades: «Las dificultades internas y externas no deben 
hacernos pesimistas o inactivos. Lo que cuenta -aquí 
como en cada sector de la vida cristiana- es la confianza 
que viene de la fe, es decir, de la certeza de que no somos 
nosotros los protagonistas de la misión, si no Jesucristo, y 
su Espíritu. Nosotros somos solamente colaboradores». 

El próximo año 2001 celebraremos en Sydney (Aust.J·a
lia) la IX Jornada Mundial del Enfermo y la idea central 
para esta celebración es: «La nueva evangelización y la 
dignidad del hombre que sufre». 

En el Mensaje que el Papa ha enviada con motivo de 
esta Jornada se subraya la necesidad de evangelizar este 
sector sanitario de grande experiencia humana. 

En el número tres del Mensaje el Papa nos dice que los 
hospitales son santuarios en los que se participa del mis
terio pascual de Cristo y que es importante que no falte en 
estas estructuras una presencia cualificada y significativa 
de creyentes que aprendan de Cristo a ser buenos samari
tanos . 

Los hospitales, los cent:ros sanitarios y de ancianos son 
ambitos privilegiados de la nueva evangelización, dice el 
Papa. Es importante que, al inicio del Milenio se dé un re
novada impulso a la evangelización en el mundo sanita
rio, Jugar indicada para llegar a ser un preciosa laborato
rio de civilización del amor, son también palabras del 
Papa expresadas en dicho Mensaje. 

«Si sois lo que tenéis que ser prenderéisfuego al mun
do entera» (Juan Pablo li a los jóvenes en la homilia de 
clausura de la Jornada Mundial de la Juventud, 20 agosto 
2000). 

Son palabras de Santa Catalina de Siena que el Papa 
hace suyas y Jas Janza a los jóvenes. Son palabras de una 
gran actualidad para la pastoral en los cenu·os sanitarios. 

Es necesari o meter fuego en ell os, fuego apostólico, in
terior, espiritual, Fuego que encienda la vida, que encien
da nuestro futuro, que encienda nuestros pasos vacilantes, 
cansados. Fuego, es decir, poner alma, vida, amor, servi
cio, sol idaridad al «cuerpo técnico», a las estructuras. sa
nitari as. El servicio pastoral debe ser el alma del hospital, 
el al ma de la estructura sanitaria, debe serfuego que arde, 
que entusiasma; luz que ilumina, gozo que suaviza el do
lor, compmïía en la soledad, amor que cura y salva. 

Formación de los Agentes 
de Pastoral Sanitaria 

Es difícil realizar hoy una nueva evangelización, según 
el criterio que estamos indicando, si los agentes no pose
.en una formación pastoral de base y si ésta no se actuali
za periódicamente. El Concilio Vaticana li ha insistida 
mucho en esta formación pastoral, e indica que todos los 
otros aspectos de la formación deben estar dirigidos a la 

finalidad pastoral (OT 4). En el decreto Apostolicam ac
tuositatem n.0 28, 29 se dice que debe ser multiforme y 
completa, y adaptada a las diversas formas de apostolado 
(n 16-19, 31). 

«El objetivo clave ser6. conseguir el suficiente dis
cernimiento de los caminos que el Espíritu va indi
cando a la lglesia en media de los cambios de esta so
ciedad en transformación radicalizada y acelerada. 
Se trata de educar en una seria teología de la acción 
pastoral que abarque todos sus campos: moral, so
cial, espiritual: formar en el conocimiento de una 
adecuada metodología pastoral y de una recta crite
riología de acción: precisar los términos de la solida
ridad responsable de la Iglesia en su acción relacio
nada con la sociedad humana; educar en el trabajo 
de base, en la inicialiva personal, en el espíritu aso
ciativo, en la labor de equipo, en la apertura a soli
daridades mas amplias» (Cf Asamblea conjunta 
Obispos-sacerdotes, Espaíia, ponencia VI!). 

Los medios para esta formación hoy son muchos y va
riados; se forma desde la experiencia, desde la inserción 
en actividades pastorales donde existe una buena organi
zación, coordinación y eval uación; esta es una catedra 
muy importante. Se forma uno asistiendo a lecciones de 
buenos maestros, a cursos, cursillos, semanas de refle
xión. Para la formación en Pastoral Sanitaria con los gra
dos académicos de Licenciatura y Doctorada en Teología 
Pastoral Sanitaria existe en el mundo sólo un Cenu·o, el 
Camillianum, en Roma, dirigida por los padres Camilos. 
Enhorabuena pm·que también estan naciendo en muchas 
naciones escuelas y centros de Pastoral Sanitaria e igual
mente el que este tema esté integníndose en los senuna
rios e institutos de pastoral. 

Subrayamos la necesidad de que el agente de Pastoral 
incluya en su proyecto de vida un espacio para la forma
ción permanente. No olvidar que forma parte de esta for
mación la lectura de libros, revistas, etc. a fin de tener 
siempre viva lamente y el ideal. 

Alguien podní. preguntar: ¿ Y e l resultada? La res pues
ta es siempre positiva, se ha avanzado mucho, queda to
davía mucho camino por recon·er, pero los resultados son 
enriquecedores. 

Pero ¡atención! no caigamos en la trampa de lo cuanti
ficable: en pastoral hay cosas que no caben en la medida. 

Las acciones pastorales proceden de una comunidad de 
personas y tienden a crear vida comunitari a de fe , de cari
dad y de participación. Por consiguiente: 

• El resultada de la acción pastoral no es mensurable en 
términos cuantitativos. No es una acc ión que conclu
ya en la producción de Jas cosas . 

• Los canicteres propios de la acción pastoral reclaman 
un proceso de elaboración que no puede expre arse 
só lo en conceptos jurídicos. 

• No son aplicables de manera unívoca a la acción pas-
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toral los esquemas organizati vos de los en tes políti 
cos, de los sindicatos, de la industria, etc., si bien de
ben ser tenidos en cuenta todos los avances de Jas 
ciencias humanas sobre la dimí.mica de grupos, Ja or
gan izac ión del trabajo, la planif icac ión, etc. 

La acción pastoral requiere sus cauces que le den ma
yor amplitud, mayor eficacia, mayor permanencia. A es
tos cauces los llamaremos estructuras pastorales . 

Las estructuras de la lg les ia son funcionales e instru
mentales para el cumplirniento de su misión. Por ello son 
necesarias -algunas ti ene que haber- y contingentes, 
porque todas son recambiables. 

A las estructuras pastorales de la lglesia les es consus
tancial el car<kter instrumental contingente, provisional: 
no son nu nca un fi n en sí mismas : proceden de la vida, de
ben servi r fie lmente a la vida y renovarse con ell a (Cf. 
Asamblea conjunta Obispos-sacerdotes, España, ponen
cia ill, Ol y 02). 

EL PROYECTO PASTORAL 

Debe contempl ar los siguientes capítulos : destinatarios 
del proyecto, el equipo pastoral y el programa. 

Destinatarios del proyecto: 
hospital pediótrico 

• Se trata de un proyecto que tiene en cuenta el Jugar : 
hospital, con sus múltiples facetas técnicas, organiza
tivas, económicas, soc iales, éticas. 

• Hospital pedúítrico: conocimiento, por tanto , de la 
realidad del niño, vivencias, neces idades, reacciones 
ante la situac ión de la enfermedad. 

• Ver también, de modo particular, el entorno familiar 
por el contacto y rol que los padres y sobre todo la 
madre van a desempeñar. 

• Co nocim iento de l personal sanitari o: vinculac ión, 
mot i vaciones, va lores, neces idades. 

• La pertenencia- propiedad-del hospi ta l y su filosofía. 

• La dimí. mica y vida diari a del hospi tal y particular
mente un conocimiento de la estancia promedia del 
niño. Hoy la estancia es mu y breve, dato que condi 
ciona proyectos «Sólidos y permanentes» y se debení. 
programar con una menta lidad nueva, ll amémos la 
«pastoral de urgencia», tanto por la brevedad de la es
tancia, como por las condiciones en que se esta. 

Equipo pastoral 

Es verdad que en muchos casos sera una sola persona 
la vinculada y responsable de la pastoral de l centro; pero 
aún en este caso esa persona responsable puede ll amar a 
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fo rmar parte a «personas voluntari as» con funciones es
pecíf icas de visita, distribución de la comunión, etc. 

En otros muchos casos, sení un verdadera equipo com
puesto por el sacerdote(s) , religiosas y laicos. 

Todos ellos deben conocer bien el ambiente hospitala
ri o, «inclinados» para reali zar la pastoral de es te sector, 
ser idóneos. 

Lo importante de la acción pastoral son las personas, 
los agentes . Uno no da lo que no tiene. 

La pastoral vale lo que el pastor; la evangelizac ión lo 
que el evangelizador; el apostolado vale lo que vale el 
apóstol. No se trata de «funcionarios» si no de testigos que 
iluminan, estimulan, coordinan, integran y transmüen es
peranza, experiencia, vida. 

Es importante llevar a cabo esta pastoral en equipo, 
crearlo, animarlo, hacerlo crecer. 

Todo equipo -todo grupo- es siempre una realidad 
di mímica; ti ene un proceso de maduración parecido al de 
la persona y pasa por las mi smas fases: niñez, adolescen
cia, madurez, adultez. 

Al inicio de la formación del equipo de pastoral, hemos 
de tener en cuenta los siguientes.factores: 

• Paciencia (la vida no crece a tirones) . 

• Capac idad de entusiasmo y de esperanza. 

• Cierta técnica (ya que no basta la buena vo luntad). 

• Tiempo materi al y psíquica para dedicar a los miem
bros del equipo. 

• Elegir bien el coordinador y procurar que en la pri
mera fase de la formación del grupo no haya personas 
difícil es. 

Si la animación y el animador deben ser factores de 
cambio, de transformación, el grupo realiza mas abun
dantemente esta transfonnación; es mas faci! cambiar a 
una persona integrada en un grupo que si esta aislada; el 
cambio rea lizado en equipo suele durar mas; también sa
bemos cómo las decisiones son mas facilmente aceptadas 
si se toman en grupo, que si se hace ai sladamente. 

El programa 

«La programación pastoral es el estudio, la elabo
ración, la decisión de una serie de acciones pastora
les apropiadas para hacer que el hospital pase de una 
determinada condición a otra mejor». 

Definid a la programac ión, nos preguntamos ¿cómo 
programar? La respuesta: por medio de una pastoral por 
objetivos. Porgue creemos que se trata de un proceso mas 
educativa y porgue responde mejor al fin que perseguí
mos; nos obliga a definir bien las elecciones y a ser mas 
serios en las tareas ; influye progres ivamente en la renova
ción de los Agentes de la pastoral y nos obliga a una ma
yor animación y coordinación. 



NECESIDADES ESPIRITUALES DEL NIÑO ENFERMO Y SU ATENCIÓN PASTORAL 

Esta organización por objetivos exige: describir el 
campo de nuestro trabajo pastoral, según las necesidades 
y las posibilidades. Conocido el campo de trabajo pasto
ral, sen1 tiempo de proponer objetivos generales y especí
ficos y acciones concretas. 

Las actividades que integran la programación deben 
ser bien estudiadas, con posibilidad de realización, un i das 
entre sí, teniendo en cuenta el criterio de eficacia y que 
sean convergentes; también se debe tener presente el 
principio de gradualidad y de globalidad. 

En fin, en la programación debemos tener presente: la 
situación actual en dónde estamos; qué deseamos; qué es 
posible hacer. 

Por tanto, el programa contempla aquí que se trata de 
un hospital pedüítrico: hay que ver el volumen, la dim1nu
ca, las situaciones concretas ... Esto es basico. 

Se trata, igualmente, de un equipo de pastoral que quie
re funcionar como tal : personas preparadas, con entusias
mo y ganas de trabajar; personas con un programa que 
contemple actividades concretas, distribución de funcio
nes y coordinación de las nilsmas. 

En la programación no podemos olvidar dos criterios 
fundamentales: el respeto que debemos tener a los enfer
mos, fanilliares y trabajadores por el credo que profesan, 
y también que el servicio pastoral esté integrada en el 
quehacer asistencial del hospital, de ningún modo debe 
ser una isla en el hospital. 

Ahora surge la pregunta: ¿qué actividades pastorales 
pueden llevarse a cabo en un hospital pediattico? 

Creo que con todo lo dicho sobre el equipo pastoral y 
el Jugar concreto donde se lleva a cabo la pastoral , me 
atrevería a señalar algunas areas de atención pastoral. 

Personal del hospital 

Una relación continua con el personal médico y de en
fermería favorecera fuertemente la dinamjca pastoral. 
Puntos fuerte de esta relación pueden ser: 

• Aprovechar la visita a plantas y otros servicios. 

• Programar algunos actos para el personal; pueden ser 
cursillos, conferencias ... 

• Integrar el servicio pastoral en la dinamica docente 
del hospital. 

• Aprovechar circunstancias festivas, sociales, famili a
res ... 

• Colaboración con los equipos interprofesionales en 
temas de estudio sobre ética, humanización, proble
maticas que surgen en la practica profesional. .. 

Con los niños 

Debe tenerse muy presente: la edad, las condiciones en 
que estan y la permanencia en el hospital. Teniendo en 

cuenta todo ello, se fonnulara una presencia pastoral diri
gida sobre todo: 

• A la visita programada y constante. 

• A una presencia «catequética», particularmente en los 
servicios de una larga estancia y en unión a la «escue
la» que atiende desde el hospital el curso escolastico 
del niño. 

• Dimensión sacramental. Aquí entran en juego varios 
factores: cuantos niños del hospita l estan en edad de 
recibir los sacramentos, cua! es la practica religiosa 
de los niños, qué celebraciones sacramentales es posi
ble programar, cóm o, cuando ... 

• La famj lia. Todo cuanto hagamos al niño pasa por la 
fa mili a: visitas, gestos religiosos , ce lebraciones, etc. 
deben tener presente esta mediación famjliar de cara 
al niño y, al mismo tiempo, la dimensión evangeli za
dora de cara a la familia. 

El equipo 

La primera dimensión del programa debe contemplar 
también el equipo: sus necesidades, su responsabilidad. 
Puntos del programa de cara al equipo podrían ser: 

• Prestar atención a las personas que forman el equipo 
pastoral: preparación, vivencias, ritmo, integración, 
actividades ... 

• Potenciar las areas del equipo: dinamica de grupo, re
lación de ayuda, celebración de la fe ... 

• Integración «autorizada y responsable» en ciertas di
namicas y areas de reflexión a ni vel del hospital: co
mité de ética, conúté de acogida y humanización , do
cencia .. . 

• Evaluación periódica de las actividades pastorales a 
diversos niveles , según un cronograma preciso. 

• Cuidar el contacto con la parroquia, zona pastoral y 
diócesis. Servira para dar -ideas, experiencias
y recibir. 

CONCLUSIONES 

Después de esta larga disertación, intentando descri
bir y plasmar un programa pastoral en e l hospi

tal pediatrico, quiero concluir, sintetizando enanto he-
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mos dicho en estos cuatro infi niti vos: ser, aprender, de
cir, hacer. 

Ser 

Para obtener una buena música lo mas importante es el 
músico, no el instrumento. Igualmente, en pastoral, lo im
portante no son los programas, sino los pastores, lo que yo 
soy, la vida y el Espíritu que yo pongo en los programas. 

En pastoral, si no se cuenta con el Espíritu , vamos al 
fracaso. El Espíritu San to es fuerza, luz, protagonista de la 
evangeli zación. No son nuestros métodos los que dan efi
cacia, sino el Espíritu. La pastoral es un problema de tes
timonio mas que de métodos. En pastoral no es nuestra fa
tiga Jo que cuenta, la fuerza no esta en el hacer sino en el 
ser y «siendo» ser capaces de hacer presente el Resucita
do; que la gente ll egue a descubrir a Cristo y pueda decir: 
¡Es el Señor! (Juan 21). 

¿Qué tengo que ser para los niños enfermos? Tengo 
que ser testigo, presencia, silencio, sonri sa, alegría, espe
ranza, felicidad, curac ión, salvac ión. Este es el talante que 
debe vivir el eq uipo de pastoral y ser capaz de infundir 
este espíritu en toda la acción pastoral en el hospi tal pe
diat ri co. 

Ap render 

Del niño, de sus fa mili ares, del persona l sanitario , 
aprendemos a entrar en contacto, a confrontarnos; apren
demos a contar con las personas; elias señalan - nos 
dice- ¡cuan fragiles somos! Y nos enseñan que es desde 
ahí, desde nuestra frag ilidad, vulnerabilidad, como se 
hace la pastoral. Sólo el «herido», el vulnerable, puede 
curar y salvar. 

Decir 

Antes de decir, escuchar, acoger. Crear ambiente de 
cercania, de amistad que acompaña, que cura. 

Decir, invitar, ofrecer, exhortar a «tomar la camilla, a 
alzarse» (Mc 2, 1-1 2) En tusiasmar, abrir espacios, dar 
vida a las «para li sis»; iluminar la vida para que se realice 
el encuentro; que el otro descubra su fe sin que yo busque 
convencerlo. Jesús nos sirve de ejemplo. Emaús (Lc 24). 
Zaqueo (Lc 19), Mateo (9, 9- 13). Seguro que descubrire
mos la presencia de Dios en el otro, como María e Isabel 
(Lc l ,39-47). 

Digamos, sembremos, pero dejemos espacio a Dios, 
Él siembra; dejemos crecer, la semilla neces ita tiempo 
(Mt 13). 

Hacer 

Programar. Discernir necesidades, crear, celebrar, par
ticipar, coordinar, evaluar. ¿Qué tengo que hacer en el 
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hospita l pediatrico? ¿Dar soluciones ? ¿Hacerlo todo? 
¿Ser bombera de Dios? ¿Jugar a ser médico, enfennero? 
¿Qué tenemos que hacer, finalmente, en la pastoral? 

Como el Samaritana (Lc 10, 30-35), pararse, acercarse, 
curar, pero ¡atención! Somos mediación , samaritanos que 
se acercan al herido, lo curan, lo cargan en el jumento, lo 
llevan a la posada ... Lo restante lo hara el Señor. 

DECÀLOGO DE ASISTENCIA 
INTEGRAL AL NIÑO ENFERMO 

e uando yo era capellan en el hosptial pediatrico San 
Juan de Dios de Barcelona, se escribió un decalogo 

que abarca aspectos científicos, humanos , deontológicos 
y relig iosos. Era como el compromiso del hospital a rea
li zar una asistencia integral al niño enfermo. 

Este es el decalogo: 

1. La curación integral del niño es nuestro primer y 
principal deber. 

2. Declaramos someter y someter nuestra opinión y 
nuestro amor propio a la verdad científica. 

3. La practica de la docencia a través del niño nunca 
sení lesiva para el mismo ni ofendení a su dignidad. 

4. En el campo de la pedriatría, el médico y el perso
nal de enfermería actúan como delegados de los pa
dres y por e llo en su queh acer as istencial debe 
guiaries el amor del niño. 

S. Toda duda que SUija en el tratamiento del niño sera 
resuelta mediante consulta al nivel necesario. 

6. Ante el niño enfermo no existen condicionamientos 
derivados de raza, religión, nacionalidad , nivel so
cial o amistad. 

7. El niño incurable también tiene derecho a vivir, a 
ser cuidada y amado. 

8. Daremos al compañero o institución que prosiga el 
tratamiento del niño, cuanta información precise y 
podamos darle. 

9. Promoveremos la pediatría social, la prevención de 
las enfermedades y accidentes de los niños median
te campañas populat·es y reuniones científicas. 

10. Nos declar·amos solidat·ios y partidarios de la Orga
nizac ión Mundial de la sa lud y de la UNICEF. 
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MUERTE Y DUELO 

VIVIR ES LLENARSE DE PANUELOS BLANCOS 

T a biografía de toda persona, hombre o mujer, jo ven o madura 
L esta sembrada de una sucesión de apegos, pérdidas y 
separaciones que le recuerdan , consciente o inconscientemente la 
precariedad y provi sionalidad de todo vínculo y de toda realidad 1

• 

I . PANG RAZZI, AR NALDO . «La pérdida de un ser querido: un. viaje dentro 
de la vidc1>> Ed. Paulinas. Madrid , 1995. 



LA MUERTE EN EL NIÑO: ACOMPAÑAMIENTO PASTORAL 

En cierto momento leí que: «Vivir es ir diciendo adiós a 
las cosas. Vivir es llenarse de pañuelos blancos. Es decir 
adiós al amigo, a los padres, a la novia rubia o al joven 
apuesto que nunca llegó, al tren que se va, al abuelo que 
murió, al hijo de un amigo que dejó su vida en la carre
tera ... » 

Y en la capacidad de convivir, encajar y elaborar de 
una manera constructiva todo ese conjunto de pérdidas· 
variadas en cada momento el ser humano encontrara una 
de las mayores fuentes de energía para su crecimiento 
personal y para seguir enfrentandose a la vida con acti
tudes vi tales mas sanas 2. 

LA MUERTE: TENDÓN DE AQUILES 
DE LA SOCIEDAD ACTUAL 

Escuché a un profesor afirmar muy convencido que 
los agujeros negros mas significativos para el hom

bre y la mujer contemporaneos, y por tan to para los dis
tintos ambitos de la antropología, psicología y teología 
actual son: la soledad, la culpa, la enfermedad y la 
muerte. Frente a ellos fracasan muchas de las conquis
tas técnicas y las reflexiones filosóficas de las que nos 
sentimos tan orgullosos los ciudadanos del año 2000. 

De entre todas las pérdidas y separaciones que podrí
amos enumerar y que detenidamente presenta A. PAN
GRAZZI en su relevante obra sobre el duelo, la que indu
dablemente es mas temida, tanto si concierne a uno 
mismo como a alguien cercano, es la muerte. La muer
te, una realidad excesivamente familiar por la frecuencia 
y evidencia con que se presenta en nuestro entorno y, sin 
embargo, una realidad que en nuestro medio cultural 
aparece en gran manera tabuizada, negada o confinada 
en tre las paredes del hospital o del tanatorio. La muerte 
que día a día se abre paso entre la vida con sus exigen
cias de imprevisibilidad, irreversibilidad, inevitabilidad 
y universalidad, recordandonos de manera evidente 
nuestra condición de seres contingentes y vulnerables. 

No obstante hoy se da una especie de atracción por 
aproximarse teóricamente al tema de la muerte. Posible
mente sea porque la muerte de otros nos es próxima por 
dedicación profesional, por mi sión pastoral o por necesi
dad de acompañamiento como personal voluntario y te
nemos deseo y necesidad de saber mas acerca de una 
realidad tan insidiosa y ten1ida. 

Pero cuando la muerte ajena se toca tan cerca y de for
ma tan persistente, como afirma H. D URKIN, «deja de 
ser un mero con.cepto y se convierte en una ta rea que nos 
remueve por dentro y puede hacer tambalearse n.uestros 
esquemas conceptuales, referenciales y operativos 3». 

2 . M ARTÍN RODRIGO, R AMÓN. «La capacidad sana111e del duelo» 

Rev. Sal Terrae. Febrero I 997. 
3. D URKLIN, H ELEN. «Tratwniento de la enfermedad, la muerte y 

la idea de m.orir en psicoterapia de grupo analítica». Rev. Dynamic 

Psychotherapy, 1986. Vol 2 ( I ) 

Todas las personas cuando nos acercamos a un paciente 
en situación terminal, manifestamos nuestros esquemas 
referenciales de la mi sma manera que pautamos un tra
tamiento o aplicamos una técnica. 

EL TRABAJO DE DUELO: UN PERSONAL 
Y COSTOSO CAMINO INTERIOR 

Según la psicoanalista M. KLEIN 4 con la muerte de 
una persona el allegado ha perdido fís icamente a su 

ser querido, pero no ha perdido definitivamente a ese 
objeto amado. Se puede volver a recuperaria de otra 
forma sin la necesidad de su presencia o posesión física. 
Esto se realiza mediante la incorporación psicológica de 
los aspectos buenos de la persona perdida, a través del 
recuerdo y del afecto. Se daría con ello una verdadera 
reinstaJación del objeto bueno perdido dentro del pro
pia mundo interno de afectos. Esto es lo que psicológi
camente denominamos duelo y trabajo de duelo. 

Llamamos duelo a la respuesta emotiva a la pérdida 
de alguien o de algo. Cada pérdida significativa, cada 
desapego de una posición, objeto o ser querido signifi
cativa, provoca una serie de reacciones o sentimientos 
que nos hace pasar por un periodo denominada duelo 5

. 

El duelo es un proceso y no un estado. Por eso, des
pués de sufrir una pérdida, según W. WORDEN 6

, uno de 
los mejores estudiosos del tema, hay ciertas tareas que 
se deben rea li zar para restablecer el equilibrio y para 
completar e l proceso de duelo. Unas tareas que requie
ren esfuerzo, lo que implica que la persona en duelo ha 
de ser activa y tiene en sus manos el poder de hacer algo 
para seguir viviendo positivamente. Es, ademas, un re
clamo a su fuerza interior y al sentida de esperanza. Y, 
finaJmente, se ha de saber desde e l primer momento que 
elaborar un duelo es algo que lleva bas tante tiempo. El 
dicho popular de que «el tiempo lo cura todo» en e l caso 
del duelo es solo parcialmente cierto; habría que com
pletaria diciendo que «el tiempo lo cura todo ... si se tra
baja». De ahí que a todo este proceso acabemos denomi 
nandolo trabajo de duelo. 

Las tareas que W. WORDEN propone y que parecen 
resumir las etapas esenciales que debe recon·er toda per
sona en duelo para desprenderse de l pasado y crecer en 
nuevas direcciones de forma positiva son: 

4. KLEIN, MELANIE. «Ei due/o y S ll re/ación COll /os eswdos ma
níaco-depresivos». Ed. Paidós-Hormé. Buenos A ires, 1983. 

S. CABODEVILLA, ros u. « Vi vir y morir conscientemente». Ed. 

Desclée de Brouwer. B ilbao, 1999. 
6. W ORDEN WiLLI AM J. «Eitratamiento del du elo: asesorwuiento 

psicológico y terapia». Ed. Paidós. Barcelona, 1997. 
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• Reconocer y aceptar la real idad de la pérdida. 

• Liberar y trabajar las emociones y el dolor de la pér
dida. 

• Adaptarse a un med io en el que el fallecido esta au
sente y desarro ll ar nuevas habilidades y planteamien
tos de vida. 

• Rein vertir la energía emocional en nuevas relacio
nes o intereses y encontrar motivos para seguir vi
viendo. 

DOS TIPOS ESPECIALES DE PÉRDIDAS 

Hay ciertas maneras de morir y ciertas circunstancias 
que requieren una comprensión ad icional y modifi

caciones en las intervenciones que van mas alla de los 
procedimientos ordinarios en el tratamiento o acompa
ñamiento del duelo (su icidio, muerte súbita por acciden
te, problema cardiovascul ar, cancer, sida ... ), pero tam
bién se inc luyen en este apartado aquellas que implican 
la muerte de un niño o de un joven (accidente, muerte 
súbita infantil , aborto natural o provocada, muerte perí
natal, procesos oncológicos o infecc iosos en niños ... ) y 
lo que para un niño puede suponer la muerte de uno de 
sus progenitores, de un hermano o de un allligo. 

Es lo que nos proponemos considerar en los dos apar
tados siguientes, basandonos en la tri ste evidencia de que 
muchos niños hoy también mueren en nuestra sociedad 
tecnificada y que a el los también se les va de vez en cuan
do aJguno de sus seres queridos. 

EL NINO EN DUELO 

EL SECUESTRO DE LA MUERTE AL NIÑO 

E s ev idente que, en la actualidad, se ven muchas mas 
muertes que hace unas pocas décadas (y natural

mente por los niños también), pero son muertes que sólo 
estan en la televi sión y en el ci ne, ya sean en las noticias 
o en los espacios de ficción. 

Sin e mbargo, como bi en precisa C. COBO 7 , esas 
muertes son irreales, no pertenecen al ambito de lo vivi
do y, lo que es peor, son generalmente violentas, a me
nudo crilllinales, y no una experiencia íntima, personal, 
única. Los niños de hoy estan mucho mas en contacto 
con imagenes de muerte, pero mucho menos con su vi
vencia inmediata en la medida que se han apartado de la 
cultura agrícola y de la muerte en casa. El niño actual ya 
no ve al familiar muerto, só lo nota que ya no esta; I e fal
ta el dato intermedio entre la presencia y la ausencia, 
que es el cuerpo presente en su inmovilidad, rigidez y 
frialdad. 

Ordinariamente, en nuestra cultura actual cuando 
muere un fallliliar a los niños se les mantiene a escondí
das de cuanto ha sucedido, se les envía a casa de algún 
pariente o se les excluye de participar en los ritos de la 
sepultura. Pero alguien ha escrito que «si un niño vive 
con la verdad, ap rende a afrontar la vida 8». Y una de las 
principales verdades que habría que translllitirle es que 
la muerte forma parte de la vida. No obstante muchos 
niños, se ven privados de estos derechos pm·que sus fa
miliares «bienintencionados» quieren protegerlos del 
dolor. Y protegerlos del sufrillliento significa proteger
los de la vida. 

APROXIMACIÓN 
A LOS SENTIMIENTOS INFANTILES 

E xperimentar la muerte de una de las figuras parenta
les durante la infancia es uno de los acontecilllientos 

mas estresantes de la vida y tiene un efecto profundo en 
el desarrollo social, emocional y fís ico del niño, involu
crada. 

La característi ca principal del duelo del niño, como 
toda carencia, se definiría por un echar en falta 9 mas que 
por nostalgia del tipo adulto, y se reactualiza en hondura y 
significación a lo largo de toda la vida, tomando enverga
dura en momentos significativos o cruciales de la existen
cia. Hombres y mujeres de las ciencias o de los negocios 
han confesado en la intilllidad con voz velada y aún res
quebrajada, la sentida necesidad del padre o la madre que 
se les murió siendo ellos níños o adolescentes. Recuerdo 
emocionadamente el pensallliento final de Ponette, la niña 
protagonista del espléndido film de Jacques DOlLLON. 
Esta niña acababa de perdera su madre en un accidente 
hacía pocos dí as cuando viajaban juntas en s u automóvil. 
Tras una angustiosa e imparable búsqueda con su brazo en 
cabestrillo llamando a su madre e inventando distintas es
trategias para reencontrarse con ella, cuando por fin pudo 
entablar un breve dialogo a través de la fantasía, Ponette, 
la niña huérfana de cuatn;> años , marchó mas reconciliada 

7. COBO MEDINA, CARLOS. «El va/orde vivir». Ediciones Liber
tarias. Madrid, 1999. 

8. PANG RAZZI, o. c. 86. 
9. COBO MEDINA, C. o. c. 187. 



y serena de la mano de su padre, diciéndole toda conven

cida: «Mama me ha dicho que aprenda a jugar y a estar 

contenta». 
L. KELLY y Ph. NEIL, del departamento de Psicología 

de la Universidad de Michigan, nos describen en un inte

resante artículo el trabajo terapéutico que realizaron con 

un grupo de niños en duelo por la muerte de alguna de sus 

padres 10
• 

Afirman que, a pesar del tabú , la confusión y el dolor 

asociado a la expresión de muerte paterna, los niños en 

tratam.iento grupal se muestran impacientes por compar

tir, con detalles graficos o móviles los pensamientos y los 

sentimientos evocados por la muerte de un padre/madre y 

sus consecuencias. Estos son, a modo de síntesis los sen

timientos mas comunes que manifiestan: 

• Confusión mental sobre hechos relativos a la muerte. 

• Miedo por la seguridad propia y de los demas. 

• Tristeza y miedo a ser etiquetada o marcada por sus 
compañeros (estigma). 

• Deseo de mantener una atadura o unión con el pa
dre/madre desaparecido. 

• Excitabilidad y ansiedad hacia el noviazgo y posible 
nuevo matrimonio del padre vivo. 

• Tensión entre la neces idad de recordar al padre desa
parecido y agarrarse al pasado y la necesidad de con
tinuar la vida. 

CÓMO ACOMPAÑAR A UN NIÑO 
EN DUELO 

S i los niños en duel o pudieran hablar de lo que les pre

ocupa, sobre todo, cuando se les ha muerto el padre o 

Ja madre, seguramente plantearían preguntas similares a 

éstas: ¿Va a volver?, ¿Ha sido por mi culpa? ¿Quién cui

dara de mí ahora? ¿Me vas a dejar tú también? ¿Me voy a 

morir yo? ¿Qué ha ocurrido realmente? Y en esos mo

mentos de mayor confusión precisan y exigen una res

puesta adecuada de los mayores mas significativos. No 

vaya a ocurrir como en el caso que nos narra E. LES HAN 
11

• 

«El padre de dos niños murió de improviso y la ma
dre, desconcertada por la tragedia, entregó los niños a 
una tía y se alejó de casa varias semanas p01·que no que
ría hacer pesar su dolor sobre ellos. El díade su reg re
so, apenas bajó del coche, corrió a ellos para abrazar
los, pera ellos huyeron y se escondieron en un bosque 
cercano. La madre se quedó turbada y herida por s u ac
titud. En vista de que no volvían a casa empezó a preo-

IQ. KELLY L. , LOHNES M. A., y NEIL KALTER , P. H. D. : «Grupos 

de interven.ción preventiva para n.ilios afligidos por muerte parenta!. » 

Rev. American Journa l of Orthopsychiatry, 64 (4). Octubre, 1994. 

I l . L ES HAN, E. «Leaming to say goodbye.» MacMillan Public. 

New York, 1976. 
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cuparse y a movilizar a los amigos y a la polida para 
buscarlos. Fueron necesarias varias horas de búsqueda 
antes de encontrarlos y llevarlos a casa. Los chicos ha
bían huido p01·que estaban enfadados con su madre, que 
los había abandonada en el moment o que mas la necesi
taban. » 

Aunque no existe un formulari o suficientemente acre

ditada para informar y acompaña.r a un niño o un joven 

antela muerte de un ser querido o muy significativa nos 

atrevemos a sugerir unas pautas entresacadas de la pro

pia experiencia y de la de otros autores y psicoterapeutas 

que se han adentrado en estos temas. 

• Ante la necesidad de dar al niño o joven la noticia de 
la pérdida de un er querido el informante debe ser la 
persona nias vinculada afectivamente a e e niño. 

• En e o momemo el niño debe conocer la verdad 
de manera encilla y delicada, evitando descripcio
ne: terroríficas o macabras. Se debe responder ade
cuadamente a u preguntas, teniendo en cuenta el 
contexto emocional y su grada de desarro llo. Inclusa 
dejandole entrever que tampoco los adultos tenemos 
re pue tas defmitivas sobre la muerte en general , ni 
obre la muerte concreta de su ser querido. Pero, lo 

que no e debe hacer jamas es tratar de engañar al 

niño 12
• 

• No utili zar nunca explicaciones eufemísticas del 
tipo: «Se ha dormida», «se ha ido de viaje», «Dios se 
lo ha llevada». Estos son planteamientos tópicos del 
adulta para salir del paso, pero potencialmente peli
grosos, que pueden favorecer reacciones poco saluda
bles en los niños, creando aú n mas confusión en su 

mente. 

• Aunque no existen fónnulas eficaces para dar tal tipo 
de noticia a un niño conviene suav izarla de entrada 
haciendo una sencilla y breve introducción con los 
elementos reales de los que se disponga: «Mama esta
ba muy malita y sufría mucho ... » «Tú sabes que papa 
viajaba mucho por motivos de trabajo y que la carre
tera siempre es peligrosa ... » 

• En momentos así se debe acoger físicamente al 
niño, bien sea con teniéndole en un abrazo o toman
dole de las manos. No obstante hay que ser muy cui -

12. CROLLMAN, E. «Dialogo sobre la muerte enrre padres e ili

j as», en «Sociología de la muerte». Ed . Sala. Madrid, 1984. 
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dadoso en ese contacto físico con el adolescente, con 
el fin de no infa ntiJi zarlo y esbozar sólo el acerca
miento fís ico que se haní. mas intenso en la medida 
que él/ell a Jo acepte y lo requiera. 

• También es conveniente dejarl es participar en los ri
tos funerarios, en la celebrac ión de aniversarios y 
demas conmemoraciones según las creencias familia
res y sus sistemas de valores, e incluso en las visitas 
al cementerio. En la medida que ellos deseen y pue
dan se les ha de permitir contemplar y despedi r el ca
da ver del ser querido . Es una imagen y un recuerdo 
necesario para una buena elaborac ión posterior del 
duel o. 

• Dejar que los niños sean testigos de los verdaderos 
sentimientos del adulto en duelo. Para los pequeños 
es bueno en su proceso de maduración aprender que 
las emociones ex isten y que hay que as umirlas . Se 
debe favo recer que el niño recon·a conjuntamente con 
el adu lto, pero a su propio ritmo, todas las fases del 
duelo y experimente los lógicos sentimientos de pena, 
resentimiento, miedo, soledad ... 

• Es conveniente habJarl es de la persona que ha muerto 
con la mayor naturalidad posible. Es una manera 
adecuada, aunque a veces nada faci! para el adu lto, de 
manifestar que sigue viva en nuestro corazón. 

• Propiciar y animar a los niños a que comuniquen lo 
que saben, sienten y piensan acerca de la muerte. 
También los ad ultos deben compartir sus convicc io
nes e incertidumbres al respecto. 

• Si se trata de una muerte anunciada conviene ir pre
parando al niño como en una especie de duelo antici
pado progresivo, pero sanamente insinuada. Es bue
no fac ili tar que el ni ño, mediante las visitas breves y 
esporadicas a su ser querido gravemente enfermo, se 
vaya despidiendo a su manera. 

• Los niños tienen la neces idad de modelos para crecer 
y afrontar las cri sis de la vida. Los padres y los adul 
tos se convierten en modelos positivos en la medida 
en que saben compartir con naturalidadlos estados de 
animo susc itados por el duelo y promueven la partici
pación de todos. No se debe propiciar una actitud fre
cuente pero incorrecta de endosar al niño o al joven 
exces ivas responsabilidades y expectati vas , como por 
ejemplo: «Ahora que papa o mama ya no estan, debes 
ser tú el hombre o la mujer de la casa». 

• Lo mas importante para conseguir una educación 
acerca de la muerte es que los adu ltos aprendamos a 
asumir este tema y a superar nuestros propios temo
res, poniendo verdadera énfas is en el sentido de la 
vida y su bell eza, buscando un significada personal 
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para la propia vida y la propia muerte. Todo ello ayu
dara s in duda a que el niño y el joven lleguen a tener 
una actitud mas ab i erta e integrada de la muerte 13 

Y 
14

• 

LA FAMILIA QUE HA PERDIDO 
UN HIJO MENOR 

EL IMPACTO DE LA MUERTE DE UN HIJO 

N uestra sociedad, orientada a lo joven, lo bell o, lo 
fuerte y la acción, tiende a negar la muerte y a in

fravalorar la incapacitación, y de una manera mas exa
gerada cuando se trata de niños y adolescentes en los que 
la enfermedad, y mucho mas aún la posibilidad de la 
muerte, esta negada como fenómeno antinatural, como 
una auténtica inversión del ciclo biológico normal 15

. 

Por eso, cuando se produce la muerte de un niño o de 
un jo ven s u pon e un duel o muy especial, y perder un hi jo 
de cualqui er edad es una de las pérdidas mas devastada 
ras que existen y su impacto persiste durante años 16

. E l 
profesor F. Alonso-Fernandez, Catedratico de Psiquia
tría de la Universidad Complutense de Madrid , llega a 
afirmar que alrededor de un 20 % de los padres no logra 
superaria nunca pudiendo llegar en muchos casos a pro
vocar la separac ión o el di vorcio. 

«La muerte de un hijo es lo que nuís se parece a la 
propia muerte. Es el propio dolor que, de tan intensa, te 
hace despertar y darte cuenta de que debes volver a vi
vin> (Rosa, Renacer 2000). 

LOS SENTIMIENTOS PROVOCADOS 

(Documento est e apartada con expresiones y viven
cias compartidas por los componentes del grupo de apo
yo «Renacer», f ormada en Barcelona y sus alrededores 
por padres que se reúnen para afrontar juntos la pérdi
da de s us hijos. Los testimonios los he tomada de un am
plio artículo en EL PAÍS durante el pasado mes de julio, 
a propósito del accidente del autocar escolar en Soria 
en el que murió un amplio número de adolescentes.) 

• En un primer enfoque, el mas general, la muerte de un 
niño o joven evoca la destrucción precoz de un pro
yecto de hombre, que en él se gesta misteriosa y si
lenciosamente 17

. «A nadie se le pasó por la cabeza 

13. RODR ÍGUEZ FERNANDEZ, M.' [SABEL. «Génesis y evolución de 
las ac!iludes anle la muerle en la il!fanc ia», Cuaderno de bioéti ca. 
Vol. X l , 4 1. Enero-M arzo, 2000. 

14. REDRADO JOSÉ L UIS. «El niiio ante la muerle» Rev. L abor 
Hospitalari a, n.0 159. Barce lona, 1976. 

15. GABALDÓN SABEL. I Jornadas Nacionales de Cuidados Pa
liclli vos en Pediatría. Hospital Sant Joan de Déu. Barce lona, 1995 . 

16. BOWLBY JOHN. «La pérdida ajec/i va: lrisleza y depresión» 
(Parte ILI: «El duelo en los niños>>.) Ed. Paidós. Barce lona, 1990. 

17. COBO W. O. c. , cap. 7. 



que mi hijo pudiera suicidarse. Después de buscar in
cansablemente algún motivo para justificar s u deci
sión, acabé asumiendo que había que respetarla. No 
le gustaba este mundo. Y no se puede vivir con esa 
angustia» (Ulina) 

• También se produce Ja vivencia de ruptura de una 
vida hermosa en sí misma, como una especie de in
justícia divina de una vida no realizada ni en su 
propio presente. Los ni ños que mueren apenas dejan 
mas recuerdo de sí mismos que el de su muerte. Eso 
es lo que indigna de Ja muerte de un niño: su no-his
toria. La imposibilidad de Jlenru· con su vida una me
moria. 

• Al ver morir un hijo o ante un niño muerto, surge un 
movimiento emocional inconsciente, incomprensible, 
ru-rasante, arquetípica: el deseo de fundirse y morir 
con él. Y se experimenta como una culpa cierta: la de 
seguir viviendo cuando muere un pequeño. «No so
mos conscientes de que nuestros hijos no estan ga
rantizados de por vida. Su muerte rompe el sentida de 
la vida: de ahí el gran dolor y desequilibrio que pro
voca su m.uerte» (Iuan). 

• La muerte de un niño o de un joven es, con frecuen
cia, súbita a causa de accidentes, lo que aumenta el 
cuestionamiento de Ja competencia de los padres o los 
adultos, puesto que el rol parenta! es mantener al hijo 
seguro. Esto suele llevar consigo fuertes sentimien
tos de culpa 18• «No importa si tu hijo ha muerto por 
enfe rmedad, accidente o suicidio. Siempre te sientes 
culpable. Creemos que somos los guardianes de 
n.uestros hijos y cuando mueren sentimos que hemos 
fracasado como padres» (I uan). 

• No es extraño que, después de la pérdida, haya un 
tiempo en que se descuide un tan to a los otros hijos. 
Posiblemente no se les da la atención que necesitan 
porque sus cuidadores primarios estan en un estado 
traumatico y simplemente no pueden ofrecer ayuda. 
De ahí Ja utilidad de las rectes de apoyo como ali vio 
de estas situaciones. «El tópico de las familias destro
zadas n.unca ofrece una salida. Hay que superar la 
pét·dida. La muerte de un hijo no debe convertirse en 
una lapida para toda la vida». (Patricio). 

• Una de Jas posiciones mas difíc iles en que los padres 
ponen a s us hijos supervivientes es en Ja de sustitutos 
del hijo perdido. Esto implica dotru· al hijo supervi
viente de cualidades del fallec ido, llegando incluso a 
que al próximo hijo se le ponga el mismo nombre o 
parecido, o se trate rapidamente de gestar un nuevo 
sustituto. 

• Elaborar la pérdida de un hijo se puede complicar to
davía mas cuando los padres estan separados o di
vorciados. Se reúnen en este momento de crisis y 
esto puede evocar fu ertes emoc iones y comporta
mientos ex tremos, desde conductas empaticas y de 

18. W ORDEN, W. 0 . c. , cap. 7. 
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cuidado hasta una lucha extrema de poder y control, 
con mutuos reproches y culpabilizaciones. Pero en 
esta situación es imposible conseguir el tipo de con
trol que se desea realmente: recuperru· la vida perd ida 
de su hijo. 

SUGERENCIAS PARA 
UN ACOMPAÑAMIENTO ADECUADO 

En el tema del acompañamiento en el duelo, y mucho 
mas aún si se trata de la muerte de un niño o un j o

ven, la demanda mas persistente es Ja de cómo hemo de 
comportarnos, qué se ha de dec ir en estas situaciones, 
cómo acompañar el proceso. De entre las muchas y va
ri adas aportaciones que se han escrito prefi ero ofrecer 
las que nos ofrece A. PANGRAZZI 19 en su obra ded icada 
específicamente al te ma del duelo , añadiendo algunas 
puntualizaciones que me pru·ecen importantes. 

• Familiarizru·se con el proceso de duelo para acompa
ñar al que sufre con un mayor equilibrio y serenidad, 
porque se conoce el «mapa» del viaje y el objeto de la 
propia presencia. 

• Evitru· las frases hechas, porque los tópicos no ay udan 
al afectado; incluso pueden herirlo o desconcertari a. 
Si realmente no nos sale nada oportuno, Jo mejor es el 
sil encio o el contacto físico. «En realidad, la gente 
huye de ti , porque no saben qué dec irte. No estan pre
parades para reaccionar mas alia de la palmadi ta en la 
espai da» (Jua ni) 

• Acoger y provocar los desahogos. Mas que psicofar
macos el que esta en duelo necesita la presencia y la 
escucha de amigos o personas comprensivas . «Cuan
do murió mi hijo comprend í que no me iba a servir 
para nada la ay uda que yo he prestado como psicólo
ga a otros padres en estas circunstancias» (Mai) 

• Revalori zar los signos de presencia y cercanía, con 
di stintas acc iones y gestos de apoyo. 

• Mantener los contactes, puesto que los afectades s ien
ten mas neces idad de apoyo y presencia cuando van 
pasando los días. «El día del entierro, la gente se vuel
ca en ti. Pero después desaparece. Tú les recuerdas 

19. PANGRAZZI, A . 0. c., cap. 9. 
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que la muerte ex iste. Y tienen miedo» (Rosa). Y acte
mas el contacto puede mantenerse de distin tas fm·mas. 

• Cul tivar los recuerdos, perrrutiéndoles evocar los mo
mentos pos itivos vi vi dos junto a la persona desapare
cida; pero también se puede escuchar los aspectos ne
gativos, para completar el sentirruento y la verdad 
total respecto a la persona ausente. 

• Ayudar a elegir y tomar decisiones, ya que la persona 
en duelo se encuentra muy débil y a veces desintere
sada·y aú n desconcertada de la realidad durante algún 
tiempo. Nunca debe implicar el suplirle totalmente o 
anularl e en lo que supone la vida diaria. «Los prime
ros días no estas en este mundo. Es un estado de 
shock terrible del que tienes que ir saliendo como 
puedas» (Carlos). 

• Respetar la diversidad de reacciones, ya que el duelo 
es una experiencia uni versal, pero que cada uno la 
vive de un modo extremadamente personal, por di
versos caminos y con ritmo distinta. 

• Ser símbolos de esperanza. Quién transrrute calor in
funde esperanza, y esta es la vi vencia mas importante 
para el que se halla inmerso en el dolor por la pérdida 
de un hijo. Todo hilo de esperanza es un estímulo para 
mirar hac ia delan te. Si la persona es creyente canvie
ne acompañarle y remitirle al sentido de transcenden
cia y al ejercicio de sus practicas piadosas habituales. 

• Movili zar los recursos comunitru·ios, ya que el bie
nestar de una persona o fa milia en duelo debe impli
car a todo el tejido comunitario: amigos, vecinos, pa
rroqu ia, equipo as istencial. 

• Acompañarl e a descubrir nuevos horizontes, nuevos 
motivos y relac iones, invitandole a que poco a poco 
vaya sa li endo del aislamiento y la pena ocupandose 
también de otros sentimientos y necesidades de los 
demas y de sus hijos. «Perder un hijo te hace buscar 
un sentido a la vida y si no lo haces acabas hundido. 
No puedes dejar que el hijo perdido se convierta en el 
verdugo de tu vida. Al contrru·io, debes hacerlo tu ma
estro, aunque sea difícil. El proceso no pasa por el ol-
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vido. El sufrimiento de su pérd ida es una mochila que 
debemos cargar toda la vida» (Cru·los). 

I 

• Ayudru·Je a buscar la ayuda de un profes ional especia
lizado cuando intuimos que existe el riesgo de que el 
duelo pueda hacerse patológico. 

LOS BENEFICIOS DE UNA 
BUENA ELABORACIÓN DEL DUELO 

Termino esta exposición recordando con W. WORDEN 
que las familias que afrontan la pérdida de un hijo 

de manera mas eficaz son aquellas que llegan a hacer co
mentari os abiertos sobre el fallecido , sin prohibir ni bus
car excusas para que algun os de s us miembros se queden 
callados. Las fa milias verdaderamente funcionales pro
cesan sentimientos sobre la muerte incluyendo, admi
ti endo y aceptando sentimientos de vulnerabilidad. 

La lucha por recolocar emocionalmente al hijo/her
mano perdido puede ll evar a la famili a a una auto
conciencia importante y aun casi seguro crecimiento y 
cohesión grupal, consecuencia de esta difícil experien
cia 20

. 

Una pérdida no elaborada puede dar paso, como fac
tor de riesgo, a una verdadera patología de las relaciones 
famüiares o de algunos de sus miembros, que pueden 
aparecer al cabo de meses o años. Sin embargo, a pesar 
de que el proceso de duelo es inevitable y comporta ne
cesariamente dolor y sufrimiento, es a su vez portador de 
crecimiento, ya que un duelo adecuadamente elaborada 
mejora las capacidades futu ras para enfrentarse a situa
ciones de pérdida, frustración o sufrimiento, y puede ser 
un buen revulsiva para vivir mas plena y consciente
mente la vida 21

• 

20. K ÜBLER R OSS, E LISABETH. «Los nilïos y la nu1erte». E d. Lu
ciérnaga. Barcelona, 1993. 

2 1. SANCHEZ BRAVO, JULIAN. «Proceso!elaboración del duelo. 
Aten.ción a la fa milia. Estudio a través de un caso clínica. En: «Cui
dados paliativos». Edic. de D.A.E. para PARADIGMA TEC, S.L. 
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nam1ento 

INTRODUCCIÓN 

Permítanme iniciar mi exposición con una pequeña licencia. 
Creo, modestamente, que los coordinadores de estas Jornadas 

han tenido un acierto pleno al asignarme a mí este tema. 
Permitanme ahora que siga con un requiebro de ironía: yo he sido 

uno de los coordinadores que han preparada estas Jornadas. Eso sí, 

no fui yo guien solicitó exponer el mismo, si no que mis 
compañeros, muy acertadamente, pensaron en mi como Ja persona 

mas adecuada para ello. 
Veamos: he estado durante doce años seguidos encargado de la 

pastoral de un gran hospital materno-infantil en el que cada año 

solían fallecer alrededor de unos cien niños. En los primeros años 

Ja practica totalidad de las muertes tenían lugar en el propi o 
Hospital. A partir de la creación en el mismo de la Urudad de 
Cuidados Paliativos se produjo un trasvase de fallecimientos hacia 

los propios domicilios de los enfermos. Esta es una consecuencia 

evidente en cada uno de los centros en los que se han implantada 

dichas unidades. 
Haciendo una sencilla operación matematica multipücando el 

número promedio de niños fallecidos al año por los años en los 

que he ejercido mi ministerio pastoral sale un resultada de 1.200 

niños muertos a los que, de una u otra forma, he tenido que 
atender. Creo que resultara difícil cuestionar mi experiencia y mi 
autoridad moral sobre el tema que nos ocupa. 

Pues bien, desde esa autoridad moral y experiencia que 
humildemente reclamo para un servidor estoy en condiciones de 

afirmar que sobre este tema es muy poco lo que sé, o si lo 
prefieren, sé muy bien Jo que no sé, que es Ja mayor parte. 
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Comprenderan que la paradoja tiene su gracia. Un in
dividuo al que se le supone debe andar versado en un 
tema, resulta que manifiesta abiertamente su ignorancia. 
Habra que anotar la misma a su incapacidad, a la com
plejidad del tema o a ambas causas a Ja vez. Me apunto 
a esta úl tima propuesta. 

Por otro Jacto apuntaré una grave dificultad añadida a 
algo ya de por sí complejo. Si la primera parte del tema 
es misteriosa - Ja muerte-, no resulta favorecedor para 
el estudio la correlación de la misma con un colectivo 
tan am plio y complejo como «el niño». Cualquier estu
dio de psicología evolutiva nos obligaría a deslindar en 
qué tramo de Ja niñez nos fij amos. No es lo mismo un 
niño de tres años que uno de seis, y ambos son distintos 
de uno de ocho, y no tienen casi nada que ver con el de 
doce años. Nosotros tiraremos por la calle del medio, 
conscientes de la apuesta que hacemos pero con la que 
simplemente pretendemos situarnos frente a los trazos 
principales de una realidad tan vasta como sugerente. 

Trataré de transmitirles lo que sé, les haré partícipes 
de lo que no sé y, en todo caso, aventuraré pi stas de por 
dónde yo creo que debería de incidir la acción pastoral 
de Ja Iglesia en un terreno tan movedizo como éste. 

¿SABE EL NtÑO 
QUE SE ESTA MURIENDO? 

Cabría decir, siguienda con el estilo con el que he co
menzado: « i ¡yo qué sé!!» . Y no diría ninguna men

tira. 
El tema hay que ir a recogerlo aguas arriba. Antes que 

preguntarnos si sabe el niño moribunda que se esta mu
riendo, tendríamos que preguntarnos si el niño sabe lo 
que es la muerte; o, quiza, habría que llegar al propio 
manantial : ¿qué sabe el hombre de la muerte? 

Que e l hombre contemporaneo sabe poco sobre la 
muerte, es decir, sobre el proceso del morir humano, de 
mi muerte personal, es materia común en la que todos 
nosotros estaríamos de acuerdo, al tiempo que partici
pantes en gran medida de esa misma ignorancia. No en
traremos a exponer las múltiples causas que dan Jugar a 
ell o . 

Evidentemente cae por propi o peso que el niño de hoy 
no sabe, o en el mejor de los casos no contesta tampoco 
a esta pregunta. A nuestra niñez !e secuestraron la sexua
lidad; a Ja niñez y a Ja juventud actual Je estamos se
cuestrando Ja muerte. Uno de los recuerdos de mi infan
cia que mas grabadas tengo es cuando a mis se is-siete 
años acompañé, como monaguillo que era, al cura de mi 
pueblo a dar la «extrema-unción» (así eran entonces Jas 
cosas), a una anciana de mi pueblo, a la «tía Soledad», 
madre de un deficiente integrada en las labores domésti
cas de la sacristía y al que apodabamos «el Chicuelo». 
Por ese mismo tiempo moría una anc iana vecina de casa 
que sin ser familia alguna nuestra yo Ja tenía y la quería 
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como «mi abuela María» -al no haber conocido a nin
guna de mis abuelos seguramente proyecté sobre ell a 
esa figura tan entrañable para un niño, y que ella aceptó 
de buen grado-. Muerta ya, puesta en el ataúd abierto, 
recuerdo haber estado al lacto del mismo hasta que mis 
padres me mandaron ir a dormir. Al día siguiente me 
sentí muy honrado de ir en el entierro en primera fila de
tnís de la caja junto con los fa miliares. Y este honor lo 
vivía como tal simplemente porgue con anterioridad ha
bía visto idénticas escenas en mis amigos, auténticos n.i
ños de entonces. Tengo la impresión de que estas expe
riencias -insisto, vividas en mi mas tierna infancia
no me han dejado mayor trauma en mi vida. Quiza me 
dejaron algo mas de la auténtica sabiduría de la vida. 

En fin, que como suelo decir a mis alumnos de ética 
cuando tocamos este tema, «de París venían antes los 
niños, y a París mandamos ahora a los abuelitos». Y tan
to en uno como en otro caso, los franceses - una vez 
mas- no nos hacen ningún favor. 

Mons. José Luis Redrado, Secretaria del Pontificio 
Consejo para la Salud, realizó hace ya un buen puñado 
de años, exactamente en 1976, un estudio sociológico 
sobre «El Niño y la Muerte». Publicada en LABOR Hos
PITALA RIA, donde junto a otras sabrosas conclusiones 
afirma que: 

«Los niños no tienen una imagen de la muerte en 
sí, ni como concepto ni como experiencia que les 
afecte ... La imagen predominante es meramente ex
terna, la asocian a las casas que rodean a la muerte, 
que son como su envoltura ... Los sentimientos pues
tos en marcha sobre el morir son el miedo muy por 
encima de los religiosos ... Manifiestan su desagrado 
porque es un tema desagradable en su cultura y no 
p01·que lo hayan construido sobre su experiencia. La 
muerte, para ellos, es un nombre que pertenece al vo
cabulario; como lo es el diablo o las brujas. » (LABOR 
HOSPITALARJA, n.0 159, 1976, pp. 6-21). 

Así las cosas yo siempre pensé, en un principio, que el 
niño que estaba muriéndose no se enteraba de nada. Mi 
sujeto de atención pastoral no era pues en última ténni
no el niño sino la familia del mismo y, mas concreta
mente, los padres. Hacia el niño procuraba buscar una 
buena relación, jugar con él en la medida que era facti-



ble, conocer sus gustos y aficiones para mejor acercarme 
a él... Y, eso sí, siempre consciente de que ganarse el ca
riño y el afecto del niño era la llave maestra para entrar 
en el corazón de los padres. Y en ese corazón desganada 
había que ejercer la auténti ca pastoral. 

Mi teoría y mi praxis estaban claras. Hasta que me en
contré personalmente con la Dra. E li sabeth Kübler
Ross , suficientemente conocida por todos nosotros. En · 
una entrevista que mantuvo con el Equipo de Cuidados 
Paliativos de mi Hospital -la primera unidad de Cuida
dos Paliativos pedüítricos en España-, y que tarnbién se 
recogía en LABOR HOSP!TALAR!A, afirmaba sin ningún 
tipo de rodeos: 

«Un niíio sabe, no conscientemente sina por intui
ción, cual sera el término de su enfermedad ... Lo que 
hac e falta es enseFíar a toda el mundo que tratar con 
nií'íos enfermos es el lenguaje simbólico; eso no es 
castellano, ni inglés, ni francés, es un lenguaje uni
versal» (L ABOR HOSPITALARJA, n. 0 225-226, pp. 258-
261). 

Al mismo tiempo que defendía esta teoría nos expli
caba un sistema que a ella, en todo caso le había estado 
dando un gran resultada: presentaba un muñequito de 
trapo que no era sino un gusano de seda que, tras abru·se 
una cremallera, se vuelve al revés y se transforma en una 
bella mariposa. El fallecido no hace sino abrir la crema
llera y transformarse en un nuevo ser. Hermosa pedago
gía la de esta intrépida doctora. 

Personalmente, yo no puedo afirmar con rotundidad 
el éxito de esta teoría, pero también yo intuyo que bas
tante de verdad tiene. Y para corroboraria quiero narrar
les una anécdota de mi actividad pastoral. 

U n niño de ocho años -llamémosle Oriol-, padecía 
un cancer muy maligno y que irremedi ablemente iba a 
acabar con su vida. Diariamente iba a saludaria . Un día 
su madre me advirtió -por si tenía alguna duda- que 
Oriol nunca debería ser conocedor de su situación, bajo 
ningún concepto. Cuando entré en una de mis visitas 
pude observar que el niño estaba solo en la habitación . 
Intenté buscanne alguna excusa para irme raudo, pues 
desde que su madre me adv irtiera lo anterior no quería 
que pudiera sospechar que yo le iba dando información 
«prohibida» a su hijo. Pero Oriol me pidió que me que
dase con él. Al preguntarle dónde estaba su madre me 
dijo: «Ha ido a las taquillas del Barça para sacarme una 
entrada para ir a ver la final de la Recopa». Oriol era un 
gran aficionada al Barça y este equipo jugaba en Bema 
(Suiza) quince días mas tarde dicha final. Apenas acaba
da esa frase, Oriol pros iguió: «nú madre no se da cuenta 
que me estoy muriendo. Yo no veré ese partida ni si
quiera en TV». Repito: Oriol tenía ocho años. Moría tres 
días después de que el Barça se proclamara campeón. 

Que cada cua! saque las conclusiones que considere 
mas oportunas: los niños no se enteran de nada, los niños 
intuyen claramente su muerte, Oriol es un caso especial... 

ACOMPAÑAMIENTO PASTORAL 

Lo que sí que tuve muy claro desde nú conversación 
con la Dra. Kübler-Ross es que el niño no tiene todavía 
un conocirniento racional plenamente desarroll ado ni un 
lenguaje conceptual al uso. Relacionarnos con él nos 
debe llevar a intentar bucear en otros tipos de lenguaje y 
expresiones mas simbólicos que racionales. 

Y otras de las conclusiones claras que tengo es que de
beríamos abordar mas con todos los niños, tanto en los 
terrenos educativos como en los cateq uéticos, el tema de 
la contingencia, la finitud , en definitiva, la muerte del ser 
humano, de la misma fo rma que son conscientes de la 
muerte del perrito, del gato o del canari o que tenemos en 
casa. No es sano hacerle un solemne funeral en el j ardín 
al pen·ito y «mandar a París al abuelito». Sólo cuando nos 
hacemos conscientes de 1mestra fi nitud nos capacitamos 
para viv ir en plenitud las diversas etapas de la vida sa
candoles todo el jugo que las mis mas nos pueden ofrecer. 
Sólo haciéndonos cargo de la muerte podemos vivir la re
surrección. Ya Cicerón nos lo advertía: «Tan pronto se 
inicia el aprendizaje de la vida, sería conveniente -en la 
naturalidad- empezar a aprender acerca de la fi ni tud». 
La catequesis eclesial tiene aquí un reto importante. 

Joan Cahué nos ofrecía un hermoso y boni to guión 
para cómo hablar de este tema con los niños. Veamos un 
pequeño parrafo entresacado: 

«Bien es cierto que nuestras personas iran enveje
ciendo y perderan parle de sus fa cultades; nuestros 
ojos se gastaran y también nuestros oídos ... !nc/uso 
nuestra memoria no sera tan buena como cuando 
éramos jóvenes. ¡Ah!, y nuestras pobres piernas se 
sentiran cansadas y les costara caminar y qui zas lle
guemos a precisar la ayuda de al guien fuerte, como 
tú, para alcanzar la cima de aquél montículo dese/e el 
que poder divisar el ma~:.. Podremos llegar a pregun
tamos si no va siendo hora de que el Se1ïor nos I/ame 
a sus moradas .. . Pera lo importante sera que, en 
aquella hora lejana, podamos sentirnos tranquilos y 
satisf echos de nuesu·o recorrido, y no alberguemos ni 
una brizna c{e tristeza en el corazón .. . » (L ABOR Hos

PITALARIA, n.0 225-226, pp. 258-26 1 ). 



CÓMO SE ENFRENTA EL NIÑO 
A LA MUERTE 

T ampoco es ésta mala pregunta. Recogiendo mi plan
teamiento anterior yo puedo indicaries que en con

tadís imos casos he acompañado a niños en su proceso 
terminal que me hubieran explicitado ser conscientes de 
su situación. Junto al caso de Oriol-que acabó siendo 
un secreto pactado entre él y yo-, recuerdo el de una 
niña de unos diez años -llamémosle a ésta Patrícia- a 
los que, por el contrario, sus padres la tenían al día de 
todo su proceso info rmandole como si de un adulto se 
tratase; eso sí, con gran pedagogía y con un acompaña
miento constante por parte de toda la famili a, hermanos 
inc luidos. Otros pocos casos se refieren a ya no tan niños 
si no jóvenes -entre qu ince y diec isiete años- con los 
que indudablemente cambi a mucho el panorama. 

Los padres de Patrí cia eran unos profesores que ejer
cían su labor en un centro confesional y que participaban 
como catequi stas en su parroqui a. Auténticos cristianos 
vivieron de fo rma admirable el camino de despedida de 
su hij a. Patríc ia me pidió un día habl ar conmigo a solas. 
Cuando as í estu vimos me hizo una oferta: puesto que sus 
angelitos de la guarda iban a quedar en el paro, ella le 
podía pedir a Jesús que me los asignasen a mí ya que 
dado mi trabajo de acompañar a los niños enfermos 
como ella, probablemente necesitaría mas refuerzo. Me 
habló de las marav illas que habían hecho por ella. Lógi
camente, no pude sino agradecer y aceptar gustoso tal 
oferta. Y estoy a día de hoy convencido que, efectiva
mente, sus angelitos van conmigo. Esta es una perl a de 
esas que los agentes de pastora l de la salud nos solemos 
encontrar una vez en Ja vida. Porque, no nos engañemos, 
la rea lidad di ari a no sé si es mas cruel, pero en todo caso 
es di stinta. 

Sí que puedo afirmar, por otro lacto, que al menos por 
los mensajes no tan to verbaJes como de. as pec to y ta Jan
te que me han dado los niños enfermos en su proceso fi
na l, son mensajes de gran paz, de aceptación, de ternura. 
Qui za tenga razón la Dra. Kübler-Ross: estan comen
zando a ab rir la cremallera, tal vez estén comenzando a 
ver la hermosa mari posa que va surgiendo de su gusano 
de seda que se va deteri orando. Y corroboraría de nuevo 
a nuestra insigne doctora, que esa paz y aceptación es 
mas acentuada a llí donde los padres han ido asumiendo 
de fo rma mas madura la eructa rea lidad. 

Otro aspecto también muy frecuente en el proceso de 
morir es lo que yo he cali ficado como la «dictadu ra de l 
niño moribundo». Se trata del fé rreo marcaje que el niño 
hace a los suyos, habitualmente a la madre, obligandole 
a estar con ella, a su lacto, las ve inticuatro horas de l día. 
He conocido niños que, cas i en plena agonía, abrían sus 
ojos ante e l menor ruido de puertas o de si! las buscando 
el rostro de su madre. Una vez localizado, vo lvían a ce
rrarlos. Esa necesidad de seguridad que todos tenemos, 
pero especialmente e l niño, se vuelve impl acable cuando 

el niño pres iente el gran viaje de su vida. Recuerdo a 
M arta, una niña de dos añitos a Ja que consiguieron con
vencer que «mama había ido a por agua» cuando ésta 
ineludiblemente debía ir unas horas a casa. Cuando iba 
yo y !e preguntaba dónde estaba mama, Marta me decía 
con su media lengua: «agua». 

En este proceso último del morir, la acc ión pastoral se 
ha de hacer presencia cercana, callada, respetuosa. Los 
padres andan en plena digestión interior de la enorme 
tormenta que ha caído en sus vidas. La imagen de Dios 
suele estar, la mayor parte de las veces, rota o cuestiona
da. Ante su pregunta, muchas veces a bocajarro, del «por 
qué» hemos de evitar la tentación de contestaria, entre 
otras cosas p01·que tampoco nosotros tenemos la res
puesta. Parece que preguntan, pero en realidad no nece
sitan respuestas elucubrativas en ese momento. Saber 
estar, saber abrazar a una madre que aprovechando el 
sueño del niño rompe a llorar sobre tus hombros, ayu
darle a retomar cabos que le conecten con una vida que 
se !e ha quedado parali zada - e l otro cónyuge, los otros 
hijos ... - . En ocasiones, muy pocas, proponer una pe
queña orac ión. Que ha de ser sincera, pero que ha de in
tentar acoger la intensidad del momento: el desconcierto 
de unos, Ja profesionalidad de quienes estan al cuidado 
del niño, la solidaridad con los otros niños allí ingresa
dos, el miedo, la angusti a, o la fortaleza y la madurez 
con la que se esta llevando la situación ... No pocas veces 
me he ayudado en esos momentos de oración con el pa
saje de María al pie de la cruz (Juan 19) . 

Y en la medida de lo posible, con un trabajo de pura 
artesanía que sólo es viable cuando te has ganado la con
fianza y el cariño de los pad res, ayudarles a elaborar la 
esperanza cri sti ana. Intentar convertir la reli giosidad 
sencilla y casi siempre interesada en fe cri sti ana, adulta, 
pascual. Me conozco todas las vírgenes de todos los pue
blos de España; conozco no pocos venerables a la espe
ra del milagro para su beatificación; he visto cantidad de 
medallitas pasadas por el manto de patronas, cruces de 
Caravaca y de todos los estilos, reliqui as de cas i todos 
los santos. Valga como información que uno de los ve
nerables con mas aceptación era e l Padre Pío; de ahí que 
su reciente beati ficación me diese una enorme alegría; 
pero que conste que de mi hospital no sali ó e l milagro 
que le catapultó a los altares. Aun cuando estoy conven
cido que hi zo no pocos en el corazón de muchas famili as 
que en éllo imploraron . 
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Recuerdo que una noche falleció un niño cuyo cabe

zal de la cama acabó siendo una auténtica exposición de 

santos, cruces y medallas, así como la capilla del centro 

una central de velas encendidas. A punto de la mañana, 
tan pronto fui conocedor de la muerte del niño bajé a la 

morgue. Allí estaba sola la madre. Cuando me vió, se me 
abrazó y entre llantos me di jo: «Ahora puedo empezar a 
ser cristiana de verdad. Usted tenía razón: Dios es inú
til». Y es que con quienes había podido hacer un camino 

en su fe a lo largo del proceso de muerte del hijo, yo 

siempre les trataba de hacer en tender que Dios era inútil, 

es decir, que no era un fetiche al que podíamos manipu

lar ni siquiera para las finalidades mas nobles. Precisa

mente, porgue era inútil , era capaz de llenar de sentida 
todo. En esta ocasión me dió resultada. 

A LA MUERTE DEL HIJO ••• 
QUEDAN LOS PADRES 

No abordaré extensamente este capítula por cuanto 

considero que la otra parte de Ja ponencia lo ha he

cho generosamente. Que conste que es precisamente 

ésta la parte en la que me muevo con mayor facilidad. 

Muerto el niño, hay que enterraria. La importancia 

del funeral es grande. Lastima que hoy los centros sani

tarios hayan derivada en gran parte estas celebraciones a 

los tanatorios. Porgue es un momento determinante. Pas

toralmente hablando es de los momentos en que mas sa

tisfecho me he encontrada. Cuando he de celebrar una 

boda siempre advierto irónicamente al comenzar: «mi 
especialidad no son las bodas, sino los funerales, y fune

rales de niños». 
En un funeral de un niño hay una atmósfera densa, hay 

mucha rabia contenida, hay muchas preguntas sin con

testar, hay paradójicamente mucha vida, hay mucha es
peranza que sembrar ... Pero no sobre arena, sino sobre 

roca. E l lenguaje popular es contundente: «no estamos 

para monsergas». Es un momento privilegiada para hacer 
retronar la fuerza de la Palabra: «Te doy gracias, Padre, 
porque has escondida estas casas a los sabios y entendi
dos y se las has dada a conocer a los sencil/os ... Venid a 

ACOMPAÑAMIENTO PASTORAL 

Mí los que estan cansados y agobiados y yo os ali viaré». 
Momento privilegiada para resaltar la vida como don, 

como gratuidad; para resaltar el amor de unos padres que 
han estado al pie de la cama meses, que han llorado, que 

han gritado; momento privilegiada para enterrar junto al 

niño una religiosidad falsa, un Dios trucada. Pero sobre 
todo momento privilegiada para invitar a la esperanza, 

no como si nada hubiera pasado, sino precisamente des

de lo mucho que ha pasado. Una esperanza que nos invi
te a vivir con mayor hondura la vida, a relativizar mas 

tantas cosas que hemos situada como absolutas, a dar va

lor a las cosas que verdaderamente lo tienen y a poner en 

su sitio todas las demas ... Momento pri vilegiada desde el 
que podemos hacer mucho bien ... y mucho mal porgue, 
indudablemente, «la gente no esta para monsergas». 

Acompañar a los padres en su proceso de asumir la 
pérdida sera una labor importante a realizar. Labor muy 

delicada que quiza sólo podremos hacer con aquellos 

que, como dije anteriormente, nos hayamos ganado cré

dito de afecto y cercanía. Pasan momentos muy difíciles . 
Frecuentemente se produce una vivencia asimétrica de 

esa pérdida. No pocas veces esa vivencia asimétrica se 

produce ya en el largo proceso de la enfermedad del 

niño. ¡¡Cuantas «viudas con marido» he visto y he teni

do que ayudar!! La separación y el divorcio sue le darse 
con cierta frecuencia, aun cuando me cuesta aceptar la 

afirmación que el psiquiatra Javier García Campayo, del 

Hospital Miguel Servet de Zaragoza hacía en EL PAIS, el 

pasado 18 de julio comentando el proceso de duelo a 
propósito del accidente de los jóvenes catalanes en So

ria, en la que decía que «el estrés que causa la muerte de 
un lújo es tan intensa que provoca el divorcio en la mi
tad de los casos». Personalmente he conocido casos de 

divorcio, pero también he podido comprobar que un pro
ceso como éstos ha salvada un matrimonio o ha ayudado 

a madurar la relación entre ambos en muchas ocasiones. 

Miguel Hernandez vivió la pérdida de un hijo. Y con 

su incisiva poesía nos describe con fuerza los sentimien
tos que salpican su corazón: 

Ausente, ausente, ausente como la golondrina, 
ave estival que esquiva vivir al pie del hielo; 
go londrina que a poco de abrir la pluma fina, 
naufraga en las tijeras enemigas del vuelo. 

Flor que no fue capaz de endurecer los dientes, 
de llegar al mas leve signo de la fiereza. 
Vida como una hoja de labios incipientes, 
hoja que se desliza cuando a sonar empieza. 

Los consejos del mar de nada te han valido ... 
Yengo de dar a un tierno sol una puñalada, 
de enterrar un pedazo de paz en el olvido, 
de echar sobre u nos ojos un puñado de nada. 

Yerde, rojo, moreno; verde, azul y dorado; 
los !atentes colores de la vida, los huertos , 
el centro de las flores a tus pies destinada, 
de oscuros ojos tristes, de graves blancos yertos . 
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Mujer arrinconada: mira que ya es de día. 
(Ay, ojos sin ponien te por siempre en la alborada). 
Pero en tu vientre, pero en tus ojos, mujer mía, 
la noche continúa cayendo desolada. 

Finalmente, quisiera recomendar algo que amí me ha 
dado mucho resultada. Se trata de lo siguiente. En los 
casos en los que el niño que muere es alguien a quien se 
ha acompañado pastoralmente, se ha ganado el «crédito 
afectiva» con Ja familia, la víspera del aniversario de la 
muerte les llamo por teléfono o les escribo una carta. No 
es momento tampoco para sermones. El mensaje ha de 
ser muy sencillo: «Sé que mwïana se ra un día im.portan
te. En mi oración tendré m.uy presente a Pepito y a vasa
tros». Mano de santo, oigan. Un año mas tarde, de forma 
discreta, sin pretender dar Jecciones, se trata de romper 
la intimidad de un hogar, de forma respetuosa para ha
cerles saber que estamos junto a ellos. 

Un año, en nuestro Servicio de Pastoral, tomamos la 
decisión de felicitar las Navidades a todos los padres que 
a lo largo del año habían perdido a un hijo en nuestro 
centro. Lo discutimos mucho; había ideas diferentes. Al 
final buscamos una preciosa postal en Ja que se podía 
observar un tupido bosque por el que entre sus ramas se 
introducían unos rayos de sol. Debajo ponía como le
yenda una frase de Isaías: «El pueblo que caminaba en 
tinieblas vió una luz intensa». Por detras, en letra de im
pren ta, escribimos nosotros: 

«Queridos amigos: 
Somos conscientes de que estas Navidades 
seran diferentes para vosotros. 
Alguien, muy important e, faltara a la mesa. 
Nosotros también lo recordaremos. 
Porque el Hospital S. Iuan de Dios es de quienes en él 
son atendidos, de quienes en él prestan sus servicios, 
y de quienes, desde él, se han ido a la casa del Padre. 
Consideradnos muy cerca de vosotros. 
Santa Navidad y Pacifico Año Nuevo». 

Mandamos alrededor de 100 postales. Nos contesta
ran unas cuarenta. Todas elias llenas de agradecimiento. 
Y, curiosamente, una procedente de Ibiza, nos adjuntaba 
un décimo de lotería. Que no nos tocó, por supuesto. 

La lotería nos tocó a quienes nos hemos dedicada a la 
acción pastoral en un campo como éste. Misteriosa, difí
cil a veces, incomprensible otras, lleno de minas para la 
imagen de un Dios bueno y poderosa que ·en la muerte 
del niño hace cuestionar su bondad y su poder. Pero un 
campo hermoso, sembrada por Ja ingenuidad y la ternu
ra del niño, preñado por Ja frustración y la esperanza de 
los padres, en el que la vida -aquí sin trampa ni car
tón- corre fresca y cristatina. Quienes ahí estamos se
guimos teniendo mas preguntas que respuestas. Estas las 
hallamos cuando, en lo que parece el silencio de Dios 
hemos sabido estar no para aclm·ar dudas sino para hacer 
camino, duro camino muchas veces, con nuestros her
manos los hombres. 

CONSTRUCCIÓN DE OBRAS 

Figueras, 8, dcho. 15 
Tels . 4178341-4170306• Fax:4188990 

08022 BARCELONA 
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Revista Boletín de suscripción 
Año2001 

Suscripción anual: cuatro números 

España Ptas. 4.250 
Euros 26 

Extranjero . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . $ 38 

Apellidos _______________________ Nombre ________ __ 

Calle __________________ _ Número ___ Piso ___ Puerta __ _ 
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ENTIDAD OFICINA DC NÚMERO DE CUENTA 

Ruego a ustedes se si rvan tomar nota de que, hasta nueva indicación mía, deberan adeudar en mi cuenta los recibos que 
a mi nombre les sean presentados por la revista LABOR HOSPITALARIA, de Barcelona. 

____________ , a __ de _ _ ____ ___ de __ _ 

Enviar esta hoja debidamente cumplimentada a: 

Hermanos de San Juan de Dios 
Dr. Antoni Pujadas, 40 
Tel. 93 630 30 90 
08830 SANT BOl DE LLOBREGAT (BARCELONA) 
E-mail : curia @ohsjd.es 
E-mai l: revistas @ohsjd .es 
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VACUTRON 
Reguladores de Vacío. 

• Control exacta y preciso del vacío. 
• Mínima mant~nimiento. 
• Resistente a impactos. 
• Vacuómetro codificada por colores. 
• Funcionamiento silenciosa. 

ULTRA FLO 
Caudalímetros con rotamento de Oxí
geno y Aire Medicinal. 
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• Alta precisión. 
• Faci/ lectura. 
• Gran resistencia. 
• Sencillez de manejo. 

'IB CARBUROS 
'fi' METALICOS 

División Médica 
Hospitalaria 
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HANDI-VAC 
Sistema desechable para recolección de 
fluidos. 

• Sistema desechable de cierre hermé
tico, que impide su apertura accidental. 

• Dos capacidades: 1.500 ml y 2.400 ml. 
• Dos conexiones: Conexión a tu boy co-

nexión diss. 
• Valvula seguridad standard. 
• Posibilidad de conexión en tandem. 
• Completa gama de accesorios. 

GASES PUROS Y MEDICINALES 
AL SERVICIO HOSPITALARIO 

Calle Aragón, 300 
08009 Barcelona 
Tel. (93) 290 26 00 
Fax (93) 290 26 03 
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ESPAÑA 

-Intensificadores de imagen 

-Cadenas T.V. radiológica 

-Sistemas digitales para radiología, angiografía y 
hemodinamia. 

-Arcos qu irúrgicos . 

APELEM ESPAÑA, S.A. 
Llussà, 13 
Tels. (93) 330 02 83- 491 49 92 
Fax (93) 411 26 37 
08028 BARCELONA 
E-mail: ape Iem @feelingst.es 
http://www.apelem.com 

-Generadores de RX alta frecuencia 

-Mesas telemandadas . 

-Presupuestos de actualización, adaptaciones 

-Telemandos polivalentes 

INSCRITA EN EL REGISTRO DE EMPRESAS AUTORIZADAS 

PARA LA VENTA Y ASISTENCIA TÉCNICA DE EQUIPOS DE RX 

(ERX-B/00 1/92) REAL DECRETO 1891/1991 


