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PUNTOS CLAVE 

  La enfermedad de un niño, cuando es grave, crónica o 

deja secuelas, supone un gran impacto emocional 

para toda la familia. 

  Aunque la forma de vivenciar una misma enferme-

dad va a ser única para cada persona, suelen darse los 

sentimientos comunes de todo proceso de duelo.

  El dolor emocional (sentimientos de dolor, angustia, 

ansiedad, rabia, impotencia, miedo) puede quedar 

enquistado si no se le da salida, dificultando la recu-

peración.

  Es normal tener estos sentimientos ante la enferme-

dad y es muy sano permitirse sentirlos y expresarlos, 

y facilitar que los demás familiares también los ex-

presen.

  Para que el malestar no sea demasiado intenso y no 

se alargue en el tiempo haciéndose crónico, también 

hay que ir ajustando los pensamientos distorsiona-

dos a la realidad.

  Las reacciones de los niños van a depender en gran 

medida de las reacciones de los padres, ya que son un 

modelo a seguir y el principal soporte afectivo del 

niño.

  Los padres tienden a sobreproteger al hijo enfermo, 

centrándose demasiado en él y en la enfermedad, y 

descuidando a los otros hijos y la relación de pareja.

  Las habilidades de empatía y escucha activa son 

esenciales para que el otro se sienta cómodo hablan-

do y expresando sus sentimientos, y para que se sien-

ta comprendido.

  Para poder ayudar a otros en el plano emocional, es 

muy importante que reconozcamos y resolvamos 

nuestros propios problemas emocionales.

  El pediatra puede disminuir el estrés del niño y su fa-
milia, y aumentar su autonomía y autoestima, infor-
mándoles adecuadamente y educándoles para el au-
tocuidado.

RESUMEN

La enfermedad de un niño, cuando es grave, crónica o 
deja secuelas, supone un gran impacto emocional para toda 
la familia. Aunque la forma de vivenciar una misma enfer-
medad va a ser única para cada persona, suelen darse los 
sentimientos comunes a todo proceso de duelo. Los aspec-
tos emocionales tienen gran influencia en el afrontamiento 
y evolución de la enfermedad. El pediatra de Atención Pri-
maria (AP) está en una situación privilegiada para atender 
estos aspectos a lo largo de todo el proceso. Para ello, debe 
facilitar, o al menos no interferir, la expresión emocional. La 
clave está en saber escuchar (escucha activa) y comprender 
(empatía). No basta un conocimiento teórico, ni un empeño 
en practicarlo. Para hacerlo posible, necesitamos saber reco-
nocer y resolver nuestros propios problemas emocionales. El 
pediatra también debe ayudar a la familia a completar su 
información sobre la enfermedad y su educación en auto-
cuidados. Así disminuirá su estrés y aumentará su autono-
mía y autoestima, al sentirse más capacitados para tomar 
sus propias decisiones. 

TESTIMONIO 

“Ante esta situación sólo cabe esperar y confiar en las bue-
nas manos de los médicos y en que la niña responda al trata-
miento. Por dentro estás destrozado, casi rozando la incons-
ciencia. Pero luchas porque la realidad de lo que está pasando 
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no te haga tomar (o dejar de tomar) alguna decisión de la 
que luego te tengas que arrepentir. Piensas que ya has metido 
suficiente la pata por no haber traído antes a tu hija al hospi-
tal, sabiendo que unas pocas horas en el diagnóstico y trata-
miento de la meningitis podrían haber sido suficientes para 
haberla salvado. Te culpas, piensas en la culpa que habrán 
tenido los médicos, en la mala suerte, te preguntas por qué 
está pasando todo esto, ¿realmente existe un Dios? Evitas es-
tos pensamientos negativos (que volverán de vez en cuando a 
lo largo de mucho tiempo), intentas mantenerte frío, sereno, 
como si te enfrentases a una situación en la que todo depen-
de de tu comportamiento. No lloras, en público no. No crees 
pero rezas, rezas por ella, al menos tu hija se lo merece, mere-
ce una oración. Finalmente todo terminó bien y, al parecer, sin 
secuelas. Pasó aproximadamente un mes ingresada. En casa 
intentábamos hacer vida, si se puede decir, normal. Íbamos a 
trabajar, su hermana a la guardería, íbamos al hospital todos 
los días. Mi hija pasó una gran parte de la enfermedad aisla-
da, incluso atada para que no se quitase las sondas, y la situa-
ción a la espera del posible desenlace nos hacía estar muy 
tristes pues había muchas posibilidades de secuelas. Mi mujer 
lloraba de vez en cuando y yo intentaba tranquilizarla. Un día 
ella me pilló llorando, escondido en el cuarto de baño. Le 
agradecí que no me dijera nada e ignorara lo que había visto, 
pues me habría dado vergüenza y no habría sabido qué decir. 
Una enfermedad de este tipo hace, al menos en nuestro caso 
lo hizo, que nuestra relación se estrechara más.”

INTRODUCCIÓN

La enfermedad de un niño, sobre todo cuando es grave, 
crónica o deja secuelas, supone un gran impacto emocional 
para toda la familia. Una enfermedad leve también puede 
producir estrés en los padres. Si el niño tiene anginas, los 
padres deben decidir rápidamente qué hacer con ese niño 
que ha alterado los planes establecidos. Una otitis, con su 
llanto a media noche, puede dificultar el sueño de toda la 
familia.

Los aspectos emocionales tienen gran influencia en el 
afrontamiento de la enfermedad y en la evolución de la 
misma. El dolor emocional, cuando no se le da salida, se en-
quista. Es como un absceso que necesita ser drenado. Esto 
puede repercutir, en mayor o menor medida, en la salud de 
la familia y dificulta la recuperación del enfermo. En algunas 
ocasiones precisarán la atención de un psicólogo o un psico-
terapeuta para “drenar el pus enquistado”.

En una enfermedad grave o crónica, el niño suele ser 
atendido por varios profesionales del hospital y de AP. Los 
profesionales de AP ofrecemos una atención cercana y con-
tinuada, conocemos al niño y a su familia, y ellos suelen con-
fiar en nosotros. Por todo ello, estamos en una situación 
privilegiada para atender los aspectos emocionales a lo lar-
go del proceso de la enfermedad. 

ATENCIÓN EMOCIONAL

En nuestra cultura, tenemos una fuerte tendencia a re-
primir la expresión del dolor emocional y a ocultar la muer-
te. Las expresiones habituales “no te preocupes”, “los hom-
bres no lloran”, “tienes que ser fuerte” equivalen a decir “no 
sientas”. Cuando a un niño, ante la muerte de un ser queri-
do, le decimos “se ha ido”, “está de viaje”, “está dormido”, es-
tamos negando la realidad de la muerte. Además podemos 
infundirle un miedo a viajar o a dormir porque piensa que 
puede morirse. También se tiende a ocultar a los niños el 
diagnóstico cuando se trata de un cáncer o de otras enfer-
medades graves que pueden llevar a la muerte. Nos resulta 
muy difícil dar una respuesta sincera a un niño que nos pre-
gunta “¿me voy a morir?”

Tratamos de evitar enfrentarnos a las emociones dolo-
rosas de los otros (dolor, angustia, ansiedad, rabia, impo-
tencia, miedo) para no enfrentarnos a nuestro propio 
dolor, que es reflejado por el del otro. Nos han enseñado a 
rechazarlo en lugar de enseñarnos a expresarlo. Sin em-
bargo, debemos valorarlo y reconocer su función. Sentir 
estas emociones ante una determinada situación nos ayu-
da (dado que son sensaciones molestas y desagradables) 
a intentar hacer algo para modificar la situación que las 
provoca, siempre que sea posible, o a tratar de adaptarnos 
a ella, cuando no sea posible modificarla. Es igual que con 
el dolor físico, que nos ayuda a retirar la mano cuando nos 
estamos quemando o a saber que algo anda mal en nues-
tro cuerpo, con lo que podemos buscar la causa y ponerle 
remedio. Sin embargo, no siempre las emociones cumplen 
su función y, cuando esto ocurre, pasan de ser un gran re-
curso a ser una fuente de intenso malestar que dificulta la 
acción. 

Para atender los aspectos emocionales de forma eficaz y 
“sin quemarnos” necesitamos aplicar tres grandes grupos 
de habilidades en un orden determinado:

1.  Habilidades de autocontrol emocional.
2.  Habilidades de comunicación.
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3.  Habilidades para motivar cambios de comportamien-
to en los otros.

El orden es importante. De nada nos sirve tener bien 
aprendidas las técnicas que facilitan la comunicación si no 
somos capaces de mantener la serenidad ante el llanto o el 
enfado de nuestro paciente o sus padres. 

Cuando hablamos de autocontrol emocional, no nos re-
ferimos a eliminar las emociones, sino a digerirlas, procesar-
las y controlarlas en un entorno en que no es adecuado 
mostrarlas. El ser humano, con el debido entrenamiento, 
puede controlar la duración y la intensidad de sus emocio-
nes. Las habilidades de autocontrol emocional sirven para 
que el malestar no sea demasiado intenso y no se alargue 
en el tiempo haciéndose crónico. Puede conseguirse identi-
ficando lo que se piensa sobre la situación y, si se es poco 
realista, ajustando esos pensamientos a la realidad. Por 
ejemplo, cuando solo se ven los aspectos negativos de una 
determinada situación, tratar de mirar también los aspec-
tos positivos. También pueden ayudar las técnicas de respi-
ración profunda y relajación.

Todas estas habilidades pueden desarrollarse mediante 
un adecuado entrenamiento y poniéndolas en práctica. 
También necesitamos aprender a reconocer y resolver nues-
tros problemas emocionales. 

En los cursos anuales de actualización en Pediatría y en 
las reuniones de la Asociación Española de Pediatría de AP 
(AEPap) habitualmente se imparten talleres para aprender 
estas habilidades: entrevista clínica y comunicación1-3, escu-
cha terapéutica4 y promoción de la salud emocional del pe-
diatra5,6. Sus contenidos se pueden consultar en Internet. 
Como son talleres prácticos, lo mejor es animarse a inscri-
birse en ellos en la próxima edición.

¿QUÉ SIENTE EL NIÑO ENFERMO? ¿Y SU FAMILIA?

Si conocemos las posibles maneras de reaccionar del 
niño enfermo y su familia, nos será más fácil reconocerlas 
cuando se den en las personas que estamos atendiendo.

La forma de vivenciar una misma enfermedad va a ser 
única para cada niño enfermo y para cada uno de sus fami-
liares (madre, padre, hermanos, abuelos, tíos…) “no hay en-
fermedades sino enfermos”. Dependerá de múltiples facto-
res:
  La propia enfermedad: grave o leve, aguda o crónica, 

fase evolutiva, posibilidades de tratamiento, pronós-
tico a corto y largo plazo.

  La etapa evolutiva del niño.
  Experiencias previas.
  Creencias, valores, cultura.
  Apoyo del equipo sanitario y del entorno.
Sin embargo, suele haber sentimientos comunes que el 

pediatra debe conocer. Los sentimientos de los niños son 
similares a los de los adultos, aunque pueden variar en fun-
ción de su etapa evolutiva.

La enfermedad, sobre todo cuando se trata de una enfer-
medad crónica o que deja secuelas, lleva a una experiencia 
de duelo, entendido como el dolor por una pérdida de al-
guien o algo significativo7, pues conlleva diferentes pérdi-
das: pérdida de la salud, del bienestar, de la autonomía, de 
algunas capacidades… y hasta puede llevar a la pérdida de la 
vida.

Como en todo duelo, tanto los niños como los adultos 
suelen pasar por diferentes fases, no necesariamente suce-
sivas: negación, ira, pacto o negociación, depresión, acepta-
ción. Puede que solo aparezcan algunas de ellas. También 
pueden estancarse en una fase o regresar a una fase que 
parecía que ya había sido superada. 

En un primer momento, tras conocer el diagnóstico, pue-
de aparecer una etapa de negación: “Esto no puede ser ver-
dad”, “tienen que haberse equivocado”. Pueden pensar que 
se trata de un mal sueño del que se van a despertar. Otra 
forma de negación es actuar como que no está pasando 
nada, como que todo sigue igual que antes, o puede que el 
niño siga el tratamiento prescrito pero sin interesarse por 
saber nada sobre su enfermedad o su posible evolución. La 
negación permite amortiguar el dolor ante una noticia ines-
perada y dolorosa, permite recuperarse del impacto.

Luego, o a veces desde el inicio si no hay negación, suele 
venir una fase de ira y culpa. Es la etapa de los porqués: “¿Por 
qué ha tenido que pasar esto?”, “¿por qué a mí?”. Pueden cul-
parse ellos mismos o culpar al médico. Pueden rebelarse 
contra un Dios en el que tal vez ni crean. Pueden quejarse de 
todo. También pueden sentir envidia de los que están sanos. 

En la fase de pacto o negociación tratan de llegar a un 
acuerdo para superar la vivencia traumática: “Admito que 
tenga un cáncer, pero que sea de los que se curan”.

Puede haber una fase de depresión con gran tristeza, tie-
nen mucha necesidad de expresar su dolor, antes de poder 
llegar a aceptar la enfermedad.

En la fase de aceptación ya no hay tanto dolor, es una 
etapa de más tranquilidad emocional.

A continuación veremos las reacciones que suelen tener 
los distintos miembros de la familia.
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REACCIONES DEL NIÑO ENFERMO

Las reacciones de los niños van a depender en gran medi-
da del deterioro que produce la enfermedad en su vida dia-
ria y de las reacciones de los padres, ya que son un modelo a 
seguir y el principal soporte afectivo del niño. En los niños 
podemos ver sentimientos de:
  Negación.
  Rebeldía, haciendo lo que está prohibido por su enfer-

medad, enfado, protesta.
  Aislamiento, apatía, depresión.
  Ansiedad, miedo: al dolor, a perder el curso, al aban-

dono, a la muerte.
Muchos niños enfermos tienen dolor. El componente 

emocional es muy importante en la vivencia del dolor. Ante 
el dolor físico, pueden reaccionar con miedo, ansiedad, en-
fado o tristeza.

REACCIONES DE LOS PADRES

  Negación de la enfermedad, rechazo de la situación, 
incredulidad, pensar que se está en un terrible sueño, 
que esto no está pasando de verdad, múltiples con-
sultas.

  Estado de shock, sensación de perder el control de su 
vida.

  Confusión, incomprensión. Pueden preguntarse “¿por 
qué me ha tocado a mí?”.

  Ira, enfado, rabia, indignación, frustración, desilusión, 
rechazo.

  Miedo, ansiedad, angustia, inseguridad, preocupación.
  Sentimientos de culpa hacia sí mismos o hacia otras 

personas.
  Obsesión por seguir a rajatabla todas las recomenda-

ciones, para dominar la enfermedad.
  Sobreprotección del niño enfermo.
  Centrarse demasiado en el niño enfermo descuidan-

do a la pareja y a los otros hijos.
  Impotencia, cansancio.
  Codependencia. Es un vínculo adictivo entre el enfer-

mo y el cuidador, generalmente la madre. Lleva a un 
exceso de atención para compensar la propia insegu-
ridad y obtener el reconocimiento de los demás.

  Claudicación. Incapacidad para ofrecer una respuesta 
adecuada a las múltiples necesidades y demandas 
del enfermo. Abandono.

REACCIONES DE LOS HERMANOS

  Sentirse olvidados, desatendidos. Los hermanos sue-

len ser los grandes olvidados.

  Celos, rabietas.

  Conductas regresivas como volver a pedir el chupete 

o el biberón o a hacerse pis en la cama.

  Somatizaciones: cefalea, abdominalgia…

  Aislamiento.

  Sensación de pérdida de la vida familiar normal.

  Miedo a enfermar o a que enfermen sus padres.

  Deseo de tener la enfermedad del hermano para que 

a él también le cuiden.

  Preocupación por el hermano enfermo, por que pue-

da morir.

  Sentimientos de culpa por creer que ellos han provo-

cado la enfermedad o porque ellos están sanos y pue-

den hacer más cosas que su hermano.

  Enojo porque sus padres dedican más atención al her-

mano enfermo, por no poder hacer determinadas ac-

tividades porque su hermano está enfermo o por te-

ner que asumir más responsabilidades.

  Actuar como niño perfecto, deseos de ayudar.

REACCIONES DE LOS ABUELOS

Los abuelos tendrán una doble sensación de tristeza por 

su nieto enfermo y por la dificultad que está pasando su 

propio hijo.

¿CÓMO PUEDE AYUDAR EL PEDIATRA?

Debemos transmitir al niño y a su familia que es normal 

tener cualquier sentimiento y que es más sano sacarlos, ex-

presarlos (decir lo que sienten, llorar) que dejárselos dentro. 

Los sentimientos guardados son como una “olla a presión” o 

una “bomba de relojería” que puede explotar en cualquier 

momento. Además, suponen un gran consumo de energía 

para mantenerlos ocultos, energía que sería mucho mejor 

aprovechada para hacer frente a la enfermedad. Los niños 

pueden expresar sus sentimientos a través del juego, el di-

bujo o la escritura. Podemos animar a los padres a que ayu-

den a sus hijos a poner nombre a sus sentimientos, a que los 

dibujen, a que escriban lo que sienten. 
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Debemos tratar de no dificultar la expresión de los sen-
timientos dolorosos cuando estos aparezcan espontánea-
mente, no hacer como que no está pasando nada, mirar 
para otro lado o cambiar el tema de conversación. Pode-
mos facilitar su expresión haciéndoles ver que tienen 
nuestro permiso para sentir lo que sienten y expresarlo, 
por ejemplo ofreciéndoles un pañuelo cuando vemos que 
aparecen las lágrimas. Podemos dar un paso más refleján-
doles el sentimiento que nosotros intuimos al mirarles y 
escucharles, pero aquí debemos ser muy cautos para que 
no se sientan invadidos o malinterpretados, reflejando el 
sentimiento como una apreciación nuestra, no como un 
hecho constatado: “Veo que se te han humedecido los ojos, 
supongo que esto te duele mucho, ¿no es cierto?”, “parece 
que estás muy enfadado”, “tengo la impresión de que esto 
te asusta”. Frases como estas dan pie al otro a que se haga 
más consciente de su sentimiento y a que pueda expre-
sarlo si desea hacerlo. También le dejamos la salida de que 
nos diga que no es así si nos hemos equivocado al inter-
pretar su sentimiento o si prefiere negarlo. En cualquier 
caso debemos aceptar lo que nos dice, solo él sabe lo que 
vive y no debemos forzarlo, es simplemente que él sienta 
que si desea llorar o protestar tiene nuestro permiso para 
hacerlo.

Pero no todo tienen que ser “penas”. También es bueno 
que los padres sepan que está bien sentir alegría en ciertos 
momentos aunque su hijo esté enfermo. De hecho, la ex-
periencia nos demuestra que, cuando una persona se per-
mite dar salida a sus sentimientos dolorosos, los senti-
mientos de alegría fluyen con mayor facilidad y naturalidad. 
Cuando se reprimen unos, también se dificulta sentir los 
otros. Lo importante es poder reconocer y dar salida a to-
dos los sentimientos, sean los que sean. Lo que daña al 
cuerpo y a la persona es reprimirlos, tratar de ignorarlos o 
negarlos.

Es importante tener habilidades de escucha1-7 para que el 
otro se sienta cómodo y se abra.

Entre ellas, es fundamental la empatía o capacidad para 
comprender las emociones del otro y darles a entender esta 
comprensión. Supone el reconocimiento y el reflejo del esta-
do emocional del otro: “Entiendo que lo que más te preocupa 
es que puedas perder el curso”.

Para poder llegar a esta comprensión, es esencial la escu-
cha activa, poniendo gran atención al otro, centrándonos en 
él, dejándole hablar sin interrumpirle, tratando de captar lo 
que nos dice no solo con sus palabras sino también con sus 
silencios, con su tono de voz, con sus gestos, con su compor-

tamiento. Esto no podemos hacerlo con prisas. Si no tene-
mos tiempo, miraremos si podemos citarle en una consulta 
programada en otro momento. 

Para poder ayudar a otros en el plano emocional, es muy 
importante que sepamos reconocer y resolver nuestros pro-
pios problemas emocionales. Difícilmente vamos a poder 
ayudar si, en lugar de apoyarle en su dolor, nos ponemos a 
llorar con él o si, ante una reacción de enojo, no podemos 
controlar nuestro propio enojo. Nosotros también necesita-
mos dar salida a nuestras emociones pero en un espacio 
adecuado, no en la consulta con nuestro paciente o familia a 
quienes estamos tratando de ayudar. Eso no quita para que 
en algún momento también podamos emocionarnos con 
ellos. Es probable que pase si el proceso es demasiado dolo-
roso y nos sentimos cercanos a esa familia. No tiene por qué 
ser contraproducente. La familia puede ver que también sen-
timos su pena. Podría ser más problemático que cortáramos 
su sentimiento para que no se despierte el nuestro. Pero 
también tenemos que saber medir nuestras fuerzas y ver 
hasta dónde podemos ayudar en el plano emocional.

Tras estar con el paciente, lo más pronto que podamos, 
conviene chequear los sentimientos y actitudes que haya-
mos experimentado durante el encuentro (huida, angustia, 
ansiedad, miedo...). Es bueno que sepamos reconocer nues-
tros sentimientos sin culpabilizarnos. Si lo sentimos es por 
algo. Puede ayudarnos mirar en concreto qué ha producido 
un sentimiento determinado: “Me duele ver tanto sufrimien-
to”, “me dio rabia porque sentí que me culpaba de no haberle 
diagnosticado antes”, “tuve miedo de que me golpeara”, “me 
removí cuando dijo que su marido no lo entendía”. Podemos 
mirar si vemos alguna relación con algo de nuestra propia 
vida, ver si también nosotros tenemos “algo enquistado que 
drenar”, drenarlo mediante la escritura, la pintura, hablando 
con personas de nuestra confianza, buscando ayuda profe-
sional si creemos que la necesitamos… y así preservar nues-
tra salud emocional y estar mejor capacitados para desarro-
llar nuestra profesión.

El estrés se produce cuando las personas tienen que en-
frentarse a situaciones que valoran como peligrosas o dañi-
nas y se perciben sin recursos para afrontarlas. Podemos 
contribuir a disminuir el estrés del niño y su familia, y a au-
mentar su autonomía y autoestima, informándoles adecua-
damente sobre la enfermedad. Y también educándoles para 
el autocuidado, con el fin de que puedan tomar decisiones 
autónomas positivas sobre su enfermedad8-11. Compren-
diendo su mundo emocional, podremos motivarles para 
que adopten actitudes y comportamientos que les benefi-
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cien y ayudarles a que se sientan más seguros cuando ten-
gan que enfrentarse a los distintos problemas que vayan 
surgiendo. Prestando atención a lo que les preocupa, a lo 
que necesitan y a las fortalezas con las que cuentan, esta-
mos estableciendo la base para crear un buen vínculo de 
confianza que será en sí mismo terapéutico. También podre-
mos atender mejor a sus necesidades, se sentirán compren-
didos y aliviados y estarán más dispuestos a adoptar com-
portamientos adecuados.

¿QUÉ DEBEMOS DECIR A LOS NIÑOS?

“La verdad nos hará libres”. Debemos decir a los niños 
toda la verdad que sean capaces de digerir en función de su 
personalidad y de su etapa evolutiva. Debemos tener en 
cuenta que la verdad que pueden digerir los niños suele ser 
bastante mayor de lo que solemos pensar los adultos. Cuan-
do un niño hace una pregunta, es porque desea saber algo 
más sobre el tema. Al hacerla nos está demostrando que ya 
está capacitado para recibir una respuesta sincera a lo que 
desea saber, en un lenguaje sencillo que pueda comprender. 
Antes de dar la información tenemos que cerciorarnos qué 
es lo que ya sabe y qué desea saber en concreto. Podemos 
preguntarle “¿qué te han dicho?”, “¿qué te preocupa?”, “¿qué 
quieres saber?”. La información debe mantener una esperan-
za realista. Podemos decirle que le vamos a acompañar du-
rante su enfermedad, tratando de que se sienta lo más có-
modo que sea posible. Las malas noticias solo deben darse 
cuando el niño esté acompañado por sus padres o por adul-
tos que puedan apoyarle. También pueden informarle los 
padres, pero dejándole la puerta abierta para que pueda 
preguntarnos lo que desee. El profesional o los padres expli-
carán claramente los procedimientos diagnósticos o tera-
péuticos a los que va a ser sometido, sin mentir al niño. No 
decirle que no le va a doler si se trata de un procedimiento 
doloroso. Los padres le tranquilizarán diciéndole que será un 
ratito y que estarán a su lado en cuanto puedan. Saber lo 
que va a pasar disminuye la angustia. La mentira lleva a la 
pérdida de la confianza.

Los hermanos también deben ser informados de lo que 
está pasando. Los niños son muy hábiles para captar la 
preocupación de la familia y, si no se les informa adecua-
damente, lo que ellos fantaseen puede ser mucho peor 
que la realidad. Cuando están bien informados, la comu-
nicación entre los miembros de la familia es mucho más 
rica y evitamos que sufran en soledad. Es frecuente que el 

niño o sus hermanos tiendan a sentirse culpables por 
creer que la enfermedad se debe a algo que ellos pensa-
ron, dijeron o hicieron. Es importante explicarles a qué se 
debe la enfermedad y dejarles muy claro que nadie es res-
ponsable de la misma, que no se debe a su comporta-
miento.

¿QUÉ AYUDA A ADAPTARSE MEJOR 
A LA ENFERMEDAD?

Las distintas actitudes ante la enfermedad del niño enfer-
mo y de cada una de las personas que le rodean van a facili-
tar o dificultar el afrontamiento de la misma y van a influir  
en su evolución. Entre las actitudes que ayudan, están:

Mantener una actitud optimista pero realista. Tener la 
esperanza de poder encontrar soluciones adecuadas  a las 
situaciones que se vayan presentando.

Ser pacientes con el tiempo que se necesita para apren-
der e irse adaptando progresivamente a la nueva situación.

Ser paciente con uno mismo, con los propios sentimien-
tos, comprenderlos y aceptarlos.

Ser paciente con las conductas regresivas. 
Ofrecer los cuidados necesarios para lograr el bienestar 

posible de todos los miembros de la familia, incluido uno 
mismo. Saber poner límites al cuidado, saber decir no. Admi-
tir los límites y las posibilidades reales del enfermo y de los 
cuidadores.

Dejarse ayudar y pedir la ayuda que se necesite a las per-
sonas cercanas como otros familiares o amigos. Los abuelos 
pueden ser una fuente importante de apoyo en la vida dia-
ria o en los momentos de más sobrecarga, sobre todo si el 
niño enfermo necesita ser hospitalizado.

Recurrir a asociaciones de enfermos, que ofrecen apoyo 
emocional de otras personas que han tenido que enfrentar-
se a la misma enfermedad, información y otros recursos. 

Permitir a los hermanos que ayuden como ellos lo deseen 
siempre que no suponga riesgos, sin delegarles responsabi-
lidades para las que no estén preparados.

Permitir que el niño enfermo desarrolle todas sus capaci-
dades, asumiendo su autocuidado en la medida de sus posi-
bilidades, con lo que mejorará su autoestima y su autonomía.

Aliviar el dolor en la medida de lo posible, mediante fár-
macos, posturas antiálgicas, técnicas de relajación o distrac-
ción ( juego, lectura…) Explicarle el origen de su dolor y los 
cuidados que se pueden aplicar. Permitirle tomar parte en 
las decisiones que se adopten para aliviarlo.
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Crear un clima familiar de amor y seguridad donde se 
pueda sentir y expresar emociones. Respetar la forma que 
cada uno tienen de expresar lo que siente. 

Crear momentos para estar juntos como pareja, para 
mantener la unión y apoyarse mutuamente. 

Hablar sobre lo que se está viviendo en la familia y cómo 
está afectando a la vida de cada miembro. Esto permitirá ir 
cerrando los pequeños procesos de duelo que se generan 
tras cada pequeña pérdida, por ejemplo, de actividades que 
antes se realizaban y ahora no se pueden llevar a cabo debi-
do a la enfermedad. Cuando estos procesos de duelo no se 
van cerrando, se van acumulando y cada vez es más difícil 
superarlos.

Hablar con los niños de lo que está pasando en sus vidas 
sin centrarse solo en la enfermedad.

Es importante que los padres digan a los niños que los 
quieren y que estarán allí para ellos.

Aprender a vivir con la enfermedad, reorganizando los 
distintos roles familiares y las prioridades, en función de las 
necesidades, manteniendo en lo posible las rutinas familia-
res.

Mantener un equilibrio entre la enfermedad y el resto de 
la vida familiar. Procurar que la enfermedad, dentro de las 
posibilidades, no altere la dinámica familiar ni la atención a 
las necesidades de los otros miembros de la familia, como la 
pareja o los otros hijos. El niño enfermo es parte de la fami-
lia pero no debe ser el centro de la misma. Centrarlo todo en 
torno a él y a la enfermedad puede ser perjudicial para todos 
los miembros de la familia.

Buscar momentos de ocio y diversión. 
Continuar con los contactos sociales (amigos, compañe-

ros, otros familiares) en la medida de lo posible, mediante 
visitas, teléfono, Internet.

Educar al niño enfermo como a sus hermanos, marcán-
dole normas y límites, con cariño y firmeza, sin sobreprote-
gerle ni consentirle más que a los otros niños por estar en-
fermo, tratándole de la forma más normal y natural que sea 
posible.

Descubrir la parte “positiva” de la enfermedad: fortaleci-
miento de los vínculos familiares, dar más valor a lo que 
realmente lo tiene, como el afecto de los más próximos, de-
sarrollo de valores como la sensibilidad ante el sufrimiento 
de los demás, la solidaridad, la capacidad de entrega…

Cuidar de la propia salud, dormir lo suficiente, hacer ejer-
cicio regular, mantener relaciones y aficiones, organizar el 
tiempo (hacer lo más importante al principio).

LECTURAS RECOMENDADAS

  Rocamora Bonilla A, Gonzalez Gil T. El niño, la enfermedad y la fa-

milia. Madrid: PPC; 2009.

  Con claridad y delicadeza, se aborda lo que le ocurre al niño cuando 

enferma y la forma adecuada de responder ante el niño afectado 

por el cáncer, la discapacidad, la enfermedad crónica y otras situa-

ciones. También se recogen siete relatos de padres afectados por la 

enfermedad de sus hijos.

  Yélamos C, Fernández B, Pascual C. Cáncer infantil: Guía de apoyo 

para padres. Asociación Española Contra el Cáncer [en línea]. Dis-

ponible en: www.aecc.es

  Explica a los padres con claridad cómo puede afectar la enferme-

dad de su hijo a cada uno de ellos, a su relación de pareja, y a cada 

uno de sus hijos. También ofrece consejos prácticos para que pue-

dan afrontarla mejor y ayudar mejor a sus hijos.

  Bohórquez Ballesteros DM, Alonso Peña JR, Canal Bedia R, Martín 

Cilleros MV, García Primo P, Guisuraga Fernández Z, et al. Un hijo 

con autismo en la familia. Universidad de Salamanca y Ministerio 

de Trabajo y Asuntos Sociales-IMSERSO; 2007.

  Guía básica para familias que han recibido un diagnóstico de autis-

mo para su hijo. Analiza los sentimientos de los padres y de los 

hermanos. Indica cómo pueden verse afectadas las relaciones de 

toda la familia. Da pautas para afrontar el problema.
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