Recursos para Journey of Grief® [la Etapa de duelo]
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¢ El niiio estara bien?

Cuando uno de los padres tiene una enfermedad
incurable, mas que nada lo que desean es saber que
sus nifios van a estar bien.

Como es de esperar, estos son momentos dificiles

y confusos. Las familias quieren saber cuando, qué

y como hablar con el nifio sobre la muerte que se
avecina. Los padres y los adultos a su cargo desean
proteger al nifio de la tristeza que sufriran y al mismo
tiempo desean hacer lo mejor para el nifo.

Lo que los adultos mismos con enfermedades
incurables y los conyuges o nifios sobrevivientes nos
dicen constantemente es que lo mas importante es:

* Hablar con el niiio cuanto antes y no a ultima
hora.

e Ser sincero con el nifio.

* Recordar que la familia completa estd pasando
por esta enfermedad.

Cuando decirselo a sus ninos

La mayoria de los especialistas y los padres que han
pasado por esto, le recomiendan a las personas con
enfermedades incurables que no dejen para mafnana
el decirle a sus ninos la realidad de lo que esta
pasando.

Aunque sus instintos sean tratar de proteger a sus
nifos del dolor de la realidad, los nifios confian en
los padres que les dicen la verdad, desde las cosas
insignificantes en la vida hasta las mas importantes
lecciones. Su confianza en usted es la fundacién para
sus relaciones con otros adultos en el futuro, su
futuro conyuge y el padre/la madre sobreviviente.

Ademas, es una realidad que no se puede
ocultar. Aparte de eso, la mayoria de los nifos,
independientemente de su edad, pronto se dan
cuenta que algo esta pasando. Puede que no sean
capaces de ponerlo en palabras o decir exactamente
lo que es, pero saben que la vida que tenian esta
cambiando. Se daran cuenta porque escucharan
murmullos y se lo veran en sus ojos.

De maneras muy concretas, se vera interrumpida
la comodidad de las rutinas diarias a medida que
usted se vea inmiscuido en las citas médicas, las
hospitalizaciones y su cuidado. Puede que sus
familiares o amistades los lleven a la escuela, los
lleven a actividades y preparen cenas,y a la vez
nuevas caras del servicio de hospicio y de
cuidado a domicilio visitan su casa.

Su sinceridad y el que les hable con el corazén es
lo que los nifos mas confiaran y apreciaran mucho
después de que usted tenga esta conversacion.



Qué decirle a sus niiios

Muchos padres se preocupan porque quieren poder
decir las “palabras correctas” sobre su enfermedad
incurable.Tienen tanto temor de decir algo que piensan
que pueda ser daiino para sus nifos por el resto de sus
vidas que a veces dudan decirles nada.

Pero le aseguramos que lo mds importante es
que usted se los diga. Su carifio y su
sinceridad dicen mds que las palabras que
puedan escuchar.

Expliqueles la enfermedad o afeccion en
términos que se correspondan con la edad del nifo, y
muéstreles lo que es y lo que causara en su cuerpo. Use
el nombre de la enfermedad.

Por muy dificil que sea decir la palabra muriendo,
es importante que sus nifios oigan esa palabra. Los
nifos no pueden leer entre lineas cuando usted les dice
que esta “seriamente” o “gravemente” enfermo.A los
nifos de preescolar se les debe describir la manera en
que su cuerpo va a cambiar y que un dia su corazon se
va a parar y su cuerpo no va a funcionar mas. Usted se
va a morir.

Si le parece que esto es demasiado dificil para hacerlo
solo incluso aunque esté acompanado de su ser
querido, entonces pidale ayuda al enfermero del
hospicio o algun otro adulto que le preste servicios de
apoyo.

En especial con los niflos mas pequenos, recuerde
explicarle que no es lo mismo que estar
“enfermo” nada mas ya que los nifios pueden
pensar que si alguien se enferma quiere decir que se va
a morir.Y también pueden pensar lo mismo si ellos se
enferman.Asi que si su afeccién o enfermedad tiene un
nombre, Uselo y trate de no usar la palabra “enfermo”.

Asegureles que ellos no causaron su
enfermedad. No es culpa de nadie. Expliqueles que
“Estoy tratando de hacer todo lo posible y lo imposible
por estar bien y que mi cuerpo funcione durante la
mayor cantidad de tiempo posible. Los médicos se estan
esforzando para tratar de ayudarme también. Pero esto
es algo que no se me va a quitar. No hay cura para esto
y no es culpa de nadie”.

Expliqueles que la enfermedad no es
contagiosa-no es como tener un resfriado o la
gripe. (Si usted padece de una enfermedad contagiosa,
entonces expliqueles las precauciones que habra que
tomar.)

Déjelos que sigan siendo nifos-o que sigan
“teniendo su vida” que sepan que a usted le

da gusto verlos esforzarse en la escuela, y continuar
participando en actividades y con sus amigos de

la misma manera que lo hacian antes que usted se
enfermara.

Informeles que usted o su conyuge o ser
querido seguiran haciendo las cosas que
“hacen los padres” por ejemplo pagar las cuentas
y llevar la casa asi que no tienen que preocuparse por
cosas asi. ldentifique a las personas que se ocuparan
de ellos por ejemplo, que les ayuden con las tareas,
prepararan sus comidas, los llevaran y recogeran de la
escuela y sus actividades mientras usted estd ocupado
con los tratamientos y las citas médicas. No debe
alentar al adolescente a pensar que debe empezar a
actuar como el “hombre o la mujer” de la casa porque
van a tener que ocupar el lugar suyo.

Asegureles que usted va a preocuparse por
como estan y que ellos pueden hacer lo mismo con
usted.Y también que todos tienen permiso para decir,
i“podemos hablar de esto en otro momento”?




Como decirselo a sus ninos

Digaselo a sus nifios de manera que los tranquilice
y que les diga que “todos vamos a pasar por esto
juntos” y que a todos les vamos a decir lo mismo.
Busque un momento en que no haya visitas ni llamadas
telefonicas que puedan interrumpir su conversacion con
ellos.

Al final de la reunién familiar, deje que cada uno de
sus ninos haga preguntas y que hagan lo que deseen:
los nifios mas pequefos puede que quieran ir a jugar,
los adolescentes puede que se vayan para su cuarto

y pidan que los dejen solos y un nifio de doce puede
que llame a su mejor amigo. No espere que respondan
inmediatamente o de manera que tenga sentido para
usted. Necesitan tiempo para procesar lo que se les
acaba de decir.

Fotos o dibujos se pueden usar y ser Utiles para
explicarles su enfermedad y lo que le esta pasando

a su cuerpo a los ninos pequenos. Los ninos mas
pequenitos responden mejor a acercamientos simples y
“demostrativos” usando mufecas o peluches.

Responder a las preguntas que los nifios mas
mayorcitos y los adolescentes desean saber para
entender el proceso y la causa de su enfermedad es
importante. Podria serle Util pedirle a la clinica del
médico folletos ya que por lo general estan escritos en
un lenguaje facil de entender y tienen ilustraciones y asi
compartirlos con ellos.

Crear una cronologia de sucesos que explique
su enfermedad incurable, con comienzo, mitad y final de
la historia puede ser util. Puede empezar por describir
sus primeros sintomas, a los médicos que acudié y las
pruebas que le hicieron, y luego todo lo que usted ha
hecho para curarse y lo que seguira haciendo.

Recuerde preparar a sus niios, especialmente los
mas pequefos para lo que veran durante su visita al
hospital. Aparte de describir los equipos médicos y los
sueros, también podria ser util describir cémo su mama
o su papa se sentira y se vera: “Mami estd muy cansada
debido a la medicina que se estd tomando para luchar
contra las células del cancer, por lo que quizds se vea un
poco pdlida y estard acostada. Quizds no hable mucho pero
se contentard mucho de verte. El solo hecho de saber que
estds cerca hard que mami se sienta mejor”.

Pregunteles a sus nifos, una vez que haya
hablado sobre su enfermedad con ellos, y cercidrese
de que entienden perfectamente lo que usted les
explico. Esto lo puede hacer de varias maneras:

* Pregulnteles, ;“Cémo le explicarias lo que te acabo
de decir a un amigo tuyo”?

* Preglnteles, ;“Me puedes decir en tus propias
palabras lo que te acabo de decir”?

* A los nifios pequenos, les puede pedir que le
muestren lo que papi o mami tiene malo usando
una mufeca o un peluche.

Recuerde:

> No hay mejor momento que el presente.
+ Sea sincero con sus nifos.

¢ Este es un asunto de familia.
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