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AFRONTAMIENTO TANATOLOGICO EN NINOS Y ADOLESCENTES CON
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA.

INTRODUCCION

La gran pregunta ¢Qué pasa después de la muerte? No lo sabemos y debemos
dar respuestas provisionales o respuestas que dan consuelo pero no dan la
certeza, no es posible dar pruebas de los que sucede después de la muerte.

La realidad de la muerte es tan compleja, tan misteriosa que todo lo que decimos,
pensamos e imaginamos de ella es apenas un débil andamiaje para enfrentar el
misterio. El problema existe porque pensamos que ese deébil andamiaje que
construimos es la muerte.

La religion catdlica nos ha ensefiado que la muerte es llegar a una vida futura, los
budista creen que la muerte es solo una explicacion, y asi diversas religiones le
dan un sentido a la muerte. Pero en realidad nunca vamos a tener una respuesta
definitiva, el médico la explica de una manera, el filosofo, el psicélogo, el
sociblogo, el sacerdote dan otras explicaciones que aumentan la complejidad del
tema. Incluso la poesia construye imagenes de la muerte, por ejemplo en las
coplas de Jorge Manrigue: “Nuestras vidas son los rios que van a dar en la mar,
que es el morir.” El poeta se refiere a la inmensidad que es la muerte.

Es un hecho que la enfermedad denominada como insuficiencia renal que se
divide ampliamente en dos clasificaciones: Insuficiencia renal cronica IRC en la
cual hay una pérdida lenta de la funcién de los rifiones y la insuficiencia renal
aguda IRA gue es la alteracion subita del funcionamiento renal afecta a un gran
ndamero de habitantes en México, esta enfermedad consiste en la falta de
capacidad de los rifiones para conservar la sangre libre de desechos nitrogenados
y otras impurezas, asi como mantener la homeostasis del agua. Se considera que
cada afio hay una cifra que alcanza a los 35 mil pacientes en el sistema de salud.
De estos treinta y cinco mil la vigésima parte son nifios y adolescentes. La IRC es
un padecimiento que en muchos casos provoca la muerte ya que necesario un
transplante para poder sobrevivir.

Los niflos y adolescentes que enfrentan esta enfermedad sufren diversas
pérdidas, la primera seria la pérdida de la salud que como consecuencia abarca
otras privaciones: muchos de estos nifios y adolescentes dejan de ir a la escuela,
por lo que sus actividades estéan limitadas, en su alimentacion hay gran cantidad
de alimentos prohibidos ademas de que el consumo de agua se limita. Tienen que
estar sujetos a practicas invasivas ya que se les coloca un catéter para recibir el
tratamiento con dialisis o hemodialisis. Estos procedimientos provocan angustia,
ansiedad, depresion, estos cambios en el estado mental y en el estado de animo
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perjudican a los pacientes que caen en un deterioro continuo que persiste por
mucho tiempo, afecta su calidad de vida, sus relaciones con las demas personas,
hay pérdida de autoestima porque esta enfermedad afecta el desarrollo del
crecimiento de los nifios y los adolescentes. Hay una incapacidad para orinar de
manera normal esto suele provocar una serie de problemas en los adolescentes
que estan en busca de su identidad y les preocupa mucho su aspecto fisico.

La IRCT a largo plazo llega a provoca la muerte por lo que la familia resulta
también muy afectada, ademas de la pérdida de la libertad que implica atender a
un familiar enfermo, hay que enfrentar problemas econdémicos y fisicos porque
atender a un paciente es agotador, el estrés que causa, todos estos factores
perturban de una forma profunda a la familia en especial a la madre que es la que
generalmente lleva el peso de la enfermedad de los hijos, y al padre que es la
persona que tiene la preocupaciéon economica. Muchas veces las madres se
encuentran solas lo que conlleva a un deterioro en su salud pues es demasiada la
carga emocional.

El objetivo del presente trabajo es conocer las necesidades emocionales por
pérdidas como la salud entre otras ya mencionadas y lograr una mejor calidad de
vida en los nifios que han presentado insuficiencia renal antes de los dieciséis
afios. Se estudiard el caso de cuatro adolescentes, dos hombres: uno llamado
Pedro y el otro Cristian, dos nifias llamadas Mercedes y Nubia presentan
insuficiencia renal cronica terminal. Estos enfermos se encuentran sometidos a
hemodidlisis en una Unidad de Dialisis en sesiones de 3-4 horas tres veces por
semana. Este tratamiento provoca fatiga y pérdida de energia por lo que los
pacientes como sus familiares presentan estrés, ansiedad y depresion.

La hipétesis en el presente trabajo es como enfrentan los nifios y sus familiares la
muerte, en este caso, como hemos mencionado los adolescentes estdn sometidos
a hemodialisis ¢Cual es el papel que desempefia el tanatélogo ante esta
situacién?

La justificacion es la necesidad de poner en practica las teorias que se han
ensefiado sobre Tanatologia de diversos autores como Elizabeth Kubler, Cecily
Sanders, el doctor Alfonso Reyes Zubiria, Marcos Gémez Sancho y J. William
Worden, entre otros, utilizadas en situaciones concretas. En el tanatélogo se une
la experiencia y la teoria, y lo que vamos a sefialar es el conocimiento de la teoria
con la vivencia de estar cerca de estos enfermos.

La tesina se presenta en tres capitulos: En el primer capitulo se plantean los casos
de los cuatro enfermos que padecen insuficiencia renal crénica terminal. Se
explicara en que consiste la insuficiencia renal cronica y terminal.
En el segundo capitulo veremos el Sentido de la muerte en la infancia y
adolescencia. En el capitulo 3 el tema a tratar sera La depresion en nifios
adolescentes. Que hacer frente al adolescente deprimido. La familia de los
enfermos de insuficiencia renal
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En el cuarto capitulo muestra las herramientas del tanatélogo para ayudar a los
nifios y adolescentes enfermos y los objetivos de la tanatologia.

En la conclusion pienso que cuando llega la muerte solo es una transformacion y
un aprendizaje.

CAPITULO 1

Practico en el Hospital Dario Fernandez del ISSSTE con cuatro nifios sometidos a
hemodialisis.

Pedro es un joven de 17 afios, muy entusiasta, siempre esta muy bien presentado,
acude a la escuela en horario vespertino, cursa el primer afio de preparatoria,
muchas veces lo he visto estudiando o realizando sus tareas con mucho interés,
en una ocasion me escribid en griego los nombres de sus compafieros de la
Unidad de didlisis.

Los antecedentes de la enfermedad de Pedro quien inicié el padecimiento a la
edad de los 9 afos, en el dos mil dos. Los sintomas caracteristicos de la
insuficiencia renal se presentaron. Pedro estaba anémico, hinchado, con vémitos
matinales, tenia frecuentes dolores de cabeza. Acudié a la unidad de salud en
donde después de los andlisis se le diagnostico insuficiencia renal y comenz6 a
ser tratado con hemodidlisis tratamiento de tres veces a la semana, que hasta el
momento no le impedido acudir a la escuela, y acudir por si mismo al tratamiento.
Pedro se levanta a las cuatro de la mafiana para poder estar en el hospital a las
7.00 que es cuando lo conectan. Toma el metro para llegar puntualmente a cita
para la hemodialisis y mantiene un buen estado de animo durante el tratamiento. A
pesar de que se debilita él nunca se duerme, esta estudiando o viendo alguna
pelicula que Pedro lleva al hospital. Por su edad ya no podra seguir en esta unidad
de salud y sera trasladado a otra. Su adolescencia préoxima a la juventud lo hace
tener una percepcion mas completa de lo que es su enfermedad, el se ha dado
cuenta de las caracteristicas de su enfermedad y las consecuencias que va a
tener con el tiempo. Y que de alguna manera para contrarrestar el efecto de la
conciencia de lo que es la enfermedad empieza a operar en él ilusiones como su
novia, el futuro de sus estudios, la posibilidad de una sanacion (milagrosa) y que a
mi como tantéloga me coloca en una situacién dificil porque la pregunta seria
resulta conveniente seguir el juego de ilusiones del paciente, aun sabiendo de que
va en contra de lo que va a suceder por el diagnéstico médico, o por el contrario
irlo preparando para el desenlace de la enfermedad.

En las platicas que he tenido con él me ha comentado cémo se le declaro a su
novia, el trato que le da su suegra que lo quiere y apoya. Lo mucho que quiere a
su novia Gaby. Me ha dicho también los alimentos que no puede comer como los
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refrescos, la leche, las papas fritas entre otras cosas. Esta conciente de que debe
seguir las instrucciones de sus médicos quienes estan muy pendientes de él y
siempre hay una actitud cariiosa y comprensiva con él y con los demas jovenes
gue comparten estas horas todas las semanas. Acerca de su enfermedad esta
conciente de que necesita un transplante para poder seguir adelante, su madre no
puede donarle el rifibn porque es diabética, y parece que su padre no desea
cooperar, aunque Pedro dice que es bueno con él y que lo apoya en sus estudios.
Pedro se encuentra en una lista de mas de tres mil personas en espera de un
rinon, desafortunadamente es muy dificil que alguien le done un rifion ya que el
donante seria una persona sana que por un accidente tuviera muerte cerebral.

Entre las pérdidas significativas de Pedro esta la falta de desarrollo corporal pues
presenta un fisico como de 10 afios aproximadamente, cojea notoriamente y como
consecuencia a tenido que reducir su actividad fisica como dejar de futball, y dejar
otros juegos que realizaba. Ahora se encuentra obligado a llevar una vida
sedentaria. Conviene sefialar también restricciones alimenticias que él ha sabido
seguir muy bien, es decir, como paciente ha sabido acatar todo lo que el médico le
ha indicado. Los liquidos que toma durante el dia no pueden rebasar los 800
mililitros incluido la sopa y el agua que desee en el dia. Otra pérdida significativa
para Pedro han sido sus amigos porque cuando salen de noche Pedro no puede
tomar, ni participar en los juegos, esto a Pedro lo entristece mucho.

Pedro ademas se siente culpable porque se da cuenta de la tristeza y angustia
que provoca en sus familiares su enfermedad. En unos meses debido a su edad
Pedro sera trasladado a otra unidad en la que estara con enfermos adultos, esto
causa angustia en Pedro que lleva muchos afios con los doctores que lo tratan en
el Hospital Dario Fernandez.

Pedro vive en la zona oriente de la ciudad Nezahualcoyotl y pertenece a una
familia de clase media baja constituida por el padre y la madre y cuatro hermanas,
sin embargo ha recibido el apoyo familiar tanto en su tratamiento, como en sus
estudios, lo cual le ha permitido a él encarar su situacion de una manera mas
optimista, aunque como hemos sefialado le angustia el ver la preocupacion de la
familia ante la enfermedad, y la incertidumbre de cambiar su tratamiento en una
clinica que desconoce, ya que no sabe si recibira el mismo tratamiento que ha
recibido hasta el momento, en donde ha establecido una relacion cordial con los
médicos que siguen su tratamiento, las enfermeras y los paciente que se han
vuelto sus amigos.

En una platica que tuve con el médico éste ha sefialado que la hemodilisis ha
conseguido que Pedro se mantenga estable y se le han dado medicamentos para
controlar los sintomas que a veces ocasiona la hemodialisis como el dolor de
cabeza, fatiga, hay una preocupacion por parte de los médicos sobre su cambio
de clinica por el tiempo que llevan tratdndolo pero confian que seguira estable y se
mantiene la posibilidad del trasplante, aunque remota, puede suceder. Si no se
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diera esta ultima posibilidad cabe sefialar que su vida solo puede prolongarse tres
aflos mas, porque ya la hemodidlisis no sera efectiva.

Me gusta mucho como Pedro maneja su enfermedad porque es una persona
optimista, que se dice muy enamorado de su novia y esta relacion lo tiene
contento Sus estudios los realiza de buena gana y mantiene buenas calificaciones.
Me gusta mucho platicar con Pedro porque siento que me tiene confianza y me
platica asuntos muy importantes para €l. Basicamente el tanatdlogo que
acompafa a una persona en etapa terminal tiene que enfrentar el miedo que tiene
el paciente, la frustracion de no haber vivido lo que debia haber vivido, el
sentimiento de culpa que tendria por diversas causas, pero Pedro no presenta
estas caracteristicas, entonces hay una relacion menos estresante, mas facil de
establecer el dialogo, hay amistad, comprensién, que hacen mas facil la relacion.

Cristian tiene 13 afios es un nifio que esta enojado, su actitud es agresiva y hasta
derrotista, sigue acudiendo a la escuela secundaria pero no muestra mucho
interés en sus estudios, le he dicho que si lo encuentro estudiando le daré un
premio pero esto no parece motivarlo.

Cristian inicié su enfermedad a los 11 afios edad en el 2008. Los sintomas que
presentd son similares a los de Pedro. Se sentia fatigado, con nauseas, dolores de
cabeza, hinchazon, incluso vomitoé sangre. La segunda esposa de su papa lo llevo
al tratamiento y ella esta presente cuando es necesario.

Crisitan vive en Chalco, estado de México, es de clase media baja. Acude al
hospital en el metro y se levanta a las cuatro de la mafiana para llegar a la Unidad
de didlisis. Tal vez por su situacion familiar conflictiva no desea hablar de ella 'y su
insatisfaccion la pone de manifiesta a lo largo del tratamiento, su agresividad es
parte de ella, el no querer tener una conversacion, en no interactuar con los otros
nifios pacientes muestran conflictos que no he podido detectar la causa.

Dice que toma refrescos y papas que estan prohibidas, pero yo creo que bromea.
A Cristian no pueden donarle sus padres porque fue un nifio adoptado y no
comparte consanguinidad con ninguno de sus familiares. Su padre se divorcio de
su madre adoptiva y lo llevé a vivir con su segunda mujer quien ha sido buena con
él y fue ella la que se preocupé por llevarlo al hospital, el médico nefrélogo
comentd que si no fuera por esta mujer Cristian ya habria muerto. Cristian vive
una problemética familiar muy seria, que pudo haber contribuido a su
acercamiento a las drogas, ademas del medio social en el que ha crecido. La
relacion con su padre es terrible, casi no se hablan, pelean mucho, Cristian se ha
enfrentado a su padre, en uno de los enfrentamientos el padre lo golped en un 0jo
y lleg6é con la cara con moretones a la Unidad de Dialisis, el nefr6logo solicito
hablar con su padre pero éste nunca se presentd. También esta en espera de un
riidn pero al igual que Pedro las posibilidades de que lo transplanten son muy
pocas.



Dada la situacion y el poco tiempo que hemos tenido la posibilidad de conversar
no se ha podido quitar la barrera que el nifio pone que debemos entender como un
medio de proteccion, es agresivo porque esta ocultando algo, no sabemos a
ciencia cierta que situacion familiar este pasando. Tal vez seria conveniente
descubrir alguna actividad de su interés para que de esta manera el adquiera mas
confianza y quiera platicar mas conmigo.

Las pérdidas de Cristian son la pérdida de estatura, sus capacidades fisicas, no
puede practicar deportes, las actividades con los amigos ya no son las mismas,
como esta en una etapa de la adolescencia, se encuentra solo, este aislamiento
lo pone agresivo e intolerante. Aqui es muy evidente la pérdida de interés en
actividades a futuro, no le entusiasma la escuela, no le entusiasma actividades de
otro tipo, lo que hace que su trato sea dificil. Yo creo que debo seguirlo
acompafando hasta lograr que sienta que yo tengo interés en él, tal vez cuando
advierta que cuando no se responde a la agresion y se busca su conversacion, lo
cual desde el punto de vista de la tanatologia nos advierte que cada enfermo es
un caso particular, y vemos que cada paciente es un mundo. Hasta donde por su
edad es conciente de su enfermedad.

Igual que en el caso de Pedro la falta de un transplante también acortara su vida
gue se ha mantenido estable gracias al tratamiento de hemodialisis.

Nubia es una joven de 16 afios, desde los nueve afos ingres6 a la Unidad de
Didlisis, en el afio de 2004, pero desde su nacimiento ha sido hospitalizada en
periodos intermitentes.

Sus antecedentes son nefropatia por reflujo secundaria y vejiga neurogénica y
marlformacién anorectal alta. Portadora de colostomia disfuncional con absceso
periostomal y postorperada de remodelacién de estomago.

Fue fruto de una segunda relacién de sus padres ya maduros. Su madre es
diabética. En las conversaciones que hemos tenido me ha dicho que sus 15 afios
los pasé en un campamento que organiza el ISSSTE desde hace muchos afos,
en este campamento se llevan a los niflos a pasar un fin de semana en que les
llevan juegos, videos, espectaculos, y a los nifios que son sus cumpleafios se los
festejan. Ella me dijo con tristeza que se distrajo y cuando quiso comer de su
pastel ya se lo habian acabado los nifios. Yo le llevé un pastel de chocolate, me
comentdé que su familia se lo habia comido, pronto le llevaré otro pastel.
Generalmente en el proceso de hemodialisis se duerme, incluso a los doctores en
ocasiones les cuesta trabajo despertarla, se debilita mucho. En estos momentos
esta internada en el hospital, presenta malformaciones congénitas no es viable a
un transplante.

La relacion con su madre es muy buena, su madre la cuida y la conciente como a
su hija mas pequefa, y hay una cierta sobreproteccion por su enfermedad. La
mama estd enferma de diabetes cuando se siente mal, la cuida una hermana de
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su madre, quien también la conciente mucho. Tiene varios hermanos mayores con
los que lleva una buena relacion.

Nubia vive en Cuicuilco. Sus actividades son estudiar sola matematicas y espafiol,
ayuda en actividades del hogar en la medida de sus posibilidades. Ve la television,
le gusta ver peliculas. Le gusta leer cuentos, Es una nifia entusiasta dice que le
gustaria tener novio. También comentd que tiene deseos de realizar la primaria
abierta, ya que cuando se enfermé iba en tercer afo.

Las pérdidas de Nubia han sido pérdida de peso y de estatura, la perdida de su
escuela y por consiguientes sus amigos y actividades fisicas que no puede
realizar. También estd sometida a una dieta muy estricta. Tiene permiso para
tomar en el dia 800 mililitros de liquidos. Mi propuesta tanatolégica es el
seguimiento de sus planes, de mantener actividades aun conociendo sus
dificultades como es leer, estudiar, asesorarse de los hermanos. Cuando no esta
en los momentos de debilidad que la mantienen dormida mantenemos una buena
comunicacion.

Mercedes es la nifia mas delicada su enfermedad inicié con un lupus eritematoso
que es una enfermedad autoinmune que se caracteriza por la inflamacion
generalizada de los tejidos blandos. Posteriormente le dio diabetes, que es la
incapacidad del organismo para asimilar los energéticos que existen en la glucosa,
por esta enfermedad se altero el pancreas que es una glandula que produce las
hormonas encargadas del metabolismo de la glucosa, insuficiencia renal, en este
caso es secundaria a la diabetes y el lupus, los rifiones se encuentran
incapacitados para desechar las sustancias que el metabolismo genera.

La enfermedad de Mercedes inicié en septiembre de 2009 su familia dice que fue
a causa de una vitamina y una vacuna que se le aplic6 a Meche. La familia
pensaba que la nifia estaba embrujada y por eso se tardaron en llevarla al
hospital. Un tio de la nifia es médico y se dio cuenta que la nifla estaba muy
hinchada y la ingresaron en un hospital de Tlaxcala en muy malas condiciones,
donde pudieron salvarla pues iba muy grave. Mercedes ha sido internada cinco
veces.

Cumplié 15 afios en junio internada en el hospital pues ingresé en el mes de
octubre de 2009, salio en septiembre y regres6 nuevamente porque tuvo una
convulsién. Esta nifia es muy tranquila, parece resignada, nunca se queja, en
ocasiones me ha pedido ayuda puesto que cuando tiene el catéter en la mano
derecha no puede utilizarla. Manifesté hartazgo cuando la cambiaron al turno de la
tarde, salié6 cuando yo estaba hablando con su mama quien en un principio se
comporté muy seria conmigo, pero después ya hablé un poco acerca de la
enfermedad de la hija y de la ayuda que le proporciona su hermana que vive en
México, pues los padres de Mercedes viven en Tlaxcala. Mercedes también me
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hablado de sus relaciones con su tia y sus primos. La tia es muy buena con ella,
cocinan juntas, le regald su celular y sus primos también la consienten mucho. Ella
esta contenta con ellos aunque le gustaria ir a Tlaxcala pues comenta que alla
puede salir a la calle mds a menudo. Mercedes se ha refugiado mucho en la
religion, le gusta mucho platicar de los santos y de las iglesias que ha visitado. Es
una nifia que tiene mucha fortaleza, trasmite paz, le gusta dibujar y cuando lo hace
sus dibujos son muy bonitos y alegres, plasma unicornios, esta interesada en la
lectura y ve peliculas, no asiste a la escuela. Ha perdido mucho peso, ademas de
la pérdida de su cabello, parece resignada. No acude a la escuela, le gustaba
mucho jugar bolley ball, pero ya no puedo hacerlo, ha perdido a sus amigas de la
escuela ya que al estar hospitalizada tanto tiempo no ha podido verlas., siendo su
lugar de origen Tlaxcala se encuentra mas alejada de ser visitada por amigos o
parientes. Se encuentra en una especie de aislamiento. Aunque sale los fines de
semana no es mucho tiempo el que esta en la calle porque se debilita y se marea.

En Tlaxcala vive con sus papas., sus tios, sus abuelitos maternos y una hermana.

La cercania ha establecido una relacion muy estrecha ademas por sus creencias
religiosas trasmite serenidad, que contrasta por ejemplo con Cristian.

Al igual que con los otros nifios el tanatologo debe de escucharlos y oir sus
proyectos y estar de acuerdo con ellos y darles el apoyo moral que necesitan.
Acompanarlos en estos proyectos y alentarlos.

A diferencia de los otros casos a Mercedes la religion le ha servido de soporte,
tiene una fe que se manifiesta dentro de la familia por consiguiente la actitud hacia
la enfermedad es distinta y por lo tanto la enfermedad es vista como una prueba y
una confianza en la intercesion de la divinidad.

1.2 Insuficiencia renal cronica terminal (IRCT) en nifios y adolescentes y su
manejo tanatoldgico.

La insuficiencia renal se origina porque los rifiones® dejan de funcionar
adecuadamente. Fisiolégicamente es una disminucion en la filtracion de la sangre

1 _os rifiones son dos organos que se localizan en el cuerpo humano situados a ambos lados de la columna
vertebral, a la altura de las ultimas costillas, su color rojo es oscuro, miden aproximadamente 11.5 cms. de
largo, 5 a 6 cms de ancho y 3 cms. de espesor. Estan compuestos por cerca de un millén de tubos excretores, o
nefrones, cada uno de los cuales representa un rifibn en miniatura y permite la eliminacion, de urea, acido
Urico. Esta pasa por las papilas a las calices menores, luego a las calices mayores, a la pelvis y a la uréter. El
rifidn desempefia también diferentes funciones endocrinas regulacién de la presion arterial, metabolismo
fosfocalcareo, eritropoyesis). La ablacién de un rifion no acarrea ningun trastorno dado que el otro rifién
experimenta una hipertrofia compensadora, lo que permite recurrir a donantes vivos para practicar
transplantes renales.
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tasa de filtracion glomerular (TFG). Clinicamente hay una manifestacion en una
creatinina de suero elevada. Hay un deterioro irreversible, continuo y progresivo.

Aln no se comprenden por completo muchos de los factores que intervienen en la
rapidez con que se origina la insuficiencia renal. Los estudiosos del caso estan
analizando el efecto de la proteina en la alimentacion y las concentraciones de
colesterol en la sangre para la funcion renal.

Proceso de la enfermedad.

En un principio es posible que no se manifieste ninguna sintomatologia.
Generalmente la pérdida de la funcion renal tarda meses o afilos en aparecer, su
desarrollo puede ser tan lento que los indicios dan sefiales hasta que la funcién
del érgano es menor a una décima parte su normalidad.

Cudles son las causas de la enfermedad renal crénica que se convierte en
una enfermedad renal terminal.

En la mayoria de los casos es provocada por la diabetes y la hipertension arterial.
Ademas de otras enfermedades y afecciones como:

Anomalias congénitas de los rifiones (como la poliquistosis renal).

Ciertos analgésicos y otros farmacos.

Determinados quimicos toxicos.

El lupus eritematoso.

Lesion o traumatismo.

Glomerulonefritis.

Infeccion y célculos renales.

Nefropatia por reflujo (en la cual los rifiones se dafian por el flujo retrogrado.
Otras enfermedades del rifion.

La enfermedad renal crénica lleva a una acumulacion de liquido y productos de
desecho en el cuerpo. Esta enfermedad afecta a la mayoria de las funciones y

sistemas corporales, incluyendo la produccion de globulos rojos, el control de la
presion arterial, la vitamina D y la salud de los huesos.
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Sintomas

Sensacion de malestar general y fatiga.
Picazon generalizada (prurito)

Dolor de cabeza

Pérdida de peso sin tratar de hacerlo.
Inapetencia.

Nauseas.

Piel anormalmente oscura o clara.
Dolor 6seo.

Sintomas del sistema nervioso y del cerebro: somnolencia y confusién, problemas
para concentrarse.

Entumecimiento en las manos, en los pies u otras areas del cuerpo.
Fasciculaciones musculares o calambres.

Mal aliento.

Susceptibilidad a hematomas o sangrado o sangre en las heces.
Sed excesiva.

Hipos frecuentes.

Cesacion de los periodos menstruales (amenorrea)

Bajo interés sexual o impotencia.

Problemas con el suefio insomnio, sindrome de piernas inquietas o apnea
obstructiva del suefio.

Hinchazon de pies y manos.
Voémitos matinales.

El momento para comenzar la didlisis depende de diversos factores, en los cuales
se tienen que tomar en cuenta analisis de laboratorio, gravedad de los sintomas y
estado de preparacion.

La preparacion incluye aprender acerca de la didlisis y los tipos de terapias con
ésta, al igual que la colocaciéon de un acceso para dicha dialisis.

Incluso los pacientes que sean candidatos para un transplante de rifién
necesitaran dialisis mientras esperan la disponibilidad de un rifidn.

Prondstico

A muchas personas no se les diagnostica la enfermedad renal crénica hasta que
ha perdido gran parte de su funcion.
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No hay cura para la insuficiencia renal crénica. Sin tratamiento, generalmente
progresa a una enfermedad renal terminal. El tratamiento de por vida puede
controlar los sintomas de la enfermedad.

Posibles complicaciones

Anemia

Sangrado del estbmago o los intestinos.
Dolor 6seo, articular o muscular.

Cambios en el azucar de la sangre.

Dafo a los nervios de las piernas y los brazos
Demencia.

Acumulacién de liquido alrededor de los pulmones
Complicaciones cardiovasculares.
Insuficiencia cardiaca congestiva

Arteriopatia coronia

Hipertension arterial.

Pericarditis.

Accidente cerebrovascular.

Niveles altos de fésforo.

Niveles altos de potasio.

Hiperparatiroidismo.

Aumento del riesgo de infecciones.

Dafio e insuficiencia hepatica.

Desnutricion.

Convulsiones.

Prevencion.

El tratamiento de la afeccion que esta causando el problema puede ayudar a
prevenir o retardar la enfermedad renal crénica. Los diabéticos deben controlar
sus niveles de azlcar en la sangre y presion arterial, al igual que abstenerse de
fumar.



CAPITULO 2.
2.1. EL SENTIDO DE LA MUERTE EN LA INFANCIA Y EN LA
ADOLESCENCIA.

Lo que sea que es la muerte estd mas alld de nuestras capacidades humanas. El
hombre desde que es hombre ha dado explicaciones sobre la muerte y las seguira
dando, lo cual es una prueba de lo inagotable del misterio de la muerte. Muchos
creen haber proporcionado una respuesta, ya sea negandola al decir que lo Unico
qgue hay detras de la muerte es vida. La ciencia asume que mas alla de la muerte
no hay nada, la religion explica lo que es la muerte, pero es necesario aclarar que
una cosa es una explicacion y la otra es un misterio, y siempre estamos frente al
misterio que nos puede desesperar, dejar indiferentes, llevar a la violencia o al
suicido, puesto que se puede decir; “yo le voy a ganar a la muerte”, todas estas
posibilidades frente al misterio son las que enfrenta el tanat6logo.

La ventaja de la muerte en los nifios que al no tener tantas mediaciones, entre
ellos y la muerte no tiene esas dimensiones que el adulto ha incorporado en su
mente. La muerte es parte del vivir, en cambio los adultos tenemos la conciencia
de lo es que es la muerte mas desarrollada, le empezamos a dar mas
interpretacion, un gigantismo semantico en términos linglisticos, cuando en
realidad lo que necesitamos los adultos es volver a ver a la muerte como algo que
forma parte de la vida y no ver la muerte como una gran tragedia, Sino como una
experiencia que produce sufrimiento, pero es necesario que aceptemos que la
muerte es parte de la continua de transformacién de la vida. No somos la
excepcion de la naturaleza, no estamos separados, si la naturaleza se esta
renovando continuamente, en términos dualistas se muere para renacer, Vivir,
morir y nacer es un ciclo continuo somos parte de esa naturaleza.

El sentido de la omnipotencia en la edad adulta que se caracteriza dentro de la
fantasia de inmortalidad que es una fase que se construye desde la adolescencia.
Esta omnipresencia nace en la adolescencia por eso ven la muerte como algo
ajeno o solo parte de la vida adulta, les cuesta mucho adaptarse a la idea de morir
como sentido de pérdida de la vida adulta, ven la muerte como renuncia a la
posibilidad de crecer.

Al morir continuamos como parte de ese ciclo que metaféricamente en las
religiones orientales se habla de la reencarnacion, de seguir dentro de ese ciclo, el
sentirnos como algo fuera de la naturaleza cuando nos suceden experiencias de
muerte hace que nuestro dolor sea mas intenso y nuestro sufrimiento mas grande
y ese considerarnos la excepcion o fuera de la naturaleza expresa nuestro ego.
Los nifilos no tienen formado el ego por eso les es mas facil aceptar la muerte. Los
adultos entre mas vivimos mas se refuerza el ego y entonces no queremos morir,
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no tanto porque no sabemos que todo muere, sino lo que mas nos hace sufrir es la
desaparicién del ego, voy a dejar a mis hijos, a mi familia, todo en funcion del yo,
éporgue yo?, ¢quien me va a recordar?, eso es lo que nos duele al morir quien va
a recordar mi ego, esto nos preocupa y nos hace sufrir. El niio no piensa en
funcién del ego, el problema es que la sociedad le va ensefiando a vivir en torno
del ego: tu tienes que ser alguien, escribir tu nombre, agregar titulos, tienes que
tener una familia e hijos, es decir, lo atamos a las cosas, pero no le advertimos
gue todo es pasajero y que esta atadura es transitoria, no decimos nada es para
siempre, entonces sentimos que la muerte nos va a quitar todo y eso es lo que nos
duele.

En la adolescencia se tiene integrada su propia identidad y aunque fluctué su
comportamiento en conductas infantiles viven con mayor pesar la renuncia a la
posibilidad de una vida adulta, el adolescente anhela poder construir su propia
autonomia, una familia. Cuando el adolescente se enferma tiene etapas regresivas
tiende mas a alternar como nifio, es decir, busca mas apego con alguno de sus
padres, se percibe mas vulnerable que lo habitual, se refuerza la sobreproteccion.
Esto nos explica porque son tan disfuncionales los pacientes adolescentes

Desde el punto de vista budista lo que mas preocupa es la relaciéon del hombre
con la muerte, la muerte destruye al ego y la conciencia se libera, en tanto que un
monje budista que durante afios a estado matando al ego no teme a la muerte,
porqgue de esta manera la muerte no tiene nada que destruir, y esto es muy facil
de advertir cuando le dicen a una persona que va a morir, incluso cuando un ser
querido muere afecta a nuestro ego, porque esa persona sostenia nuestro ego,
era mi mujer, o mi hijo o mi familiar, no era nuestro.

En el catolicismo no se habla de egos se dice que el alma sale del cuerpo muere y
el soplo se acaba, el espiritu se libera y se acerca a Dios. Como bien decia la
abuela: todo lo que tenemos Dios nos lo ha prestado y se lo tenemos que
devolver. Cuando un ser querido se va, si somos creyentes, Dios nos lo ha pedido.
Pero nos hemos aferrado tanto a los seres y a los objetos que nos produce un
sufrimiento terrible cuando sabemos que todo es pasajero, pero como hemos de
reaccionar viviendo en una sociedad que alimenta el ego y que no nos prepara
para la muerte, es decir todo es efimero, nada permanece. Se ha llegado al
extremo en el que personas piden ser enterrados con sus objetos, como en el
antiguo Egipto, o individuos que se congelan. Por eso una de las metas del
maestro Zen es hacerse invisible, no en el sentido magico de que nadie vea
trascender el ego, sino ir mas all4 del ego.

Desde que nacemos nos han colocado etiquetas como tu nombre es..., tu
domicilio es..., tu CURP es.... , estamos llenos de etiquetas que nos dan la
esencia, el maestro Zen las va quitando, sabiendo que son solo etiquetas y que
poéticamente podemos decir la rosa para ser rosa no necesita llamarse rosa, no
sabe que es rosa, pero es rosa, los seres humanos somos como las rosas
podemos ser generosos, bondadosos, responsables sin necesidad de que nos
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etiqueten y alimenten nuestro ego. Debemos asumir que la muerte puede llegar en
cualquier momento y al hacerlo asi, podemos darle sentido a la vida, porque
muchas veces sorprende a una persona cuando le dicen que va a morir, entonces
empieza a reorganizar su vida y porqué hasta ahora, ¢qué no sabias que ibas a
morir? Y esto es por ignorar la muerte. En el sentido budista dirian: me espero a la
otra vida para seguir con lo que tengo pendiente.

Debemos aceptar nuestro caracter transitorio de transformacion. Habria que
llegar a un término medio ya que sabemos que vamos a morir, no hay una
aceptaciéon porque cuando llega el dolor y el sufrimiento, el dolor por la
enfermedad y el sufrimiento porque dejamos al ego.

CAPITULO 3 i
3.1. LA DEPRESION EN NINOS Y ADOLESCENTES.

Al iniciar este tema es importante sefialar que los tanat6logos no somos
psicologos, ni psicoterapeutas, ni psicoanalistas. El doctor Alfonso Reyes
menciona que en nuestro caminar acompafando a los enfermos y sus familiares
nos vamos a encontrar con personas deprimidas de diversas edades. Es nuestro
deber tratarlas, comprenderlas y proporcionarles ayuda. El doctor Reyes cita a
Burton quien escribié en el siglo XVII el libro The anatomy of melancholy, en el
cual describe la depresién como: “[...] sintomas irregulares, obscuros, variados e
infinitos [...] La depresion es la méas universal de las aflicciones humanas.”

El doctor Reyes aconseja a los tanatélogos sobre la importancia de descubrir la
depresion tanto en los niflos o adolescentes como en los familiares: “un
diagndstico oportuno, con su tratamiento adecuado, pueden evitar un profundo
sentimiento extra.”

Para detectar a la depresion el doctor Reyes nos da las caracteristicas de este
estado emocional que afecta fisicamente a los seres humanos que la padecen:

Estado de Animo: Se presenta con tristeza, insatisfaccion, abatimiento y
llanto. La tristeza es la caracteristica principal. El deprimido se queja de
sentirse abatido, insatisfecho, de “no ser él mismo”. No puede reaccionar a
la alegria. Se siente inutil, vacio, fatil; esto es en todo lo que toca a su vida.
Algunas veces sabra porque esta triste (0 al menos cree saberlo), otras
veces, las mas quizas, lo ignora. El llanto es frecuente en depresiones

2 Dr. Alfonso Reyes Zubiria. Depresién y angustia. p. 79.

® Ibidem, p. 13.
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medianas, moderadas o leves, incluso cuando no hay razén aparente, pero
en la depresién profunda, el enfermo siente una incapacidad de llorar.*

El nifio no tiene la edad suficiente para tener un proyecto de vida, no en el sentido
de que pueda evaluarlo porque ha vivido un lapso muy corto, a diferencia del
adulto quien reflexiona sobre lo que ha hecho o dejado de hacer, hace un andlisis
de su existencia, me faltd hacer esto, entonces se siente insatisfecho. El adulto
evalla su vida, el nifio no puede y el adolescente comienza a valorar, por ejemplo
cuando piensa: “si me hubiera tomado la medicina a tiempo tal vez no me doleria”.

Pensamiento: Se caracteriza por pesimismo, culpabilidad, autoacusacion,
pérdida de interés y de motivacién, disminucién de la eficacia y de la
concentracion. A mayor depresion menos eficiencia; lo cual presupone la
pérdida de interés que conlleva la incapacidad para hacer cualquier tarea,
de concentracion y, lo que es muy importante, por la pérdida de motivacion,
surge la carencia de ambicion. Este serd, en muchos pacientes, el primer
sintoma, sobre todo en el area laboral; por lo que dird que la causa de su
depresion son los problemas en el trabajo. Ademas, el deprimido se
enjuicia, caminard de la sensacion de ser insuficiente e ineficaz, al
sentimiento de una extrema culpabilidad. [...] Negara éxitos y habilidades
sintiéndose incompetente [...] Frecuentemente el deprimido incrementa la
idea del error y culpa en acontecimientos reales o imaginarios y acepta que
un castigo es no solo inevitable, sino justificado. En muchos casos la idea
de la culpabilidad puede tener una fuente real, pero el deprimido siempre la
distorsionara o exagerara.”

El nifio o el adolescente no son capaces todavia de interiorizar estos sentimientos
tan profundamente. Es necesario estudiar cada caso.

Conducta y aspecto: Hay marcada negligencia en el aspecto personal en
cuanto al arreglo; y retardo psicomotor y agitacion en cuanto a conducta.
Rostro triste e insatisfecho. Actitud decaida. Postura derrotada. Si sonrie,
su sonrisa es melancdlica, aunque se esfuerce en parecer afable o
contento. En la medida en la que avanza la depresion, el paciente va
perdiendo su interés por el aspecto y cuidado de su persona [...] El retardo
psicomotor implica una aparente inhibicion y un decaimiento de los
movimientos corporales y mentales; disminucion de los movimientos
espontaneos y de los gestos expresivos. No puede platicar, ni discutir, ni
dar4d respuesta a preguntas concretas. [...] Como contraste puede
manifestar una “agitacién, una inquietud extrema, tanto fisicamente como
psicolégicamente.

* Ibidem,.p.14
® Ibidem, pps. 14y 15.
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Sintomas Somaéticos: Pérdida de apetito, consiguiente baja de peso,
estrefiimiento, suefio ligero, diversos dolores y males, alteraciones de la
menstruacion, pérdida de la libido. [...] Cuando el deprimido acusa aumento
de apetito se trata de una depresion breve. Muchas veces se presenta
insomnio [...] o se duerme en demasia como si el deprimido quisiera
olvidarse de sus problemas. Los dolores y malestares mas frecuentes son
cefaleas, neuralgias, resequedad de la boca que aumenta por los farmacos,
sensaciones de opresion en el pecho, dificultad para engullir; muchas veces
un solo sintoma es dominante.

Rasgos de ansiedad: El deprimido sufre de tension, sufre por temores
vagos e inespecificos, sufre preocupacion por todo. En algunos casos
padecera de temblor y sudoracién acentuados con estados de ansiedad.®

Hay que considerar que durante mucho tiempo la nifiez fue considerada
solamente como una etapa de la vida humana que no tenia la importancia que se
le va a dar posteriormente, ya que se le consideraba a la nifiez como un
antecedente de la edad adulta, lo que después se vulgarizé como que “el nifio es
un adulto chiquito”. La preocupacion por la nifiez es contemporanea, actualmente
se piensa que los nifios son una identidad con caracteristicas y en desarrollo con
pensamientos diferentes al adulto. Todavia Sigmund Freud consideraba al nifio en
una etapa en donde su aparato psiquico no habia alcanzado un desarrollo, no
eran objeto de estudio para el psicoandlisis. Fue su hija Ana Freud quien
determind que los nifios si tienen un aparato psiquico e inicié su estudio, de esta
manera surgio la psicologia infantil.

Los nifios tienen una gran capacidad de adaptacion. Durante su crecimiento tienen
una enorme capacidad innata de aprendizaje, estan en un incesante desarrollo y a
diario enfrentan, en el transcurso de superacion de cada etapa de su existencia,
nuevos desafios, exigencias y necesidades que los estimulan a un crecimiento y
las adquisiciones cognoscitivas y afectivas. Esto reporta un mayor beneficio en
relacion con los adultos en la adaptacion y el afrontamiento de circunstancias
dificiles.

En nuestros dias la psicologia asume el proceso del desarrollo de los nifios como
una formacion de su conducta, el aprendizaje que el nifio hace frente a los
estimulos, la respuesta a estos estimulos es natural, pero al mismo tiempo tiene
gue se ideada por la cultura, por ejemplo: el nifio siente la necesidad de comer, la
mediacion cultural establece que hay horas para ingerir los alimentos, entonces se
le ensefia una conducta que ante los estimulos respete los horarios socializados.
Incluso el comportamiento del sujeto frente a la enfermedad esta socializado no es
espontaneo. El enfermo en el momento que se le dice que su organismo sufre una
alteracion y que asume este padecimiento acepta una conducta, es decir, recibe
instrucciones médicas de cual debe ser su comportamiento. Ejemplifiguemos con

® Ibidem. pps. .15y 16.
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un caso llevado al extremo en la Edad Media, a los enfermos de lepra se les
aislaba, se vestian de una forma determinada, usaban una campanilla para que
los demas los oyeran y eran segregados, asi como los que padecian lepra tenia
gue seguir una conducta se les separaba de la familia y la sociedad, también se
les ensefiaba como debian de tratar a este tipo de afectados. En otro caso
extremo de nuestra época a los infectados con el sindrome de inmunodeficiencia
adquirida se les impone una conducta social, en este caso, lo mismo que con la
lepra, hay un rechazo, nifios que se les expulsa o familias que son segregadas del
grupo social, sumando la intolerancia de ciertos sectores de la iglesia, que se
escandalizan ante este tipo de afeccién. La misma institucion médica tiene sus
protocolos con respecto al tratamiento del enfermo y el lugar que ocupan dentro
de la institucion.”

La socializacién de la enfermedad y la socializacién de la muerte entra en los
terrenos de la tanatologia.

3.2 QUE HACER FRENTE A UN ADOLESCENTE DEPRIMIDO

El adolescente deprimido atraviesa por un momento dificil, por tal motivo la familia,
su nucleo social mas importante, puede y debe favorecerlo, antes que nada
estando al pendiente de su comportamiento, demostrandole su afecto, haciéndole
sentir que es una persona importante, tomando en cuenta lo que piensa y desea,
poniendo mucha atencion en su alimentacion llevando una dieta balanceada ya
que en ausencia de esto el adolescente puede desencadenar diferentes
desordenes alimenticios, también se le puede apoyar hablando constantemente
con él para establecer lazos cercanos de confianza y afectividad. En caso de que
el muchacho comience a aislarse o a tener comportamientos fuera de lo normal,
comportarse mal, o a hacer comentarios negativos sobre él mismo, se debe
buscar ayuda profesional o incluso un tratamiento clinico. El diagndstico y el
tratamiento oportuno de la depresion son fundamentales en los adolescentes
deprimidos, junto con la asesoria de un especialista y la participacion en conjunto
de la familia, ya que de esta forma es mas facil obtener resultados y seguramente
se lograra que el chico salga adelante satisfactoriamente.

Antes de tratar este trastorno primero hay que tener la certeza de que es una
verdadera depresion, siempre es posible plantear un tratamiento frente a una
depresion, como primera alternativa el de terapias breves o prolongadas. En este
sentido es necesario tener en cuenta que la psicoterapia no busca solo resolver
un episodio depresivo sino también generar los cambios necesarios en la persona
para intentar prevenir la recaida. Y en segunda estancia el tratamiento con
medicamentos especificos, en el que los farmacos antidepresivos actlan
intentando aumentar sustancias en el cerebro a través de distintos mecanismos de
accion. En algunas ocasiones, especialmente en las depresiones de poca
intensidad, todos aquellos sintomas tenderan a desaparecer con el tiempo sin

" Ver Michel Foucault El nacimiento de la clinica. Una arqueologia de la mirada médica. (2007).
Madrid, Siglo XXI..
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tratamiento, pero de este modo se prolongara durante mucho mas tiempo y se
sufrird innecesariamente.

Existen otras alternativas para el tratamiento de la depresion como lo es el hecho
de que el adolescente asista a programas educativos y terapéuticos en donde
tiene que aislarse por un tiempo de su familia, esta clase de tratamientos son poco
funcionales ya que se han dado casos en los que en lugar de que el paciente
tienda a mejorar, sucede, por desgracia todo lo contrario (Vallejo, R; Gasto, F.
,1990).

Encontramos a la depresidon como un trastorno alarmante que aqueja una gran
parte de nuestra sociedad actual, debido al ritmo tan acelerado de vida, las
exigencias, familiares y ocupacionales. Presentando un estado de animo distinto a
como otras personas se pueden comportar y que no estan en depresion, asi
también representada en trastornos mas graves, como de alimentacién, en el
suefo, de la salud, emocionales y sociales. La depresiéon no solo afecta a los
adolescentes, sino que también a infantes y adultos, tomando en cuenta multiples
factores como los ya antes mencionados.

Como pudimos observar con anterioridad el enfoque de esta investigacion se
oriento mas hacia la edad adolescente, debido a que los jévenes son vulnerables
en esta etapa de la vida. Uno de los factores importantes en el desarrollo de la
depresion adolescente es la sensacion de la desaprobacion familiar, sus vinculos
afectivos, el desarrollo en circulos sociales y el desempefio escolar.

Por ello es importante que la familia siendo el principal nucleo social del
adolescente ayude determinantemente en el tratamiento del joven deprimido,
teniendo en cuenta que la adolescencia es un duro proceso de cambio en la etapa
de su vida, tomando en cuenta multiples opciones de tratamiento, lo que debemos
hacer con ellos es darles apoyo, confianza y fomentar la seguridad en ellos
mismos.

En muchas ocasiones un adolescente deprimido puede mostrar conductas
sumamente extremas y peligrosas, que son dafiinas para el y para los que le
rodean, como conductas destructivas, ademas de retraidas y suicidas, siendo esta
tltima conducta la mas preocupante, puesto que muchos jovenes la encuentran
como la salida mas viable a sus diversos problemas, no en todos los casos
terminan por completar la accién suicida, si no que mas bien resulta ser una buena
arma para amenazar, o en esta caso llamar la atencion de las demas personas.

Afortunadamente al hacer esta investigacibn nos dimos cuenta de que la
depresion adolescente puede tratarse, y prevenirse, gracias a los distintos
métodos clinicos y terapéuticos. Sin embargo la depresion adolescente no es un
juego y es un trastorno sumamente importante en nuestra sociedad.

El que se observe demasiados adolescentes deprimidos, debe ser un foco de
preocupacion para la sociedad, independientemente de los cambios fisicos vy
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fisiologicos que surgen en esta etapa, por que estos problemas demuestran
defectos educativos, familiares y sociales.

Se puede ayudar a los nifios acompafandoles en el proceso mediante juegos,
guiandolos mediante el dialogo.

Es importante que se sientan acogidos y se abran espacios de didlogo como ellos
necesiten, en la medida de que ellos hablen van a lograr establecer un proceso de
comprension

3.3 LA FAMILIA DE LOS ENFERMOS DE INSUFICIENCIA RENAL.

Los familiares al saber que tienen ante si una enfermedad experimentan
frustracion, coraje, enojo, ira, negacion. Los padres suelen sentirse impotentes y
muchas veces se sienten culpables. Todos estos sentimientos son normales, pero
si se acentlan puede ser que no se comprenda la enfermedad.

En ocasiones los padres se muestran sobre protectores, lo cual no es
conveniente, el enfermo debe de realizar las actividades que pueda desarrollar al
sobreproteger a un paciente se limita lo que él ain puede hacer y poco a poco
dificultan sus destrezas.

Los nifios necesitan recibir carifio y comprension de parte de los padres que los
deben guiar con seguridad y disciplina, los seres humanos desde pequefios
necesitan ser estimulados con el éxito y saber que son aceptados en la sociedad.
Es importante que lo nifios puedan comunicar sus sentimientos para que los
adultos los auxilien. El tanatélogo debe saber interpretar el lenguaje de los nifios y
de los adolescentes.

La IRC afecta a los enfermos psicolégicamente y produce gran estrés pues al tener
esta enfermedad hay muchas posibilidades de que aparezcan otras enfermedades.
En los adolescentes causa mayor conmocion este padecimiento porque deben
superar las demandas de su edad en donde hay contradicciones y dudas, ademas
de los efectos de la adolescencia.

Es importante que se les permita y se les aliente a los nifiosy a los jovenes
mostrar su enojo, de esta forma se pueden perdonar la manifestacién de su ira.
Kibler-Ross sefala:
Los nifios que crecen sin la oportunidad de expresar su natural enojo,
acaban por reprimir su resentimiento e ira, sienten deseos de vengarse, y
pueden llegar incluso a odiar. Pueden aparentar ser muy ddciles y
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obedientes pero esa célera puede entrar en erupcion tarde o temprano.
Este es el caso de los nifios que parecen buenos y «de repente» se vuelven
muy crueles incluso pueden llegar a matar. PAG.

Generalmente los nifios deprimidos muestran inseguridad, tienen un  bajo
concepto de si mismos. Weinber menciona diez sintomas para calificar al nifio
como depresivo, con que tenga solo dos de estos diez ya podemos decir que esta
en esta fase: conducta agresiva, trastorno del suefio, una menor socializacién,
modificacion en su rendimiento escolar con los consiguientes cambios de actitud
ante las labores escolares, sintomas somaticos, menos energia que la habitual,
variaciones anormales en cuanto al apetito y el peso, todo esto acompafiado con
evidencias de abatimiento e ideas autodenigrantes.®

Si a estos sintomas les sumamos ademas las manifestaciones que se presentan
en la adolescencia en las que hay una enorme cantidad de experiencias positivas
y negativas, tanto fisicas, como intrapsiquicas, como interpersonales lo que
provoca que padezca regresiones parciales que causan desgarradoras
experiencias de pérdida. En la etapa adolescente hay una reelaboracién de los
intentos originales de separacion-individuacion como de las resoluciones edipicas.
Es por esto que Ana Freud pensaba que todos los adolescentes estan en un
estado de duelo y de afioranza de su nifiez, cuando las soluciones eran mas
sencillas.

Las etapas del duelo son: negacién, depresiéon, separacion-individualizacion, ira
contra el objeto perdido. Generalmente los adolescentes que pasan por estas
etapas piden ayuda, muchas veces la forma en la que la solicitan es por medio de
comportamientos agresivos, de conductas suicidas, de delirios de grandeza,
utilizando modas en su atuendo y en su comportamiento o de cierta religiosidad.’

Cuando los adolescentes saben que sus sentimientos de la repercusion depresiva
son normales ante una pérdida o un temor, este conocimiento los tranquiliza.

Si los adolescentes se acercan a una persona preparada que los sepa escuchar y
los aconseje de manera adecuada se pueden resolver muchos conflictos. Los
adolescentes que se someten al tratamiento de hemodidlisis tienen una adaptacion
en menor grado al procedimiento debido a que tienen menos oportunidades de
acudir a la escuela o a actividades relacionadas con su edad, ademas parecen
estar mas concientes de sus limitaciones fisicas y lo incierto de su futuro.'® Es
probable que estén mas preocupados por su debilidad fisica, que los coloca en
desventaja frente a sus comparieros, el aislamiento social y las restricciones a su

& |dem. p. 86.

° |dem. p. 96

19 ver Velasco M. y Sinibaldi, J. Manejo del enfermo crénico y su familia (sistemas, historias y
creencias).
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autonomia son sin duda alguna sus preocupaciones mas significativas. A esto
debemos agregar que hay en ellos un sentimiento de culpabilidad puesto que
provocan penas y dolor en sus familiares.

Para lograr que la familia sea un apoyo para el enfermo para vivir en las mejores
condiciones y llegar a una muerte digna, es recomendable realizar una labor
sisteméatica con la familia desde el momento del diagndstico de la enfermedad
crénica o terminal.** La aparicién de una enfermedad crénica o terminal en uno de
los miembros de la familia, constituye un cambio radical en el interior de esta y
también un cambio en su entorno. El cambio en el interior esta dado
fundamentalmente por el sufrimiento y la posible limitacion de las capacidades del
enfermo, que requiere ser atendido, medicado. El cambio en el entorno ocurre por
la incorporacién del equipo médico tratante y del sistema hospitalario.

Cuando el paciente se da cuenta que puede fallecer y la familia se enfrenta a la
situacion de la pérdida de uno de sus integrantes, se sufre una fractura. Toda la
familia entra en crisis, cada uno de diferente forma. No se trata de la vida y la
muerte de una sola persona, sino de todo un sistema, se produciran cambios que
afectan.

Para lograr adaptarse ante esta nueva realidad y enfrentar la enfermedad, hay
cambios en las interacciones familiares. Los cambios dependen en las
caracteristicas de cada familia, de la etapa en la esta se encuentre, del momento
de la vida del paciente, asi como de los requerimientos de los distintos tipos de
enfermedades y de sus tratamientos.

Ante el diagndstico de una enfermedad crénica, el paciente y su familia responden
de una manera muy semejante a la que describe Elizabeth Kubler-Ross en su libro
Sobre la muerte y los moribundos. De acuerdo con la autora, cuando una familia
se entera de que uno de sus miembros sufre de una enfermedad crénica y
posiblemente mortal, responde al choque a través de una serie de etapas que van
desde la negacion hasta la aceptacion.

La negacion, la cual resulta ser una reaccion de ajuste. La negacion se puede
definir como el rechazo a una parte o de todo el significado de un acontecimiento,
con el propésito de minimizar e dolor y la ansiedad. Sin embargo, pocas son las
familias que permanecer en esta etapa mucho tiempo.

La segunda etapa se caracteriza por sentimientos como enojo, ira, rabia,
resentimiento y coraje. Es una etapa dificil de manejar porque el paciente y
algunos miembros de la familia desplazaran sus sentimientos negativos hacia otras
personas, la mayor parte de las veces sin considerar contra quienes lo haran. Por
otra parte si esta fase llega a reconocerse y el enfermo se siente aceptado y
entendido en cuanto a lo que esta sucediendo, su enojo disminuird, pues se sentira

1 Ver Teresa Robles de Fabre. El enfermo crénico y su familia.
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amado y respetado. Algo similar pasara con los otros integrantes de la familia al
saberse escuchados y sobre todo comprendidos.

La tercera etapa es la de regateo o pacto. Cuando el paciente y su familia se fan
cuenta de que la ira no cambia en nada la situacion, inicia el regateo, todos o
algunos miembros de la familia llegan a prometer algo significativo a cambio de
obtener la curacién o la prolongacion de la vida del enfermo.

En la cuarta etapa el paciente y su familia se dan cuenta de que el regateo no
remediard la gravedad de la enfermedad, ante lo cual aparece la depresion. Se
pueden identificar plenamente dos é&reas a través de las cuales se explica éste
estado de animo en el individuo enfermo: a) la carga emocional y econdémica que
el paciente siente que llega para su familia y b) el duelo anticipado por la
separacion que sufrirA de sus seres queridos. Esta etapa generalmente es
silenciosa, sin embargo la necesidad de contacto fisico puede aumentar.
Finalmente tanto los paciente como su familia entraran en la fase de la
resignacion, lo cual facilitara para todos la aceptacion de la enfermedad.
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CAPITULO 4. N
41. COMO EL TANATOLOGO PUEDEAYUDAR A LOS NINOS Y
ADOLESCENTES ENFERMOS.

Es muy importante que el tanatdlogo sepa escuchar a los pacientes que por medio
de la palabra canalizan sus emociones. La escucha debe ser activa, es decir,
cuando el enfermo al hablar de repente calla, entonces el tanatdlogo debe esperar
pues el paciente esta pensando lo que va a decir, si permanece en silencio,
entonces se debe repetir la dltima frase que el enfermo pronuncid, se pueden
utilizar sus palabras o expresiones que traten el mismo tema.

Es importante utilizar distractores con la intencién de que el enfermo piense en
cualquier otra cosa que no sea la enfermedad, los distractores logran también
disminuir el dolor puesto que al tener otro pensamiento diferente al de “me duele”,
el paciente se siente mejor. Estos estimulos pueden ser videojuegos, cuentos,
peliculas, juegos, canciones, etcétera. También se pueden evocar momentos
agradables de la vida del nifio con buenos resultados.

Las técnicas de relajacidon y respiracion son muy adecuadas para reducir la
ansiedad y el miedo de los nifios y adolescentes enfermos. Es importante subrayar
que estos pacientes necesitan mucho amor y afecto para que se sientan seguros y
en confianza. Debe existir empatia entre los pacientes y el tanatologo.

Es adecuado ensefar a los nifios autoverbalizaciones positivas que los ayuden a
sobrellevar la enfermedad.

El tanatélogo se compromete a disponer de tiempo y paciencia.
Debemos esperar que la inseguridad, los temores y la afliccion se atenden poco a
poco con el transcurso del tiempo en enfermos crénicos viables a un transplante.

4.2 INTERVENCION TANATOLOGICA EN LOS PACIENTES DEL IRCT.

Ofrecer acompafamiento y apoyo emocional a los enfermos. Tratar de que
afloren sus sentimientos y desahoguen su sufrimiento, implica escuchar con
atencion y estar cerca de los pacientes en el momento en que estan conectados a
la hemodialisis.

Reducir la afliccion en los menores y en sus padres.

Lograr que la esperanza y la tranquilidad sustituyan poco a poco la ira, la pena y el
dolor.

Facilitar la expresion de recuerdos, creencias y expectativas, que aparecen
espontaneamente.

Es importante que los padres que pierden a un hijo estén en un ambiente tranquilo
en el que puedan deshogar sus sentimientos, donde puedan gritar si asi lo desean
—sin que nadie se lo impida ni trate de tranquilizarlos— y donde puedan expresar
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en palabras lo «indecible».'? Permitir que los sentimientos afloren hace mas facil el
resolver los conflictos y compartir el dolor.

Ofrecer informacién que facilite los procesos legales tales como el testamento, que
hacer con las tarjetas de crédito, los procesos funerarios.

Proporcionar el Acta de Voluntad Anticipada.

4.3 ABORDAJE TANATOLOGICO EN EL NINO Y ADOLESCENTE CON
INSUFICIENCIA RENAL.

A traveés de la historia y con el avance de la medicina y la importancia que se ha
dado a la salud fisica, hemos tenidos la necesidad de abordar los aspectos
tanatologicos, ademas de un modelo espiritual. Ante la enfermedad debemos
aplicar un sistema multidisciplinar con la intervencién del médico, la enfermera, el
psicologo, la trabajadora social, el tanatdlogo. Debemos convertirnos en personas
de confianza con empatia'®, es decir, tener la capacidad de ponerse en el lugar de
la otra persona, compartir sus sentimientos, responder de manera adecuada a sus
necesidades con afecto, percibir en un contexto comun lo que el préjimo puede
sentir, en muchos de los casos no somos la solucion, pero podemos estructurar
estrategias que ayuden a encontrar herramientas para lograr una mejor calidad de
vida.

En muchos de los casos de IRCT hay limitaciones fisicas y psicoldgicas por lo cual
debemos comprometernos para que el paciente tenga una condicién de vida lo
mas saludable posible.

Los nifios y adolescentes que tienen una enfermedad presentan emociones como
el miedo, la ira, depresion, soledad, coraje, angustia y ansiedad. En algunos casos
también el suefio puede afectarse, el dolor puede ser una de las causas por la
cual el suefio se interrumpa, asi como el miedo a la enfermedad. Puede estar
presente la fatiga pues son sometidos a hemodialisis que los debilita.

Los pacientes pueden presentar ansiedad anticipatoria debido a los procesos
médicos entonces reaccionan con vomito, erupciones cutdneas hasta llegar al
llanto.

Los nifios o adolescentes que tienen insuficiencia renal manifiestan cambios
fisicos: la piel se obscurece, el crecimiento no se desarrolla, estas alteraciones lo
que provocan es la pérdida de autoestima y perturbaciones en sus relaciones
sociales, los pacientes se deprimen.

12 Elizabeth Kubler-Ross. Los nifios y la muerte.p.45.
'3 La palabra empatia viene del griego, significa interior de y sufrimiento o lo que se sufre.
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J. William Worden en su libro El tratamiento del duelo: asesoramiento psicologico
y terapia nos proporciona algunas técnicas Utiles para el afrontamiento de las
pérdidas en este caso el autor se refiere al duelo

1. El lenguaje evocador. El asesor puede usar palabras duras que evoquen
sentimientos, por ejemplo: tu hijo tiene una enfermedad grave. Este lenguaje
ayuda a la gente aceptar la realidad que rodea a la pérdida y puede estimular
algunos de sus sentimientos dolorosos.

2. El uso de simbolos. Hacer que las personas traigan fotografias del enfermo.
Esto no solo ayuda a tener una sensacion mas clara, ademas crea un sentido de
inmediatez.

3. Escribir. Hacer que el doliente escriba una o varias cartas al fallecido
expresando sus pensamiento y sentimientos. Esto le puede ayudar a arreglar los
asuntos pendientes y a expresar las cosas que necesitan decirle.

Llevar un diario explicando la experiencia del duelo o escribir poesia también
puede facilitar la expresion de sentimientos y dar un significado personal a la
experiencia de la pérdida.

4. Dibujar. Al igual que la escritura, realizar dibujos que reflejan los sentimientos y
experiencias con el difunto. Esta es una técnica muy buena para utilizar con nifios,
pero también funciona con adultos. Los dibujos son menos propensos a las
distorsiones defensivas del lenguaje. Irwin (1991) ha identificado cuatro ventajas
del uso del dibujo en el asesoramiento: 1) Ayuda a facilitar los sentimientos. 2)
Identifica conflictos de los que la persona puede no ser consciente. 3) Aumenta la
conciencia de lo que la persona ha perdido. 4) Permite identificar en qué punto de
proceso de duelo se encuentra la persona.

Schut y otros (1996) han utilizado en Holanda el dibujo para el duelo con grupos
de pacientes hospitalizados y se han percatado de que es eficaz. Utilizan
visualizaciones de fantasias guiadas por musica para estimular los sentimientos,
posteriormente hacen que los pacientes dibujen lo que sienten.

5. Role playing. Ayudar a las personas a representar diversos acontecimientos que
temen o sobre las que se sienten molestas es una manera de desarrollar sus
habilidades.

6. Reestructuracion cognitiva. Aqui el supuesto subyacente es que nuestros
pensamientos influyen en nuestros sentimientos, sobre todo los pensamientos
encubiertos y el habla interna que fluye constantemente en nuestra mente. Al
ayudar a pacientes a identificar estos pensamientos y contrastarlos con la realidad
para ver su precision y sobregeneralizaciéon, el asesor puede ayudar a reducir los
sentimientos disforicos que provocan ciertos pensamientos irracionales, como por
ejemplo: “nadie me volvera a querer de nuevo”, un pensamiento que ciertamente
no es probable en el presente.

7. El libro de los recuerdos. Una actividad que se puede realizar la familia
conjuntamente es hacer un libro de recuerdos sobre el fallecido. Este libro puede
incluir historia sobre sucesos familiares, cosas memorables, fotografias, poemas,
dibujos realizados por los miembros de la familia, incluidos los nifios. Esta
actividad puede ayudar a la familia a recordar viejas historias y, finalmente, a
elaborar el duelo con una imagen mas realista de la persona muerta. Ademas los
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nifios pueden volver a revisarlo para reintegrar la pérdida en su vida de
crecimiento y cambios.

8. Imaginacion guiada. Ayudar a la persona a imaginar al fallecido, ya sea con los
ojos cerrados o visualizando su presencia en una silla vacia, y animarle a decirle
las codas que siente necesidad de expresar, es una técnica muy poderosa. El
poder viene no de la imaginacion sino de estar en el presente, y de nuevo, hablar
con la persona en vez de hablar de la persona.

9. Uso de metaforas. Otra técnica que puede ser Util en el asesoramiento del duelo
es el uso de metaforas como ayuda visual. La metafora ofrece una representacion
simbdlica mas aceptable para que la persona afectada exprese sus sentimientos.

El propdsito de estas técnicas es fomentar la expresion plena de pensamientos y
sentimientos relacionados con la pérdida, incluyendo remordimientos Yy
decepciones.

En la Tanatologia debemos trabajar con el enfermo y con su familia. Muchas
veces hay que reeducar a la familia sobre la muerte o al paciente mismo. Esta
reeducacion depende mucho de las circunstancias. Hasta donde interviene el
tanatélogo en cuestiones econdmicas, sociales, politicas.

El tanat6logo es alguien que guia al paciente en su camino hacia la muerte, si en
ese camino hay que tomar tratamiento, el médico es el indicado, si en el camino
hay problemas econémicos esta el abogado, si en el camino hay problemas de
otro tipo hay instancias para eso. El tanatélogo es un guia que le puede ayudar a
contestar ciertas preguntas que el paciente se hace en cuestién de este camino.

CONCLUSION.

Hemos visto que los adolescentes ya estan de por si en un estado de duelo con la
pérdida de su nifiez en la que vivian de una forma mas facil que en la etapa que
ahora se estan enfrentando, si agregamos que los enfermos de insuficiencia renal
ademas han perdido su libertad al tener que estar junto un aparato de hemodialisis
tres horas, tres veces a la semana, mas el tiempo que les lleva trasladarse al
hospital. Por ejemplo Pedro es un muchacho con insuficiencia renal cronica, se
levanta a las 4.30 de la mafiana para llegar a tiempo a la cesion que inicia a las
7.00 a.m. y regresa a su casa después de las dos de la tarde. Ademas la pérdida
de su crecimiento, del color de su piel.
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Mercedes ademas ha perdido mucho peso, ha perdido su cabello, casi por
completo su libertad pues ha estado internada en el hospital casi un afio, no ha
podido continuar con sus estudios. Al enumerar todas estas pérdidas nos damos
cuenta de lo terrible de su situacion.

En los casos que hemos visto los jovenes irremediablemente moriran pero estos
muchachos no tiene una conciencia completamente desarrollada en el sentido de
la muerte, lo ven como un ya no estar.

Por ejemplo: si los nifios van a un funeral juegan porque no tienen la conciencia,
les duele porque saben que ya no va a estar cerca de alguien que les de
proteccion, pero no tienen ese saber o construccién que se ha hecho en torno a la
muerte lo que facilita enfrentarla. Incluso la construccidén del sufrimiento también
es inicial y no sufren tanto.

Sabemos que el dolor es fisico y el sufrimiento es como se forma en la conciencia
el sentido que le damos al dolor fisico. El dolor fisico por cuestiones culturales muy
complejas pasa a la conciencia y en la conciencia se elabora toda una
construccion mental sobre el dolor, eso es el sufrimiento.

Los nifios empiezan a reflexionar no tienen plena conciencia de lo que significa
ese dolor que es distinto cuando sabes que es un dolor que se va a aliviar, a
cuando sabes que te va a llevar a la muerte. Los nifios no saben que ese dolor los
va a llevar a la muerte porque no tienen conciencia.

Los padres tienen una conciencia mayor del sufrimiento porque socialmente se ha
elaborado todo un saber sobre lo que significa perder un hijo, un saber en donde
intervienen factores religiosos, politicos, sociales, filosoficos, entonces el dolor que
produce la pérdida de un ser querido dispara nuestra conciencia de sufrimiento.

Los nifios que veo en el Hospital Dario Ferndndez son un ejemplo de sabiduria
para mi, no he escuchado ni una sola queja, tres veces a la semana son
sometidos a hemodidlisis, y lo que yo veo en ellos es paz, tranquilidad e inquietud
por aprender acerca de cualquier tema, son nifilos que bromean.

Metaforicamente podriamos pensar que la persona que va a morir va a realizar un

viaje, al acompafarlo por el camino hacia esta travesia, escucharemos que se
tiene miedo, o que hay sufrimiento y dolor pero seremos un amigo que lo
acompafa hasta el andén de su proximo periplo. El tanatélogo de manera
consciente quiere ayudar a aquellos que estan cerca de la muerte, el deber del
tanatélogo es que los pacientes tengan una mejor calidad de vida, que sean
escuchadas sus necesidades, sus sentimientos, que se respeten sus decisiones
sobre su vida, si desean que no se prolongue su vida porque de esta manera se
alarga hay que respetar este pensamiento.

30



El objetivo de la tanatologia es poder brindar apoyo al paciente y a los miembros
de su familia, ofreciéndole alternativas de solucidn ante el problema presentado. El
tanatélogo debera ayudar al paciente ante la perdida de la saludo por enfermedad,
ante esta pérdida se asocia indudablemente la mas temida muerte. La muerte
fisica en nuestro ambito cultural es una realidad negada o confiada en las paredes
del hospital. Y sin embargo, no deja de ser una realidad casi exclusivamente
familiar por la frecuencia y la evidencia con que se presenta en nuestro entorno,
cuando esto ocurre generalmente nos olvidados de lo que realimente conlleva un
trabajo de duelo, no enfocamos en la pérdida fisica de ya no esta, pero olvidamos
a los dolientes, ellos llevan tiempo sufriendo otras pérdidas, pérdidas distintas pero
que precisan una elaboracién tanatologica y a veces hasta psicolégica, por lo que
lo que en u principio es fuente de sufrimiento se pueda convertir en algo bien
asimilado y trabajado, aplicando nuestra experiencia y energia a favor del propio
crecimiento y de acompafiamiento activo y comprension del que pasa por una
situacion dificil como en la pérdida de un ser querido.

Asi pues como tanatdlogo aplicaria sus conocimientos a las diferentes pérdidas
desde que se sabe acerca de la enfermedad hasta que ocurre el desenlace, esto
es conforme al paciente pero daré seguimiento al caso acompafiando y
atendiendo al enfermo que se encuentra préximo a la muerte, analizaré a los
familiares y estableceré vinculos que me permitan atenderlos, conociéndoles.

Si le vamos a dar a los adolescentes calidad de vida lo primero que hay que hacer
es que el paciente recobre su sentido de vida aunque esté enfermo o a pesar de la
enfermedad, debemos explorar sus posibilidades y recursos a partir del
padecimiento y de lo que el cambio de vida que suscita, luego entonces debemos
acompanfarlo al descubrimiento de un nuevo sentido de la muerte, en donde la
muerte no es castigo, no es la interrupcion de la vida, sino la conclusion de que la
vida tuvo un sentido, aunque sea corta.

Mis maestros fueron parte fundamental para que yo pudiera lograr el
entendimiento profundo y muy complicado de la labor del tanatologo, hicieron
posible que me adentrara en un mundo misterioso, enigméatico, doloroso, pero al
mismo tiempo para mi reconfortante y satisfactorio. Deseo agradecer
especialmente a Wendy Lara psicologa del Hospital Dario Fernandez por su apoyo
incondicional, a los médicos nefrologos la doctora Inés Mendiola y el Dr. Gbmez y
al dr. Guillermo.

Tratar de descubrir los misterios de la muerte no es facil, sin embargo, creo que
logré acercarme, ya que personalmente he tenido experiencias muy cercanas a la
muerte, experiencias que he vivido y de las cuales he sobrevivido y que me
llevaron a darle un nuevo sentido de la vida. También he sufrido cerca de mi
muertes muy dolorosas, duelos no concluidos, pérdidas irreparables que al
recordarlas sufro pero trato de verlas desde otras perspectivas, todas ellas me han
ensefiado algo, de estas penas he aprendido, por lo que he logrado entender que
perder a un ser querido es un aprendizaje, una prueba a la que debemos
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enfrentarnos y sobre todo creo que debemos luchar por tener la fortaleza para
aceptarlas aun cuando padezcamos un profundo dolor que forma parte de la
mismas ensefianzas y aprendizajes de la vida misma, creo que estamos en este
mundo para evolucionar, aprender y transformarnos.
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