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El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

INTRODUCCION

El hombre es un creador de significados, construye su realidad interpretando lo que ve,
escucha, siente, piensa, imagina y vive; atribuye cualidades y explicaciones a cada cosa de la
vida; trata de no dejar pasar ninguna instancia mientras tenga que ver con su propia condicion.
Sin embargo, los términos convencionales no alcanzan a expresar la totalidad de la
experiencia humana, y la red de significados y formas racionales de explicar, se convierten en

vivencias trasladadas al cuerpo y a cada historia.

Asi como distintos hechos impactan la vida de cualquier persona, los matices que
retoma cada una de ellas, los convierten en vivencias privadas, son estas interpretaciones lo
que dan estilos de vida exclusivos. Se viven eventos que duelen en el alma, que no duelen
aunque digan que debe doler, procesos largos y dolorosos; inexplicables, o con una razén de

ser, a fuerzas de ser comprendidos...como enfermar y morir.

Enfermedad y muerte, quizé es algo que hemos escuchado frecuentemente, ;cifras? las
hay a montones, ;vidas, nifios, historias, dolor...? Por supuesto, toda enfermedad por mas
organica que sea, en tanto confronta a la persona con el sufrimiento y el dolor, la decadencia
del cuerpo y la eventualidad de la muerte, tiene contenidos psiquicos y movilizacién
subjetiva. Luego entonces, se reflejan procesos intangibles, que de pronto parecen tomar

forma y vida propia.

En la actualidad, personas y familiares de alguien que padece alguna enfermedad
terminal, como el cancer, buscan y exigen una atencion profesional que tenga en cuenta y
cuide tanto los parametros fisicos de la enfermedad, como los psicolégicos, emocionales y
sociales. Es justamente por esta razéon por lo que se vuelve necesario poner atencion al
proceso por el cual la familia atraviesa (incluyendo otros deudos como amigos y personas
cercanas a la persona que murid), tras la consideracion de que, es en la familia en donde se

producen las seguridades y las incertidumbre, las creencias y los valores, y que representan el
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principal apoyo emocional del paciente durante su proceso de enfermedad y ante su

posibilidad de muerte.

No obstante, atn teniendo conocimiento de lo anteriormente expuesto, hasta cierto
punto existe cierta indiferencia y despreocupacion por atender emocionalmente tanto a quien
padece la enfermedad como a los familiares, y es que evidentemente el campo de trabajo

permitido al psic6logo en asuntos de salud, delimita rigurosamente su actuacion.

Realizamos, tocadas por la compasion y la conviccion de que los profesionales de la
psicologia tenemos bastante trabajo por realizar, un recorrido a lo largo de la historia para
conocer apenas siquiera lo que ha sido la muerte para el hombre; justamente en el capitulo
primero, abordamos las diferentes concepciones que se han suscitado en torno a la muerte,
veremos como es que ante la falta de explicaciones precisas, el ser humano construye mitos,

tradiciones y narraciones que le ayudan a comprender qué ES la muerte.

En el capitulo siguiente, nos situamos en una realidad de cifras y certezas médicas
acerca de la enfermedad terminal, presentamos de manera breve las consideraciones clinicas
sobre el cancer y la leucemia en nifios; lo que nos ayuda a comprender el curso de ésta y los
cuidados, tanto de indole médico como de apoyo psicologico pertinentes. La salud como
estado de equilibrio no es ajena a los procesos psicoldgicos y es necesario involucrarnos en la

parte organica de la persona para verla como ser integral.

Luego, en el capitulo tercero nos trasladamos al plano psicoldgico y espiritual de la
pérdida y el duelo; el nifo en fase terminal y la familia en dicha situacién. Veremos como
hacer frente a la muerte de un ser querido, impacta la vida de todo ser humano en muchos
aspectos. Una persona ante la enfermedad terminal, se ve reflejada y comienza a elaborar la
idea de su propia muerte en ese Unico acercamiento que puede tener, es decir, solamente se

puede conocer la muerte de manera indirecta, a través de la muerte de otro.

Y finalmente, el capitulo cuarto refiere distintas propuestas de intervencion

psicoldgica que han permitido atender necesidades emocionales y espirituales en estos casos.
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Ademas, con la recopilacion de estas investigaciones consideramos poder brindar un espacio
de consulta a quienes se encuentren interesados en el tema, y ampliar el propio panorama que

dé sustento, sugerencias y apoyen propuestas de intervencion futuras.

A lo largo de este proceso subrayamos las debilidades humanas, pero también las
fortalezas del ser. Es una realidad que lo que uno piensa sobre la muerte y sobre lo que viene
después de ésta, constituye realidades que modifican la forma de vivir -como en la situacion

de enfermedad terminal- lo cual indiscutiblemente le concierne al Psicélogo.




Capitulo Primero

CONCEPCION DE MUERTE
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A lo largo de la historia el ser humano se ha enfrentado ante la necesidad imperiosa de dar
una explicacion al suceso de la muerte; el entendimiento de tal proceso ha fascinado a muchos
y haciendo uso de sus recursos, experiencias y posturas, surgen una serie de planteamientos

que la contemplan desde visiones miticas, magicas, religiosas y, por supuesto, cientificas.

La muerte representa, una ruptura dolorosa motivo de angustia que exige una
explicacion. Pensar en la muerte es pensar en nuestro propio ser, en nuestra naturaleza mortal,
es adoptar la forma de la vida propia. Pretendemos adentrarnos en concepciones que incluyen
miramientos subjetivos, para luego entonces, abordar tal proceso desde la unica definicion
que entendemos como cierta, la que concibe la vulnerabilidad del hombre como ser bioldgico,

que lo lleva a lo ineludible de la vida: la finitud de lo natural.

1.1  Determinacion Espacio-Temporal: El hombre y su significado de muerte

Las definiciones y concepciones de muerte actuales, tienen un precedente importante;
referencia enmarcada por el tiempo que permite echar una mirada atrds segun
representaciones espaciales y temporales. Cada pueblo ha tenido una cosmovision que denota
su peculiaridad al concebir el mundo en el que estaba inmerso, como resultado del asombro
que le produce genera un sin fin de cuestionamientos; entre ellos el de la muerte, que sin duda
alguna ocupa un lugar trascendental por su cardcter universal. A continuacion sefialaremos la
visién sobre muerte que tienen algunas culturas y corrientes del pensamiento, que han

marcado y trascendido en la historia de la humanidad.

1.1.1 La Muerte en Egipto

Colomina (2007) sefiala que la mitologia egipcia demuestra el alto grado de conocimiento
astrolégico que poseia dicha civilizacion, ya que los dioses solian representar, o eran
asociados a algunos astros. El mito de la creacion es la representacion del orden cosmico: el
sol cred a Shu y a Tefnut a partir de su semen; y éstos concibieron a Geb (la Tierra) y a Nut (el
Cielo), de cuya unidn nacen Osiris, Isis, Seth y Neftis. Pero el punto central de la cosmogonia

egipcia es el inmovilismo. El inmovilismo que supone la mitologia representa el inmovilismo
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cosmico. El cosmos tiene un orden inamovible protegido por los dioses. Los dioses, Ra en
especial, deben evitar que la serpiente maligna Seth engulla al sol, algo que ocurre
diariamente (por eso se pone el sol) y los dioses lo liberan, también diariamente (por eso sale
cada mafana). La intervencion de la deidad era imprescindible para que el alma del muerto
llegara a la vida inmortal: en el Libro de los Muertos que es una coleccion de conjuros,
encantamientos, oraciones, himnos, formulas mégicas e instrucciones para la momificacion y
otros procedimientos para con los difuntos, era colocado al lado del cadaver para que sirviera
como mapa de navegacion y encontrara en el reino de los muertos, su Verdadero Nombre; se
ve como el difunto debe identificarse con los dioses y poner en su boca los conjuros que le
permitiran la iniciacion. Pero eso no es todo; el sarcofago del muerto representaba a las
deidades: las paredes interiores personificaban a Isis, Neftis, Horus y Thoth; el fondo se

identificaba con Geb (la Tierra) y el fondo de la tapa con Nut (el Cielo).

Bello (2006) senala que los egipcios creian que al morir el difunto pasaba por la puerta
de la muerte, la cual lo conducia al més alla y la luz lo hacia “ver con claridad”. Era entonces
cuando el alma cobraba conciencia, despierta en el mas alla. El cuerpo era considerado como
una tentacion ya que el difunto se debatia entre éste y su alma. El difunto era conducido por
lugares de absoluta obscuridad; llantos y lamentos de las almas extraviadas es todo lo que
escucha. Si demuestra valor y persiste ird conociendo, en las moradas del dios-Leon, los
misterios. Al terminar la etapa de preparacion el espiritu ha llegado ante el tribunal encargado
de juzgar a las almas (presidido por Osiris), mediante un paseo en la barca de Ra, el tribunal
se encarga del “proceso” y del “pesaje del corazdn™ para valorar la virtud del alma del
difunto. Como soélo los faraones podian ser ascendidos a la ctpula celeste, solo ellos tenian
opcidn a la iniciacion. Hacia el afio 2000 a.C., la religion se democratiza. Todo hombre puede
llegar a la vida eterna, siempre que consiga pagar las enseflanzas y tributos necesarios para
ello. Pero nunca podra llegar a la categoria de Dios, s6lo reservada para el Faraén. A pesar de
que el cuerpo haya muerto, el alma debe siempre ir con cuidado, ya que puede tener una
segunda muerte, por eso el alma debe conservar la memoria y recordar su nombre y todo

aquello que el tribunal le pregunte. Es por ello, que el proceso de la muerte es el mas
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importante en la vida egipcia, y todo acontecimiento esta directa o indirectamente relacionado

con la preparacion para la muerte.

En cuanto a las costumbres mortuorias de los egipcios, cuando el rey moria era
acompanado por un séquito de unos 70 sirvientes que tomaban veneno para seguir al soberano
en la otra vida. Se le depositaban ofrendas junto al rey y los sirvientes que eran musicos,
cortesanas, guardias, nobles y soldados, bajaban a la tumba llevando la pdcima mortal para
emprender el viaje hacia la eternidad. En Egipto existian cientos de deidades que protegian la
vida y la muerte, por eso los egipcios tenian una particular vision de la muerte que se
representaba en el deseo de inmortalidad, dada por la ausencia de Dios, ya que la conciencia
de la religion era transitoria y no comprometia a los ciudadanos, quienes veian su futuro a

expensas de la ira de los dioses que en cualquier momento les arrebatarian todo.

En Egipto fue muy comun la construccion de tumbas para los muertos, la mayoria
fueron subterraneas, aunque existieron algunas mas de grandes connotaciones que eran
tuneles elevados y estaban destinadas para los faraones. Las tumbas de Menes 3200 a. C., en
honor al rey Narmer (I dinastia), y la de Osiris fueron subterraneas, este ultimo, dios popular y
seflor de los muertos reinaba en un limbo palido y gris, situado debajo del suelo y en el oeste,
hacia el poniente. El hombre en estas dinastias estaba separado en cuatro partes; lo tangible y
material, (el cuerpo fisico), un reflejo del cuerpo denominado (ka) en el que reposa el poder o
misterio de la vida y anima el cuerpo del hombre, dando forma y vida a los organos y
miembros, y un principio espiritual llamado alma; vinculo entre lo humano y la divinidad (ba),
el ba y el ka sobrevivian a la muerte y el ka regresaba a la tierra para comer y beber cuando lo
necesitaba. Finalmente se denominaba akn al “Espiritu divinizado” pues tras la muerte, el

espiritu del hombre, transformado en la luz plena, llegaba a integrarse con Ra.

Por eso los egipcios conservaban y daban un trato particular a los cuerpos de los
muertos y lo proveian de lo necesario para su inmortalidad. El embalsamamiento, fue una
técnica que nacid y utilizaron los egipcios para conservar los muertos después del

fallecimiento, y tenia como fundamento inmediato el sentido de lo religioso al preparar al
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muerto para la vida después de la muerte. El cuerpo debia permanecer intacto para que el

alma ba, pudiera pasar a la siguiente vida.

De acuerdo a Robledo (2006) a medida que fue desarrollandose el pueblo Egipcio se
da un proceso que los egiptdlogos denominan “democratizacion” de las creencias funerarias;
se fueron adquiriendo muchas mas concepciones e interpretaciones acerca de la muerte, las
creencias sobre la otra vida y la idea de inmortalidad que antes era un poco mas reservada a
los gobernantes se extendid también al pueblo. Las almas de todos viajaban hacia Osiris y
Anubis que eran los dioses del mundo subterrdneo y principales guardianes de los muertos,
Osiris era el encargado de juzgar las almas por medio de un proceso justo y el veredicto
estaba centrado en comprobar que en vida no se habia sido culpable de una larga lista de

pecados, si la prueba era superada obtendrian vida eterna con los dioses.

Con la dinastia III (2686-2613 a. C.) surge un gran cambio social, ya que el Dios Ra
(dios solar) es concebido como nuevo representante quedando Osiris en segundo plano. El
sepulcro dejo de ser un antro subterraneo en honor a Osiris, y se convirtid en una construccion
al aire libre en honor al dios Ra. Surgiendo las impresionantes construcciones como las
piramides, las cuales eran tumbas destinadas a los altos funcionarios (mastabas). Un rasgo de
este periodo es que la muerte se convirtid en una obsesion, la gente comun era enterrada en la
arena pero los ricos y altos funcionarios obtenian una sepultura digna en la que se
representaba lo que ellos habian sido en vida, tanto familiar, laboral, asi como sus placeres, a
través de pinturas. En la mastaba de Ptah-Hotep (2414-2375) creador de la tierra, se
conservan unas maximas escritas muy significativas, «Los hombres se vuelven locos por las
bellas mujeres, pero el placer dura un instante, es como un suefio, y la muerte llega al final».
Las piramides mas representativas por su visualidad son las de Kéops, Kefrén y Micerino,
aunque existen mas de 70 piramides al igual que millones de momias embalsamadas en

tumbas y lugares de enterramiento desconocido en todo Egipto.
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1.1.2 Muerte en Grecia

La religion de los griegos era politeista, cualquier fenomeno y elemento de la naturaleza, eran
representados por divinidades con apariencia humana. De acuerdo a Marin (2006) en la
mitologia griega la figura mas significativa de la muerte y a quien mas se hace referencia es
Hades, cuyo nombre significa «el invisibley, el dios mitoldgico de los muertos, hijo de Crono
y de Rea (la romana Cibeles, Madre de los dioses) y hermano entre otros de Zeus y Poseidon.
Junto con casi todos ellos fue devorado por su padre Crono, para asi evitar que se cumpliera la
profecia de que uno de sus hijos le destronaria. Pero una vez vencido y destronado Crono, sus
hijos Zeus, Poseidon y Hades se repartieron el imperio paterno; el universo, a Zeus le
correspondio el cielo, a Poseidon el mar y a Hades el mundo subterraneo, los infiernos en su
sentido etimolégico. El mundo inferior es el lugar de los muertos. Y la muerte aparece como
el cambio o el suceso por el que los vivos se trasladan, ya como difuntos, al mundo inferior
tan invisible como su sefior, Hades. El nombre del dios se convierte en un toponimo y el dios
mismo parece asimilar el lugar a sus caracteristicas. De ahi que lo que sabemos acerca de la
muerte lo sepamos mediante la descripcion del lugar de los muertos y de cémo éstos lo
habitan. Estar muerto es como estar vivo, la diferencia radica en el modo de habitar un lugar,
es decir, las singularidades geograficas de la region sugieren en qué consiste estar muerto y el
modo de estarlo; mientras que el morir mismo es el transito desde el lugar y el modo de ser de

los vivos al mundo de los muertos.

El hades estaba entre el rio Aqueronte y el rio Ameleteo, que significa olvido; se
encontraba a la salida debido a que, si alguien lograba salir, al pasar olvidaria todo lo que
habia visto o vivido. Asi mismo, es descrito como un lugar de muchas puertas, tenebroso y
oscuro, habitado por formas y sombras incorpdreas y custodiadas por Cerbero, el perro de tres
cabezas y cola de dragon Bello (2006). Hypnos y Thanatos, Hermes o Caronte, eran quienes
cumplian la funcién de hacer el viaje al mas alld de forma mas dulce. Hypnos que significa
suefio, y Thanatos, muerte, se muestran opuestos (dulce el primero, implacable el segundo);
eran los gemelos encargados de ayudar a hacer las honras funebres heroicas en la patria del

difunto y el consecuente transporte y deposicion como paso preliminar al verdadero viaje al
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mas alla. Una vez en la tumba llega Hermes y la guia hasta la barca de Caronte, quien sera el
que concluya el tradnsito. Hermes guiaba a las almas por los senderos de modo que éstas no se
separaran del camino al mas alld y les infundia tranquilidad, era Hermes quien establecia el
limite entre el mundo de los hombres y el inframundo. El barquero infernal era Caronte
(charon), quien tenia la funcion de navegar por el camino de la muerte, permitir la entrada al
Hades de todas las personas porque antes estaba destinado exclusivamente a los héroes de las
epopeyas. Caronte entonces, representa un nuevo camino hacia la muerte, abierto a todos y
con ¢l llega la consecucion completa de la domesticacion de la muerte dando tranquilidad al
vivo y una ilusoria seguridad al que ha de morir. Sin embargo con la llegada de la guerra del
peloponeso y la inequidad reinante en Atenas, sobrevienen los miedos y los monstruos,
desencadendndose una serie de desequilibrios para la sociedad de aquella época. La muerte
(Thanatos) entonces, de corazon de acero que habia sido atemperada por Caronte vuelve a
emerger de manera mas implacable. Caronte por tanto se muestra de aspecto mas rudo e
intransigente, y Thénatos mas odioso para los hombres, es asi que el paso al mas alla se
entiende de dos modos: uno que era representado por Caronte, Hermes, Thanatos e Hypnos, y
otro por el Thanatos que se figura la muerte como enemigo implacable y violento (Marin,

2006).

La interpretacion del Hades fue variada, Pindaro lo describia como un infierno,
mientras que Platon y Luciano como un enorme brasero o como un lugar de torturas
(flagelacion, inmersion en un lago de oro hirviendo, etc.). En el siglo VI a.C., aparecid el
Orfismo instituida por Orfeo que fue una religion clasica de la Grecia antigua, en ella los seres
humanos se esfuerzan por librarse del elemento titanico que fue dado a los hombres por el
dios Zeus en castigo por la muerte de su hijo Dioniso. Los Titanes celosos de Dioniso lo
devoraron dandole muerte y Zeus en venganza los destruy6 con un rayo quedando las cenizas
de donde surgirian los hombres. Hay entonces una naturaleza dual en éste, el cuerpo terrestre
herencia de los titanes, y el alma derivada de la divinidad de Dioniso. El orfismo ofrecia a sus
iniciados la revelacion del més alld y la salvacion después de la muerte, creian en la divinidad
del alma y en la trasmigracion de las almas, para obtener esta recompensa de la salvacion

debian predicar la virtud.
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1.1.3 Visidén de Muerte en México

¢Acaso de verdad se vive en la tierra?

No para siempre en la tierra: solo un poco aqui
Aunque sea jade se quiebra

aunque sea oro se rompe;

aunque sea plumaje de quetzal, se desgarra.

No para siempre en la tierra: solo un poco aqui.

CANTARES MEXICANOS

1.1.3.1 Muerte en el México Prehispanico

Mattos (2001) menciona que la muerte como un fenémeno universal ha presentado muchas
manifestaciones que se llevan a cabo de acuerdo con la tradicion y creencia de cada pueblo o
sociedad, dejando, generacion tras generacion, su marca indeleble a través de las costumbres
que las nuevas generaciones tienen que mantener o renovar. En México, las manifestaciones
de los pueblos prehispanicos vinculadas a la muerte, toman algunas caracteristicas peculiares

en lo que se refiere al rito o culto como lo veremos a continuacion.

El hombre mesoamericano tuvo la necesidad de buscar explicaciones al origen de la
existencia, de la creacion y formacion del mundo y de la terminacion de la vida, es decir, a lo
relacionado con el binomio vida y muerte. Para esta elaboracion conceptual y con el fin de
aprehender y explicar la creacidén en su totalidad, el indigena prehispanico dio lugar a la
existencia de varios dioses concebidos como fuente generadora. Para poder explicar la
referida existencia de Dios o de los dioses, el hombre prehispanico —como también lo hiciera
el de otras culturas— tuvo como fuente primigenia a las fuerzas naturales, tierra, agua, aire y

fuego, a las cuales rindi6 culto.

Johansson (2000) refiere que segliin lo establecen los ritos cosmogonicos nahuas, la
vida yoliztli, surge de la instauracion de la dualidad y del movimiento subsecuente ollin, que
anima al mundo mediante la subida evolutiva y la bajada involutiva tanto del sol como de la
luna. En efecto, la cesacion de este movimiento hubiera significado el regreso al caos
primordial. El sacrificio humano entre otras funciones religiosas buscaba preservar la

vitalidad del ciclo solar alimentando al astro rey con corazones palpitantes. Cada mafiana, al
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alba, se decapitaban, ademads, algunas codornices cuya sangre alimentaba al sol, tonatiuh y a
la tierra, tlaltecuhtli. Asimismo, el envejecimiento ineludible de los seres y de las cosas
constituia un problema cultural ya que encaminaba el mundo hacia su destruccion.
Curiosamente en vez de buscar detener el avance mortifero del tiempo y asi demorar el
cataclismo universal, las colectividades indigenas encontraron en la muerte la redencion de la
entropia letal: lo que muere periddicamente envejece peligrosamente y amenaza con llevar el
mundo hacia el caos por “inaniciéon” cosmica. La muerte juiciosamente infligida se volvi6 en
este contexto el principio regenerador por excelencia. Morir a tiempo para no morir del todo,
antes que el envejecimiento consumiera totalmente al ser, permitia regenerarlo en el vientre
fecundo de la madre tierra. De no ser asi la degradacion entropica fisicamente visible, podia
alcanzar niveles espirituales y dificultar su regeneracion, por lo que habia que morir o infligir

la muerte antes de que fuera demasiado tarde.

La religion era a la vez la ideologia y la ciencia de la comunidad; su simbolismo, sus
mandatos y sus profecias se hallaban profundamente unidas desde el nacimiento hasta la
muerte, al orden individual y colectivo. En la opinion de Paul Westheim la religion
prehispanica rigié la vida de la sociedad y unicamente brindé al mortal una promesa de
felicidad: la muerte al servicio de los dioses. Por esta razon la muerte fue exaltada y morir
pudo convertirse en un acto heroico que diferenciaba y premiaba a aquellos que murieran en

condiciones distintas a las del deceso natural (Mattos, 2001).

A diferencia de los pueblos marcados por la cultura judeocristiana que, en lineas
generales, sugiere que el lugar que ocuparan las personas después de morir estara determinado
por sus acciones en vida, para los pueblos de Mesoamérica, entre ellos los nahuas, el lugar a
donde los muertos van estara determinado no tanto por la forma de vida sino por la forma de
morir (Bello, 2006). De acuerdo a los relatos de Fray Bernandino de Sahagun en su Historia
general de las cosas de la Nueva Espafia y algunos codices prehispanicos, para los nahuas
existian cuatro diferentes lugares a donde podian ir los difuntos: Tlacocan, Sol, Mictlan y

Cincalco.
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Al Tlalocan irian los que morian por rayo, ahogados o por enfermedades como la
lepra, la sarna; también pararian ahi los gotosos, los bubosos y los hidropicos. El Tlalocan, el
paraiso terrenal, era un lugar donde jamas faltaban los alimentos y frutos; se trataba de un
lugar de permanente verano donde no pasarian ninguna pena. A los enfermos y maltratados
por la vida que arriban al Tlalocan, los recibe Tlaloc, el dios de la lluvia, quien los habia

escogido.

Otro lugar a donde llegaban las almas de los difuntos es el cielo, en donde vive el Sol.
Este destino les correspondia a los guerreros, también llevaban en el vientre a un prisionero. A
los muertos en combate y a los sacrificados se les concedia el honor de ser los acompafiantes
del Sol desde su nacimiento hasta el cenit. Al cruzar el cenit, el astro cambiaba de
acompafiantes y ahora les tocaba el honor a las mujeres que morian en el parto, quienes
jubilosas le seguian hasta que se ocultaba en el horizonte. Los difuntos que habitaban el lugar
del Sol al cabo de cuatro afios podian regresar transformados en péjaros cantores o en

mariposas.

El Mictlan (el lugar de los muertos) es el tercer lugar de la llegada de los difuntos.
Estaba destinado a los que morian de muerte natural o de enfermedad comun, no importaba su
casta o clase social. En cuanto a los ritos funebres, si el difunto era un principal o noble, al
momento se sacrificaban veinte esclavos y veinte esclavas para que le sirvieran en el reino de
los muertos. En el Mictlan residian y presidian Mictlantecuhtli y Mictlancihuatl, sefiores de
los muertos. EI Mictlan también era conocido como “el noveno infierno” y tenia su ubicacion
al norte, descrito como un lugar muy oscuro y ancho. El viaje al Mictlan era largo; duraba
alrededor de cuatro anos. En las exequias se le recordaban al difunto los lugares por donde
tendria que pasar. Antes de llegar al Mictlan, noveno sitio, el difunto tenia que pasar por un
rio llamado Chiconahuac, montado en un perrito, que ex profeso era sacrificado y puesto en la
tumba del muerto. El “noveno infierno” era el ultimo punto y era el lugar del olvido: se
retornaba a oscuro origen de donde habia salido para pasear por la vida; ahi no se sabrd mas
de los sufrimientos que en vida se pasan, nada se sabra ahi de dolor y las penalidades de los

vivos (Bello, 2006; Mattos, 2001).
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Una manifestacion religiosa importante que perdura hasta nuestros dias como
testimonio de la religiosidad mesoamericana se refiere a los numerosos monumentos
destinados a rendir culto a los dioses. A diferencia de la vivienda para uso terrenal, las
referidas construcciones, solidas y magnificas, se dedicaban con un esfuerzo casi
incontrolable hacia la exaltacion magica a las fuerzas cosmicas de la naturaleza o al poder
milagroso de sus dioses Otra manifestacion cultural importante se refiere al culto a los
muertos; para configurar y atestiguar el referido culto, una gama amplia de objetos fue
utilizada. Cada uno de ellos represent6 diferentes simbolos, iconos o signos que buscaron dar
a la muerte su justificacion o trascendencia. Diversos estudios evidenciaron que desde
tiempos inmemoriales en la cultura mexicana el culto funerario tuvo reservado un lugar de

suma importancia entre los rituales.

Por esta razon en el México prehispanico las ofrendas mortuorias fueron parte de las
ceremonias finebres y acompafiaron a los muertos en sus tumbas. Su composicion era
diversificada: desde el agua y alimentos hasta objetos como maéscaras, calaveras, joyas,
vasijas, figurillas macizas y huecas, conchas, etcétera. El vasto campo de los objetos abarcéd
desde los mas sencillos de barro hasta los lujosos y sofisticados hechos de piedras preciosas o
semipreciosas y de metales, incluyendo el oro; se podian encontrar desde recipientes simples
destinados a guardar la comida y el agua hasta elegantes vasijas profusamente ornamentadas.
Gran parte de los referidos objetos disponia de una decoracion simbolica, dejando
perpetuados codigos complicados que aludian a dimensiones divinas y sobrenaturales. Parte
de la representacion de los objetos rituales se refirid también a las imagenes humanas y

divinas, animales y plantas, las cuales sefialaban la intencién negadora de la muerte.

Por lo tanto los objetos que habiendo sido depositados en las tumbas conformaron las
ofrendas mortuorias y los que fueron parte de su ceremonia, poseian un significado
relacionado a la visidn cosmogoénica y magica del mundo: la busqueda de la vida humana en

la vida divina.
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1.1.3.2 Vision de Muerte en la Conquista

El desarrollo del mundo prehispénico vio interrumpido su esplendor hacia el siglo XVI de una
forma drastica, esto con la llegada de los espafoles, que introdujeron, junto con otros
europeos, la cultura occidental. La Conquista representd en sus inicios una lucha desigual, en
donde los aztecas, y después las otras culturas, resultaron vencidos. En el periodo
inmediatamente anterior el pueblo azteca habia dominado, a través de sangrientas luchas, a los
pueblos mesoamericanos. Este fue un suceso mas que utilizaron los espafioles. Primero
hicieron aliados a muchos de estos pueblos dominados; después, a algunos guerreros y
dirigentes de Tenochtitlan y finalmente pudieron sojuzgar a todos. Concretada la conquista
material a través de la posesion y dominio del territorio, era necesaria su consolidacion; esto
requeria un paso tan o mas importante que el primero: la dominacion espiritual. Es decir, la
vision de la conquista y colonizacidon que traia el espafiol llevaba implicita la necesidad de

dominar material y espiritualmente al pueblo aqui existente (Mattos, 2001).

Asi que las acciones cometidas para lograr el objetivo fueron la destruccion de los
templos, de los monumentos publicos, de la organizacién social, econdmica, politica y
religiosa de los indigenas (Comision Nacional para el Desarrollo de los Pueblos Indigenas).
Todo esto para acabar con aquello que representara la ideologia, la concepcioén del mundo y
de la vida, asi como la organizacion social y politica de los vencidos. Nuevas ideas acerca de
la muerte se implantaron. La ideologia de los conquistadores, sustentada en el catolicismo,
modifico ritos y cosmovisiones. Sin embargo, los pueblos de Mesoamérica contaban con una
cultura tan desarrollada, que los valores impuestos por los conquistadores no pudieron ser
asimilados sin dejar de lado en lo que ellos creian; fue asi que las ensefianzas fueron
incorporadas a las anteriores y reinterpretadas. Debido a lo anterior fue necesario implementar
medidas mas profundas; la evangelizacion y la conversion del pueblo indigena al cristianismo,
trayendo consigo un nuevo concepto religioso, de estado, de organizaciéon social, de

concepcion de vida y muerte.
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Para introducir el cristianismo los espafioles inteligentemente utilizaron las costumbres
de los pueblos, como la danza, la interpretacion escénica etc. Siendo asi que a lo largo de los
afios se forma una serie de sincretismos donde las creencias indigenas fueron incorporadas a

muchas ceremonias de origen catdlico.

Mattos (2001) explica que en cuanto al concepto y sentido de la muerte se da una
superposicion de sentimientos que en el fondo son diferentes. Como hemos observado, para el
hombre mesoamericano morir no implicaba la gloria eterna o la condenacion definitiva,
acorde con su comportamiento individual como ser viviente. Su concepcidn estaba vinculada
a la idea de la indestructibilidad de la fuerza vital, que subsistia mas all4 de la muerte; era una
ley natural que ni siquiera los dioses podian violar. Para el cristianismo, por el contrario, la
muerte representa un momento critico y que define la dualidad: perdicion eterna o vida

gloriosa, en funcién de su conducta individual en la vida terrenal.

Asimismo, el cristianismo introduce el simbolo del diablo como representante del
espiritu del mal —concepto inexistente en la cultura prehispanica— y que tortura a las almas
de los pecadores en el infierno; por incorporar todos los vicios y las culpas de la humanidad,
encarna al bien y el mal. Esta vision maniqueista del mundo también fue ajena al hombre
prehispanico, una vez que sus deidades representaban la bondad y la maldad
simultaneamente. Lo antes expuesto nos permite observar que el nativo se encontré con un
nuevo concepto de muerte, en donde se ponen en evidencia los cuatro fines ultimos de la
humanidad cristiana: muerte, juicio final, infierno y paraiso. Se afiade la nocion de pecado
como un hecho individual, el cual puede llevar al infierno y a través de su redencion le
permitird entrar al paraiso. Como nadie puede vencer a la muerte, y por desconocer el
momento en que ¢ésta puede ocurrir, es deber del cristiano estar siempre preparado para

recibirla.

En cuanto a lo que a ritos funerarios se refiere, de a cuerdo a la Comision Nacional
para el Desarrollo de los Pueblos Indigenistas, el entierro devino a una ceremonia comun, en

tanto que la cremacion fue prohibida, pues con ella se destruia al cuerpo, tan necesario en el
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futuro dia del juicio final. Y el entierro, al mantenerse, dio lugar al hasta entonces
desconocido concepto del cementerio, del atatd, de la tumba acicalada, de epitafios y de los

primeros entierros en los atrios de las iglesias.

Con los espaioles llegaron también las nuevas fechas para los rituales de la muerte —el
1°y 2 de noviembre- que venian a sustituir a las dos fiestas indigenas dedicadas a los muertos:
la Miccahitontli o Fiesta de los Muertecitos, celebrada el noveno mes del calendario nahua; y

la Fiesta Grande de los Muertos, del décimo mes del afio.

Pero si bien es cierto que la nueva concepcion se impuso, muchos de los ritos antiguos
se mantuvieron, otros se amalgamaron a los hispanos y esta mezcla de elementos
culturalmente distintos, dio origen a un nuevo culto, a una ceremonia mortuoria derivada del
sincretismo. Vemos asi que la llegada de los espafioles, con su diferente concepcion de vida 'y
muerte, trae consigo nuevos elementos simbolicos que poco a poco se fueron incorporando a

la vida religiosa y cotidiana de los pueblos indigenas.

1.1.3.4 La Muerte en el México Actual

Mattos (2001) explica que al hablar acerca de nuestra cultura hoy en dia, es referirnos a dos
realidades, esto es, el México moderno que se compone de los grandes centros urbanos, donde
la influencia del proceso de modernidad y racionalizacidon, con su avance tecnologico y
cientifico, se deja sentir de manera inmediata en el desarrollo y conformaciéon de su cultura
urbana. Otra estd vinculada con los pequenos y medianos pueblos y las comunidades rurales,
las cuales albergan un numero significativo de mexicanos, cuya origen indigena es
predominante, y que de alguna manera perpetian muchos de los elementos heredados del

pasado ancestral, amalgamados con otros derivados del cristianismo.

De esta manera, encontramos que en la actualidad existen aspectos magico-religiosos
que intentan dar explicacion al mundo y su materializacion; lo mismo que con la
conceptualizacion de vida y muerte, respecto a este ultimo aspecto es posible detectar que aun

perduran los ritos y ceremonias con elementos prehispanicos, como enterrar a los muertos,
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ofrendarlos, recibirlos cada afio por ocasion de su dia y un sin nimero mas que encierran
conceptos magicos. La variedad de ritos es grande, sin embargo, todas ellas giran alrededor de
ciertas practicas comunes; la bienvenida y despedida de las 4nimas, la colocacién de ofrendas
para los muertos, el arreglo de las tumbas, la velacion en el cementerio y la celebracion de
oficios religiosos, mantenidos por la tradicion, pero que dificilmente pueden compatibilizarse

con el México moderno.

Al hablar del México actual, podemos decir que esta inserto en un mundo globalizado
que, con una economia capitalista mas cristalizada propicia un crecimiento desmedido, asi
como un desarrollo tecnologico y cientifico. Trayendo esto consigo la produccion de objetos,
aparatos, etc., antes inimaginables y por lo tanto una sociedad de consumo, la cual, prioriza la
posesion de bienes como forma para pertenecer y alcanzar un estatus social determinado. De
manera evidente lo referente a la muerte no queda fuera de este contexto. “Para bien morir” se
puede planear y concretar la compra del terreno o nicho, de la urna mortuoria, del derecho de
uso de la funeraria encargada de proporcionar la capilla y preparar al cuerpo para su destino

final: ser incinerado o enterrado en las criptas de los templos o en los panteones civiles.

Vemos asi que las instituciones y los espacios asociados a los rituales de la muerte se
han diversificado y son cada vez mas especializados. Cada uno de ellos, dentro de este
proceso de modernidad, busca racionalizar los diferentes momentos de transito a la muerte
hasta su término. El hospital pasa a tener un papel fundamental en el proceso de transito a la
muerte. Desplaza de la casa el cuidado del enfermo, con una doble finalidad: prolongar la vida
o permitir que individuos solitarios se deslicen discretamente hacia la muerte. Esta busqueda
de retencidon de la vida muchas veces se manifiesta en un inhumano tratamiento terapéutico
que insiste en mantener la vida a toda costa y a todo costo, a través de recursos tecnologicos

sofisticados, pareciendo pretender negar al ser humano la condicion de mortal.

Sin embargo, los hospitales también han cambiado el proceso que conlleva los ultimos
dias y hasta meses de vida en una persona, la cual es aislada y privada del contacto cercano de

familiares y amigos, esto hasta su muerte. Después de ser declarado clinicamente muerto, el
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cuerpo es trasladado a su casa, y ahora cada vez mas a agencias funerarias, las cuales se
encargan de propiciar el espacio y los rituales correspondientes, maquillarlos, embalsamarlos
y finalmente la inhumacién o incineracion. Esta ultima es recuperada resultante de la presion
economica y demografica, y ampliamente utilizada en las grandes ciudades. Es a partir de
1957 y con vigencia desde 1964, con la anuencia del papa Juan XXIII, cuando la Iglesia
catolica concede el permiso de la incineracion del caddver. A partir de esta medida los
templos cristianos recuperan su condicion de sepulcro, al incentivar y permitir el depdsito de
los restos en criptas. Parece ser que la Iglesia finalmente llegd a la conclusion de que su
principio —ti eres polvo y al polvo retornards— no se ve afectado con el hecho de la
incineracion, haciendo asi posible no sélo la veneracion de los difuntos sino también la

resurreccion del cuerpo en el juicio final.

En la actualidad los terrenos en los panteones son comercializados con el mismo
criterio que se explota un fraccionamiento. El pantedn pierde parte de su connotacion
simbolica. Antes era visitado peridodicamente, por representar el reposo del alma y se
acompafiaba de flores y oraciones. Representaba un simbolo cargado de emociones, de
melancolia, nostalgia, tristeza y evidenciaba al hombre su precariedad ante la vida.
Actualmente, “no hay tiempo” en la gran ciudad para hacer visitas cotidianas y sistematicas a
los cementerios. Si acaso una vez al afio, probablemente en los dias 1 y 2 de noviembre, dias

dedicados a los muertos.
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1.1.4 Filosofia y vision de muerte

Quién ha aprendido a morir,

ha aprendido a no ser esclavo.

SENECA

1.1.4.1 Filosofia Antigua

Dentro de la cultura griega, la filosofia de Sdécrates (470-399 a. de C.) es la mas comentada,
esto a pesar de que no dejo nada escrito, sin embargo, es uno de los filosofos que mas
influencia ha ejercido sobre el pensamiento europeo. Esto se debe en parte a su dramatica
muerte. Fue sentenciado por no creer en los dioses del Estado y porque en lugar de éstos pone
divinidades nuevas bajo el nombre de demonios (Gaarder, 1991; Diez de Velasco, 1995;

Bello, 2006)

La vida de Socrates se conoce sobre todo a través de Platon (427-347 a. de C.) quien
fue su discipulo y uno de los mas grandes pensadores de la historia. Precisamente, Gaarder
(1991) se propone analizar cada uno de los puntos de la sentencia capital y senala que Platon
escribi6 muchos didlogos en los que utilizaba a Soécrates como portavoz, por lo cual, no
podemos estar muy seguros de que las palabras de Platén sean verdaderamente de Socrates,
resultando dificil asi, separar la doctrina respecto a la naturaleza de la muerte, que plantea

cada uno de estos grandes personajes de la historia, y que expondremos a continuacion.

Sécrates propone que el filésofo debia tener como actitud la preparacion, el
entrenamiento permanente para el morir; ahi no cabe el temor. Es la preparacion para el morir,
no para la muerte, de la cual nada se sabe. La capacidad que se debe desarrollar durante el
entrenamiento en el morir, para entrar en la muerte, consiste en poder distinguir con absoluta

claridad entre aquello que nos hace humanos: el alma y el cuerpo.

Bello (2006) explica que de acuerdo a Socrates quienes no buscan la verdad, que seria
la busqueda del filésofo, piensan que los logros mas preciados son unicamente aquellos que

producen satisfaccion al cuerpo: la comida, la bebida, el sexo. El hombre reflexivo desprecia
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estos placeres corporales y se empefia en adquirir el conocimiento absoluto de la verdad que
unicamente se puede conocer con el alma. El acceso al alma es por medio de la razon
(entendida aqui como conocimiento/conciencia). Dice Sdcrates: “La razon no tiene mds que
un camino que seguir en sus indagaciones, mientras tengamos nuestro cuerpo, y nuestra
alma esté sumida en esa corrupcion, jamas poseeremos el objeto de nuestros deseos, es decir
la verdad” (pag.54). El cuerpo estd sometido al tiempo, por tanto todo lo que con €l se
relacione estd sometido al tiempo, por tanto todo lo con ¢l se relacione estd propenso a
corromperse. El alma en cambio, es intemporal, inmortal. Tres son las caracteristicas del alma
que se pueden perder si se confunde con el cuerpo y se encuentra “sumida en esa corrupcion’:

la independencia, la lucidez y la intemporalidad.

Cuando alguien confunde el alma y el cuerpo se vuelve dependiente de su cuerpo,
explica Socrates, perdiendo el propio control. El yo queda esclavizado a sus deseos
corporales. El mundo fisico es siempre cambiante, por tanto, todos los deseos provenientes de
esa instancia estan condenados a quedar siempre imperfectos e incompletos. La naturaleza
cambiante del mundo fisico hace que resulte imposible el conocimiento pleno, verdadero,
quedando en estado permanente de confusion. El alma que se encuentra confundida con el
cuerpo pierde lucidez. Al encontrarse el alma confundida con el cuerpo se ve sometida a los
cambios constantes de éste y por tanto pierde su intemporalidad quedando sujeta a los
patrones del tiempo y la corrupcion, y por tanto a la muerte. Con lo que podemos agregar que,

si el alma es intemporal también es inmortal (Bello, 2006).

La idea del alma que se nos presenta en esta etapa del pensamiento griego es la de un
alma intemporal en principio, lo que la hace no solamente diferente sino anterior al cuerpo. El
alma ya esta, seria la propuesta, antes del nacimiento. De igual manera, esta intemporalidad e
inmortalidad del alma le hace que permanezca después de la muerte del cuerpo. Entonces,
para Platon la esencia de la persona no es fisica sino que reside en un alma inmortal atrapada

en un cuerpo mortal.




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

Al momento del nacimiento del alma intemporal se confunde con el cuerpo temporal.
El alma mora en el cuerpo, por ello es posible que nos podamos sentir extasiados frente a todo
aquello que es bello y justo y puro. Sin embargo, cuando el alma estd confundida con el

29 ¢¢

cuerpo se muestra frecuentemente como extraviada” “como si estuviera ebria”.

El entrenamiento del filésofo consiste en buscar algo que ya posee. Se trata de un viaje
interior, con lucidez, en la busqueda de aquello que de eterno corresponde a cada humano: su
alma. Se trata de un viaje generalmente largo, donde se pretende separar el cuerpo del alma.
Con esta separacion se le encuentra sentido a la frase de Sdcrates, es propio de alguien que no
esta preparado, que no ha logrado entender que el alma se separa del cuerpo en el momento de

la muerte.

El dualismo de cuerpo y alma, que surge en el pensamiento a partir de las ideas
platonicas, constituye una divisidn y separacion entre cuerpo y espiritu que subyace en
posturas académicas en torno a la Tanatologia —disciplina que se encarga del estudio integral

e interdisciplinario de la muerte- (Diez de Velasco, 1995; Bello, 2006)

1.1.4.2 Filosofia medieval

La edad media se caracteriz6 por ser un periodo en el cual, se dio por sentado que el
cristianismo era lo verdadero. Por lo tanto, el pensamiento filos6fico también se vio afectado

por esta vision, como lo notaremos a continuacion.

El principal representante del pensamiento medieval es Sto. Tomas de Aquino (1225-
1274) quien con su obra filoséfica y teoldgica ha servido de orientacion y guia al cristianismo.
De acuerdo a Moya (2000) para Tomas de Aquino como para todo creyente, el alma existe
porque Dios la cred. Sin embargo, para ¢l ésta no existe antes de su unién con el cuerpo, como
lo hiciera San Agustin. Ni creia que el alma dependa del cuerpo para existir, aunque si para
adquirir sus caracteristicas naturales particulares. Cada alma humana es creada por Dios
después de haberse consumado el acto de la generacion. Tomas de Aquino no especifica,

como es logico, cuando tiene lugar ese acto creativo. Se limitara a decir de forma ambigua
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que el alma es infundida por Dios en el cuerpo engendrado por los hombres cuando la materia

estad apta para recibirla.

Asi mismo sefiala que por su alma, el hombre pertenece todavia a la serie de los seres
inmateriales; pero su alma no es una Inteligencia pura, como lo son los dngeles; no es mas que
un simple intelecto. La adopcion del actus essendi como un acto que no es "forma", sino acto
con respecto a la forma misma, capacita a Tomas de Aquino para admitir seres que, aun no
teniendo materia alguna, son "compuestos" de potencia y acto y, por lo tanto, creados. El
ultimo grado de la jerarquia de estos seres es el alma humana, especie de puente entre lo
espiritual y lo material, por cuanto, a la vez que substancia espiritual es forma de un cuerpo;
este caracter de forma del cuerpo (y de un solo cuerpo) no es accidental, sino esencial al alma.
El intelecto humano puede conocer un determinado inteligible, pero no es Inteligencia, pues

es esencialmente unible a un cuerpo (Giménez, 2007).

El alma es, efectivamente, una sustancia intelectual, a la que le es esencial SER forma
de un cuerpo y constituir con él un compuesto fisico, igual como la naturaleza de todos los
compuestos de materia y forma. Luego entonces, el alma humana sefiala los confines, esa
linea divisoria entre el reino de las puras Inteligencias y el de los cuerpos. Por ser substancia
espiritual, el alma subsiste aunque se "separe" del cuerpo; ni siquiera esta "separacion"
suprime la relacion esencial del alma al cuerpo concreto del que ES forma. Por ser substancia
espiritual, el alma tiene un conocimiento no sensible; por estar esencialmente unida al cuerpo,
todo su conocimiento estd ligado a la sensacion (Moya, 2000). La doctrina de Tomas de
Aquino afirma que el hombre no es ni el alma sola, ni el cuerpo solo, sino la sintesis de
ambos; el compuesto sustancial de ambos elementos. El cuerpo orgénico y el alma intelectiva

se unen en el hombre como materia y forma sustancial del mismo.

Sin embargo supera a Aristoteles desde su perspectiva cristiana, al afirmar que el alma
humana no se agota en ser forma del compuesto organico sino que es una realidad irreductible
a la materia y sus procesos, siendo de origen divino y capaz de subsistencia; si bien la

subsistencia no es un estado natural. No hay que olvidar que la creencia cristiana fundamental
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no es la inmortalidad del alma (Platon) sino la resurreccion de los muertos. Es de esta manera
que Tomas de Aquino menciona que las almas humanas son inmortales y permanecen después
de la muerte de los cuerpos, desligadas de ellos. El cree que el alma se une naturalmente al
cuerpo, porque es esencialmente su forma, de ahi que el estar sin el cuerpo es contra la
naturaleza del alma. Esta situacion contra naturam no puede ser perpetua, de ahi que el alma
no estara separada del cuerpo perpetuamente. Como el alma permanece para siempre, es
preciso que de nuevo se una al cuerpo, esto es, que resucite. Es en razéon de la inmortalidad

del alma que se ve necesaria la futura resurreccion de los cuerpos (Moya, 2000).

Aunque el alma es mas perfecta en el cuerpo (como forma sustancial suya), ambos
elementos unidos son los que constituyen propiamente al hombre. El alma, sin embargo, no es
para Tomdas de Aquino una sustancia completa ¢ independiente que lo mismo puede estar en
este cuerpo que en aquél; ni depende del cuerpo para existir, pues sobrevive a la muerte de

éste.
1.1.4.3 Filosofia moderna

Si la filosofia antigua habia tomado la realidad objetiva como punto de partida de su reflexion
filosofica, y la medieval habia tomado a Dios como referencia, la filosofia moderna se

asentard en el terreno de la subjetividad.

George Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831) llevo el analisis de la muerte a la
razoén, pero de una manera tan abstracta que no dejo espacio para el analisis de la muerte
individual. Hegel coloco el pensamiento acerca del tema en el centro de la discusion, viendo
al hombre como ser mortal, problema que se resuelve a través de la razon, el valor supremo.
La muerte como posibilidad existencial que se lleva dentro de la estructura del Yo. La
realidad de la muerte es la que hace posible la conciencia y €sta es trascendida por el espiritu

que es Dios (Quesada, 2004).

El conocimiento de la Naturaleza es incompleto, no considera ni puede considerar sino

entidades abstractas, aisladas, de un todo, de una totalidad indisoluble, que es lo unico
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concreto. El conocimiento debe ser al mismo tiempo antropologico: "ademds de las bases
ontologicas de la realidad natural, debe buscar las bases de la realidad humana, que es la
unica capaz de revelarse por medio del Discurso” (pag. 3). Sin embargo, esta antropologia no
considera el Hombre al modo de las ciencias modernas, sino como un movimiento que es
imposible aislar del seno de la totalidad. En cierto sentido, es mas bien una teologia en la que

el hombre habria tomado el lugar de Dios (Bataille, 1955).

Pero para Hegel la realidad humana que describe en el seno y en el centro de la
totalidad es muy diferente de la descripta por la filosofia griega. Su antropologia es la de la
tradicién judeo-cristiana, que subraya en el Hombre la libertad, la historicidad y la
individualidad. Al igual que el hombre judeo-cristiano, el hombre hegeliano es un ser
espiritual (es decir, "dialéctico"). Sin embargo, para el mundo judeo-cristiano, la
"espiritualidad" soélo se realiza y manifiesta plenamente en el mas alla, y el Espiritu
propiamente dicho, el Espiritu en verdad "objetivamente real", es Dios: "un ser infinito y
eterno". Segin Hegel, el ser "espiritual" o "dialéctico”" es "necesariamente temporal y finito".
Esto quiere decir que s6lo la muerte asegura la existencia de un ser espiritual o "dialéctico" en

sentido hegeliano.

Si el animal que constituye el ser natural del hombre no muriera, aun mas, si el
hombre no tuviera la muerte en si como fuente de su angustia, tanto mas profunda cuanto mas
la busca, la desea y a veces se le da voluntariamente, no habrian ni hombre, ni libertad, ni
historia, ni individuo. Dicho de otro modo, si ¢l se complace en lo que sin embargo lo
atemoriza, si es el ser idéntico a si mismo quien pone su ser (idéntico) en juego, el hombre es
entonces de verdad un Hombre: se separa del animal. En adelante no serd como una piedra, un
dato inmutable, pues lleva en si la Negatividad; y la fuerza, la violencia de la negatividad lo
arrojan en el movimiento incesante de la historia, que lo cambia y que sélo realiza a través del
tiempo la totalidad de lo real concreto. Solo la historia tiene el poder de acabar lo que es, de

acabarlo en el desarrollo del tiempo.
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Asi, la idea de un Dios eterno e inmutable solo es, desde este punto de vista, un
acabamiento provisorio, que sobrevive esperando lo mejor. Sélo la historia acabada y el
espiritu del Sabio (de Hegel) en el cual ella reveld, o termind de revelar, el pleno desarrollo
del ser y la totalidad de su devenir, ocupan una situacion soberana, que Dios ocupa sélo

provisoriamente, como regente.
1.1.4.4 Filosofia contemporanea

Para Sanguinetti (2003) la pregunta por la muerte, en efecto, es un problema que so6lo se ha
revelado en toda su apremiante vitalidad en el pensamiento contemporaneo. De acuerdo al
autor, no se trata de que el pensamiento clasico —griego o medieval- haya permanecido
absolutamente ajeno al misterio de la muerte. Sino mas bien que alli la pregunta por la muerte
adquiri6 sesgos y modulaciones diversas. Lo que preocupaba fundamentalmente al
pensamiento griego y medieval, no era tanto la condicion mortal del hombre, cuanto la
posibilidad de la supervivencia e inmortalidad del alma humana. Menciona que en el
pensamiento contemporaneo ya no es la posibilidad de la muerte como paso o transito lo que
es objeto de prueba, sino la muerte como tal, en todo su poder de terminacion. Por ello, parte
importante de la filosofia contemporanea bien puede considerarse como una reflexion sobre la
finitud de la temporalidad humana. La muerte aqui ya no es un mero suceso o0 acontecimiento
de la vida humana, sino una determinacién esencial suya. A continuacion revisaremos la

concepcidon de muerte en los pensadores mds representativos de la filosofia contemporanea.

Entre los conspicuos pensadores europeos y cristianos se encuentra Soren Aabye
Kierkegaard (1813-1855) teodlogo protestante, iniciador del existencialismo, quien afirma la
vision subjetiva del individuo. Para ¢l no tiene ningun interés hacer una descripcion general
de la naturaleza o del ser humano. Es la existencia de cada uno la que es esencial (Gaarder,

1991).

El escribe bajo numerosos y ocurrentes titulos y pseudonimos conforme desarrolla su
postura frente a la vida y la muerte. Para €1, ésta es s6lo un acontecimiento en el incesante de-

venir de la existencia puesto que, para el cristiano, la muerte es s6lo un episodio perdido en la
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vida eterna. Asi, afiade el tiempo al fallecimiento del individuo, lo cual se observa en la
temporalidad de sus tres estadios en el camino de la vida: estético, ético y religioso, la funcion

del tiempo es imponer limites.

e Fase estética: quien vive el momento y busca a cada instante conseguir el
placer. Lo que es bueno es hermoso, bello o grato. En ese aspecto se vive
totalmente en el mundo de los sentidos. El estético se convierte en un juguete
de sus propios placeres y estados de animo. Lo negativo es lo “aburrido”, lo
“pesado”.

e Fase ética: se caracteriza por la seriedad y las elecciones consecuentes segin
criterios morales. Lo esencial no es exactamente lo que uno opina que es lo
correcto y lo que uno opina que es malo. Lo esencial es que uno elija tener una
actitud ante lo que es correcto o equivocado.

e Fase religiosa: la religion cristiana, es a través de Dios que el hombre encuentra

la conciliacion.

Para Quesada (2004) los analisis de Kierkegaard ponen el pensamiento abstracto por encima
de la realidad por lo que algunos lo consideran mas un poeta que un filosofo. El autor senala
ademads, que Kierkegaard marc6 el derrotero de muchos pensadores ulteriores, tanto en su
vision como en la excesiva elucubracion respecto al morir que, en realidad, significaba miedo

a perder la vida.

Friedrich Wilhelm Nietzsche (1844-1900) su filosofia gira alrededor de lo apolineo y
lo dionisiaco, conceptos que significan lo estatico, lo equilibrado y lo racional, el primero; y
la vida, el devenir, lo turbulento y lo pasional, el segundo. Categorias que aplica a la esencia
misma del hombre. Para ¢l lo importante es lo dionisiaco; en cambio, lo apolineo es un
obstaculo a la libre expansion (Gutiérrez, 1991). Por lo anterior se autodenomina discipulo de
Dionisos, por ser un filosofo tragico. Para Nietzsche la esencia de la vida y del mundo est4 en
lo dionisiaco y desgraciadamente, a partir de Socrates, lo racional pretendid sustituir el impetu

de la vida. Lo bueno es la vida, el devenir, la “voluntad del poder”. Todo lo que se oponga a
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ello es malo. Por lo tanto la ética, con sus normas prohibitivas, que obstaculizan la vida y su

libre expansion no tienen validez.

Por lo mismo, Quesada (2004) indica que Nietzsche censuraba incisivamente al cris-
tianismo porque consideraba que esta religion negaba la vida y sus valores, convirtiendo a los
hombres en seres débiles. Para €l era necesario refundar los valores a través del poder. Es
necesario advertir que, “para él, poder significaba por lo general algo intrinseco —poder en
el hombre y no sobre el hombre— y no algo extrinseco. Era sinonimo de vitalidad y
entusiasmo” (pag. 41). Tal vision habria de conformar el concepto de muerte que el filésofo

propuso.

Para Nietzsche, la libertad es una poderosa manifestacion de vida, lo cual nos permite
vivir intensamente, incluso de forma peligrosa, por eso podemos elegir la vida y morir a la
hora justa. Esto significa ser los amos de nuestra existencia. “Yo os elogio mi muerte”,
exclama Zaratustra, “la muerte libre, que viene a mi porque yo quiero”. Nietzsche acepta la
mortalidad humana condenando la muerte por sorpresa, involuntaria, y la creencia en la
inmortalidad sefialando que ésta es un atentado maligno contra la inteligencia humana

(Gutiérrez, 1991).

Martin Heidegger (1889-1976), filosofo que pertenece a la corriente de pensamiento
llamada fenomenologia, movimiento del siglo XX, que se refiere a la experiencia tal y como
se presenta en la conciencia y no recurre a teorias, deducciones o suposiciones procedentes de
otras disciplinas tales como las ciencias naturales, aporta una vision centrada en el tiempo.
Este filosofo, toma el Ser como eje de su pensamiento y se pregunta ;por qué existe éste y no
la nada? En su obra principal “El ser y el tiempo” nos dice que una de las razones por las que
existe algo en vez de nada es que estamos en el mundo en un modo de ser adelantado respecto

a nosotros mismos (Quesada, 2004).

El hombre es el lugar en donde el ser se esclarece y se manifiesta. Por esto, Heidegger
llama Dasein a la realidad humana, término que literalmente significa “ser ahi”, y pretende

sefalar la especial vinculacion del hombre con el ser (Gutiérrez, 1994).
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Fenomenologicamente Heidegger no se queda solamente con la materialidad o corporeidad
del hombre, sino que va mas alla hasta el existir como modo de ser del Dasein en el cual se
revela el ser. El hombre es la manifestacion del ser, un develamiento, es decir, es el ente
donde el ser se hace manifestacion. Por consiguiente, el “Ser es siempre el ser de un ente. Y el
ente que posee el caracter del Dasein tiene una relacion — quizas incluso privilegiada — con
la pregunta misma por el ser” (padg. 65). Asi es que para Heidegger, la analitica ontologica
del ente requiere siempre una visualizacion de la existencialidad entendida como la
constitucion del ser del ente que existe es decir, el Dasein. El Dasein es pues la morada de la
comprension del ser, es decir, la manifestacion del ser en este ente que es la existencia

(humana) (Sanguinetti 2003; Montiel, 2003).

Heidegger, jugando con la idea del Ser y el tiempo, sefiala que es a causa de la muerte
que la existencia es propia diciendo: “La muerte no se limita a pertenecer indiferentemente al
ser-ahi peculiar, sino que reivindica a estar en lo que tiene de singular”. Dicho de otra manera:
nadie puede morir por nosotros, esto es ya una aceptacion de la muerte individual, pero este
morir tiene condicionantes, ya que Heidegger hace hincapié en la libertad describiendo la
existencia del ser-ahi como libertad relativa a la muerte; s6lo aquello que es libre puede morir.
Después de una amplisima disertacion sefiala que €l ve la muerte de una manera ontologica,
mas que existencial, es decir, como parte de la estructura del Ser més que del ser-ahi. Afirma
que el Dasein es un ser situado en el mundo. A este respecto la mundaneidad del Dasein debe
ser entendida no en un sentido peyorativo, sino como la relacién intima que existe entre el
hombre (Dasein) y el mundo, como parte o componente de su existencia. El término
“mundaneidad es un concepto ontolégico que se refiere a la estructura de un momento
constitutivo del estar-en-el-mundo..., el estar-en-el-mundo se manifiesta como una

determinacion existencial del Dasein”.

La constitucion fundamental del ente en cuanto existe es estar-en-el- mundo. Esta
constitucion o estructura puede entenderse sélo desde la existencia, la cual estd constituida
por sus propias posibilidades. El existir es la realizacion de posibilidades, es decir, un

autodeterminante. Con respecto al mundo, sefiala que no es un simple donde, en el que el
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hombre es. Asi como el hombre se constituye como existente en su relacion con el mundo, el
mundo se constituye como tal relacion al existente. El mundo no es un universo aparte e

independiente del hombre, el mundo se constituye desde el hombre (Montiel, 2003).

Dentro de la concepcion heideggeriana se desarrolla entonces una idea que apunta al
sentido de la mundaneidad, esa relacién de proyeccion reciproca entre el hombre y el mundo.
Con esto podemos entender que la estructura fundamental de la existencia en cuanto ser-en-el-
mundo es el cuidado. Ser en el mundo significaria cuidar las cosas, ocuparse de ellas, y al
mismo tiempo, ser entre los demas, existir-con los otros o co-existir. La existencia como
cuidado, es por otra parte la existencia sumergida en lo cotidiano, que implica que el Dasein
vive atento a las cosas y a los otros y de espaldas a si mismo. A esta existencia perdida en la
cotidianidad, inauténtica, Heidegger opone la existencia auténtica, caracterizada como ser-

para-la-muerte.

Heidegger presenta a la muerte como algo Unico y singular, propio del Dasein, ser que
ocupa, un espacio y un tiempo, pues “la existencia estad entretejida y compuesta de
temporalidad..., pero el tiempo originario de la existencia no es una sucesion de momentos,
sino integracidn, en el presente (situacion), de pasado (ser arrojado) y futuro (ser- para-la-
muerte)”. La existencia se hace auténtica en la comprension de si misma como imposibilidad
que no sea la muerte. La muerte pone de manifiesto la finitud de la temporalidad del ser, y por

lo tanto de si mismo.

Jean-Paul Sartre (1905-1980) filosofo que con influencia de Husserl, Hegel,
Heidegger y Marx, construye su vision del existencialismo. Su obra principal “El ser y la

nada” contribuy¢ a formular un existencialismo ateo.

El mismo Sartre defini6 su existencialismo como la postura que lleva hasta sus tltimas
consecuencias un franco ateismo como punto de partida. Gutiérrez (1991) indica que la
intencion de Sartre se queda en la descripcion de la existencia humana. Sus temas centrales
son: la libertad, la angustia, el amoralismo, la imposibilidad de las relaciones interpersonales

de sujeto a sujeto, y el fracaso del hombre en todos sus intentos para realizar su proyecto
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fundamental: llegar a ser Dios. El hombre es una pasion inttil, y el absurdo es la ténica

general de su existencia.

Asi, Quesada (2004) senala que su pensamiento ya no es nada mas alejado del
cristianismo, sino rabiosamente ateo. Actitud que nace del centro mismo de su produccién
intelectual. Sartre censura a los idealistas que creen que la muerte es el fendmeno tltimo de la
vida, pero todavia vida, y asi le da sentido pleno al morir. Sin embargo, aclara que la muerte
es absurda, llega sin relacion con el propoésito de la existencia, ésta llega sin aviso y priva de
la libertad. Para ¢€l, esta ultima es lo que hace significativa la vida, en eso ¢l es inflexible, y
puesto que la muerte no aparece sobre el fundamento de la libertad quita a la vida toda
significacion. De esa manera la muerte es vista como otro nombre para el término de la vida.
Entrado el siglo XX, el pensamiento en torno a la muerte y el morir comenz6 a afirmarse, la
idea respecto al morir y la muerte como término de la vida, ya no como una supuesta
existencia animica o de algo en un mas alld ambiguo, abstracto, etéreo. La sociedad
materialista, atea, comenzé a descreer de Dios y con ello de la inmortalidad. Asi, comienza a
haber una clara percepcion que, en el fondo de la idea de inmortalidad estd el miedo a la
muerte que es paliada por la religion. En el fondo de las ideas religiosas, estd el miedo al
padre, el padre que nos juzga y obliga a trabajar, a diferencia de la madre Tierra que nos

quiere y acoge en su seno.

A continuacion sefalaremos la propuesta tedrica de uno de los mas controvertidos y populares

personajes en el ambito psicoanalitico.

Sigmund Freud (1856-1939) construye la teoria de que “todo lo viviente muere por
fundamentos internos siendo la muerte la meta de toda vida. Diversos autores (Bello, 2006;
Corsi, 2002) refieren que la vida misma de Freud, la cual estuvo marcada por las perdidas; la
muerte de su padre, la de su hija y su nieto, asi como el estar inmerso en el contexto de guerra
en que vivio, le dieron cuenta de la fuerza destructiva entre los hombres y contra el

patrimonio cultural. Lo anterior sirvi6 como marco de referencia para elaborar sus
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consideraciones acerca de la guerra y la muerte, y mas adelante su postulado acerca de la

pulsion de muerte.

Ante el panorama de la guerra, Freud ve crueldad, desesperanza, miseria animica, y
sobre todo desilusion. Dice entonces, que ante la guerra la muerte no puede ser vista ya de
manera convencional, es decir, no puede estar marcada por una actitud evasiva. La guerra le

hace creer en la muerte como una presencia constante.

Freud sefiala que en el inconsciente todos nos sabemos, de cierta forma inmortales,
esto debido a que el inconsciente es regido por el principio de placer, resultando asi,
irrepresentable la muerte para el inconsciente. Sin embargo, Freud sefala que de manera

consciente es posible hacerse representaciones de la muerte.

La muerte estd inmersa en la vida del sujeto, en su relacion objetal, no es fruto de algo
externo, ya sea por fuerzas extraiias o malignas o bien de mandatos divinos. De acuerdo a
Freud la muerte es la muerte del yo. El hecho de que en el inconsciente no tenga lugar la
muerte, no implica que no se tenga temor a morir. Lo anterior, es fuente de angustia, que se
presenta como defensa y respuesta ante la amenaza de pérdida, esto debido al temor a lo
desconocido que implica la muerte. Freud sefiala que al enfrentarnos a la muerte,
fundamentalmente frente al caddver (ser querido, madre, amigo), se produce un choque
frontal con la inimaginable idea de la muerte propia. Esto, supone, trajo consecuencias para
los primeros hombres, quienes en un acto de resistencia por aceptar el hecho de que en esos
seres queridos moria una parte de su propio yo, también existia el sentimiento ambivalente,
pues el muerto es también portador de ajenidad y alegria por ser el otro quien muere. En este
punto el hombre no hace mas que inventar espiritus y la consciencia de culpa es relacionada

con el duelo (Bello, 2006).

Asi mismo, la idea de inmortalidad surge al tratar de hacer perdurable el recuerdo del
difunto, recurriendo a la creencia de sobrevivencia después de la muerte, funcién también
desempefiada por las religiones, de acuerdo a las cuales, la muerte es so6lo un paso hacia otra

vida mas plena, tema que trataremos mas adelante. Por lo pronto nos adentraremos en uno de
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los conceptos fundamentales dentro de la teoria psicoanalitica, y que mas polémica sigue

causando aun entre los propios partidarios de esta escuela.

Sabemos que la innovacion que introduce Freud en el estudio de la psique es proponer
la existencia del aparato psiquico. Compuesto por dos fuerzas antagonicas, la primera llamada
pulsion, que se encuentra comprometida por la descarga, y la segunda llamada prohibicion,

que se encuentra comprometida con la limitacion de la descarga.

Bello (2006) explica que antes del reconocimiento de la pulsion de muerte, la idea de
Freud acerca del aparato psiquico es que éste, es sostenido y regulado por el principio de
placer, el cual tiene como funcion la disminucion de la fuente de displacer, es decir la tension.
Sin embargo, a lo largo de su practica terapéutica y a través de la observacién de los
fendmenos clinicos de la compulsion a la repeticion, asi como la reaccion terapéutica
negativa, conducen a Freud a replantear su concepcion de la dindmica pulsional. Freud se
encuentra con “algo” que no dejaba que desaparecieran los sintomas en sus pacientes. Lo
anterior lo lleva a creer en ese “algo” como aquello que impulsa al hombre a destruirse a si
mismo y que incluso, llega a disfrutar del dolor y displacer, planteando asi lo que llamé

pulsion de muerte.

Solana (2003) menciona que de acuerdo con Freud, podemos distinguir claramente las
dos clases de pulsiones que dominan nuestra vida animica; por un lado, la pulsiéon de vida o
Eros; pulsiones libidinosas sexuales, cuyo proposito es la perduracion de la vida y conducirla
a desarrollos cada vez mas altos. Y la pulsion de muerte o Théanatos, que busca conducir al ser

vivo hacia la muerte, pulsiones que a continuacion abordaremos.

En palabras de Corsi (2002) a partir de 1920 en su libro "Mas alla del principio del
placer" Freud propone la nocién de pulsion de muerte introduciendo con esto un cambio

fundamental en la teoria pulsional.
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La cual describe asi:

“La pulsion de muerte o Thanatos, en oposicion a la
pulsion de vida o Eros, representa la tendencia
fundamental de todo ser viviente a regresar al estado
inorganico desde donde emergio, a través de la reduccion

completa de las tensiones” (pag. 2).

Menciona asi mismo que Freud concibe la pulsion de muerte como una necesidad primaria
que tiene lo viviente de volver a lo inanimado, reconociendo en ella la destruccion, la

desintegracion y la disolucion de lo vivo.

Para Freud existe el antagonismo a esta tendencia primaria, ubicando asi a la pulsion
de vida, la cual, se caracteriza por la cohesion, integracion y organizacion, teniendo como fin
construir y conservar unidades cada vez mayores y mas complejas. Eros constituye una fuerza
de motorizacion y dinamismo que provee al ser vivo del empuje necesario para contrarrestar

lo destructivo, permitiendo asi conservar la vida y sostener el desarrollo.

Para Tappan (2006) la funcién de las pulsiones es mantener en tension al aparato
psiquico, ya que cada pulsién depende de la otra, es decir, por un lado la pulsion erdtica o de
autoconservacion genera agresividad, odio, etc., como mecanismo de defensa, mientras que
en la pulsion de muerte la destruccion es su principal caracteristica, tratdndose entonces de

una interdependencia.

Es asi, que Freud concluye que el predominio del principio del placer, no estd en la
base de todo el funcionamiento mental, sino que hay una “mas alla” que es territorio de la
pulsion de muerte, donde impera el principio de nirvana, que tiende al cero absoluto, a la
reduccion completa de las tensiones, donde se anula la diferencia, la individualidad y donde lo

ViVOo muere.
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1.2  La Muerte Desde la Perspectiva Religiosa

“Morir es retirarse, hacerse a un lado, ocultarse un momento, estarse quieto,

pasar el aire de una orilla a nado y estar en todas partes en secreto”.

JAIME SABINES

Al margen de las preguntas que alin continuan, y a sabiendas de la certeza cientifica sobre la
muerte, surge pues, una inquictud que traspasa el alcance del raciocinio humano: la
comprension misma de dejar de existir; luego entonces, las creencias de caracter supremo, los
supuestos que prometen algo mas que esta vida y la esencia que va madas alla de las
limitaciones bioldgicas, conforman la esfera del alivio y la esperanza y al mismo tiempo
marcan la pauta de actuacion de vida, de creencia de muerte y lo que se cree, hay después de

ésta.

Entonces bien, morir no es un hecho bruto, ya que nuestra sociedad ha querido
comprender este fenomeno en distintas formas, buscando adjudicarle un significado, la
representacion de la muerte y del mas alld tiene siempre relacion con la vida, con las formas

de vivir en cada época y con las creencias ligadas a ella.

Y es precisamente la religion quien ha cumplido un papel importante en la busqueda
de un consuelo ante un hecho inevitable, dando su propio significado al hecho de morir. Por
ejemplo, la cultura que se desarrolla alrededor de la muerte es particularmente importante en
Meéxico, el arraigo de viejas creencias populares en torno al destino de los muertos, el manejo
de tradiciones por medio de mitos, relatos y elementos materiales son signos indiscutibles de

lo cotidiano de la muerte para los mexicanos (Bronfman, 2001).

Tras lo anterior, nos hemos propuesto abordar de manera breve y general, pero no por
eso superflua, algunos lineamientos acerca de la muerte desde la vision religiosa, bajo la
premisa de que dichas creencias son influyentes, y en algunos casos determinantes, en la

concepcidn que las personas forjan sobre Vida-Enfermedad-Muerte.
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Etimologicamente religion es aquello que liga, especificamente, lo que liga el hombre
a Dios. La religion en primer lugar explica la naturaleza y el sentido del universo (teodicea); y
en segundo lugar, pone en claro el papel y la finalidad del hombre en el universo, le ensefia al
hombre como liberarse a si mismo de sus limitaciones, constricciones y terrores (esto es la

setorologia) (Sttodart, 2002).

La mayoria de las investigaciones sobre los origenes de la religion sugieren que la
mente humana exige explicaciones, el corazon humano busca consuelo, que la sociedad
humana requiere de orden y que el intelecto humano tiende a la ilusion (Boyer, 2002). Es asi,
como la mayoria de los seres humanos tenemos inquietudes intelectuales generalizadas, nos
interesa entender eventos y procesos, es decir, queremos explicarlos, predecirlos y quizas
controlarlos; necesidades surgen y dan origen a los conceptos religiosos en algun punto de la
evolucion cultural humana. Es preciso entender la religion no como evento aislado, sino como
una constante recreacion, en la medida que surgié la necesidad de explicar peridodicamente
ciertos fenémenos a través de la creacion de conceptos que brindaran un esclarecimiento

aceptable.

Las explicaciones sobre la religion, representan escenarios que describen una serie de
acontecimientos en la mente de los pueblos posiblemente durante un largo periodo historico, y
nos guiaron hasta la religion, tal como la conocemos actualmente. De tal modo que a través
del tiempo los fendmenos naturales, experiencias extraiias como los suefios, presentimientos,
el origen de las cosas, el bien, el mal, vida, muerte y el sufrimiento, han sido temas qué
resolver. La religion, proporciona respuestas acerca de dichos cuestionamientos, ademas de
brindar consuelo, indispensable para calmar la ansiedad, y hacer mas tolerable la idea de

mortalidad.

Es interesante observar como es que se buscan razones que expliquen la existencia de
la religion, dado que ésta representa ya, una explicacion en si del por qué de un evento, esto, a
nuestro parecer, no hace mas que confirmar esa necesidad del ser humano por entender la vida

y la necesidad de creer en algo que dé soporte a la propia existencia. Ya desde Freud (en
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Hernandez, 2006) se generan planteamientos que justifican la existencia de preceptos que
conforman las religiones y dice que “la religion es un poder inmenso que dispone de las
emociones mas potentes de los seres humanos”; si tiene tal fuerza es por lo que se propone

brindar a los hombres, y cumple tres funciones principalmente:

1. Satisfacer la curiosidad natural del hombre de saber, ya que le informa sobre el origen
y la génesis del Universo.

2. Calmar la angustia que el hombre siente ante las crueldades de la vida y el destino
inevitable de la muerte. Lo consuela en la desdicha y le asegura un buen final.

3. Difundir reglas y consejos de como comportarse en la vida, con la finalidad de obrar

con justicia.

Sumado a lo anterior, supuestos mas recientes se dan también a la tarea de establecer las

funciones de la religion. Al respecto Boyer (2002) sefiala lo siguiente:

e Explica los fendmenos naturales incomprensibles, encontrando respuesta en los
Dioses y espiritus.

e Explica fendémenos mentales desconcertantes: los suefios, la precognicion y la
sensacion de que los muertos siguen presentes, fendmenos que no tienen una
explicacion satisfactoria dentro de nuestros conceptos cotidianos.

e Explica el origen de las cosas. Al tratar de encontrar explicaciones
encontramos un sinfin de nuevas preguntas, siendo los seres con facultades
creadoras como Dios, ancestros, etc., a quienes se les atribuye la funcion
creadora.

e Da una explicacion del mal y el sufrimiento. Los seres humanos tenemos la
necesidad de explicar las desgracias, siendo asi que Dios, el demonio y los
fantasmas nos ayudan a comprender coémo y por qué surge el mal en el mundo.

e Los humanos somos los Uinicos que estamos conscientes de que vamos a morir
y podemos reflexionar en el hecho de que es inevitable, Las explicaciones

religiosas hacen mas tolerable la idea de mortalidad ya que ofrecen un paliativo
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a este respecto. La gente teme a la muerte y lo que hace la religion es hacer
creer que ésta no es el final.

e La religién calma la ansiedad al ofrecer un contexto en el que se explica o
contrarrestan las condiciones adversas, con la promesa de una vida mejor o una

salvacion. Sin embargo, la misma religion crea miedo e inseguridad.

Tal parece que la mortalidad genera de manera natural preguntas y emociones que la religion
contesta y ayuda a aliviar respectivamente. Siendo esto Ultimo de gran importancia para las
personas en procesos tales como la enfermedad y la muerte, los cuéles por su naturaleza
provocan temor, angustia ¢ incertidumbre. Es por ello que se cree, los conceptos religiosos

dan consuelo en la medida que ofrecen una manera para sobrellevar o aceptar la muerte.

Algunos psicologos sociales aseguran que el apego a la identidad social, el
sentimiento de pertenencia a un grupo, y los valores compartidos son una forma de
proporcionar seguridad y proteccion, siendo las instituciones culturales y sobre todo las
religiosas quienes lo proporcionan, condicionando a la buena conducta o al cumplimiento de
ciertas normas. Las religiones proveen un escudo contra la ansiedad a la muerte ya que
invariablemente dicen que la muerte es un estado transitorio y no definitivo. Sttodart (2002)
explica que las grandes religiones se dividen en tres categorias principales: los chamanismos
hiperboreos, que comprenden el confusionismo, el taoismo y el Shinto; las mitologias arias,
que comprenden el hinduismo, el budismo y las religiones de Grecia y Roma antiguas, y los

monoteismos semiticos, que comprenden el judaismo, el cristianismo y el islam.

En nuestro pais la poblacion segun las creencias religiosas se distribuyen del siguiente

modo hasta el afio 2000 (fuente: INEGI. XII Censo General de Poblacién y Vivienda):
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Estados Unidos Mexicanos. Distribucion porcentual

Cl a pobila DN C mna AaNno ole eligion

Religién Poblacién de 5 y mas afios
Absolutos Porcentaje
Estados Unidos Mexicanos 84 794 454 100.0
Catolica 74 612 373 88.0
Protestantes y evangélicas
-Historicas 599 875 0.7
-Pentecostales 1442 637 )T
-Otras evangelicas 2 365 647 28
Biblicas no evangélicas
-Adventistas del séeptimo dia 488 945 086
-lglesia de Jesucristo de los santos
de los ultimos dias (mormones) 205 229 02
-Testigos de Jehova 1 057 736 452
Judaica 45 260 01
Budismo 5 346 NS
Islamismo 1421 NS
Nativismo 1 487 NS
Espiritualismo 60 657 01
Otras religiones 192 282 0.2
Sin religion 2 982 929 5
No especificado 732 630 09

FUENTE: INEGI. XIl Censo General de Poblacion y Vivienda 2000_

A continuacion haremos alusion a la forma como piensan respecto a la muerte, las cinco
religiones con mayor numero de feligreses mas evidentes del mundo, las tres primeras
corresponden a occidente, religiones que hablan de un tiempo lineal de la creacion hasta el
final de los tiempos, y las dos restantes a oriente, que piensan en un tiempo ciclico, sin

principio absoluto y sin final definitivo.
1.2.1 La Muerte en la Vision Judia

De Leon (2000) y Rodriguez (2005) plantean que el judaismo surge como religion en el siglo
VI A.C,, su culto religioso se centrd en la Tora o Ley, instrucciones con el propoésito de ser
guias para la vida. La palabra judaismo so6lo comienza a usarse después del retorno del exilio
babildnico, con objeto de referirse a una comunidad religiosa mas que a un estado politico,

inexistente en ese momento.

Las principales creencias del judaismo pueden resumirse de la siguiente manera

(Rodriguez, op. cit.):

¢ Dios se ha revelado a su pueblo como ser soberano y perfecto.
e Se revela a través de eventos historicos y por vehiculos humanos que interpretan su

voluntad y proposito en la historia.
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¢ Dios escoge y forma un pueblo en particular con el cual pacta y se relaciona.
e E] propdsito histdrico de Dios es llevar a cabo su cumplimiento final, es decir, enviar

al Mesias.

Como una religion monoteista, se basa en la creencia de un ser supremo responsable de la
creacion del hombre: la vida procede de la gracia divina y de la ley divina; entonces bien,
so6lo Dios proporciona al hombre la capacidad de poner limite a su instinto, reprimir su
egocentrismo y transformarlo en altruismo, la ley del instinto somete al hombre y la ley del no
consumo busca ennoblecerlo. El hombre es constituido por una parte terrestre (arcilla) y un
soplo proveniente del creador (aliento), éste ultimo, ofrece al hombre libertad, conocimiento y
la capacidad de amar, la respiracion oculta el misterio de la vida. La asociacion de lo material
y lo espiritual implica al sujeto en su conjunto: cuerpo, pensamiento, espiritu, palabra,

(Gaudin, 2004; Arnaldez, 2005).

Pero cuando Adan come del arbol del conocimiento del bien y del mal, transgrede la
ley de Dios al querer apoderarse de un exceso de vida, entonces Dios da a conocer al hombre
que es mortal, como consecuencia de dicha transgresion; es decir, como consecuencia del
intento del hombre de querer ser como Dios - ya que en la l6gica biblica so6lo Dios es eterno-,
olvidando que el fundamento ultimo de su ser, de su desarrollo y dignidad, es Dios mismo.
Esta interpretacion es basada en el significado de la palabra meth que en hebreo es

<<muerte>>y << mortal>> (De Le6n, 2000; Gaudin, op. cit.).

Lo que el hombre habria realizado como perfeccionamiento del mundo se confia a las
generaciones, por tanto educar significa ensefiar a vivir, la transmisiéon comporta la conciencia
de la propia muerte, por tanto, el mas alld no es una cuestion de primer orden ya que la
salvacion personal es de menor importancia frente a la tarea de construir la historia segin la
voluntad divina, esto quiere decir que el problema de la muerte surge en una carencia de saber
vivir. Para los judios, la salvacion viene desde la practica de buenas acciones, la plegaria y el

arrepentimiento de las faltas (Calle, 2001).
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Debido a que el hebreo cree que el mundo no se limita a la inmanencia de las cosas
considera la vida como un acto de amor gratuito y de misericordia infinita, de la cual cada uno
es responsable y ha de hacer cuanto esté¢ en sus manos para proteger su salud, su cuerpo, su
espiritu y sus bienes. Como la vida es una bendicion no se puede malgastar y ha de ser

administrada lo mejor posible.

Tras las consideraciones antes descritas, Gaudin (2004) menciona que para el
judaismo, la primera cuestion ante la muerte no es saber lo que le va ocurrir al difunto
después de la muerte, sino lo que les sucederd a los vivos una vez desaparezca la persona
fallecida.

“El conocimiento de la muerte, el sentimiento de finitud es, la toma de
consciencia del tiempo que se escapa entre la memoria y el futuro, entre el
nacimiento y la desaparicion... para la mentalidad hebrea la muerte es un
dato del mundo creado, ella no genera ninguna filosofia del absurdo. Lo
que es absurdo es destruir la propia existencia o la de los demas
rechazando la ley exterior, la ley de trascendencia de Dios, queriendo

apoderarse de lo que esta prohibido” (pag. 41).

Aunado a lo anterior, De Ledn en el mismo aflo, subraya que la unica esperanza para el
hebreo es una descendencia numerosa, y el alejar lo mas posible el momento de su separacion
de Dios en el momento de la muerte. Las promesas no se centran en la supervivencia tras la
muerte y en comunion con Dios, sino en el futuro del pueblo en la tierra. La retribucion
vendrd, pues, en la resurreccion y la inmortalidad de las almas, no se puede esperar ningtin
tipo de castigo o recompensa después de la muerte porque ella termina con todo, asi mismo,
invocar a quienes ya no estan, es un absurdo radical debido a que la muerte es el final y
revivir una vida ya existente, incluso espiritualmente, no servird de nada. Por tanto la vida
siempre es preferible a la muerte, al hombre sélo le queda disfrutar de los pequefios placeres
de la vida que Dios le otorga como un don, de ahi el compromiso con la vida. En concreto, su

esperanza es explicada por la idea de que lo que Dios ha hecho una vez, lo realizard una
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segunda vez, asi se cierra el circulo, lo crea lo lleva a la nada y repetird el milagro de la vida

en la resurreccion del hombre trasfigurado.

Experienciar el suceso de la muerte lleva al judio a realizar acciones especificas que se
rigen por sus creencias. En el caso particular del duelo, segun sefiala Gaudin (op.cit.) no hay
reglas para vivirlo, cada uno habrd de realizar su trabajo privado, particular, intimo. La
finalidad de los ritos respecto al luto es facilitar la expresion del dolor y hacer que las
personas afectadas reemprendan el contacto con la realidad social aceptando la absoluta
soberania de Dios. Se considera persona enlutada a aquella que tiene una relacion familiar
directa con el difunto, lo cual da como resultado siete personas: el padre, la madre, el
hermano, la hermana, el hijo, la hija, el esposo/ esposa. A los miembros en segundo grado no
les obligan las normas, pero pueden por supuesto sumarse a las ceremonias funebres; lo

importante es que se encuadren en el respeto de la vida y los seres vivos.

A continuacién citaremos algunas ideas sobre la religion, que este mismo autor
expone, y que estan relacionadas directamente con practicas y visiones ante el proceso de

muerte.

Una vez certificado el fallecimiento los familiares entran en un tiempo llamado de
desolacion y hasta el entierro estdn exentos de cumplir cualquier mandamiento positivo, ya
que éstos requieren un minimo de concentracion y fervor, que en estas circunstancias no
pueden alcanzarse. Las personas en duelo son los que deberian hacer frente a las ultimas
obligaciones sin embargo, se acostumbra que un servicio comunitario se haga cargo de todos

los preparativos.

El cuerpo debe ser enterrado dentro de las veinticuatro horas siguientes al
fallecimiento, antes el cuerpo debe lavarse segiin un mandato particular: se verterd agua sobre
diferentes partes del cuerpo, ablucion acompanada de oraciones biblicas, como escudo contra
los malos angeles. Durante el lavado esta prohibido mirar el rostro del difunto, ya que no
conviene que el vivo contemple a quien ya carece de conciencia, es una manera de sefialar la

frontera entre la vida y la muerte. Realizado el aseo, el cuerpo se viste con un sudario,
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generalmente blanco, compuesto de una cogulla, una camisa y un pantalon; a los hombres se
los cubre con un chal de oracion para resaltar su puesto. Las manos se colocan abiertas a lo
largo del cuerpo debido a que al dejar la tierra el hombre no se lleva nada consigo. En tanto
mientras, el cuerpo esté en la casa, se ha de garantizar dia y noche una oracidon permanente

con cirios encendidos.

En el cementerio el cortejo avanza en lenta procesion con rezos, al llegar a la sepultura
el rabino dice algunas palabras en memoria de quien ya no esta, palabras de consuelo para la
familia y una evocacion de la vida del difunto. Se acostumbra arrojar un poco de tierra sobre
el ataud, todavia en el cementerio o de vuelta a casa se pasa al desgarro, un gesto simbdlico
que consiste en rasgar la camisa o la blusa a la altura del pecho de la persona doliente. Esta
conducta ayuda a canalizar la agresividad latente la cual podria recaer sobre su cuerpo. A
continuacion se celebra la comida del duelo en donde los allegados preparan un trozo de pan'y
un alimento redondo como aceitunas negras, huevos duros, lentejas o garbanzos
representando que la vida gira y el ciclo continta, es importante resaltar que esta comida es
obligatoria porque representa la concepcion del judio a favor de la vida, no debe dejar de

consumirla.

El Duelo comprende un periodo de siete dias en los cuales los deudos, se quedan
agrupados en la misma casa con las mismas vestiduras, sentados en tierra, descalzos,
separados de su conyuge, sin consumir carne ni vino. Estos siete dias estan consagrados al
llanto y al recuerdo, el duelo se cumple en familia o en comunidad ya que seria mal visto el
dejar a personas abrumadas sin apoyo moral. Una vez terminado el tiempo de duelo, se
cambian los vestidos y sigue pues, el periodo de los treinta dias, en éste toda actividad
profesional, religiosa o sexual estd permitida pero marcado por la prohibicion de participar en
fiestas. Al finalizar el afio todas las prohibiciones se levantan. Es necesario dejar claro que
estos rituales no representan un culto a los muertos, aunque toda tradicion popular puede
derivar esa conducta, se trata mas bien, de ensefiar que el respeto no tiene ningun limite y que

el hombre, sin memoria, no puede construir su futuro. Y que una vez constatada la muerte el
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cadaver merece respeto y un entierro honroso. El judio esta a favor de la vida, tan es asi que

seria licito transgredir todas las prohibiciones religiosas para salvar la vida de un ser humano.

1.2.2  Concepcion de Muerte en el Cristianismo

El desarrollo de la compleja escatologia dualista en la que se considera una retribucion de la
resurreccion corporal y el gozo eterno en la presencia de Dios, a consecuencia de un triunfo
entre los llamados hijos de la luz sobre los hijos de las tinieblas, marcara el contexto
ideoldgico donde surgird una nueva secta judia que terminard desprendiéndose totalmente: e/
cristianismo. Es asi como su apariciéon, en el primer siglo de nuestra era, se da bajo
circunstancias de expectacion e incertidumbre en una busqueda de renovacion espiritual y

moral (De Leon, 2000; Rodriguez, 2005).

Rodriguez en el mismo afio, alude al tema de la ética cristiana, refiriéndola a aquello,
que determina como vivir y coémo comportarse, desde lo que se cree es bueno o malo, correcto
e incorrecto ante Dios, por tal hecho examina los fundamentos sobre los que se basan las
creencias morales, los argumentos de quienes los promueven y en ese sentido el deber se
contempla bajo la vision de la buena persona y de la buena sociedad. Los fines subyacentes a
cada accion remarcan que lo importante en las personas es la accion humana misma y la

motivacion para transformarse a si mismas de acuerdo a dichos principios.

El cristianismo fundamenta sus posturas en las sagradas escrituras, principal fuente de
autoridad, regla y practica, y justamente alli denotan también su concepcion de vida y muerte.
Podemos entonces apreciar, que en el pensamiento judeo-cristiano, la muerte es la separacion
del alma y el cuerpo como consecuencia del pecado original, ya que éste representa la
eleccion de un amor ilimitado hacia si mismo, en vez de centrarlo en Dios, lo que convierte al
suceso de la muerte, no en un castigo, sino mas bien en la consecuencia volitiva de autonomia
del hombre, generando la ruptura en la relacion vivificadora e inmediata Dios-hombre. Pero
ademas, en relacion a la muerte, ha de comprenderse cuanta desgracia sucede al hombre:

sufrimiento fisico o moral, angustia, soledad, sensacion de desamparo, desconfianza, la

sospecha y el odio (Gaudin, 2004).
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No obstante, la fe cristiana promete esperanza con una figura que salva, Jesus, que
responde a un plan de Dios ya previsto, destruird la muerte y devolvera al hombre la
posibilidad de comprender y afrontar de otra manera su destino, la oportunidad de resucitar su
espiritu y su alma al final de los tiempos; conjuntamente una forma de vida diferente que
permita recuperar la incorruptibilidad e inmortalidad perdidas al pecar y la restauracion del

ser entero como comunién en el llamado paraiso (jardin).

El ser psiquico, es un ser compuesto de cuerpo y alma y ninguno de sus elementos es
inmortal, es un ser de polvo que volverd a ser polvo, el ser espiritual es el ser humano
resucitado y transformado (De Ledn, 2000). Tras lo anterior, la muerte no puede pues
representar un final definitivo, sino el transito de una vida terrestre a una vida eterna y
verdadera, y bajo esa perspectiva deberia asociarse a la alegria y a la confianza. Siendo la
realidad totalmente contrapuesta a dichas determinaciones, como bien lo retoma Gaudin,
(2004):

“La muerte siempre humana y naturalmente fuente de
angustia, es el miedo a la destruccion, a la aniquilacion, es
la pena de no seguir viviendo lo que estamos viviendo y que
estamos adheridos a este mundo: sentimientos, afecciones,

sensaciones, esperanzas, energias, etc.” (pag. 71).

La funcidn principal de las ceremonias mortuorias cristianas es orar por aquel que ha muerto,
con fin de prestar el apoyo en el camino espiritual que han de recorrer para acceder a la
plenitud de la vida eterna, dicho camino consiste en liberarse de las pasiones que sumieron al
ser humano. Ademas la ceremonia que se ofrece al difunto, resulta tranquilizadora porque mas
que hablar de muerte se habla de suefio, de descanso, de vida nueva, de ascension a la luz y de
paz. Es por ello, que se pretende que el ritual de la muerte sea un ritual de vida,
brindando un acompafnamiento que se llama uncién de los enfermos, en el que se recitan
oraciones y salmos de penitencia, un sacerdote escucha la confesion del moribundo y puede

darle la absolucion; el objetivo es disponerlo del paso de esta vida a la otra.
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En el ritual de los funerales puede haber ceremonias como el levantamiento del cuerpo, la
iglesia y el cementerio. La ceremonia de los funerales propiamente dicha, es conocida como ser-
vicio principal» para los protestantes; «liturgia de los difuntos» para los ortodoxos, y <<misa de
los funerales» para los catolicos. En el protestantismo, esta ceremonia va desde la invocacion,
confesion de fe, oracion, lectura biblica, predicacion, oracion dominical, y bendicion, buscando

entregar a Dios, en la fe y la esperanza, al que acaba de morir.

El levantamiento del cadaver y el cementerio, es esencialmente una ceremonia de
«entrega a Dios. En la tradicion catolica, a la entrada del féretro se solia cantar una oracioén
conocida en Occidente con el nombre de «Requiem», después viene la oracion por el difunto y
la ceremonia termina con la absolucion del oficiante que rocia con agua bendita el

féretro y a todos los que han asistido a la ceremonia.

Existen ideas de la estancia de las almas mientras la resurreccion llega: el purgatorio,
es el nombre designado al lugar de purificacion, en donde el sufrimiento no es dado por Dios
sino por la toma de conciencia auténtica de los propios pecados. La garantia del paso a la vida
inmortal son la fe en Cristo y la comunion sacramental en su cuerpo y en su sangre. Gaudin
también sefiala que bajo estds creencias: “El dia del entierro el cristiano ha muerto
definitivamente al mundo, pero la Iglesia espera, que resucitara con Cristo de las

aguas de la muerte” (pag. 82).
1.2.3  La Muerte en el Islam

Islam es una palabra arabe que significa obediencia o consagracion a Ald (Dios), esta
religion fue fundada por el profeta Mahoma aproximadamente en el afio 622 d.C. en la
ciudad de Medina, en Arabia (Rodriguez, 2005). Se trata de una creencia dedicada a la
sumision a Dios, ya que “solo por la sumision a Dios se puede conseguir la paz”. Mahoma
naci6 en la Meca, en la Peninsula Arabiga, en el afo 570 d.C. (Meca es la ciudad santa de
los musulmanes a 80 kilometros del Mar Rojo), la concepcion islamica de la muerte esta

determinada por el Corén, el cual se cree, fue revelado a Mahoma en las dos tltimas décadas
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de su vida. Mas que en otros libros sagrados de otras religiones la interpretacion de sus

devotos sera estrictamente literal (De Leon, 2000; Pierre, 2002).

Alrededor del ano 610 d.C. comenz6 la primera presentacion en publico de Mahoma
en la Meca como predicador, convoco a una vida que fuera agradable a Dios y predico un
monoteismo estricto. Al comenzar a proclamar el mensaje de Al4 en la ciudad de la Meca,
Mahoma experimentd la oposicion de la aristocracia de esa ciudad, fue expulsado de la
Meca junto con sus seguidores, y para el afio 622 d.C. se dirigi6é a la ciudad de Medina,
viaje que marca "el comienzo del calendario musulméan” también conocido romo "el afo de
la Hégira". En esta ciudad se formo el primer estado islamico, en donde Mahoma recitaba
suras (capitulos del Coran) que hablan de la unicidad de Dios de su grandeza, su justicia y

misericordia.

En los tultimos meses del decimo afio de la Hégira, el mensajero de Dios
comunico su intencion de efectuar la peregrinacion y asi miles de devotos de toda la peninsula
se unieron a ¢l para cumplir con este rito. En dicha peregrinacion al arribar al monte
Ararat pronuncio su sermén de despedida y le fue rebelada la ultima aleya (versiculo)
del sagrado Cordn. Dos meses y medio mads tarde, fallecié en Medina en el afio 632 d.C.,
tras haber completado el mensaje del Islam y haber conducido a la nacién isldmica. El
Islam asegura que so6lo a Mahoma se reveld Ala de una forma total, encargandole el libro
sagrado dictado literalmente por €I, en el que se resumen todas las revelaciones anteriores a la
vez que se instaura la verdadera religion para los musulmanes, sus seguidores recopilaron sus
enseflanzas y posteriormente fueron redactadas en el Coran, literatura sagrada del Islam

(Pierre, op.cit.; Rodriguez, op. cit.).

Al Coran se le afadid posteriormente lo que se conoce como el Hadith. Esta
literatura es un conjunto de comentarios teoldgicos que tienen como proposito interpretar
los contenidos del Coran; el hombre o la mujer que acepta con voluntad propia la
soberania de Ala- Lah tunico, y se rinde completamente a su voluntad es conocido (a) como

"Muslim" o "Musulman(a)".
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En seguida se exponen algunos de los principales postulados teologicos del Islam,
retomados principalmente del resumen que ofrece Rodriguez en el mismo afo, e

incorporando algunas ideas que sugiere Pierre (2002):

e Ala es eterno, omnipotente y Supremo. Ningin otro ser posee todos sus
atributos de perfeccion.

e No existe una distincion entre la esfera espiritual, material ni temporal.

e Todo lo que el ser humano experimenta es causado por Ala. Nadie puede hacer
lo que ¢l ha hecho y hara.

e El ser humano tiene la capacidad de escoger entre el bien y el mal.

e Alé ha escogido profetas para hablar en su nombre: Abraham, Moisés, Jesus
y su maxime profeta Mahoma. Mas no existe ni pluralidad de Dioses ni
pluralidad de personas en el Dios supremo.

e Existen seres espirituales, conocidos como angeles y demonios, creados por
Ala.

e Existen lugares ultramundanos como el paraiso y el infierno, que han sido
destinados para los seres humanos luego de que mueran y sus actos sean
juzgados por Ala.

e Existe la creencia en la resurreccion de quienes han muerto.

e Ala perdona todos los pecados de los seres humanos, menos el abandono de

la fe islamica.

Rodriguez también sefiala los cinco principios basicos del Islam:

Profesar la fe en Al4: no hay mas Dios que Ald y Mahoma es su profeta.
Decir la plegaria cinco veces al dia.
Ofrecer limosna a quienes experimentan pobreza y desamparo.

Abstenerse de alimento, ayunar, en el llamado mes de Ramadan.

A e

Peregrinar por lo menos una vez en la vida a la cuidad de la Meca.
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Nuevamente, como en las religiones antes mencionadas, en el Islam el origen de la muerte se
remonta a la ofensa de Adéan, pero después de pedir perdon se eximen las culpas y la
misericordia divina queda potenciada en el Coran con la promesa de la resurreccion para toda
la humanidad. Entonces, la muerte no aparece como un castigo definitivo mas bien opone el
fin a una etapa dentro de un proceso de culminacion en los dias de resurreccion; es una
cuestion de dialéctica coranica, la muerte no tendria lugar sin la vida, ya que no es mas que un

paso en el camino de la vida humana (De Leo6n, 2000; Gaudin 2004).

Basados en la idea de que el hombre es incapaz de discernir el bien y el mal, el Islam
plantea la idea de que la percepcion de la muerte estard entendida como un gran mal aunque

en realidad sea un episodio que lo lleve a la vida feliz y eterna.

En relacion a los ritos y practicas que se llevan a cabo en el Islam, en primer lugar se
plantea, la creencia de que desde el momento de la muerte el hombre entra al mas alla, hacia
una vida misteriosa, y pese a la conciencia de los males de la muerte se instaura la idea de
aceptar el destino natural. El difunto experimentara en la tumba un adelanto del paraiso o del
infierno merecido, pero antes irdn a visitarlo dos angeles mensajeros que lo interrogaran a
propdsito de Dios y de su profeta y de sus actos en la tierra; en el momento justo antes de
morir el creyente debe dar testimonio de su profesion de fe diciendo <<Ala es el tnico Dios y
Mahoma es su profeta>> en caso de no poder pronunciar estas palabras alguien mas debe

recitarlas en su oido.

Después de la muerte se debe hacer sus abluciones, seguidamente vestirlo con vestido
blanco sin costuras y el entierro debe ser lo antes posible, en una tumba que consiste en hoyo
profundo con la cabeza del difunto orientada a la Meca; la orientacion de todos los
musulmanes del mundo. Los ritos del entierro y de la tumba varian seglin la herencia cultural

y tradicional de cada lugar en que se profesa el Islam.

De Leon y Gaudin también indican que existe un periodo entre la muerte y la
resurreccion que el Coran denomina <<la vida de intervalo>>, en donde los muertos escuchan

y sienten incluso lo que pasa entre los vivos, hasta el dia de la resurreccion. Para el islam la
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salvacion ha de obtenerse a través de las obras, nadie puede hacerse responsable de las faltas
de los demads; lo que si es valido es el arrepentimiento antes de la muerte para recibir el
perdon de Dios. No existe la idea de redencion o de rescate, no existen objetivos o procesos
independientes en el Islam, toda su teologia no es mas que un grandioso movimiento
teocéntrico, absolutista y unipersonal. El dia del juicio las disputas que quedaron sin dirimir

en la tierra seran sentenciadas, asi mismo todos serdn recompensados en funcioén de sus obras.

Segun el Islam, la resurreccion comienza con un sonido de trompeta que se interpreta
como un llamado, los infieles preferiran proseguir su vida de tumba, los musulmanes creen

que Dios resucitara a todos los que han muerto desde la creacion hasta el final de los tiempos.

En lo que respecta al duelo no se considera tiempo de tristeza debido a que la muerte,
no es ningun mal, ni castigo, ni una aniquilacion. En el Coran la viuda es la primera persona
afectada, ésta debe esperar cuatro meses y diez dias para disponer de si, sin que se les impute
su actuacion; la cultura musulmana no impone un color especifico para usar durante el duelo.
Por otra parte, la familia y los allegados tienen derecho a llorar y manifestar su tristeza, mas
no a gritar, desgarrar sus vestidos ni hablar mal del difunto, los dias de visita al muerto es
durante las fiestas religiosas y una vez por semana, el jueves o viernes antes de la caida del
sol; la octubre quiere decir que las mujeres no asistan al cortejo funebre ni a la inhumacion

porque son dadoras de vida; ellas van al cementerio cuarenta dias después de los funerales.

Lo que persigue el Islam es la proteccion de la vida del hombre y de su cuerpo y bajo
€s0s preceptos guiard su existencia, una vez que transiten la vida de aqui abajo (la terrenal) ya

no tendran la experiencia de la muerte, ya que después de ésta, la vida promete ser inmortal.
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1.2.4 La Muerte desde la Perspectiva Hindu

El hinduismo es un término que engloba a las religiones de la mayoria de los habitantes de la
India y Nepal y de algunas comunidades en otros paises. El1 hinduismo es una de las
religiones mas antiguas de la India sin credo ni fundador, no tiene un sistema unificado
de codigos, sin sistema moral escrito ni fecha de nacimiento segura, el hinduismo
mas que una religion es un sistema de vida, no tiene culto religioso, ni dias sagrados,

y s6lo una vez al mes practican un acto-examen privado e intimo (Rodriguez, 2005).

Un hinda es alguien nacido dentro de un grupo social indio, una casta, que se
comporta segin las reglas relativas a la pureza y el matrimonio, y que realiza los rituales
obligatorios normalmente enfocados hacia alguna de las muchas divinidades hindues (tales
como Shiva o Visnu). La mayor parte de las tradiciones hindues (aunque no todas)
reverencian un cuerpo de literatura sagrada, el Veda, como revelacion; algunas tradiciones
consideran ciertos rituales como esenciales para la salvacion, otras no, algunas filosofias
hindtes postulan una realidad de indole teista que crea, mantiene y destruye el universo, otros
rechazan este postulado. A menudo se describe el hinduismo como la creencia en la
reencarnacion (samsdra) determinada por la ley que dicta que toda accion conlleva efectos
(karma), y que la salvacion es la liberacion de este ciclo, se considera que el excesivo anhelo

de vida es un impedimento en la evolucioén interior (Calle, 2001; Flood, 1998).

El hindu se siente un viajero en un camino sin término y el cuestionamiento sobre la
muerte apela a los conceptos fundamentales de la tradicion hinda: brahman/atman y el
samsdra. El primero hace alusion a la realidad suprema, el atma es el si mismo del ser
viviente, el soplo que lo anima y el samsdra es el curso en comun, el fluir es universal, la vida
aparece y luego desaparece sin dejar rastro al igual que el hombre. “Es la ley del tiempo que
pasa al modo de la rueda que gira sin cesar; las faltas y los actos virtuosos se tiene en cuenta
en su destino pdstumo por tanto, como se menciono anteriormente, el objetivo del hindu es
escapar a la reencarnacion, para alcanzar el fin supremo de la existencia, la fusién con el

absoluto en la union del atma y el brahman (Gaudin, 2004; Rodriguez, 2005). Por tanto, la
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muerte del ser humano se puede entender a luz de dicha concepcion igual que sucede en la

naturaleza, en el tiempo y en las estaciones, a saber, como fendmenos ciclicos.

Muchos hindties creen en un Dios trascendente mas alld del universo, pero que radica
en el interior de toda cosa viviente y a cuya proximidad puede llegarse de multiples maneras.
La devocion (bhakti) respecto de divinidades que interceden a través de iconos y maestros
ofrece un refugio en tiempos de crisis y puede determinar incluso la liberacion final (moksha)
de la accion (karma) y del ciclo de las reencarnaciones (samsdra). La vida terrestre para el
hindu, no es mas que la apariencia de la verdadera realidad, la cual no conoce ni nacimiento ni

muerte, ya que por definicion es la existencia verdadera, la esencia de las cosas y los seres.

Lo trascendente se revela en la literatura sagrada, en el “Veda”, y en el codigo del
comportamiento ritual, social y ético, llamado dharma, revelado en esta literatura, los
términos Veda y dharma son de importancia capital para lo que se podria denominar la
autocomprension hindua. El Veda es un extenso corpus de literatura compuesta en sanscrito, la
principal lengua sagrada del hinduismo, reverenciada como revelacion (sruti) y como fuente
de dharma. La palabra Veda significa “conocimiento”, revelado en sus origenes a los sabios
(rsi), de la antigliedad transmitido a la comunidad por ellos y divulgado a través de

generaciones como tradicion oral.

También existe un extenso corpus de literatura sanscrita inspirada, pero considerada
como de autoria humana, que contiene las reglas de conducta (la literatura del Dharma) e
inspirada en historias de personas y Dioses (Flood, 1998; Rodriguez, 2005). Por su parte, el
dharma es revelado por el Veda, es el equivalente semantico mas cercano al término espafol
“religion”, pero con una connotacién mas amplia que incluye las ideas de “verdad”, “deber”,
“@tica”, “derecho”, e incluso “derecho natural”. Es el poder que sostiene y fundamenta la
sociedad y el cosmos; el poder que abarca los fendmenos en sus particularidades, que
convierte las cosas en lo que son. Especificamente dharma se refiere al deber de los hindués
de casta alta respecto de la posicion en el entramado social, la casta o clase (varna) a la que se

pertenece, y la etapa de la vida (asrama) en la que se encuentra uno.Un rasgo llamativo del
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hinduismo es que la practica tiene precedencia sobre la creencia, es mas importante lo que

hace un hindi que lo que cree.

El hinduismo no gusta de credos; suscribirse al dharma no es, por tanto, la aceptacion
de cierto corpus de creencias, sino la practica o ejecucion de ciertos deberes definidos de
acuerdo con la estratificacion social del dharma. Esta jerarquia social estd sustentada por la
diferencia de percepcion entre pureza y polucion (contaminacidon) de modo que las castas
superiores y puras figuran en lo alto de la estructura y las inferiores, contaminadas y

contaminantes, en lo bajo.

Dharma implica una diferencia fundamental entre la aceptacion de la vida mundana y
los valores sociales, por una parte, y por otra, el rechazo de la vida mundana o renuncia al
mundo (samnydsa) a fin de lograr la salvacion o la liberacion (moksha). La meta de un
camino espiritual es, finalmente, la liberacién en vez de la prosperidad mundana, meta

legitima del seguidor de la religion practica.

Los ritos funerarios son representados como un proceso lento y desagradable; el hinda
no habla de entregar el alma, sino de abandonar su cuerpo, y son los pensamientos ultimos del

moribundo los que regirdn su nuevo nacimiento.

El ritual de los funerales se centra principalmente en la cremacion, y podemos
entenderlo como Gaudin (2004) lo explica: es un rito que acelera la disolucion de la envoltura
carnal y cada elemento corporal retorna a la parte correspondiente de la naturaleza. El fuego
de la hoguera va a consumir al individuo en cuanto forma transitoria del ser y éste seguira
reencarnando, en cuanto al hindu que se mantuvo fiel a sus obligaciones religiosas renacera al

mundo divino.

Para quienes siguen viviendo el cadaver es fuente de impureza por lo cual se protegen
recitando oraciones, en seguida se lava el cuerpo del difunto, si es varon o mujer viuda, se
envuelve en un lienzo blanco, y en una sabana roja las demdas mujeres, a continuacion se

deposita en unas parihuelas de bambu para llevarlo al lugar de la cremacion - ceremonia a la




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

cual no son invitados los amigos- y es el primogénito el responsable de trasportar el cuerpo,
en caso de estar ausente alguna persona que pertenezca a la misma casta puede hacerlo, con la
condicion de que sea hombre, nunca una mujer. Los lugares de cremacion varian pero por lo
general son cerca del agua, rio o arroyo, nunca en templos o lugares sagrados debido a las
impurezas del cuerpo. Una vez que el cortejo llega al lugar de la cremacion se deposita el
cuerpo en la plataforma formada con sdndalo, madera preciosa perfumada, se depositan

varitas de incienso, velas, flores, y se recitan algunos votos.

Posteriormente, la familia da tres vueltas al lugar de la cremacion con las ofrendas de
alimentos que llevan en sentido de la prasaya en el sentido contrario; una vez que el cuerpo se
quemado y las cenizas enfriado se levantan, los huesos que no han sido reducidos a cenizas se
lavan con agua lustral, circuma o leche de coco, algunos huesos se guardan en la urna y el
resto se arrojan al rio al igual que las cenizas o incluso el cuerpo a medio calcinar y enseguida

se rastrilla el suelo para recuperar las alhajas de los difuntos.

Después de la cremacion todos se lavan y durante diez dias, la familia ofrece una bola
de arroz que representa una parte del cuerpo en nombre del difunto; un afio mas tarde se
celebra el recuerdo con ofrendas, los huesos conservados son rociados con agua perfumada.
El sraddha quien preside los ritos de ofrendas, completa la panoplia y transforma al difunto
de tal modo que se convierte en un ancestro benévolo un mes después. Durante varios afios, se
acostumbra a invitar a los brahmanes y a la familia y se les ofrece comida, con motivo del

aniversario de la muerte del difunto.

1.2.5 La Muerte en el Budismo

El budismo, camino espiritual que nace en la India, tiene su origen en el hombre al que
llamaron el Buddha (en sanscrito, “iluminado” o “despierto”); su nombre propio era Siddartha
Gautama. Naci6 hacia el afio 563 a.C. en la arbolada de Lumbini, cerca de Kapilavastu, en lo
que hoy es Nepal. Este hombre examinaba las afecciones humanas y encontrdé enfermedad,
decadencia y muerte; la vida como todo transitorio y temporal, y establecid, que saber que el

placer no es perdurable es causa de sufrimiento (Wangu, 1998).
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El budismo (especialmente en su forma Hinayana o Theravdda) es mas o menos Unico
en su adopcion del punto de vista de que la “Realidad fundamental” es un Estado Supremo
(Nirvana) mas que un Ser Supremo (Dios todopoderoso), se vislumbra como un sendero que

conduce al descubrimiento del espiritu.

Nirvana significa literalmente “extincion”, y esto se refiere a la extincion de todo lo
que es caido, corrupto, finito e impermanente. Segin Wangu es la pérdida del ego, un estado
que termina con el trance de sufrimiento y dolor cuando los seres humanos viajan de una vida
de otra; por otro lado, también implica “expansion sin limites” que puede ser definido como
entrar a formar parte del universo. El budismo no ve el mundo como una teofania, sino como
un exilio; no lo considera en su aspecto positivo de simbolo o soporte, sino en su aspecto

negativo de corrupcion y tentacion, y también de sufrimiento (Chodron, 2001; Sttodar, 2002).

El ntcleo del mensaje de Buddha se expresa en las Cuatro Nobles Verdades, plantea
que el sufrimiento es inherente a la vida, que el sufrimiento y la rueda de existencias se
originan en el deseo: que el deseo, y consecuentemente el sufrimiento, pueden ser destruidos,
y que el Noble Camino Octuple conduce a ese resultado. Las cuatro nobles verdades apuntan

a liberar al individuo del sufrimiento (Harvey, 1998; Gaudin, 2004):

1. El sufrimiento universal. El nacimiento es sufrimiento, envejecer es sufrimiento, la
enfermedad, el dolor, la afliccion, no conseguir lo que se desea es sufrimiento, estar al
lado de quien no se ama, estar separado de quien se ama es sufrimiento.

2. La causa del sufrimiento es la eliminacion del anhelo o el deseo egoista (trishna). El
deseo unido al pacer y a la codicia ocasionan los renacimientos.

3. Elremedio para el sufrimiento es la eliminacion del anhelo.

4. El modo de conseguir la eliminacion del anhelo es seguir el Camino de en Medio,

cuya técnica se describe en el Camino Octuple:




En la primera verdad es, en donde se percibe la manera como el budismo considera al ser
viviente, sus componentes, el desarrollo de su vida y la etapa de la muerte. Por otro lado, el

elemento “accion” de la seccion de la moralidad se explica en el cddigo practico conocido

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)
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Opiniones correctas (Comprension justa) seccion de la
sabiduria (prand)
Intencion correcta

. . N
Pensamiento justo
Accidn justa %> seccion de la moralidad
(shila)
Medios de existencia justos
J
Esfuerzo justo
Atencion justa seccion de la realizacion
(samddhi)
Concentracion justa

como “Los Cinco Preceptos”:

1)
2)
3)
4)
5)

Siguiendo el ejemplo del propio Buddha, el objetivo final de la religion budista es la

consecucion del Nirvana (el “estado divino” o “incondicionado”) desde el punto de partida

Abstenerse de quitar la vida

Abstenerse de tomar lo que no ha sido dado

Abstenerse de toda actividad sexual ilicita

Abstenerse de mentir

Abstenerse de sustancias embriagadoras

del samséra (el mundo), la consecucion de lo absoluto desde el punto de vista de lo relativo.

Segun la doctrina budista, los principales obstaculos a la realizacion del Nirvdna son

los cinco “atributos de la individualidad” (skandhas).
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Son las siguientes:
1. El cuerpo (riipa)

Las sensaciones (vedana)

2
3. Los pensamientos (samjarid)
4. Los deseos (samskara)

5

La conciencia individual (vijridna)

Los cinco skandhas hacen que el hombre sea vulnerable a los kleshas (“venenos” o

“pasiones”), que son la fuente misma del sufrimiento (duhkha).

La ignorancia o la ilusiéon (moha) _ simbolizada por un cerdo
La avidez o la concupiscencia (lohka) ~_ simbolizada por un gallo
La ira o el orgullo (dvesha) _ simbolizada por una serpiente

Ilusién, concupiscencia, orgullo (“el mundo, la carne y el demonio”): estos son los velos
existenciales o los males morales, basicos a los que se pueden reducir todos los demads. La
unica liberacion esta en el misericordioso Buddha y en la Via que predico: las Cuatro Nobles
Verdades y el Camino Octuple. Asi puede el hombre superar los skandhas (egoismo) y vencer

a los kleshas (pasiones) y escapar de este modo de la esclavitud del samsara.

Para el budismo ayudar compasivamente es tan importante en la vida como en la
muerte. A medida que ésta se acerca, es deber de los familiares y amigos ayudar a la persona
a tener una “buena muerte”, pues desde la perspectiva del renacimiento, la muerte es la “crisis
vital” mas importante y problemadtica. Siendo el ideal morir en un estado sereno y consciente,
recordando las buenas acciones pasadas, en lugar de arrepentirse de ellas, para que pueda

obtenerse el mejor renacimiento posible, dentro de los limites impuestos por el karma pasado.

Harvey (1998) menciona que el movimiento de los seres humanos entre renacimiento
no es un proceso fortuito, sino que estd ordenado y gobernado por la ley del karma, el

principio segun el cual, los seres renacen de acuerdo con la naturaleza y cualidad de sus
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acciones pasadas. La ley del karma no se considera rigida y mecdanica, sino como el
despliegue flexible, fluido y dindmico de los frutos de las acciones. Se considera como una
ley natural inherente a la naturaleza de las cosas, como una ley fisica. No estéd dirigida por un

Dios.

El karma subraya la importancia de la accion humana y de sus efectos: las personas
construyen su propio “destino” mediante sus acciones. Los aspectos de la vida que se
consideran consecuencias del karma pasado incluyen el tipo de renacimiento de la persona, su
clase social, su caracter general, los acontecimientos cruciales, buenos y malos, que le

suceden, e incluso la manera en la que experimenta el mundo.

En el budismo del sur los monjes reciben alimentos en nombre de una persona
moribunda, ésta recibe la serenidad que inspira el canto de los monjes, y se les recuerdan sus
buenas acciones, se ensafian la imagenes que pueden presentarse al espiritu del moribundo: el
recuerdo de un acto bueno, una imagen simbdlica correspondiente a un acto que solia repetir o
una imagen mental que corresponda a la existencia a la que predispone el karma. El proceso
concluye cuando se da el momento de “conciencia de conexion” en el ser concebido, y
asegura asi su vinculo con una nueva vida. El budismo enfatiza la importancia de vivir la
muerte con plena conciencia, con estado de animo sosegado y positivamente orientado; se
espera que quienes lo rodean contribuyan a ese sosiego evitando llantos, lamentos y pesares,

debido a que eso provoca turbacion y apego.

Los funerales (incineraciones) pueden presentare un ambiente festivo, y no suele
mostrarse el dolor, a no ser que la muerte haya sido especialmente inoportuna o tragica; en
general una defuncion es recordar los fundamentos de la ensefianza budista: impermanencia,
compasion y benevolencia. Gaudin (2004) sefala que toda ceremonia religiosa budista
comienza recitando la féormula tradicional de homenaje a Buddha su ensefianza y los cinco

preceptos.

En el budismo del norte, al moribundo y a la persona recientemente fallecida se leera

el Bar-do Thos-grol (Libro Tibetano de los Muertos). Se busca guiarle a través de las
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experiencias que se desarrollan durante los cuarenta y nueve dias del estado intermedio entre
vidas, para ayudarles a superar el apego persistente a su cuerpo y a su familia, o incluso para
ayudarle a que alcance la intuicion liberadora. En el momento de la muerte, se dice que todas
las personas experimentan la dichosa y resplandeciente Clara Luz de la Vacuidad, la
mismidad o Mente pura. Después de la muerte generalmente se incinera el cuerpo. Aunque en

algunos lugares y ocasiones el cuerpo se descuartiza para que los buitres puedan alimentarse

de él.

En el mismo afio Gaudin menciona que la literatura budista no prescribe nada respecto
al tratamiento que se ha de dar al cuerpo del difunto y al desarrollo de los funerales; es por
ello que hay diversidad de costumbres cuya modalidad (inhumacién, incineracion,
despedazamiento por aves rapaces) esta en funcion de condiciones econdémicas y de creencias
anteriores a la implantacion del budismo en el pais en cuestion. Siete dias y luego cien dias
después del fallecimiento, la costumbre es organizar una ceremonia a la que son invitados los

monjes con el fin de hacer una vez mas la simbolica trasferencia de meritos al difunto.

En algunos paises budistas, las fiestas anuales de los muertos van en aumento, lo cual
representa distorsiones al fin mismo de la practica budista ya que la creencia en la inexistencia
de un alma, resultan contradictorias dichas celebraciones, y ademas de verse afectados los
ritos los mismo conceptos se ven confrontados a causa de una expansion geografica sin

precedentes desde antes del inicio del era cristiana.
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1.2.6 Resumen de conceptos representativos. Muestra ideas de cada religion, con relacion a la muerte.

Concepto de
muerte

Destino
postmortem

Mortaja/ataud
Aseo del difunto

Duracion del
duelo

Papel de los
ministros

Conmemoraciones

funerarias

Etapa en
sucesion de
vidas.

Reencarnacion
(atman deja
cuerpo y ocupa
otro).

Unidn de
atman-
Brahman.
Nirvana:
liberacion.

Cuerpo lavado y
vestido con
lienzo blanco
(hombre o
viuda).

Sabana roja,
demas mujeres.

Diez dias
(cuerpo
reconstituido,
espiritu vital,
ofrendas de
alimentos).

Oracional, recita
votos,
encomienda a
destino.

Anuales,
comida a
brahamanes y
familiares.

Parte del ciclo
de viday
muerte
(samsara).
Ineluctable,
indefectible.

Renacimiento.
Transmigracion
Nirvana: vacio.

Aseo.
Vestidos
nuevos.
Ataud de
madera (caja).

7 dias,
ceremonia de
transferencia de
METitos.

Monjes,
presencia
consoladora,
acciones
meritorias.

100 dias,
ceremonia de
transferencia de
ritos.
Incremento
fiestas difuntos.

Destino
inevitable, no
castigo.

Paso en camino
de vida

humana.

Intervalo
(barzajiyya).
Resurreccion.
Juicio final (as
s'a).
Gehenna/Paraiso.

Abluciones,
vestido blanco
inconsutil.

4 meses, 10 dias:
viudas.

3 dias: mujeres.
3 noches (recitar
Coran).

Recordar normas.
Oracional,
instructivo.

Prioridad, vida,
Nno memoria.
40 dias y en
aniversario.
Visitas al
cementerio en
fiestas y entre
semana.

Estar cerca de
Dios.
Expiacion de
pecados.

Resurreccion
(de justos).
Cielo e
infierno.

Lavado ritual.
Cogulla, chal
de oracion.

7 dias, 30 dias y
1 afio.

Consolador,
evocadora.

1 aflo,
inscripcion de
nombre.

Cada afio,
recitacion del
Kadish.

Yom kippur.

Paso a vida
eterna.

Purgatorio.
Resurreccion.
Cielo.
Infierno.

Vestidos
significativos.

9 dias.

Mediador,
encomendador

9 dias, 1 mes, 1
afio.

Fuente: Olmos, D. (2002). Diplomado de Tanatologia, AMTAC.
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Tras las afirmaciones anteriores, podemos concluir que, las creencias que comulgan
unas con otras, se agrupan y conforman las diferentes concepciones religiosas; los mitos
(representaciones simbolicas) sobre el origen de la muerte revelan que el hombre religioso
no puede pensarse sujeto a una condicion mortal injustificable, €l necesita creer en algo que

explique su finitud, y al mismo tiempo dé esperanza a su continuacion.

La religioén permite unificar la concepcion del mundo y de la realidad, luego entonces,
da sentido a la conducta de las personas y estructura significados en muchos aspectos de su
vida, y por su puesto, al porvenir de la misma; lo que la dispone, muy probablemente, a

enfrentar su enfermedad justamente a la luz de esa concepcion.
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1.3  La Muerte Hoy. Definicion

La muerte es el final y la finalidad de lo existente.

Es lo constitutivo de la vida misma.

MARTIN HEIDEGGER

La muerte es un acontecimiento, resultado de la incapacidad organica de sostener la
homeostasis; estar biolégicamente muerto significa que por lo menos el cerebro ha cesado
completamente de funcionar; remite a la pérdida irrevocable de las funciones vitales que tiene

como consecuencia la destruccion de todos los o6rganos y tejidos (Walter, 1997).

Ya desde planteamientos anteriores se consideraba que un cuerpo vivo e€s un cuerpo
limitado en su duracidn, que posee lo que denominamos vida y que estd sujeto necesariamente
a perderla, es decir, a morir. El ser humano como organismo que interactiia con el medio,
representa una alternancia continua de vida y muerte, de composicion y descomposicion, no
hay vida sin muerte, ni muerte sin vida; asi, con la edad ciertos cambios en los tejidos minan
su funcionamiento y acaban por conducir directamente a lo que llamamos una muerte normal,
o bien conducen indirectamente a la muerte, al hacerlo incapaz de resistir ante influencias
perjudiciales externas, como el caso de la enfermedad (Lamarck, Bernard y Weismann; en

Hernandez, 2006).

Es preciso decir, que la medicina se ha dado a la tarea de esclarecer este concepto bajo
distintas consideraciones y expone las siguientes distinciones de muerte segin el Diccionario

terminoldgico de ciencias médicas (1991, pags. 725-726):

e Accidental.- Muerte que llega antes del término natural de la vida, por enfermedad o
violencia exterior.

e Aparente.- Estado en el que la respiracion, circulacion, calor y otras manifestaciones
vitales son poco o nada perceptibles, el cual se observa especialmente, en la

sofocacion, ahorcadura, choque eléctrico y en los recién nacidos.
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e C(Cerebral.- Coma profundo irreversible sin respiracion espontanea, flacidez
generalizada, ausencia de respuesta a la estimulacion de los nervios craneales y
electroencefalograma isoeléctrico de varias horas de duracion.

e Local.- Muerte de una parte del cuerpo; gangrena.

e Molecular.- Ultimo término de un proceso catabolico.

e Natural.- La que resulta del debilitamiento progresivo de todas las funciones vitales.

e Real.- Cesacion definitiva de la vida, cuyo signo principal es la putrefaccion.

e Senil.- MUERTE NATURAL.

e Subita.- La que sobreviene repentinamente en un estado de salud o enfermedad de un
modo imprevisto.

e Violenta.- La que sobreviene tras agresion o violencia de forma accidental o

provocada.

La reflexion cientifica sefiala una utilidad o funcién de la muerte, expresada en términos de
ventaja selectiva basada en mecanismos de evolucion; lo cierto es que es un hecho definitivo,

irreversible y natural que promete alcanzar a cualquier ser vivo, entre ellos el hombre.
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1.4 ;Cuando un ser humano deja de vivir?

Deja mucho que desear la auténtica complejidad del ser humano, que alin siendo una
maravilla, no nos prepara siquiera para diferenciar de que lado de la linea estamos, binomio:
vida- muerte. Luego entonces, resulta increible y conflictivo que surjan estados en los que es
dificil determinar técnicamente en qué momento se ha producido la muerte, y que deban

someterse a discusion para decidir, segiin quién no lo experiencia, si es vida o no.

No es nuestra intenciéon exponer ampliamente los aspectos clinicos y éticos de los
procesos de los que se hard mencion (muerte cerebral, estado vegetativo), mas bien
pretendemos dadas sus definiciones y argumentos, exponer lo que segiin la medicina y la ley

entienden como muerte.

1.4.1 Consideraciones Médico Legales sobre el estado de muerte

Muerte cerebral

Ocurre muerte cerebral cuando el dafio rebasa el potencial de recuperacion del 6rgano y no
puede mantener la homeostasis interna del cuerpo, de tal modo que éste ultimo desarrollara, a
pesar de cuidados muy meticulosos, insuficiencia en la circulacion general. Ya que un cerebro
muerto no tiene la capacidad de recuperacion, aiin cuando el cuerpo tenga alguna funcién vital
como la funcion cardiaca y la funcion respiratoria con apoyo de ventiladores automaticos, una
vez que el Sistema Nervioso Central (hemisferios cerebrales y tallo cerebral) pierde

totalmente su funcion, se pierde la funcion del Sistema Nervioso Periférico también.

Los criterios clinicos, mas conocidos para determinar una muerte cerebral, es el de la
Escuela de Medicina de Harvard, establecido por un comité especial que incluia médicos,

tedlogos, abogados y filosofos (Pérez, 2003; www juridicas.unam.mx/invest/docen/docto/):

1. Coma sin respuesta: se refiere a un estado fisico y neuroldgico en que la persona
no tiene capacidad para relacionarse con su medio ambiente y en ocasiones, ni con

su medio interno, es decir, no escucha, no ve, no comprende, no siente, se
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encuentra en un estado de suefio profundo, y al mismo tiempo no tiene la
capacidad de sonar; no percibe sus necesidades bésicas (hambre, sed, orinar,
defecar, incluso de respiracion).

Apnea: denota la incapacidad de respirar de forma voluntaria, lo que conlleva a
emplear un ventilador automéatico que permita mantener la oxigenacidon sanguinea.
Ausencia de reflejos cefdlicos: se refiere a la incapacidad de la persona para
responder a estimulos de diferente modalidad.

Ausencia de reflejos espinales: la persona no responde, ni mueve los brazos o
piernas cuando se le aplica un estimulo doloroso.

Electroencefalograma isoeléctrico: es aquel en donde no se detecta ninguna
respuesta cerebral y las lineas que se registran son planas.

Ausencia de intoxicacion por drogas o hipotermia: debe descartarse los efectos de
sedantes que disminuyan la funciéon metabolica y cerebral en un grado importante,
asi mismo debe descartarse un estado de hipotermia profunda que puede provocar
que el metabolismo baje a tal grado que puede simular estar muerto.

Persistencia de estas condiciones al menos durante 24 horas para la seguridad de

que el diagnostico se realice con certeza.

Es importante sefialar que lo Uinico que puede darse en personas con muerte cerebral es la

respuesta automatica de la funcién cardiaca, lo que hace que todos los 6rganos del cuerpo, con

excepcion del cerebro, puedan mantener la vitalidad y ser utilizados para trasplantes. La

muerte cerebral significa un cerebro muerto (dador de vida e inercia al significado de vida) en

un cuerpo vivo.

De acuerdo a la Ley General de Salud titulo decimocuarto: Donacidn, trasplantes y

pérdida de la vida, capitulo IV, pérdida de la vida, articulo 344, se establece que la muerte

cerebral se presenta cuando existen los siguientes signos (www.diputados.gob.mx/leyes):

I. Pérdida permanente e irreversible de conciencia y de respuesta a estimulos

sensoriales;
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I1. Ausencia de automatismo respiratorio, y
III. Evidencia de dafio irreversible del tallo cerebral, manifestado por arreflexia
pupilar, ausencia de movimientos oculares en pruebas vestibulares y ausencia

de respuesta a estimulos nociceptivos.

Se debera descartar que dichos signos sean producto de intoxicacion aguda por narcéticos,

sedantes, barbitlricos o sustancias neurotropicas.

Los signos sefialados en las fracciones anteriores deberdn corroborarse por cualquiera

de las siguientes pruebas:

I. Angiografia cerebral bilateral que demuestre ausencia de circulacion cerebral,
I1. Electroencefalograma que demuestre ausencia total de actividad eléctrica

cerebral en dos ocasiones diferentes con espacio de cinco horas.

Asi mismo, se menciona en el mismo capitulo, articulo 345, que no existira impedimento
alguno para que a solicitud o autorizacion de los familiares, se prescinda de los medios

artificiales.

Estado vegetativo

Se diagnostica cuando existen lesiones cerebrales muy graves y sin embargo, se mantienen las
funciones cardiovasculares, respiratorias, renales, termorreguladoras y endocrinas, asi como la
alternancia suefo-vigilia; aunque las personas que se encuentran en tal estado no muestran
ningln tipo de contacto con el medio externo y ninguna actividad voluntaria, mantienen la

funcion respiratoria, sin ningun tipo de asistencia mecanica.

Las caracteristicas clinicas pueden resumirse de la siguiente forma: presentan
incontinencia de ambos esfinteres, y a pesar de que tienen movimientos oculares, éstos son
carentes de intencidon e independientes de los estimulos; no se observa ninguna actividad
motora de caracter voluntario o intencional, se observan algunos movimientos espontaneos

como masticar, rechinar los dientes, gruiiir, gemir, chillar, chupar, lagrimear, pero sin relacién
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alguna con estimulos. Dado lo anterior, el diagnostico del estado vegetativo exige una
observacion muy detallada y persistente ya que obliga a descartar cualquier tipo de actividad

que suponga intencion o contacto con el medio externo.

Criterios diagnosticos del estado vegetativo (Grau, 2004):

1. El paciente no presenta evidencias de estar consciente de si mismo o del medio.
Puede presentar aperturas oculares espontaneas.

2. No puede establecerse comunicacion escrita o auditiva entre el paciente y el
examinador. El paciente no sigue los estimulos visuales, aunque
ocasionalmente puede aparecer un cierto seguimiento. No hay respuesta
emocional a los estimulos verbales.

3. No existe lenguaje comprensible o vocalizacion de palabras.

4. Ocasionalmente, el paciente puede sonreir, fruncir el entrecejo o gritar, pero sin
relacién con ningun estimulo.

5. Los ciclos de sueo y vigilia se conservan.

6. La actividad refleja del tronco cerebral y de la médula espinal es variable. Los
reflejos primitivos, como la succion, el hociqueo, la masticacion y la
deglucion, pueden estar conservados. La reactividad pupilar a la luz, los
reflejos oculocefalicos, los reflejos de prension y los reflejos tendinosos
pueden estar presentes.

7. La presencia de conductas o movimientos voluntarios, aunque sean
rudimentarios, es un signo de cognicién y es incompatible con el diagnostico
de EVP. No hay actividad motora sugestiva de conducta aprendida o imitativa.
Pueden observarse movimientos rudimentarios (como de retirada o posturales)
frente a estimulos nociceptivos o desagradables.

8. La presion arterial y las funciones cardiocirculatorias habitualmente estan

indemnes. Existe incontinencia urinaria y fecal.
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La recuperacion que se obtiene es muy limitada, con grandes secuelas residuales y una calidad
de vida infima, y aunque efectivamente, se han descrito casos aislados de recuperacion se
insiste en que la recuperacion obtenida es siempre minima, y persiste una gran afectacion de

la conciencia.

Las situaciones expuestas, conducen directamente a valorar, més que s6lo estados del
organismo, situaciones decisivas sobre la vida. Emplear o no los medios que mantengan a
toda costa el funcionamiento del cuerpo, o bien, conservar la vida cuando se encuentra en un
estado de enfermedad cronico degenerativo o terminal; son acontecimientos que la eutanasia

podria solucionar, una opcidn que resulta al mismo tiempo que viable, controvertida.

Se ha dicho que la eutanasia, revela paraddjicamente el poder y la impotencia del
hombre, el poder de dar muerte, ante la impotencia de superar el dolor, la soledad y la
angustia. Del griego eu, bueno y thanatos, muerte, sugiere la accion positiva y directa que por
motivos de piedad provoca la muerte de un enfermo moribundo, desahuciado o con grave
deformacion permanente, con o sin la peticion o consentimiento expreso de la victima (Pérez,

2003).

Ciertamente requiere de una valoracion profunda y extensa que mucho tiene que ver
con el sentido otorgado a la vida y a las condiciones en las que vive la persona, cuestiones
¢éticas que resaltan los valores sobreponiendo la vida ante todo como sagrada e intocable, o
bien, la vida que toma valor segiin quien se lo da, el significado y sentido que tienen y segun
las circunstancias pueden justificar la terminacion de ésta. No obstante, dicho entendimiento
es de caracter subjetivo, por tanto, sera el criterio legal quién marque la pauta de actuacion y

delimite claramente cuando una persona estd legalmente muerta.
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1.4.2  Legislacion de Muerte

Existen dos criterios para la determinacion de la muerte: el criterio cardiopulmonar que
requiere el cese irreversible de las funciones circulatorias y respiratorias, y el criterio cerebral
que requiere el cese irreversible de las funciones del cerebro y tronco cerebral. Las leyes
federales y estatales requieren que los hospitales formulen politicas y procedimientos basados
en las leyes vigentes para validar la muerte, identificar posible donantes y cuidar el cuerpo
después de la muerte (Potter y Perry 2003). Tras la muerte de una persona, los cuidados deben
centrarse en las necesidades de la familia, son los médicos y las enfermeras quienes por ser
mediatos a la situacion deben brindar atencion con dignidad y sensibilidad, no obstante, es el
psicologo, el especialista encargado de intervenir ya que cuenta con las bases y preparacion

precisa para ofrecer la atencidon adecuada y optima.

Al referir la muerte desde el punto de vista médico, nos remitimos también a una serie
de consideraciones de tipo legal ya que, todos los aspectos de la vida o de la muerte estan
afectados por la reglamentacion legal. En México de acuerdo al articulo 343 de La ley
General de Salud, en el Titulo y Capitulo antes mencionado, la pérdida de la vida ocurre

cuando (www.diputados.gob.mx/leyes):

I Se presente la muerte cerebral, o

I Se presenten los siguientes signos de muerte:
a. La ausencia completa y permanente de conciencia,
b. La ausencia permanente de respiracion espontanea,
c. La ausencia de los reflejos del tallo cerebral, y

d. El paro cardiaco irreversible.

La muerte es un acontecimiento natural que pasa a ser hecho juridico cuando, a partir de ella,

surgen derechos, facultades, deberes, obligaciones, y responsabilidades para las personas.
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Tras la “vasta” lista de definiciones que parecen delimitar y cubrir perfectamente el proceso
en cuestion, cabe oportunamente la reflexion de la problematica que surge, de lo aquello

meramente humano, la fatalidad que para algunos representa, la pérdida de la vida.

Evidentemente para muchos, una explicacion cientifica, por supuesto real y necesaria;
resulta escueta y carente de sentido, no bastando para responder a la interminable serie de
preguntas, que no hacen mas que confundir la mente de quien sufre la pérdida; ni acalla el
dolor de la ausencia, ni calma el sufrimiento emocional, no promete mas que una realidad
dolorosa que algin dia se tiene que aceptar, luego entonces, cabe muy oportunamente, la

posibilidad de recurrir a otras explicaciones de caracter subjetivo.




Capitulo Segundo

ENFERMEDAD Y MUERTE
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La enfermedad es una parte intrinseca de todos los seres vivos; el grado de enfermedad y los
procesos regenerativos ante ésta, varian de acuerdo a la complejidad somatica de cada ser
vivo. Nos parece innegable que en la actualidad enfermar es una de las condiciones mas
temibles para el ser humano, pese a que anteriormente, las enfermedades eran poco o nada
curables y se asumian junto con el dolor, como caracteristicos de la condiciéon humana.
Ciertamente, la construccion social lleva de alguna manera al arraigo de perspectivas que
encauzan estilos de vida y significados de la misma, se matizan distintamente y lleva a
asumir, a la mayoria de las personas que han sido testigos de un proceso de enfermedad, esta
situacion como meros espectadores, lo que lleva directamente a la negativa de tales

condiciones de vida.

Castigo divino, epidemias, peste, infecciones, habitos alimentarios o estilos de vida
inadecuados, predisposicion genética, condiciones ambientales contaminantes e insalubres,
diversos factores psicoldgicos; son algunas de las razones a las que se les ha atribuido o se
sabe con certeza, la enfermedad de una persona. Evidentemente la comprension de tal hecho
ha cambiado y toma vertientes nuevas. Pretendemos abordar algunas posturas que explican
tanto el estado de salud como de enfermedad y posteriormente, sefialaremos cuestiones
médicas sobre el cancer y la leucemia y daremos indices de mortalidad en nifios debidos a

estas causas.

2.1 Enfermedad y Salud

El ser humano, en su particularidad, tiene la forma mas complicada de enfermar, ya que, entre
otras cosas, hace una interpretacion personal del dolor y lo convierte en una sensacion
consciente que lo lleva a “padecer”, reconocer el dolor propio, el de otros y a ser empatico
con el sufrimiento (Martinez, 2006). En el proceso de enfermedad la preocupacion principal
suele ser la disfuncion y el sufrimiento pero generalmente suele interpretarse como un proceso
temporal, ya que tendemos a pensar que una enfermedad que nos aproxima a la muerte le

puede ocurrir a otro, pero no a uno mismo; luego entonces, se aprecia como un mal momento,




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

una descompostura del organismo que en manos de los expertos, profesionales de la salud

tiene una solucion total o parcial (Mayer, 2006).

La muerte como efecto extremo de la pérdida de la salud, segin sefialan Chico e
Hidalgo (2004) es uno de los fendmenos basicos de la dindmica demografica y un indicador
de las condiciones de salud de una comunidad. En la actualidad se alcanzan cifras exageradas
de casos nuevos como los 39 789 594 reportados por el Centro Nacional de Vigilancia
Epidemiologica y Control de Enfermedades (CENAVECE) en el afio 2006 s6lo por fuente de
notificacion (http://www.dgepi.salud.gob.mx). Las personas sufren, se viven en el dolor, en la
angustia y el sufrimiento, y mueren por enfermedades que parecen multiplicarse en numero, y
quiza en tipos, en tiempos relativamente cortos; como es evidente las estadisticas muestran el

alarmante nivel de morbilidad en nuestro pais.

Pero ;qué es aquéllo que entendemos conceptualmente por salud y enfermedad?,
George Alleyne director de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) incluye en su
mensaje de Promocion de la Salud en las Américas, en 2001, conceptualizaciones con las que
han tratado de esclarecer el tema sobre salud, y cada una de ellas aporta elementos que

comulgan entre si, y de las cuales haremos mencion (http://www.paho.org/):

e De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS): “la salud es un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades” (pag. Xi).

e Segun sefiala Sigerist (1946) “una persona sana es un ser humano con un buen
equilibrio corporal y mental y bien adaptado a su medio fisico y social. Ejerce
pleno control de sus facultades fisicas y mentales, puede adaptarse a los
cambios ambientales siempre y cuando no sobrepasen los limites normales, y
contribuye al bienestar de la sociedad en la medida de sus posibilidades. Por
lo tanto, la salud no es sencillamente la ausencia de enfermedad; es algo
positivo, una actitud alegre hacia la vida y la aceptacion entusiasta de las

responsabilidades que la vida impone a la persona” (pag. Xi).
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e Por su parte, Fritjof Capra (1983) dice “la salud es un estado de bienestar que
surge cuando el organismo funciona de una cierta forma” esto es, “los
diversos sistemas estan en un equilibrio dinamico que abarca los aspectos
fisicos y psicologicos del organismo, asi como su interaccion con su medio

natural y social” (pag. Xii).

Lo contrario a salud, enfermedad. Segin el Diccionario terminolégico de ciencias médicas

2 b
(1991) se entiende como una “alteracion o desviacion del estado fisiologico en una o varias
partes del cuerpo, de etiologia en general conocida, que se manifiesta por sintomas y signos

caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos previsible” (pag. 362).
Una definicion similar de salud y enfermedad subrayan Dethelfsen y Dahlke (1993):

“cuando el pulso y el corazon siguen un ritmo determinado, la
temperatura corporal mantiene un nivel constante, las
glandulas segregan hormonas y en el organismo se forman
anticuerpos...cuando las distintas funciones corporales se
conjugan de un modo determinado se produce un modelo que
nos parece armonioso y lo llamamos salud. Si una de las
funciones se perturba, entonces el conjunto se rompe y

hablamos de enfermedad” (pags. 17-18).

La salud ademas, es uno de los derechos fundamentales del ser humano y aunque la mayoria
de las personas saben qué se siente al estar sano, los esfuerzos por definirla conceptualmente,
resultan limitados, pareciera imposible dar una definicidon precisa puesto que es una
experiencia, en cierta medida, subjetiva dada la interpretacion que cada persona elabora sobre
¢ésta. Es asi, como es posible pensar que en condiciones similares las personas no enferman o
bien desarrollan enfermedades diferentes, o ain teniendo predisposicion genética, no se

desencadena ningun tipo de padecimiento grave.
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Y es que el desequilibrio es atribuido, aparte de caracteristicas particulares del
organismo, al manejo de las propias experiencias y emociones del individuo; anteriormente se
consideraba que un agente externo producia la enfermedad, ahora se sabe que ademas de éste,

intervienen otros aspectos.

Un ejemplo de lo anterior lo plantean Dethelfsen y Dahlke en el mismo afio, y sefialan
precisamente que la informacion que emite la conciencia, se hace visible en el cuerpo. Esto
es, la polaridad del ser humano como parte de su naturaleza, conlleva a la aceptacion y al
rechazo de si mismo; la parte aceptada se traduce en la conducta y es asumida
conscientemente, el polo rechazado pasa a la sombra -todo lo que no se quiere ser, lo que no
se quiere admitir en la identidad, lo negativo; aquello que se repudia- entonces bien, en el
cuerpo se expresa aquél rechazo, pretendiendo avisar de una anomalia, una afectacion en la

vida de la persona.

La enfermedad resulta ser, un estado que revela que el individuo, en su conciencia, ha
dejado de estar en orden o en armonia, representa la pérdida del equilibrio interno, y el
sintoma es la sefial que reporta que algo falla, un defecto, una falta que interrumpe la
continuidad de la vida diaria. Siendo asi, el sintoma atrae el interés y la energia debido a que
impide la vida normal y produce una molestia. Lograr la curacion no resulta de la eliminacion
de la molestia, mas bien significa aproximarse a la plenitud de la conciencia, incorporando lo
que falta: la sombra, como parte de uno mismo; ya que un sintoma siempre es una parte de

sombra que se ha introducido en la materia.

De cierto modo no es totalmente nueva esta perspectiva, ya Freud (1973) hablaba de la
represion, mecanismo que llevaba al yo a desviar la descarga de excitacion (pulsion) -
propuesta en el ello- por los mandatos del super-yo, el sintoma aparecia como un signo y un
sustitutivo de la inlograda satisfaccion de un instinto, traducido en diferentes manifestaciones.
La hipdtesis psicoanalitica de los trastornos psicosomaticos se inicia con la observacion de
Freud en las mujeres histéricas, llego a la conclusion de que fuerzas psiquicas inconscientes

causaban auténticos sintomas, la energia que se libera por una emocioén inconsciente, no se
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expresa de la forma apropiada y por lo tanto es orientada hacia el interior del propio

organismo y dafia algun sustrato fisico.

Algunos otros factores psicologicos relacionados con la enfermedad los sefalan
Rodriguez y Frias (2005) se piensa que el organismo responde a situaciones de emergencia
con ciertos cambios en su fisiologia total, en la creencia de dichos correlatos fisiologicos de la
conducta, los estados emocionales activan funciones orgéanicas que pueden dar lugar a
alteraciones fisicas importantes. También los pensamientos, creencias o interpretaciones de
una persona, representan fuentes principales de trastornos psicologicos, se subraya que las
creencias positivas producen emociones positivas y las creencias negativas producen
emociones negativas; resultado de esta ultima afirmacion son los efectos directos en el
funcionamiento organico: asumir una situacién positivamente se asocia con la inmunidad a la
enfermedad y recuperaciones rapidas en caso de enfermedad, mientras lo negativo con

resultados devastadores.

Asi mismo, se considera que las caracteristicas de personalidad desempenan
igualmente un papel importante en el estado de equilibrio de la persona, como por ejemplo:
(1) los conflictos entre los deseos y miedos de la infancia, pueden activar mecanismos de
defensa como la represion y la negacion, y formar tipos de personalidad cuyas actitudes
repercuten posteriormente en la salud; (2) los rasgos, es decir, aquellas regularidades o
consistencias en la conducta de las personas; (3) los estilos comportamentales, es decir, los
modos caracteristicos de responder a diferentes situaciones y (4) las expectativas y actitudes:
pesimista y optimista que potencialmente pueden repercutir en la percepcion y forma de

afrontar la enfermedad.

Asi mismo, se consideran influyentes los desdrdenes afectivos como la depresion, y el
factor psicologico mas relacionado con la salud, el estrés — éste Ultimo comprende un
estimulo fuente de estrés o estresor, una respuesta a nivel conductual, emocional y fisico, y la
perspectiva de la persona sobre el estimulo y la respuesta; el nivel de estrés depende de la

forma de afrontamiento y percepcion del mismo mas que del mismo factor estresante.




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

Por otro lado, Galan, Blanco y Pérez (2001) sefalan la existencia de aspectos
psicosociales del enfermar que definen una serie de derechos y deberes que la sociedad
occidental adjudica a los enfermos, asi, éstos tienen derecho a ser absueltos de las
responsabilidades sociales habituales y a no ser considerados responsables de la situacion
que estan viviendo. De la misma manera, los enfermos estan obligados a considerar su
estado como indeseable (y por tanto, desear mejorar) y a buscar ayuda profesional y
cooperar con ella en el proceso de curacion. En si, la conducta de enfermar podria ser
conceptualizada de cuatro maneras: (1) como una disposicion estable de las personas a
responder de una forma determinada ante la enfermedad; (2) como el resultado de la
interaccion entre variables personales y sociales en el ambito del enfermar, que van a
determinar el significado proporcionado a éste; (3) como una consecuencia de la
organizacion y estructura del sistema sanitario en cuanto determinantes de la respuesta del

enfermo, (4) como el resultado de un proceso de atribucidn en torno a la salud-enfermedad.

Shuman (1999) por oro lado, menciona que existen dos acontecimientos
fundamentales para dar forma a la experiencia de enfermedad: la decision de buscar ayuda y
la recepcion de un diagndstico. Asi los pacientes, médicos, la familia y la cultura construyen
conjuntamente las realidades de la enfermedad y la asistencia al margen de las experiencias
psicobioldgicas de la persona enferma, de tal forma que las personas construyen su propio

mundo cuando se les diagnostica una enfermedad.

Lo precedente pues, nos permite hacer la breve conclusion de que existen distintas razones
que llevan al cuerpo a enfermar, a mantener ciertas conductas que demuestran dicho estado, y
a responder de formas especificas ante tal situacion; distintas porque no podriamos reducir al
ser humano a una sola causa, esto es, hay procesos que operan simultdneamente en nuestro
organismo, en nuestra psique, en nuestra ontogenia, en nuestra historia social. Lo que
definitivamente es cierto, es que las personas otorgamos un valor intrinseco a la salud, porque
permite trabajar y disfrutar del tiempo libre, permite una forma de vida estable y
potencialmente la realizacion personal en cualquier nivel, luego entonces, la idea de la pérdida

de la salud irreversible, genera indudablemente reacciones a nivel psicolégico.
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2.1.1 Enfermedad Terminal. Ruptura y Desesperanza.

“Esperar que murieras era morir despacio,
estar goteando del tubo de la muerte,
morir poco, a pedazos”.

JAIME SABINES

Resulta arduo siquiera pensar en cumplir un bienestar total y permanente, Yy
desafortunadamente durante el proceso de una enfermedad no siempre se hace frente a un
padecimiento curable o controlado; muchas personas son diagnosticadas en periodos
avanzados de la enfermedad y cuando el prondstico de ésta, la figura como incurable, se ubica
entonces en una etapa intermedia o avanzada. La enfermedad para algunas personas, en estos
casos, resulta una situacion en donde recuperar el tan mencionado equilibrio interno y el

proyecto de ser feliz, ya es una gracia inalcanzable.

Y es precisamente esta ltima etapa, la que incluira a la denominada fase terminal, es
decir, cuando el padecimiento es irreversible, progresivo, sin respuesta al tratamiento
especifico, con sintomas multifactoriales y bajo un prondstico de vida limitado, que de forma
empirica se considera no mayor a seis meses. La situacion de enfermedad terminal vislumbra
un diagnostico reconocido que finalizard con la evidencia de una falla organica multiple, lenta
o rapidamente progresiva y por la que probablemente el paciente morira (Lara y cols., 2006;

Mayer, 20006).

Es importante puntualizar la diferencia que existe entre la persona llamada enfermo
terminal y la persona reconocida como enfermo en fase terminal. El primer caso, se designa
cuando una persona recibe el diagndstico de un padecimiento por el que posiblemente vaya a
morir en un tiempo relativamente corto; por otro lado, se distingue como enfermo en fase
terminal a la persona desahuciada, casi al borde de la muerte y quien mas que tratamientos
curativos, necesita cuidados paliativos, en esta etapa el paciente carece de posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento, padece numerosos sintomas intensos, multifactoriales
y de gran impacto emocional (Pefiacoba; Ferndndez; Morato; Gonzalez; Lopez, y Moreno,

2004).
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Mayer (2006) menciona la presencia de multiples sintomas en la fase terminal; el
sintoma doloroso se presenta hasta en poco mas del 80% de los enfermos,
independientemente del diagnostico. Tanto la intensidad como la calidad del dolor, solo
pueden ser descritas por la persona que lo padece y €ste no se limita al aspecto organico, sino
que abarcan desde la experiencia personal de quien lo sufre, hasta la forma en la que la

evidencia del sintoma afecta a los familiares y al personal de salud.

Tanto el paciente como la familia presentan desesperanza, tristeza, duelos
anticipatorios y depresion ante el deterioro fisico; los pacientes que se reconocen en etapa
terminal, junto con su familia, buscan con mayor frecuencia tratamientos alternativos. No
obstante, también muestran tranquilidad, calma y sensacion de satisfaccion; prueba de ello es
que pongan en orden pensamientos y pendientes con la finalidad de evitar problemas

posteriores (Alvarado, 2004).

El impacto que desencadena el cancer, desde el momento del diagndstico, se
manifiesta en una serie de reacciones y trastornos psicoldgicos y psiquiatricos, las cuales
dependen de la localizacion y evolucion de la enfermedad, de los tratamientos oncologicos, de
las caracteristicas personales de cada paciente, de sus mecanismos de afrontamiento, estadio,
estilo de vida y rol familiar; se presenta pues ansiedad generalizada, depresion, reacciones
somaticas y disfuncion familiar, entre otras, los aspectos psicologicos seran comentados en el

siguiente capitulo.

Valorando lo citado en lineas anteriores, recordemos que el concepto de enfermedad
percibido por el paciente y su familia se encuentra fuertemente arraigado a su contexto
cultural, y el céancer sigue siendo en nuestro pais una enfermedad que se asocia
inmediatamente a la idea de muerte. Desde luego, recibir el diagndstico de enfermedad
terminal puede generar reacciones y expectativas pesimistas, Peird; Corbellas; Camps;
Sanchez; Godes; D’Ambra y Blasco (2006) hacen alusiéon a un concepto que engloba las
consideraciones que deben tenerse en el momento de comunicar el diagnostico y lo define

como verdad soportable, el cual infiere que la informacidon debe adaptarse a las necesidades
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del paciente, y aquello que el paciente quiere saber, proporcionar informacion clara y con
respeto; pese a que una de las dificultades de esta concepcion radique en la complejidad para

conocer en realidad al paciente.

En complemento a esto ultimo, Pérez (2003) sefiala que la expresion “derecho a morir
con dignidad” puede entenderse como los derechos del enfermo terminal, lo cual va més alla
de solo atenuar las molestias fisicas, es decir, se pretende ofrecer a la persona una ayuda y
acompafiamiento integral, ¢ incluir, de ser posible, la aceptacion serena de la muerte y su

sentido trascendente.

“velar para que todos los enfermos tengan al posibilidad de
prepararse psicologicamente a la muerte y proveer la
asistencia necesaria, recurriendo al personal que los trate
(médicos, enfermeras), asi como a psiquiatras, ministros de
los diferentes cultos y asistentes sociales especializados,
quienes deberan gozar de la informacion necesaria para

discutir de estos problemas con los enfermos cuya vida toca

su fin” (pag. 267).

Menciona que con esto se busca brindar ese acompanamiento integral tomando la cortesia, el
trato humano y el respeto a la libertad para rechazar el tratamiento o abandonar el hospital.
Asi mismo, destaca los siguientes derechos del moribundo: derecho a no morir solo, de ser
aliviado en su dolor, a no ser engafiado, a conservar un sentimiento de esperanza, a ser

cuidado por personas sensibles, motivadas y competentes, y a morir en paz y con dignidad.
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2.2 Cancer. Consideraciones Médicas

El cancer es una enfermedad cronico-degenerativa que provoca un alto deterioro a nivel
interno y externo, y resulta ser una de las enfermedades que mas temor despierta en las
personas debido a, como ya mencionamos, las connotaciones culturales negativas que se le
atribuyen y a los significados simbdlicos que provoca frecuentemente: muerte, dolor,
sufrimiento, abandono, desfiguramiento, soledad, desamparo, incurabilidad, dependencia,
impotencia, desesperanza, pérdida del control, alteracion de las relaciones interpersonales y
desastre econdémico. Es por ello que en definitiva, afecta y se ve afectada por las esferas fisica,
psicolédgica y social, y se aborda cada vez de manera mas sistemdtica desde aproximaciones

multi, inter y transdisciplinaria.

Tenaza o cangrejo

v

Etimologia de la palabra Cancer

Destruye, devora, carcome

v

Cancer = muerte

Existen multiples factores que determinan el desarrollo de tumores malignos, pero al menos
tres grupos se relacionan con la mayoria de ellos: el tabaquismo, algunas infecciones y la
dieta. Recientemente en el mundo se diagnostican cerca de 10 millones de personas con algiin
tipo de cancer y un poco mas de la mitad de ellos muere (Esquivel y Lopez, 2001). Segin
datos de la OMS (http://www.paho.org/Spanish/) las causas del cancer van desde factores
genéticos (como mutaciones en los genes), agentes externos (quimicos, fisicos -radiacion
ultravioleta e ionizante- y biologicos —virus del papiloma humano y el virus de la hepatitis B),

factores alimentarios (por deficiencias, sobrepeso y obesidad), ocupacién (sometido a
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situaciones de riesgo), contaminantes en aire y agua (desechos toxicos) hasta los servicios

médicos y de asistencia (como rayos X o farmacos).

Velazquez; Garcia; Alvarado y Angeles (2007) subrayan que dicha patologia ademas de
ser grave es muy compleja, con una evolucion y pronostico dependientes de la etapa de
presentacion, pero con fundamentos bioldgicos comunes, el comportamiento de la célula
cancerosa es distinto al de la célula normal, la caracteristica fundamental de dicha célula, es la
pérdida de capacidad para controlar su crecimiento y division, de tal forma que se dividen
cuando y en donde no deberian hacerlo, dando como resultado, su proliferacion
desorganizada, siendo capaz de invadir los tejidos circundantes y diseminarse a distancia a

otros puntos del organismo formando un tumor (metastasis).

Siendo asi, se considera que en cualquier parte del cuerpo pueden originarse grupos de
células que proliferen de un manera anormal, aquellos tumores que no pueden invadir los
tejidos vecinos y permanecen estrictamente localizados reciben el nombre de tumores
benignos, los que se diseminan desde el lugar de origen y pueden alcanzar el torrente
sanguineo y el sistema linfatico se denominan tumores malignos o canceres. La OMS (2004),

ofrece un esquema que ilustra las etapas tipicas del desarrollo del cancer:

Células Céancer E”m,pr”m's” Metéstasis
Displasia Carcinoma T de nddulos di
Sanas < -t <> invasivo | jinfaticos & Oistante
localizado regionales

Todas estas alteraciones son consecuencia de las lesiones genéticas que producen
desordenes en la expresion de los genes o en su funcién bioquimica; Pacheco y Madero

(2003) ofrecen una explicacion detallada a este respecto:
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“la investigacion a nivel molecular de las alteraciones genéticas
de las enfermedades neopldsicas ha permitido conocer la
existencia y localizacion de una serie de genes criticos en el
desarrollo del cancer...el descubrimiento de los oncogenes fue el
resultado del estudio de la biologia molecular de los retrovirus
oncogéenicos, los retrovirus almacenan su informacion genética
en una molécula de dacido ribonucleico (ARN)...cuando un virus
oncogénico infecta una célula, el ARN del virus se transforma en
acido desoxirribonucleico (ADN), la integracion del ADN del
virus en el genoma de la célula huésped hace posible que el

material genético virico pueda afectar al crecimiento celular”

(pag. 109) .

Ya que no entraremos en explicaciones a fondo, sobre la constitucion bioquimica de dicho
virus, sugerimos al lector interesado, hacer la consulta directa del articulo publicado por

dichas autoras “Oncologia pediatrica” (ver referencia).

Los tipos de cancer se encuadran en tres extensos grupos: carcinomas, sarcomas y
leucemias; los carcinomas se originan en los epitelios, capas de células que recubren la
superficie del cuerpo y tapizan las diferentes glandulas; los sarcomas se originan en las
estructuras de sostén como el tejido fibroso y los vasos sanguineos y las leucemias tienen su
origen en las células hematopoyéticas de la médula 6sea y de los linfodos (Diccionario de

medicina, 2000).

Nos concierne precisar este ultimo grupo, pero antes de pasar a su definicion
retomaremos algunos puntos necesarios para lograr brindar una mejor atencion a la persona

que padece cancer.
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2.2.1 Recomendaciones para mejorar la prdctica en la atencion del paciente con cancer

Segun senala la CONAMED, son los siguientes aspectos los que deben considerarse en el

trabajo con personas que han sido o seran diagnosticadas con la enfermedad de céncer.

(http://www.semeo.org.mxgaceta/julio0316conamed):

1. Conservar una estrecha relacion con el paciente y mantener una actitud positiva.

Ponerse en lugar del paciente y no juzgar prematuramente sus reacciones.
No discriminacion (social, de etnia, de género y/o cultural).

Ser tolerante y mostrar interés en su padecimiento.

Mostrar una actitud positiva.

Mantener la confianza del paciente y sus familiares.

2. Comunicar permanentemente al paciente y sus familiares.

Dialogar con el paciente sobre su enfermedad y hacerlo participe del manejo
integral.

Hablar siempre con un lenguaje entendible.

No informar s6lo lo negativo.

El diagnoéstico debe ser discutido primero con el paciente, cuando el caso lo
permita.

Evitar falsas expectativas sobre el prondstico de su enfermedad.

Explicar el beneficio de un tratamiento convencional.

Informar sobre efectos secundarios al tratamiento y sobre el pronostico.
Informar sobre los riesgos potenciales de cancer en los familiares del paciente.

No dar noticias fatalistas.

3. Establecer un diagndstico y tratamiento oportuno.

No demorar injustificadamente la atencion.
Utilizar protocolos diagnosticos y terapéuticos probados, tomando en cuenta
las condiciones clinicas de cada paciente.

Fomentar la atencion especializada y multidisciplinaria.
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4. Integrar un expediente clinico completo del paciente con cancer.

El expediente clinico es un documento legal.
Documentar en el expediente clinico todas las acciones médicas realizadas por
el personal de salud.

Todas las acciones médicas deben estar firmadas por el médico responsable.

5. Elegir el momento y sitio adecuados para dar a conocer un diagnostico de cancer.

Elegir el sitio adecuado con privacidad, para discutir el diagnostico con el
paciente y/o sus familiares.

No mentir al paciente y ser muy claro.

No se debe dar un diagnéstico como definitivo de céancer, hasta tener la
confirmacion histopatologica de enfermedad maligna.

Evitar consultas por teléfono, radio, carta e internet.

6. Asegurar el entendimiento y aceptacion de los procedimientos diagndsticos y

terapéuticos propuestos a través de un consentimiento informado especifico.

Solicitar el consentimiento del paciente para recibir tratamiento acordado.
Obtener la firma del consentimiento informado para procedimientos
diagndsticos riesgosos.

Verificar que el consentimiento informado contenga la informacion que

explique el procedimiento al que se va a someter al paciente.

7. Ejercer una practica clinica con bases éticas y cientificas.

Sélo actuar cuando se tiene la capacidad reconocida y se cuenta con la
especialidad y la certificacion correspondientes.

Evitar practicas inspiradas en charlataneria.

No simular tratamientos.

En caso de que el paciente solicite una segunda opinion, asegurarse de que sera
atendido por un médico certificado.

Mantener actualizacion médica permanente.
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8. Asegurar al paciente una atencion integral, continua, resolutiva y rehabilitatoria.

Conocer la capacidad instalada de la unidad de salud donde se pretende dar la
atencion médica.

Informar al paciente y su familia sobre la capacidad instalada de la unidad de
salud.

Referir a otro centro de especialidad cuando no se le garantice seguridad al
paciente en las instalaciones.

Preferir cuando sea, posible centros oncologicos calificados y/o certificados.

9. Atencidn especial al paciente en fase terminal.

Atencion especial del manejo del paciente en fase terminal.
Procurar la mejor calidad de vida posible.

Controlar el dolor.

Tratamiento psicoldgico especializado.

Apoyar la atencion domiciliaria en la medida de lo posible.
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2.3  Infancia y Leucemia

Generalmente, el riesgo de morir en los nifios depende de las condiciones de vida de la
poblacion, en lo concerniente a recién nacidos las tasas de mortalidad van entre 80 a 100
muertes por mil nacidos vivos y estan estrechamente relacionadas con la insuficiencia de los
servicios publicos: distribucion desigual de los beneficios del desarrollo econdémico, poca o
nula participacion de la poblacion en los cuidados de atencion a la salud e inadecuadas
costumbres alimentarias de la poblacidon, y es que aunque la mortalidad infantil en estas
décadas ha disminuido de acuerdo a las tendencias observadas, el riesgo en la salud se refleja

en la desigualdad en la poblacion (Chico e Hidalgo, 2004).

En la actualidad no s6lo agentes como los anteriores se ligan a causas de mortandad
infantil, ni tampoco ésta ultima se reduce a menores de un afio de edad; es decir, existen
causas que llevan a los niflos a enfermar en distintas edades, y es precisamente toda esta serie
de factores de riesgo los que atentan contra la salud y que van incrementando los indices de

morbi-mortalidad como lo es en el caso de la leucemia.

Leucemia viene del griego kytos, cavidad, y haima, sangre; se entiende como un
padecimiento neoplésico de los 6rganos formadores de células sanguineas (hematopoyéticas),
caracterizada por la proliferacion anormal, maligna e indefinida de leucocitos en la médula
Osea y sangre periférica (Diccionario Terminologico de Ciencias Médicas, 1991) esto refiere
una enfermedad tumoral hematoldgica de causas no bien conocidas (hereditarias, infecciosas,
exposicion a ciertos toxicos o radiaciones), en la que la transformacion de dichas células llega

incluso a la metéstasis (extension a otros 6rganos).

En general las células leucémicas se dividen con ciclos celulares mas largos y se
acumulan como consecuencia de un enlentecimiento en la apoptosis (muerte celular
programada). Las células hematopoyéticas normales son desplazadas por las tumorales y se
reducen los gldbulos rojos, los leucocitos y plaquetas circulantes, fendmenos a los cuales se
deben la mayor parte de manifestaciones clinicas de las leucemias (hemorragias, anemia,

infecciones, etc.). Ademas, las células malignas proliferan e invaden el tejido linfoide
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aumentando el tamafio de los ganglios y el bazo; por la sangre periférica, pueden llegar asi a
todos los tejidos -sistema nervioso, piel, aparato digestivo y circulatorio, etc. (Diccionario de

Medicina, 2000).

Las leucemias se denominaron originalmente agudas o cronicas en funcién de la
esperanza de vida, pero en la actualidad se clasifican segun la madurez celular, de tal modo
que las leucemias agudas constan de poblaciones celulares predominantemente inmaduras

(generalmente blastos) mientras las leucemias cronicas de formas celulares mas maduras.

Asi, dependiendo de la estirpe celular afectada, se puede hacer la distincion de
Leucemias Crénicas y Leucemias Agudas, éstas ultimas divididas en Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA) y Mieloblastica Aguda (LMA). No pretendemos tratar todos los tipos de modo
exhaustivo, pero nos esforzaremos por abordar de manera clara aquéllos que presentan mayor

incidencia en la poblacion infantil (LLA y LMA).

2.3.1 Leucemias Agudas

Forma de leucemia en general rapidamente progresiva, que se caracteriza por la sustitucion de
la médula 6sea normal, por células blasticas de un clon originado en la trasformacion maligna
de una célula madre hematopoyética (Manual Merck, 1999). Las leucemias agudas pueden ser
responsables de la alteracion en el funcionamiento de diversos o6rganos debido a la invasion
directa de las células leucémicas, afectando la médula 6sea, huesos y articulaciones, piel y
tejidos blandos, cabeza y cuello, puede producir manifestaciones cardio-respiratorias,

digestivas genito-urinarias, neuroldgicas, metabdlicas e inmunologicas.

2.3.1.1 Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)

La LLA es la enfermedad maligna mas frecuente en la infancia, con una incidencia maxima
entre los tres y cinco afios de edad. También se observa en adolescentes y su incidencia es

mas reducida en adultos.
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Aguilar (2003) explica que en su funcionamiento normal la médula 6sea produce
células llamadas blastos que se convierten en diferentes tipos de células con funciones
especificas en el cuerpo; las células hematopoyéticas originan vasos linfaticos cuyas redes
conforman grupos de 6rganos pequeiios llamados nodulos linfaticos dispuestos en las axilas,
la pelvis, el cuello, y el abdomen; el bazo lleva la produccion principal de linfocitos y filtra
los globulos deteriorados de la sangre. Los linfocitos combaten las infecciones a través de
anticuerpos que destruyen los gérmenes, en la leucemia linfoblastica aguda, los linfocitos en
desarrollo se vuelven demasiado numerosos y no maduran, se acumulan en los tejidos

linfaticos y provocan su inflamacion.

Dicha tumoracioén se origina en la médula 6sea y en la sangre, y la proliferacion de los
glébulos blancos es rapida y la desaparicion progresiva de células normales de la sangre
(globulos rojos, granulocitos y plaquetas), conduce a la instauracion de fatiga, infecciones y
hemorragias durante el curso de la enfermedad (Manual Merck, 1999; Aguilar, 2003). Las
células leucémicas que se acumulan en la médula o6sea, invaden higado, bazo, ganglios
linfaticos, SNC, rifiones y goénadas y como se mencioné, las células de origen sanguineo

pueden infiltrar cualquier 6rgano y localizacion.

Aunque la etiologia de las leucemias es desconocida, se precisan algunos factores que se

relacionan con probabilidades mayores de desarrollarla (Aguilar, 2003; Osorio, 2007):

e Factores ambientales: afectaciéon provocada por radiaciones ionizante o sustancias
quimicas.

e Factores humorales: por la existencia de una lesion especifica en el sistema de
produccion de leucocitos; predisposiciones genéticas, sindrome de Down, Klinefelter,
Anemia de Fanconi.

e Factores inmunoldgicos: déficit inmunitario debido a infecciones repetidas, congénitas
o adquiridas, lo cual se ha relacionado también con la aplicacion previa de radiaciones

con fines diagnosticos, asi como por el abuso de terapias antibioticas.
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Los sintomas de presentacion suelen ser inespecificos, debido a que son similares a cualquier
enfermedad -p. ej., fatiga, fiebre, debilitamiento, malestar general, pérdida de peso, nodulos
linfaticos inflamados, palidez intensa, dolor abdominal- a menudo no se descubre la causa de
la fiebre, aunque la granulocitopenia puede conducir a una infeccion bacteriana facil de
identificar y generalmente grave. La hemorragia suele manifestarse por petequias (pequefias
manchas en la piel formada por la efusién de sangre, que no desaparece por la presion del
dedo), formacion facil de equimosis (coloracion de la piel por la infiltracion de la sangre en el
tejido subcutdneo o por la rotura de los vasos capilares) con hemorragias mucosas o
irregularidades menstruales. La afectacion inicial del SNC (causa de cefaleas, vomitos e

irritabilidad) es rara, y en ocasiones aparecen dolores 0seos y articulares.

El diagnostico regularmente se revela a través de un estudio hematoldgico y uno de
plaquetas, que normalmente dejan ver que tanto la hemoglobina como las plaquetas estan
bajas. Aunque habitualmente se llega al diagnostico a partir de la extension de sangre
periférica, siempre debe realizarse un examen de la médula 6sea. La anemia aplésica, la
mononucleosis infecciosa (enfermedad producida por un virus cuyas manifestaciones clinicas
son faringitis y fiebre entre otras) y las deficiencias de vitamina B, y folato, deben incluirse
en el diagnostico diferencial de la pancitopenia grave (escasez de todos los elementos de la
sangre), ya que se ha observado regularmente que anteceden a la leucemia (Diccionario

Terminologico de Ciencias Médicas, 1991; Manual Merck, 1999; Aguilar, 2003).

Tratamiento

El tratamiento debe ser dirigido a la destruccion de células afectadas o de afectacion
potencial debido a que todo érgano o tejido puede estar infiltrado por éstas. Se lleva a cabo en
diferentes fases. La primera fase es la de induccion a la remision dura de tres a cinco semanas,
y en éstas se espera que desparezcan las células leucémicas identificadas en la médula dsea.
La fase de consolidacion dura entre cuatro y doce semanas consiste en tratamiento profilactico
(preventivo) con quimioterapia intratecal, cuando la remision se logra se completa con un
tratamiento intensificado para disminuir las células leucémicas potencialmente resistentes. La

fase de mantenimiento dura entre dos y tres anos con profilaxis del SNC, con el objetivo de
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erradicar las células leucémicas del tejido aracnoideo perivascular superficial y profundo, se
llevan acabo exdmenes sanguineos para valorar la respuesta de la médula 6sea. La fase de
mantenimiento o reinduccion para eliminar células afectadas residuales; o en caso de que
finalizado el tratamiento y en subsiguientes revisiones se encuentren células leucémicas, se

administre un tratamiento para dicha recaida (Manual Merck, 1999; Osorio, 2007).

Aunque en ocasiones se puede utilizar radioterapia, la quimioterapia es el tratamiento
para este tipo de leucemia, que se introduce al través del torrente sanguineo con el fin de

eliminar las células tumorales de todo el organismo.

2.3.1.2 Leucemia Mieloblastica Aguda

Es un trastorno de las células madres que suelen afectar a nifios menores de dos afos. Su
incidencia en la infancia es mucho menor que la Leucemia Linfoblastica Aguda. Sus
manifestaciones clinicas son atribuibles al fracaso de la médula o6sea y son palidez,
infecciones de repeticion, fiebre, hemorragias, lesiones cutaneas. El nimero de pacientes que
recaen es mucho mas elevado y la morbi-mortalidad, derivada de complicaciones infecciosas
y hemorrégicas, es muy alta. Se caracteriza porque los blastos de la médula 6sea y sangre
periférica de los pacientes son generalmente de mayor tamafio que los linfoblastos y presentan
una mayor variacion de tamafio y forma entre ellos. El mejor tratamiento postremision de

estos pacientes es el trasplante alogénico de médula dsea.

Los nifios con sindrome de Down tienen un riesgo de 10 a 20 veces mayor que la
poblacion en general de padecer este tipo de leucemia. Las Leucemias Agudas no
Linfoblasticas también se dividen en diferentes grupos segun la morfologia, hallazgos
ultraestructurales e inmunoldgicos: la Leucemia Mielodoide cronica que es un trastorno clonal
de la célula madre hematopoyética sus manifestaciones son perdida de peso, anorexia,
sudoracion nocturna, elevado niumero de plaquetas, elevacion del recuento de leucocitos, la

mejor terapia es el trasplante de médula dsea.
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2.3.2 Consideraciones generales sobre Leucemia

Como se puede notar, la cura es un objetivo realista tanto para la LLA como para la LMA. El
primer objetivo consiste en alcanzar la remision completa, es decir, la desaparicion de signos
y sintomas, que comprende la resolucion de las caracteristicas clinicas andomalas, el retorno a
la normalidad de los recuentos sanguineos y de la hematopoyesis en la médula 6sea con

menos blastos y la desaparicion del clon leucémico.

Los programas terapéuticos y las situaciones clinicas son complejos, de manera que se
requiere un equipo experimentado con un tratamiento de soporte, que es mas amplio y precisa
la existencia de servicios de banco de sangre, farmacia, laboratorio y enfermeria de primera
clase. La hemorragia, generalmente suele responder a la administracion de plaquetas. La
anemia se trata con transfusiones de concentrados de globulos rojos, a menos que se deba a
una hemorragia masiva, en cuyo caso puede estar indicada la administracion de sangre

completa para reponer el volumen sanguineo.

La primera intervencion es la quimioterapia y en algunos casos puede administrarse
radioterapia local en zonas de adenopatias, higado o bazo para obtener una paliacion
sintomadtica transitoria, la irradiacién corporal total en pequefias dosis ha tenido resultados
satisfactorios en algunas ocasiones; aunque la mayor parte de las pautas incluyen
quimioterapia de reinduccion sistémica, debido a la probabilidad de diseminacién sistémica

de las células blasticas.

Salamanca (2004) sefala que a pesar de que los avances moleculares han permitido
desarrollar terapias especificas, las leucemias agudas no son actualmente curables, sin
embargo, subraya, un campo muy promisorio relativamente reciente es el de emplear vacunas

de DNA con propositos terapéuticos.

Un hallazgo demostré que los ratones vacunados incrementaron la produccion de
anticuerpos con la duracion del tratamiento, lo cual representa una demostracion de un

tratamiento exitoso mediante una vacuna de DNA en la leucemia promiolocitica aguda, y por
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las caracteristicas del modelo transgénico utilizado, es factible esperar que dicha estrategia
pueda ser también aplicada con éxito, en un futuro no muy lejano, en pacientes con esta

entidad o con otros tipos de leucemia.

El cancer y en este caso las leucemias, engloban a un sin nimero de padecimientos
neoplasicos con formas de diagndstico y tratamiento especificos para cada uno, circunstancia
que obliga a recalcar la importancia de disponer de la mayor informacion posible en cada
caso, para definir el diagnostico de la enfermedad, el impacto sobre el organismo, las
opciones terapéuticas y la probable respuesta que éstas pueden brindar. De tal forma se
reconocen terapias oncologicas que pueden ser englobadas en tres modelos de respuesta

terapéutica (Mayer, 2006):

= Curativas. Regularmente el proceso de enfermedad se encuentra limitado, de
evolucion lenta y el prondstico de recuperacion es favorable.

= Potencialmente curativas. La respuesta a la terapia es menos predecible debido a
la naturaleza de la neoplasia y al indice de probabilidad de la respuesta, la
intencion terapéutica se enfoca en retrasar el avance de la enfermedad.

» Paliativas. Se considera que la probable curacion frente a los tratamientos
conocidos es poco o nada probable por lo que el tratamiento se enfoca a reducir el

numero o la intensidad de los sintomas.

Como bien se observa, existe un momento en el proceso de enfermedad en el que la cura, deja
de ser la intencidn del tratamiento, lo que conduce directamente a los cuidados paliativos y a
percibir conjuntamente una situacion en donde todas las certezas y seguridades desaparecen

para el paciente y su familia.
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2.4  Cuidados paliativos

Los prodigiosos logros de la medicina son incuestionables ya que han permitido al hombre
alcanzar el éxito sobre algunas enfermedades; alrededor del siglo XIX, con el auge de la
ciencia médica que permitia curar las enfermedades en ese momento letales, los médicos
asumen un papel autoritario debido a la posibilidad de palpar el poder sobre la vida y la
muerte, los pacientes ya no estaban en “manos de Dios”, sino en las suyas, la atencion a la
enfermedad lleva a la evitacion del dolor y el sufrimiento a favor de la prolongacion de la
vida. No obstante, es una realidad que dichos logros no superan absolutamente las
limitaciones de la condicion humana y que no ejercen en su totalidad el control deseado; en el
caso de enfermedades terminales dejan como tUnica alternativa la paliacion del dolor en la

ultima etapa de vida.

La palabra “paliativa” deriva del vocablo latino pallium, que significa manta o
cubierta, asi, cuando la causa no puede ser curada, los sintomas son “tapados” o “cubiertos”

con tratamientos especificos, como por ejemplo, analgésicos.

En el afio de 1842, el término hospice fue utilizado por primera vez para referirse al
cuidado de pacientes terminales en Lyon, Francia. Hospice tiene sus raices en el latin y
proviene de hospes que significa huésped. El “movimiento hospice” que da lugar a lo que hoy
se conoce como “cuidados paliativos” proporciona atencidon total y activa por un equipo
multi-disciplinario, es en la década de los sesenta cuando Cicely Saunders funda el St.
Christopher’s Hospice en el sur de Londres, espacios disefiados para dar el mejor confort,
bienestar, soporte emocional y espiritual, tanto para el paciente en fases avanzadas de la

enfermedad como a su familia antes y después del fallecimiento (Montes de Oca, 2006).

Mayer (2006) acenttia los cuidados paliativos con ideas bastante semejantes a las antes
mencionadas, y agrega que ese tipo de atencion se brinda en el periodo entre el diagndstico de
enfermedad incurable y la muerte, en la que no se modifica el curso bioldgico de la

enfermedad, sino en la medida de lo posible se favorece el incremento del concepto
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denominado “calidad de vida”. La OMS propone difundir los cuidados paliativos a nivel

mundial y los define de la siguiente manera (Levin, 2004):

“Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad
avanzada y progresiva donde el control del dolor y otros sintomas, asi
como los aspectos psicosociales y espirituales cobran la mayor
importancia. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor
calidad de vida posible para el paciente y su familia. La Medicina
paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. Los
cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que

constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su

familia” (pag.3).

Aunque, como lo aborda Pefiacoba y cols. (2004) la calidad de vida es un concepto amplio de
definicion, multidimensional, complejo y no consensuado, es importante conseguirla tomando
en cuenta la propia definicion que el paciente da. Calidad de vida, lleva al individuo a evaluar
cuan satisfecho se siente con respecto a la forma en la que se ha desarrollado en la vida y la
dignidad con la que ha vivido, incluye la objetivaciéon de su propio bienestar fisico,

psicoldgico, social y ocupacional.

A propésito de lo anterior, en el articulo 6° de la resolucion sobre los derechos de los
enfermos, de la Comision de Sanidad y Asuntos Sociales del Consejo de Europa (en Pérez,
2003) se refiere que “la prolongacion de la vida debe constituir en si el fin exclusivo de la
practica y ésta debe encaminarse de la misma manera a aliviar los sufrimientos” (pag. 267).
Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (2004) respecto a los cuidados paliativos

destaca que (http://www.paho.org/search/DbSReturn.asp):

¢ Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes.

. : .

+ Reafirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal, no
pretenden acelerar o aplazar la muerte.

% Integran los aspectos psicologicos y espirituales de la asistencia al enfermo.
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% Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como puedan hasta la muerte.

¢ Brindan un sistema de apoyo para ayudar a la familia a hacer frente a la
enfermedad del paciente y a su propia afliccion ante la muerte de éste.

+ Emplean un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y
sus familias, incluida la orientacion para afrontar la pérdida de un ser querido,
cuando sea pertinente.

¢ Mejoran la calidad de vida y también pueden influir positivamente en el curso
de la enfermedad.

% Son aplicables en los inicios de la enfermedad, conjuntamente con otras

terapias que procuran prolongar la vida, como la quimioterapia o la

radioterapia, e incluyen las investigaciones necesarias para comprender y

controlar mejor las complicaciones clinicas dolorosas.

A continuacion se describe graficamente el proceso continuo de atencion paliativa:

Tratamiento modificador de la
enfermedad (curativo, para
prolongar la vida o con
propositos

paliativos)

Asistencia para
afrontar la pérdida
del ser querido

IA PALIATIVA

Presentacion/diagndstico Enfermedad Muerte

Entonces bien, como ya se menciond, un aspecto para mejorar la calidad de vida es tratar el
dolor; éste es de origen multifactorial y complejo, ocasionado principalmente por el tumor
mismo hasta en un 90%; de éste, un 70% se debe a la invasién tumoral en huesos, tejidos
blandos, o estructuras neurales; el 20% restante, son efectos secundarios de tratamientos como

la radioterapia, quimioterapia, cirugia, venopuncion, aspiracion de médula o6sea, biopsia,
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endoscopia, etc.; y solo un 10% como consecuencia de procesos no relacionados a la

enfermedad propia (Plancarte; Guajardo y Guillen, 2006).

Por otro lado, Reyes; Guillén; Alcazar y Arias (2006) hacen alusion a la definicion de
la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) y refiere que el dolor es: “una
experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada o no a daio tisular real o
potencial de los tejidos o descrito en términos de dicho dario” (pag. 234). El dolor es una de
las consecuencias del cancer mas temidas por los pacientes y sus familiares, y cuyo manejo
sigue siendo una preocupacion mundial, ya que desafortunadamente, suele ser tratado con
deficiencia. La prevalencia de dolor depende del tipo de neoplasia, de la presencia de
metastasis y del tratamiento empleado, por ello seria oportuno reconsiderar los objetivos del
tratamiento a fin de lograr para el paciente un periodo terminal y un deceso confortable y

tranquilo (Lara; Tamayo y Gaspar, 2006).

El momento en el que el paciente presenta dos o mas disfunciones irreversibles se
considera fuera de tratamiento oncoldgico curativo, por lo tanto se le ofrecen los cuidados
paliativos para disminuir al maximo todos los signos y sintomas propios de la enfermedad y

los relacionados, y conseguir el control de éstos, en especial el dolor (Alvarado, 2004; Infante,

2004).

Segun datos de la OMS de los nueve millones de casos nuevos de cancer reportados
cada afio, por lo menos el 80% se reconoce en etapas incurables al momento del diagnostico y
si la tendencia actual continua se estima que en el afio 2020 cerca de un millén de personas en
Latinoamérica necesitaran cuidados paliativos. El dolor agudo puede causar la muerte y el
dolor cronico limita la vida, por lo que el tratamiento es indispensable, no obstante, pocos
paises (Argentina, Chile, Colombia, Cuba, Pert, Brasil y Paraguay) han tratado de satisfacer
esta necesidad desde la perspectiva de salud publica, se calcula que el 25% de todos los
pacientes con céncer en el mundo mueren sin recibir tratamiento apropiado para el dolor

(Infante, 2004; Reyes y cols., 20006).
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Es evidente que el dolor figura como el sintoma mas frecuente y afecta de una manera
considerable al paciente, trasciende debido a que reduce su calidad de vida, destruye sus
oportunidades laborales, devasta a la familia, lleva a la pérdida del control de su propia vida y

causa preocupacion debido a los gastos economicos.

La OMS propone una escalera de tres niveles, establecida como método asequible de
aplicar para el tratamiento del dolor, el manejo establecido sera de acuerdo a la intensidad del
dolor que presente el paciente. En el primer peldafio se sitiia el dolor leve a moderado, con la
administracion de farmacos analgésicos, antiinflamatorios no esteroides (AINE) se pueden
agregar otros firmacos denominados adyuvantes los cuales van a ser anticonvulsivantes,
antidepresivos, esteroides, u otros. En el siguiente peldafio se sitia el dolor moderado, el
tratamiento se compone de un AINES madas un opioide y se puede agregar también un
adyuvante, en este peldano se pueden utilizar las combinaciones analgésicas. En el siguiente y
para algunos ultimo peldafo se sitia el dolor intenso aqui el manejo se realiza con morfinicos
potentes, un opioide potente como son morfina, metadona, entre otros, y se agrega un AINE o
paracetamol y un adyuvante (Infante, 2004; Plancarte y cols., 2006; OMS, 2004;

www.cuidadospaliativos.org/). Escalera Analgésica de la OMS

Con estos tres escalones se debe controlar, pero en caso necesario se pasa al llamado cuarto
escalén donde se van a realizar procedimientos intervensionistas hasta conseguir el control
adecuado del dolor. La utilizacion de esta escalera es de forma dindmica; se puede empezar en

cualquier escalon de acuerdo a la intensidad del dolor presentado; moverse hacia arriba o
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abajo en respuesta a €sta y asi tener un control adecuado, con los menores efectos adversos

posibles (Plancarte y cols., 2006).

En el siguiente grafico se ilustra las dimensiones de calidad de vida que implican los cuidados

paliativos (http://www.paho.org/Spanish/):

fisicas Dimensionzs d
'd' 'ﬂ.i IMEansionas ga
PACIENTES ﬁ;ﬁ:ﬁn la calidad de vida

an la asistancia
paliativa

FAMILIAS (UL

espirituales

psicoldgicas

PRESTADORES espiituales

Presentacion/diagnastico Enfermedad

2.4.1 Cuidados paliativos Pediatricos

En lo que concierne a los cuidados paliativos para los nifios, la OMS sefiala (2004) que
representan un campo especial, pero estrechamente relacionado con el de la asistencia
paliativa prestada a los adultos. A continuacion se presenta la definicion que la OMS ofrece
sobre cuidados paliativos apropiados para los nifios y sus familias; los principios también se
aplican ~a  otros  trastornos  pediatricos  cronicos, ademds del  cancer

(http://www.paho.org/Spanish/AD/DPC/NC/pcc-NCCP.pdf):

» Los cuidados paliativos prestados a los nifios consisten en la atencion total activa
prestada al cuerpo del nifio, su mente y espiritu, y también incluyen dar apoyo a la
familia.

* Empiezan cuando se diagnostica la enfermedad y contintan independientemente de
que el nifio reciba o no un tratamiento para combatirla.

* Los prestadores de servicios de salud deben evaluar y aliviar el sufrimiento fisico,

psicoldgico y social del nifio.
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= Los cuidados paliativos eficaces requieren un enfoque multidisciplinario amplio que
incluya a la familia y use los recursos disponibles en la comunidad; pueden llevarse a
cabo con éxito, aunque los recursos sean limitados.

* Pueden ser prestados en los establecimientos de atencion terciaria, en los centros de

salud de la comunidad y atn en los hogares de los nifios.

Aunado a lo anterior Gardufio; Ham; Méndez; Niembro; De Pando; Martinez; X6chihua;

Mayans; S6lomon y Sevilla (2006) establecen que:

= Un niflo con dolor por cancer y en etapa paliativa constituye una urgencia y ha
de ser atendido con prontitud.

= Debe recibir atencion multidisciplinaria en los cuidados paliativos.

= El tratamiento del dolor debe ser asociado a terapias cognitivas, conductuales,
fisicas y de apoyo.

= (Cuando sea posible, se debe erradicar la causa del dolor e iniciar tratamiento
especifico.

= Los procedimientos dolorosos de diagndstico y tratamiento deben ser
mitigados con medidas analgésicas enérgicas.

= La dosis apropiada del opioide es la que alivia eficazmente el dolor.

= La dosis analgésica adecuada debe ser administrada con horario, es decir, a
intervalos regulares y no por razén necesaria.

= La dosis analgésica suficiente debe ser indicada para permitirle al nifio un
suefio reparador durante la noche.

= Los efectos adversos deben ser tratados anticipadamente con agresividad y
evaluar los resultados regularmente.

= Los cuidados paliativos para los nifios deben ser parte de una atencion amplia
que pretende aliviar sus sintomas fisicos y atender sus necesidades
psicologicas, socioculturales y espirituales. Debera ser posible proporcionar

tales cuidados en su propio hogar, siguiendo el deseo de la familia y el nifio.
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= El apoyo psicologico es primordial, pues ante esta situacion las reacciones de
los nifios son diversas, por ejemplo, culpa, enojo, tristeza y temor,
especialmente al ser hospitalizados, al perder su espacio de seguridad que le
ofrece su hogar y también al padecer los estudios de diagndstico y tratamiento

rigurosos.

Dussel (2004) en su articulo de Valoracion de sintomas en pacientes pediatricos hace una
revision concreta y bastante interesante sobre la experiencia del dolor en los nifios, remarca
aspectos esenciales que retomaremos aqui casi textualmente, con el fin de lograr claridad en

esta etapa del proceso de los nifos.

Los sintomas en los nifios y nifias son medibles, ya que a partir de los dos afos de
edad son capaces de indicar la presencia de un sintoma; de los tres afios en adelante su
capacidad para describir otras caracteristicas de los sintomas (como localizacion, intensidad,
cualidad, grado de afliccion) aumenta progresivamente. Es importante considerar que los
nifios niegan los sintomas, a cualquier edad, si quien los interroga es un extrafo, si creen que
deben ser “valientes”, o si temen al tratamiento (ej.: una inyeccion). Ademas, es necesario
recordar que son diferentes a los adultos no s6lo en cuanto a diferencias anatdémicas y
fisiologicas (se sabe que los sintomas se instalan de manera mas rapida y difusa en los nifios
que en los adultos), sino en el aspecto psicologico, esto es, los nifios y nifias tienen mayor
capacidad para abstraerse completamente en una tarea, un juego o un evento imaginario, lo

que puede disminuir la percepcion de sintomas.

Por otro lado, dado que carecen de las estrategias de afrontamiento que los adultos han
adquirido a lo largo de su vida, son mas vulnerables: sufren mayor angustia ante
procedimientos y al ser separados de sus padres; generalmente los efectos inmediatos del
tratamiento (venopunturas, caida del pelo, colocacion de una sonda) tienen mayor impacto
emocional sobre los nifios que los efectos de largo plazo (una secuela pulmonar, o incluso la
cercania de la muerte). Un nifio enfermo, no siempre llora cuando tiene dolor, en ocasiones

puede tener una marcada disminucion de su actividad fisica y psiquica, lo que en ocasiones se
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interpreta erroneamente como un estado de “tranquilidad”, este cuadro, que se denomina
“anomia psicomotriz” se caracteriza por falta de expresividad, lentitud, escasez de

movimientos y desinterés por el mundo exterior (no interactiian con otros, no juegan).

El hecho de basar la experiencia de dolor en el autoreporte, presenta la dificultad de
que frecuentemente los nifios sobre todo menores de cinco afios, tienen dificultades para
expresar con palabras lo que sienten. Ademas, atn si lo expresan, pueden existir diferencias
entre lo que el nifio(a) dice y lo que comprenden los adultos. Los nifios y nifias menores de 5
afnos pueden tener limitaciones para recordar hechos pasados, ya que cuanto mas grande sea el
nifio, se considera que hay mayor capacidad para recordar y reportar el dolor, parece haber
mas independencia, memoria y estrategias de afrontamiento al dolor. Justamente, debido a
dicha dificultad, los instrumentos que se utilicen deben contener un lenguaje sencillo,
adaptado a su nivel cognitivo; en funcién de ello se sugiere utilizar instrumentos de
autoreporte adaptados por edades, y recabar informacion de fuentes complementarias verbales
(como el reporte de padres y otros cuidadores) y no verbales (mediante la observacion de

conductas).

Quesada (2004) por otro lado, recomienda que para mejorar los reportes sobre la
intensidad, el tipo de dolor, la localizacion y su irradiacion, en la valoracion la clave esta en
evaluar y reevaluarlo diariamente en la medida de lo posible, usando siempre la misma escala
de evaluacion para el dolor. Igualmente propone la escala de caritas (para nifios mayores de
tres afos) disefiada por Ada Rogers y Raymond Houde y el dibujo del cuerpo entero, para que

los nifios sefialen o coloreen su dolor.

En los nifios menores de tres afios, es util interrogar a la madre, quien generalmente identifica

los cambios conductuales y afectivos del nifio. Se le debe observar en diferentes momentos
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para determinar si tiene o no dolor, su intensidad, el tipo de dolor y la extensién de la

enfermedad.
Y "
{w =] ' ¥
'-.} __AJ.’ L Escala de rostros
'y, - I !
—~ = g, -
1 ) ! IS - -~
, | | & (W RN ANE
| | S~ L o YN
| ! I| |
] R I||. | 0 ) 4 . o 0
i 11 i 1
.'::,.- lll| .| l\ |".I I|I|'| I, Mury Siente solo = Siente un | Siente aun Siente El dolor es
- f S il | kY contento;  un poquito | pocomas | mas dolor mucho el peor que
! | ﬂl |.f_||] | ﬁ | ligg! sindolor ~ dedolor = de dolor dolor puede
II i1 \ || imaginarse
| i1 [ 1 | | [ (no tiene
I | | que estar
| i ol by llorando
| | | II para sentir
|| vl este dolor
\ f {1 || tan fuerte)
1 f
A0 T
e g L

[ B o i e |

El adecuado manejo del dolor es importante también para la muerte, existe una gran
diferencia, tanto para el paciente como para la familia, si ésta ocurre sin sufrimiento. Se
plantea como esencial difundir programas sociales para fomentar la cultura de la muerte
digna, debido a que el dolor agudo y crénico estan presentes en las tres primeras causas de

mortalidad en México, una de ellas las neoplasias (Reyes y cols., 2006).

Son muchas las variables que relacionamos en el momento en el que pensamos en un
paciente con leucemia en fase terminal y mds ain si es un nifo, quien debe afrontar los
siguientes problemas: a) la hospitalizacion, que produce un cambio brusco de su entorno y de
sus actividades normales; b) las secuelas de la enfermedad, de las pruebas diagnosticas y de
los tratamientos — que tienen numerosos efectos secundarios: nauseas, vomitos, cefaleas,
diarreas, fatiga, irritabilidad, etc.-; c¢) trastornos psicoldgicos, como ansiedad, culpabilidad,
ira, agresividad, cambios en la imagen corporal, y aceptar la pérdida del control sobre su vida
y su intimidad; y d) trastornos sociales: aislamiento social, entorno mas pobre en estimulos,

sobreproteccion, fobias o fracasos escolares (Grau, 2002).

La leucemia atenta contra la integridad del paciente y como evento pluridimensional

afecta en las esferas: biologica, psicoldgica, social, cultural, econdmica, espiritual y religiosa;
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la realidad es que todas las personas que participan de una experiencia de pérdida, necesitan la
oportunidad para concluir y cerrar ese circulo de la forma mas adecuada para ellos, no
obstante, se advierten situaciones en las que hay un fuerte desequilibrio por lo cual se requiere

de la atencién profesional.

Indiscutiblemente el dolor emocional toca las fibras mas sensibles del ser humano,
debido a la cantidad de cambios observados en la vida de un nifio que trunca totalmente las
esperanzas de una vida futura, es menester que se brinde este tipo de atencién por un
profesional de la salud especializado que cuente con las herramientas para acompaiar,
intervenir y co-adyudar al paciente, a la familia y al equipo médico en el proceso de duelo y
fase terminal. Por supuesto nos referimos al psicélogo, quien establecerd como objetivo

mitigar el sufrimiento espiritual y dar alivio al ser humano.

La comunicacién con el paciente y la familia por parte de todo el equipo sanitario es
fundamental, por lo que es deseable que el médico, la trabajadora social, la enfermera, el
psicologo, mantengan uniformidad en la informacion y comuniquen la situacion
prudentemente, sin sobreproteger, pero sin ocultar, ni dar informes rigidos ni herir
innecesariamente, tratando de dar esperanza siempre. El caracter de esta informacion debe ser
absolutamente confidencial. El expresar informes y juicios con ligereza y en los pasillos es
absolutamente inapropiado; no concuerda con la misiéon y filosofia de la unidad de medicina
paliativa y es menester precisar que solo los integrantes de la unidad son los responsables de

proporcionar informacion.
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2.5 Incidencia y prevalencia del cancer en México

Actualmente las enfermedades cronicas degenerativas parecen tener mayor incidencia y
deterioran significativamente la vida de una persona; tal es el caso del cancer. En todo el
mundo, anualmente hay mas de 10 millones de casos nuevos de cancer y mas de 6 millones de
defunciones provocadas por esta causa, cuando hace dos decenios, estas cifras eran de 6

millones y 4 millones, respectivamente (http://www.paho.org/search/DbSReturn.asp).

Aunque a menudo se ha considerado que la enfermedad es predominantemente un
problema del mundo desarrollado, en realidad mas de la mitad de todos los tumores malignos
se producen en los paises en desarrollo. En los paises desarrollados el cancer es la segunda
causa mas comun de muerte y los datos epidemiologicos indican la aparicion de una tendencia
similar en los paises en desarrollo. Para el afio 2002 a nivel mundial, se estim6 que hubo 10.9
millones de nuevos casos de neoplasias malignas, 6.7 millones de muertes, y 24.6 millones de
personas que padecian algln tipo de cancer (Rizo; Sierra; Vazquez; Cano; Meneses y Mohar,

2007).

En la actualidad, el cancer es la causa de 12% del total de defunciones en todo el
mundo, en aproximadamente 20 afios el niimero de defunciones anuales causadas por
neoplasias malignas aumentara cerca de 6 a 10 millones. Hay cuatro razones principales que
explican el aumento de la mortalidad por cancer segin la OMS (2004,

http://www.paho.org/search/):

e Las defunciones por enfermedades cardiovasculares estan disminuyendo en los
paises desarrollados.

e Mas personas sobreviven y llegan a la vejez, etapa en la cual son mayores las
probabilidades de que se presente el cancer.

e El mayor consumo de tabaco en los ultimos decenios ha conducido a una

incidencia mas elevada del cancer de pulmon y otros tumores malignos.
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e Los cambios en el régimen alimentario, la reduccion de la actividad fisica y el
aumento de la obesidad muy probablemente han contribuido a un incremento de

diversas formas de cancer.

En 2005, de 58 millones de defunciones registradas en todo el mundo, 7,6 millones se
debieron al cancer. Mas del 70% de todas las muertes por cancer se producen en los paises de
ingresos bajos y medios, donde los recursos disponibles para la prevencion, el diagnostico y el
tratamiento de la enfermedad son limitados o inexistentes. Se prevé un aumento de las
muertes por cancer, hasta aproximadamente 9 millones en 2015, y 11,4 millones en 2030

(OMS http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html).

El comportamiento de la mortalidad infantil se ha considerado como uno de los
indicadores mas utiles para valorar el estado de salud de una comunidad, y es precisamente,
como ya se menciono, la presencia de leucemias agudas los canceres mas frecuentes en la
infancia, en menores de 15 afios; en la ciudad de México representan alrededor de 40% de
todas las neoplasias, mientras que en otros paises constituyen entre 30 y 34%. Actualmente se
reconoce que en diferentes partes del mundo la frecuencia de las leucemias agudas se ha
incrementado; de 1982 a 1991, en la ciudad de México se observoé aumento importante en la
incidencia: en 1982 se report6 una tasa de 7.75 por millon de nifios menores de 15 afios y para

1991 se alcanzé 22.19 por millon (Mejia; Alvarez y Fajardo, 2005).

Actualmente la leucemia representa la segunda causa de muerte a nivel nacional en
nifos de 5 a 14 afos, en el 2003 se reportaron 596 muertes y en el afio 2005, 602 muertes
(fuente: de acuerdo a la base de datos de defunciones INEGI/Secretaria de Salud. Direccion

General de Informacion en Salud).

En una investigacion realizada por la Unidad de Investigacion Médica en
Epidemiologia Clinica, (Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS,
Mejia y cols. en el mismo afio, sefialan que a pesar de que las enfermedades neoplasicas en la
poblacion pediétrica son muy raras, paraddjicamente, se encuentran entre las primeras causas

de muerte en la poblacion pediatrica en el mundo. En México, el cancer en nifios paséd del
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décimo tercer lugar como causa de muerte en el afio de 1971 y al segundo lugar entre la
poblacion de 1 a 14 afios a partir del afio 2000. La leucemia linfoblastica aguda es la leucemia
aguda mas comun en los nifios entre dos y 15 afios y representa cerca de 85% de los casos,
por otro lado, la leucemia mieloblastica aguda constituye poco mas de 14% y la leucemia no

diferenciada ocupa 0.8% (Mejia y cols., 2005).

Rizo; Sanchez; Gonzalez; Betancourt; Meneses; Mohar y Kuri (2005) llevaron a cabo
un estudio observacional, transversal y descriptivo, sobre las defunciones por leucemias en
menores de 20 afios en las 32 entidades federativas de México entre el periodo de 1998 a
2002. En dicho lapso de tiempo se registraron 275 601 defunciones por cancer en toda la
poblacion, de las cuales 11 393 (4.13%) correspondieron a menores de 20 afios. Las
defunciones por leucemias en este grupo de edad fueron 5 822, representando 51.1% de todas

las defunciones en menores de 20 afos.

Los grupos de edad mas afectados fueron los de 10-14 y 5-9 afos, con 1 538 y 1546
defunciones respectivamente; en cuanto al género, se encontr6 predominio del género
masculino con relacion al femenino, lo cual es similar a los estudios realizados en otros
paises. Asi mismo establecieron por cada estado de la republica, la distribucion de

defunciones en menores de 20 afos en el mismo periodo, dando como resultado lo siguiente:
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Si bien la mortalidad infantil por enfermedades transmisibles en nuestro medio ha disminuido
exponencialmente, el diagndstico de cancer se asocia con alta mortalidad debido al retardo en

el diagndstico, al limitado acceso a los tratamientos especificos y a los altos costos de éstos.

Evidentemente el cancer representa un gravisimo problema de salud publica en nuestro
pais, en el que las cifras de morbilidad y muerte son alarmantes sobre todo en la poblacion
infantil; no obstante, no son los numeros a quienes impacta tal suceso, la cantidad de secuelas
a nivel personal que una enfermedad como la leucemia puede dejar en la vida de las personas

es asi como la enfermedad, aniquilante.

Se vivencia un evento catastréfico asociado a la idea de muerte, que perturba el
proyecto de vida de la persona, que repercute en la adaptacion al entorno, que desata ideas y
sentimientos de incapacidad, desfiguro fisico, dependencia, deterioro de relaciones sociales,
aunado a que el cancer estd considerado como algo que provoca dolor, que es letal y
vergonzoso, es una sentencia de muerte que se comenta con murmullos y eufemismos (Sherr,
1992). En el momento de la noticia, no se tiene la asimilacion total de la enfermedad, pues el
impacto emocional al que se someten en ese momento el paciente y la familia genera en su

entorno social la reaccion de desorientacion y desadaptacion.

La OMS ha definido la salud como el estado de completo bienestar bio-psico-social,
en la cual queda implicita una vision del hombre como una unidad multidimensional; no
obstante, cuando revisamos la bibliografia médica respecto del tratamiento de cualquier
sintoma o sindrome nos percatamos de la total ausencia de un tratamiento holistico, cuando
mucho se hace referencia a la interrelacion que el sintoma en cuestion tiene con factores
emocionales, ambientales y cognitivos. Esta vision parcializada del hombre enfermo tiene
repercusiones importantes cuando se atiende a pacientes que sufren una enfermedad que cursa
con dolor, ya que frecuentemente se minimiza la importancia del control de éste, manteniendo

el énfasis del tratamiento en la curacion de la enfermedad (Martinez, 2006).
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Mayer (2006) afirma:

“El que se relaciona a una enfermedad grave, como el cancer,
se asocia a la interpretacion del ser, de los significados sobre
la vida, la muerte y de la razon del dolor, situaciones cargadas
de significados negativos y aterradores que incrementan el
sufrimiento, convirtiéndolo en una sensacion de agobio,
minusvalia e impotencia frente a hechos consumados e

irreversibles” (pag. 5).

Lo anterior conduce automaticamente a cuestionamientos altamente subjetivos, y a la
necesidad de abordarlos, aquejan y generan ansiedad, ansiedad que se suscita en el deseo de
encontrar respuestas que faciliten la comprensiéon de la vida misma, de la muerte y del
significado que ésta tiene en la vida del hombre. El capitulo tercero contempla justamente el

sentido intrinseco que denotan dichos procesos inevitables: vida, muerte y espiritualidad.




Capitulo Tercero

ENTRE LA VAY LA MUERTE
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Preguntarnos cual es el sentido verdadero de la vida, es querer dar claridad a la existencia
misma y querer resolver lo que no tendria una Unica respuesta y por tanto, no s6lo una verdad.
Luego entonces, no lograremos un acercamiento siquiera a la solucion del por qué humano,
no obstante, nos parece importante sefialar como dichos cuestionamientos que surgen en algiin
momento de la vida generan respuestas que alientan la existencia, dirigen el camino y se

vuelven estilos de vida, significados para ser y estar.

Es precisamente aqui, donde creemos que la espiritualidad constituyendo ese
compromiso con la vida y la humanidad, da sentido y resalta en el individuo las propias
habilidades para vivir; dicha expresion de lo profundo y dindmico del ser (motivaciones,
ideales, utopias) por los cuales vive y con los cuales se da a las personas, es lo que en

situaciones y procesos dificiles como enfermedad y muerte, emerge del interior.

Esté capitulo ademas de referirse a la espiritualidad y a su impacto sobre la salud, tema
de poco interés durante mucho tiempo, aborda otras esferas igualmente imprescindibles, como
son: el concepto de pérdida en el nifio, el proceso de morir y el proceso de duelo en la familia;
los cuales incluyen aspectos psicoldgicos que inexcusablemente aparecen y operan ante tal

situacion.

1.1  Dela Vida, l1a Muerte y la Espiritualidad

Libre de la memoria y de la esperanza, ilimitado, abstracto, casi futuro.

El muerto no es un muerto: es la muerte.

Como el Dios de los misticos, de Quien deben negarse todos los predicados,
El muerto ubicuamente ajeno,

no es sino la perdicion y ausencia del mundo.

JORGE LuIS BORGES

Plantear “entre la vida y la muerte” no sugiere un momento crucial en el que el riesgo asecha
y la vida pende de un hilo; mas bien alude a la condicion inherente del ser humano: el proceso
de vida conduce paralelamente al proceso de muerte, cuya conciencia de, nos lleva a darle un

lugar en el lapso de tiempo que llamamos vivir. Es bastante bien sabido, aunque no por eso lo
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tenemos siempre presente, que dia a dia nuestro cuerpo muere y que cada momento nos
conducimos al borde de lo que jamas podremos eludir: la propia finitud. Sin embargo, la
palabra muerte va mas alld que s6lo enunciarla, la confrontacion con ésta siempre alcanza la
reflexion humana tomando un papel activo e implicito en su cotidianidad; trasciende, impacta
y se convierte paraddjicamente en la certeza desconocida de un futuro esperado, en un
absurdo incomprensible, absoluto, irreversible y real. Cuando nos enfrentamos ante el hecho
de la muerte, lo nombramos y el nombre nos comunica una sensacién de incertidumbre que

nos disgusta y nos infunde temor.

No es que la muerte represente un significado por si misma, es la persona quien
interpreta y otorga el sentido; y es su historia inmersa en su cultura, el valor que atribuye a la
materia y al espiritu lo que influye en dicha construccion. Feifel (1963) (en Angarita y De
Castro, 2002) comenta que la actitud ante la muerte estd en funcion de factores

interrelacionados: la religiosidad y la espiritualidad son algunos de ellos.

Desde la cosmovision ética moderna, el mundo carece de sentido mientras el hombre
no se lo dé, por tanto, resulta que el unico significado valido o real es necesariamente el
creado en la accion por cada individuo, ya que el hecho de vivir sin un significado universal,
lo sitia en un punto donde debe por si mismo, crear sus propios valores y crear aquellos

sentidos que le resulten gratificantes.

A proposito de lo anterior, Frankl (1993) (en Angarita y De Castro, 2002) sefala que
los modos basicos para descubrir el sentido son mediante la realizacion de una accion
concreta, teniendo algun principio o vivencia del mundo y/o de los otros, y por el
enfrentamiento del sufrimiento. Y es que en la necesidad de encontrar una respuesta clara,
acaecen confrontaciones con circunstancias universales de la existencia, contra el dolor, el
sufrimiento, la soledad, el tiempo, el vacio existencial; es por ello que la vision de muerte

depende en gran medida de la vision de vida, y viceversa.

Por otro lado, Christine Longaker (en Bravo, 2007) menciona que para encontrar

sentido a nuestra vida y a nuestra muerte debemos asumir los siguientes tres compromisos: (1)
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ser conscientes de nosotros mismos; (2) proponernos un didlogo auténtico con los demas, y

(3) decidir adoptar una direccion positiva de crecimiento.

En este punto toma relevancia el valor moral atribuido a la vida. Pérez (2003) senala
algunas teorias que encajan: en la teleologica la vida es buena segun las circunstancias en que
se encuentra el hombre y en cuanto sirve al fin pretendido: la integridad y el bienestar
personal; por su parte la deontologica arguye su valoracion en la norma, mandamiento,
obligacion y deber: la vida aparece como bien y valor fundamental, inconmensurable y por

tanto indisponible e inviolable.

El hombre puede, desde el punto de vista que prefiera, calificar la vida como una
propiedad ajena a si, o tomar decisiones sobre ella cuando considere presente un atentado
contra su integridad y dignidad personal. Pero ;qué es nuestro vivir? El valor esta supeditado
a la definicion de los estilos de vida, a lo que creemos que alcanzamos con ello, a las cosas a
las que tenemos acceso, a la lucha interminable que se convierte en un campo de batalla, no
solo dentro de nosotros mismos, sino con nuestros semejantes, es una batalla de dolor, miedo,
ansiedad, culpa, soledad y desesperacion, disfrutando momentaneos rayos de felicidad que
aparecen de vez en cuando. Tales expresiones no intentan conceptualizar la vida como una
fatalidad, es a fin de considerar que el valor se concede desde la percepcion de la existencia,
desde las vivencias particulares y en el supuesto de que es ahi donde se origina el sufrimiento,

el dolor y el temor.

Asi que, la existencia se distingue en contraste con la posibilidad de la no existencia,
la cual dificilmente cabe en la comprension del ser humano, es por ello que mostramos
frecuente rechazo, personificamos y transformamos la muerte en una entidad. Freud sefialaba
que en el fondo no hay nadie que crea en su propia muerte, y es que la necesidad de
realizacion personal nos conduce continuamente a siempre estar esperando madas, mas
oportunidades, mas tiempo, mas vida terrenal o en esencia; de tal modo que la promesa de un

devenir finito parece irrumpir de manera intrusiva la linea que divide la vida y la muerte.
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Spinoza igual refiere que todo se esfuerza por existir en su propio ser, y asi en el fondo
de cada uno de nosotros se debate el perpetuo conflicto entre el deseo de seguir viviendo y el
conocimiento de la muerte inevitable, buscamos adaptarnos para lograr su comprension y la
concebimos desde visiones disimiles que nos “obligan” a verla fuera de nosotros. Asi pues,
luego la clasificamos: “Muerte impersonal, se refiere al distanciamiento emocional con que
recibimos la noticia del fallecimiento de seres lejanos en el tiempo y el espacio. Muerte
interpersonal, tiene que ver con el deceso de un ser cercano a quien conocemos y a quien
queremos. Muerte intrapersonal que refiere la confrontacion individual con la propia muerte”

(Ortiz, 2005, pag. 72).

Para el hombre, ese ser que comienza demasiado tarde y acaba demasiado pronto, el
tiempo es un plazo que lo presiona (Poch y Herrero, 2003) porque la muerte siempre es de
otro y la propia se encuentra bastante distante atin, no antes de que pueda alcanzar aquéllo que
lo haga sentir en la plenitud de su vida. Krishnamurti (1992) expresa que el tiempo es una
creacion del pensamiento, la duracion y medio psicologico para realizarse; usamos el tiempo a
fin de progresar, de lograr, de llegar a ser, el tiempo es un escalon mas para algo mucho mas
grande, pensamos que el tiempo es indispensable para todo lo que tenemos qué hacer y se
vuelve una carga, una barrera, puesto que siempre vamos contra ¢l y nunca nos resultard

suficiente para alcanzar nuestros deseos.

Si planteamos el tiempo como una continuidad de la existencia, la mente es el
resultado, ya que dicha acumulacion de conocimientos y experiencias se forjan en el
pensamiento y por tanto éste es generador de apegos; la vida no es la continuidad del
pensamiento, la vida es, en palabras de Krishnamurti, morir: morir para todas las cosas cada
dia, para todas las acumulaciones, de modo que la mente sea una mente nueva, fresca,

inocente y pura cada dia.

Resultado de dicha acumulacioén de conocimientos, la muerte es lo viejo, lo conocido,
aquéllo que tiene connotaciones del temor, del consuelo, del escape y cualidades que se le han

atribuido a lo largo del tiempo; contrariamente, desde lo nuevo no se conoce la muerte ya que
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esta deviniendo continuamente, si uno muere para todo lo que conoce -de modo que su mente
sea clara y que no esté torturada- lo nuevo serd y la terminacién de todos los dias permitird

que lo desconocido sea.

Sin embargo, como podremos notarlo, la muerte no es solamente aquello desconocido,
es también aquello que obliga a dejar de lado las distracciones de nuestra vida diaria y nos
sumerge totalmente en nosotros mismos, es decir, al confrontar un conflicto vital de tal
magnitud, contactamos realmente nuestro interior: sentimientos, dudas, temores, ilusiones,

etc.

A proposito, Koestembaum (en Angarita y De Castro, 2002) menciona que la
anticipacion de la muerte puede tener diez consecuencias positivas, entre las cuales estan: la
posibilidad de alcanzar la integridad personal, el concentrarse en lo esencial para la propia
vida, el encontrar el significado la vida, el volverse honesto consigo mismo y el obtener

fuerza y motivacion para encarar la vida.

La grieta entre la vida y la muerte es tan absoluta que ninguna experiencia puede tener
puente entre ellas, y aunque no experimentamos la muerte cuando la vida termina, es
importante para nuestra existencia, el asombro de la muerte de un ser humano, que no
podemos explicarla, hiere profundamente, y la pérdida y la pena que invade al abandonar lo

amado es indescriptible.

Por tanto, al plantear y replantear constantemente la idea de la muerte, surge el miedo
a lo desconocido, pero también tememos perder lo conocido, renunciar a ello, sentirlo
perdido, sentir el dolor y sufrimiento por su ausencia; quizas hasta cierto punto aceptamos
mas facilmente la terminacidn del organismo, porque vemos como todo muere, pero lo que no
aceptamos es la terminacion del <<yo>>, tenemos la esperanza de que el <<yo>> -que ha
experimentado, luchado, adquirido, aprendido, sufrido, disfrutado, que incluye la familia, la
casa, el éxito, las cosas que hemos hecho y las que todavia tenemos qué hacer, la realizacion-

continue.
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Es dificil reconstruir los significados de toda una cultura con el fin de no crear apegos,
puesto que la fatalidad, la finitud, el sufrimiento y la muerte son notas incomodas y extrafias
en la cosmovision actual de la humanidad; no obstante, no estd por demas recordar que la
mente que se encuentra en estado constante de amor, no esta apegada a nada y no hay temor

porque el temor se vuelve autoritario, posesivo, opresivo, dominador.

Por otro lado, y sin excluir la certeza de que todos morimos solos, el hacer frente a la
idea no involucra inicamente a la persona afectada sino a las personas cercanas, surge pues, la
seguridad de que la muerte afecta un solo cuerpo, el del sobreviviente, debido a que el afecto
desplegado en el curso de un duelo se manifiesta alli. La persona que ha percibido de manera
cercana la presencia de la muerte experimenta un cambio en sus valores, para ella pierden
significado los sentimientos frivolos y mezquinos y destacan con luz propia las cosas
esenciales de la vida y se comunica mas profundamente con las personas amadas (Poch y
Herrero, 2003). Consecuentemente, la busqueda de lo sagrado o de lo divino a través de
cualquier experiencia de la vida surge y el sentimiento de estar conectado con uno mismo, con

la comunidad y la naturaleza aflora y se hace presente para recordar que no todo esta perdido.

Sladogna (2006) senala que si alguien esta atormentado por la muerte anticipada, tiene
una vida hecha a cuadritos y entonces no puede vivir -como en el caso de la enfermedad
terminal por ejemplo-; en contraste, se cree que comprender la realidad de la muerte, ofrece la
posibilidad de darse cuenta de que se estd a merced de los propios temores y apegos
egocéntricos. En ese orden de ideas el significado atribuido a la enfermedad y a la muerte,
sera dado a partir de, si se encuentran respuestas que den sentido satisfactorio o no, a tal

situacion.

Bastante afin a lo anterior, podemos decir que la espiritualidad estd asociada a una
“motivacion existencial”’, y nos remite a la necesidad del hombre por dar sentido de
continuidad al sentimiento de persistencia del “yo” a través de la vida; y al mismo tiempo, la
ausencia de dicha motivacion puede conducir a una vision serena de la finitud de la vida, o a

la desesperacion al enfrentarse con la inutilidad o futilidad de la propia existencia, ya que en




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

gran medida la espiritualidad alude a esa sensacion de estar en contacto con uno mismo,

contando con el soporte, valor, estados de paz y armonia.

Actualmente, la espiritualidad se ha convertido en un tema de interés en el cuidado de la
salud y es reconocida por tener el potencial para prevenir y curar enfermedades, ya que los
valores y objetivos de vida contribuyen de manera importante en la satisfaccion, en la salud
fisica y psicoldgica. Como podemos observar, el sentido que se le otorga ha cambiado a través
del tiempo, anteriormente era considerada como la relacion existente con Dios, sin embargo,
empezd a asociarse con un sentido de trascendencia, esperanza, proposito y significado
personal psicologico (Bayés y Borras, 2005), ya que define ese acercamiento libre e
individual en la busqueda de significado y propdsito en la vida, la biisqueda de una verdad

trascendental, la cual puede incluir un sentido en unién con algo o alguien.

Tres caracteristicas pueden denotarla: significado y proposito, la voluntad de vivir, y la
fe en uno, en los demas o en Dios. Refiere los pensamientos, sentimientos, experiencias y
comportamientos que conducen a la busqueda de lo sagrado -el término “busqueda” se refiere
a intentar identificar, articular, mantener o trasformar, mientras que el término “sagrado” hace
alusion a lo divino, ultima realidad o ultima Verdad, tal como es percibida por el individuo

(Biissing; Oestermann y Matthiessen, 2005; Navas y Villegas, 2006).

Es importante senalar que estas creencias son independientes de cualquier orientacion
religiosa, pues la espiritualidad es considerada una cualidad intrinseca del individuo, un deseo

de conexion personal con una realidad trascendente.

La diferencia segiin Navas y Villegas (2006) es la siguiente:

La Religiosidad es un sistema organizado de creencias, practicas, rituales y
simbolos disefiados para facilitar la cercania a lo sagrado o trascendente (Dios
por ejemplo), para nutrir o entender la responsabilidad de uno con los demas, en

la vida en la comunidad.
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La Espiritualidad puede entenderse como la busqueda personal para encontrar
respuestas a preguntas esenciales de la vida acerca del significado y relaciones
con lo sagrado y trascendente, que puede conducir o no, o surgir del desarrollo

de creencias religiosas y la formacion de la comunidad.

De acuerdo al Children’s Hospital (en Fowler, 1995) la espiritualidad de un nifio estd
influida por factores como: su edad, la influencia de los demads, libros, pensamientos y
tradiciones. El apoyo y guia de los proveedores de cuidado, familiares, amigos y profesores,
ademas de sus creencias personales, le pueden dar un sentido de espiritualidad. A
continuacion se describe una guia para comprender como la espiritualidad puede influir en la

manera en que un nifio experimenta la muerte.

Lactantes y pre-escolares (recién nacidos a 5 afios)

e A esta edad, los niflos se tranquilizan con la presencia y cuidados de sus padres.

o Su espiritualidad comienza y se desarrolla en la interaccion con los padres y otros
adultos importantes (por ejemplo, tenerlo en brazos, ponerlo comodo, compartir
palabras, canciones e historias, le proporcionaran guia y disciplina).

e Los nifos que estan familiarizados con un sitio religioso pueden encontrar apoyo en
lo que ven, en los sonidos y en los olores de ese lugar.

e Un nifio familiarizado con una comunidad religiosa que lo acepta puede encontrar
que su compafiia es un apoyo.

e Pueden hacer preguntas como: “; A donde voy a ir cuando me muera?”.

Escolares (6 a 9 afios)
o Laamistad es importante a esta edad, y pueden encontrar a Dios como su amigo.
e Una historia tomada de un libro religioso, o cualquier otro libro no religioso, puede
estimular a su nifo a hablar de sus sentimientos sobre la muerte.
e Los nifios se pueden identificar con un personaje en la historia de un libro y puede
ser de mucha ayuda para compartir sus pensamientos y sentimientos alrededor de ese

personaje.
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e Las preguntas o afirmaciones frecuentes pueden ser: “Quiero ir al cielo,” “;Por qué
Dios los hace morir?,” “;Por qué Dios no los mejora?,” “;Por qué Dios estd enojado

conmigo?,” “;Esta Dios castigdndome?”’

Escolares mayores (9 a 12 afios)
e A esta edad pueden ser importantes los temas de imparcialidad y justicia.
e Los nifios pueden cuestionar la existencia, bondad y justicia de Dios o lo sagrado.
e Pueden sentirse enojados con Dios o una fuerza superior.

e Pueden necesitar que se les reafirme que sus preguntas y sentimientos son normales.

Adolescentes (12 a 18 afios)
e Los adolescentes pueden cuestionar las creencias espirituales con las cuales fueron
criados, lo cual les puede ayudar a encontrar su espiritualidad a su propia manera.
e Los compafieros y otras relaciones importantes pueden influir en su espiritualidad.

e El apoyo puede venir de su comunidad religiosa o de los grupos juveniles.

Independientemente de si las personan se consideran religiosos o ateos, algunos autores han
llegado a la conclusion de que todo ser humano tiene necesidades espirituales, que tienen que
ver con el desarrollo histérico de un aprendizaje cultural, a través del planteamiento de las
grandes preguntas a las que todas las religiones han tratado de dar respuesta: ;tiene mi vida
algin sentido?, ;qué significado tiene mi muerte?, ;existe otra vida después de la muerte?,
cuestionamientos estimulados en ocasiones por el miedo a lo desconocido y los cudles en
etapas cercanas a la muerte pueden llevar al sufrimiento. Cassell (en Bayés y Borrés, 2005)
describe “en el estado de afliccion asociado a hechos que amenazan la integridad de la
persona posiblemente pueda haber sufrimiento en relacion con cualquier aspecto de la
persona, ya sea en el ambito del rol social, identificacién con su grupo, en relacién consigo
mismo, con su propio cuerpo, los familiares, o con una dimension transpersonal o

trascendente. .. Todos los aspectos... son susceptibles de dafo y pérdida” (pag. 102).

Por tanto, es importante dar un lugar primordial a las personas que viven con alguna

enfermedad en conjunto con las emociones y cogniciones, derivados de los factores que se
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fusionan y entremezclan, dando como resultado la percepcion de una amenaza. Por lo cual, lo
esencial, desde el punto de vista del cuidado, es aquéllo que la persona pensante —el enfermo

que se encuentra al final de su existencia— priorice como amenaza o motivo de malestar.

Dado lo anterior los profesionales de la salud pueden tener una via de soluciéon al
centrar su atencion en la percepcion de amenaza o preocupacion que prioriza el paciente en un
momento determinado. Bayés y Borrdas también mencionan que en determinadas
circunstancias puede fallar el convencimiento y proposito del sentido de la vida como lo
supone el acercamiento con la muerte, es decir, si una persona considera que no ha sido fiel a
sus objetivos espirituales y éstos adquieren mayor importancia, justamente en ese momento
puede llevar a la persona a derribarse psicolégicamente, apareciendo ansiedad, frustracion,
culpa y sufrimiento. Dado lo anterior, hacen hincapi¢ en la importancia de que los
profesionales de la salud reconozcan el valor que adquieren las necesidades espirituales en el
proceso del morir, para ayudarlas a mantener la serenidad y aceptaciéon de la realidad,

especialmente en los dificiles dias que preceden el final de su existencia.

La propuesta de los autores consiste en detectar las necesidades emocionales,
cognitivas, sociales, espirituales, etc., de los pacientes. Esto con un instrumento sencillo de
cribado general (screening) que permita detectar la importancia relativa de cada una de ellas,
en cada momento, de forma evolutiva, desde el punto de vista de priorizaciéon del propio

enfermo.

Tras la aplicacion del instrumento consideran tomar en cuenta las recomendaciones de
Puchalski y Romer (en Bayés y Borras, 2005) acerca de la importancia de que los enfermos

cuenten su historia y no s6lo contesten cuestionarios, para lo cual dan especial relevancia a:

1) El encuentro empético entre el profesional sanitario y el paciente.
2) Una actitud de “escucha activa” del primero.

3) La formulacion de preguntas abiertas en un contexto de counselling.

Lo anterior estara apoyado en entrevistas semiestructuradas centradas precisamente en las

necesidades del enfermo —sean éstas las que fueren— en un clima de confianza y soporte, al
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margen de cualquier tarea profesional especifica que deba realizarse. Habra que establecer
protocolos flexibles de preguntas, y pautas de silencio, de respeto y proximidad fisica, de
tonos verbales y contactos oculares, que puedan ayudarnos a profundizar en las necesidades
prioritarias del paciente, sean éstas de analgésicos, apoyo afectivo, solucién econdmica,

soporte de la autoestima, soledad y silencio, trascendencia, o confesionario.

Respecto a quién debe procurar satisfacer las necesidades espirituales, mencionan que
un interlocutor valido es cualquier profesional sanitario (médico, enfermera, psicologo, etc.)
al que se dirija el enfermo en demanda de ayuda. Si éste considera que la situacion precisa su

derivacion a un capellan o experto, forma parte de su responsabilidad tomar esta decision.

Trabajos similares han surgido pretendiendo esclarecer las atribuciones y el impacto que
los pacientes otorgan a la espiritualidad sobre su salud y bienestar y si creen que su
enfermedad puede tener sentido para ellos, como los de Biissing y cols. (2005) con el objetivo
de tener medidas mas precisas de las actitudes basicas de pacientes con enfermedades severas
con respecto a la espiritualidad y la religion, asi como el ajuste a su enfermedad, se desarrollo

el cuestionario Spirituality/Religion in English and German Language (SpREUK).

De acuerdo con los resultados obtenidos los pacientes que reinterpretan su enfermedad
de manera positiva dan un cambio de vida importante para ellos: las personas que se
reportaron a si mismos como religiosos y/o espirituales tienden a realizar una reinterpretacion
positiva de su enfermedad al ver la enfermedad como una oportunidad de crecimiento,
considerar que su enfermedad tiene sentido, que es una oportunidad para cambiar su vida, que

la enfermedad los alienta a conocerse mejor a si mismos.

Por otro lado, de acuerdo con McCord (2004) estudios sobre religiosidad y
espiritualidad han mostrado que éstas se correlacionan con la reducciéon de morbilidad y
mortalidad, con el mejoramiento de la salud fisica y mental, con un estilo de vida sano, con un
Optimo bienestar, con la reduccion de estrés y con la prevencion de enfermedades. Menciona
que la mayoria de los médicos creen que la espiritualidad y religiosidad tienen efectos

positivos en el bienestar fisico y mental de los pacientes, mientras que éstos expresan que su
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salud espiritual es tan importante como su salud fisica, considerando importantes las

conversaciones con sus médicos acerca de sus creencias, sin embargo raras veces se dan.

Por otro lado, existen también estudios que exponen los problemas a los que se
enfrentan los médicos, mencionando que cuentan con poca instruccion formal en
espiritualidad, que por ética no pueden actuar como consejero pastoral, la posibilidad de
lastimar, el poco tiempo con el que cuentan, hasta donde no invaden la privacidad de los

pacientes y la dificultad para determinar qué pacientes quieren hablar.

Debido a lo anterior se realizd6 un estudio para determinar si los pacientes creen
apropiado que los médicos pregunten acerca de sus creencias religiosas y espirituales, en qué
situaciones consideran se deben hablar sobre ellas y lo qué creen deben hacer los médicos con
esta informacién. Se aplicé un cuestionario a 921 pacientes de cuatro clinicas de medicina

familiar y en una clinica privada en el noreste de Ohio.

De acuerdo a los resultados el 83 % de las personan respondieron querer que sus
médicos pregunten acerca de sus creencias en alguna circunstancia. El 77% dijo que la razén
mas importante para hablar es cuando hay enfermedades que amenacen la vida, 74 % en
condiciones médicas serias. En cuanto a la importancia de hablar sobre sus creencias el 87%
respondid para que exista comprension entre el médico y paciente, 85% quiere que su médico
lo comprenda mejor como una persona, el 83% desea que su médico comprenda sus
decisiones. El 67% cree que el hablar con el médico sobre sus creencias influye en la
capacidad del médico para dar esperanzas realistas, el 66% creen que influye en las
recomendaciones médicas y el 62% en el cambio de tratamiento. 50 % de las personas que
desean hablar piden compasion, esperanzas realistas, asesoramiento sobre como cuidarse a si

mismo cuando esté mal, cambio de tratamiento y que sean referidos a un consejero espiritual.

Finalmente el autor recomienda que los estudios sobre espiritualidad en el cuidado
médico deban centrarse en torno a la comprension, compasion y esperanza, estar dirigidos
hacia los individuos que sufren de enfermedades serias y que los médicos deben conocer estos

datos y usarlos apropiadamente.
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La literatura sugiere que la mayoria de los pediatras cree que la espiritualidad y religion
son relevantes en la practica clinica, pero s6lo una minoria da atencion a estos aspectos.
Tomando en cuenta lo anterior Grossoehme; Ragsdale; McHenry; Thurston; De Witt y
VandeCreek (2007) llevaron a cabo una investigacion con el propodsito de explorar esta
discrepancia, relacionaron las caracteristicas personales y profesionales con la frecuencia con

la que los médicos dan atencion a la espiritualidad y la religion.

Pediatras (737) de diferentes hospitales respondieron una encuesta que solicitaba
informacion concerniente a la frecuencia con la cual 1) hablaban con sus pacientes y
familiares acerca de sus inquietudes espirituales y religiosas, 2) si participaban con ellos en

practicas espirituales y religiosas (ej. orar).

Asi mismo, se analizaron nueve caracteristicas de los médicos, asociadas con la
frecuencia con la que hablan con sus pacientes y familiares acerca de sus creencias religiosas
y espirituales: edad, es cristiano, se autodescribe como religioso, se autodescribe como
espiritual, cree que la religion y espiritualidad de los pacientes son relevantes en la practica
médica, instruccion formal acerca del papel que tiene la espiritualidad y religion en el cuidado
de la salud, relativa comodidad preguntando acerca de las creencias, relativa comodidad
preguntando acerca de las practicas. Las caracteristicas anteriores excepto la edad resultaron
asociadas significativamente con el incremento en la frecuencia de la participacion en
practicas espirituales y religiosas con los pacientes, es decir, los médicos que respondieron
afirmativamente a las caracteristicas anteriores participan con mayor frecuencia en temas de
religion y espiritualidad con sus pacientes en comparacion con quienes respondieron no estar

de acuerdo con las caracteristicas.

Se concluyd que la atencion de las practicas, creencias espirituales y religiosas esta
asociada con una red de caracteristicas personales y profesionales de los pediatras. Es
importante sefialar que el 73% de los pediatras cree importante el papel de la espiritualidad y
religidbn en su préactica médica, sin embargo solo el 9% de los pediatras habla con sus

pacientes sobre espiritualidad y religion frecuentemente, y sélo el 1% de ellos participa en las
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practicas. Lo anterior da claridad sobre la discrepancia entre la creencia de la relevancia de las

creencias religiosas y espirituales y la inatencion de éstas en la practica clinica.

Tras lo expuesto, relucimos el planteamiento de que una buena muerte debe comenzar por el
cuidado compasivo al moribundo, quien sabe que va a morir esta lleno de temores: al dolor, a
la pérdida de la razén, al sufrimiento que trasforma la personalidad, a la indignidad al
volverse dependiente de los demads, a la separacion y al abandono, a la pérdida de respeto, al
miedo que se convierte en una montafia de turbacién donde toda confianza se pierde (Ortiz,

2005).

La espiritualidad pues, representa una fuente de fortaleza que promueve el cambio
positivo en los estilos de vida y en la toma de conciencia del impacto positivo o negativo
sobre la salud, de las creencias, actitudes y comportamientos. Si se promueve el bienestar
existencial del individuo, a través de sus creencias religiosas o practicas espirituales, se
favorece una mejor funcion del sistema inmunolégico (Navas y Villegas, 2006). La existencia
del hombre es una totalidad y la comprension del movimiento total de la vida llega sélo a

través de la comprension de dicha totalidad, incluyendo su espiritualidad.
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3.2 El Niiio Ante la Muerte

En la primera mitad del siglo XX era logico y cotidiano no vivir la muerte como
acontecimiento social; es decir, la <<buena muerte>>, consistia en conocer la llegada de los
ultimos momentos para poder preparar los asuntos personales, sociales y religiosos; se moria
en casa rodeado de toda la familia, los amigos y los vecinos. Hoy se desea morir rapidamente

y sin conciencia de ello.

El tema de la muerte es en la actualidad evadido y mucha maés a los nifos, tanto por
los padres y educadores, lo convierte en algo ajeno a ellos; se aleja a los nifios del tema;
incluso muchos padres no dejan que sus hijos vean el cuerpo de la abuela que acaba de morir
porque temen que esto les pueda resultar traumatico; es frecuente llevar al nifio a casa de
alguien para que lo distraiga y no piense en la persona que ¢l queria y que ha muerto; la
educacion asistematica tradicional ha desaparecido de las costumbres, los nifios ya no asisten
al lecho del moribundo ni concurren al sepelio, el nifio no ve al familiar muerto, s6lo nota que
ya no estd, le falta el dato intermedio entre la presencia y la ausencia (Poch y Herrero, 2003;

Rodriguez, 2000).

Probablemente el problema que la muerte plantea a un nifio es el de separacion
definitiva del cuerpo, es por ello que el adulto tiene que enfrentar las dudas del pequefio y
resolverlas, abordar el tema de la muerte y ofrecerle una explicacion. Y es que la
incomprension del adulto, su falta de respuesta a las preguntas, o responder con mentiras
provocan mas dolor, la mentira no defiende al nifio del sufrimiento y por supuesto tampoco
anula el dolor. Hablar de la muerte de alguien querido no es crear el dolor ni aumentarlo, sino

por el contrario, por la verdad se encuentra el camino al alivio (Gomez, 2007).

Cuando el adulto se niega a esclarecer verbalmente la muerte, traba el primer
momento de la elaboracion del duelo, que es la aceptacion de que alguien ha desaparecido
para siempre. El nifio espera que el adulto le diga la verdad y dicha esperanza se ve permeada
por la negacion de la muerte, con esto el adulto sugiere el regreso de la persona que murid y

agrega a la confusion y al dolor, la frustracion. La ausencia se hace mas dolorosa y conflictiva
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y entran en lucha la conviccion de lo que sucedid -lo que el nifio percibio- y lo que el adulto le
relata (lo que resulta totalmente diferente), el nifio entonces, experimenta la usencia y la vive

como abandono.

Sin embargo, la muerte no es un fenomeno impropio a ellos, pero tras la evitacion que
surge como si se protegiera de un mal exuberante, desafortunadamente termina viviéndose
con temor y rechazo, como algo accidental y no como un proceso natural. Todos sabemos que
al alejar a un nifio de la muerte, se acerca entonces a la muerte impersonal y violenta que le

ofrecen los medios de comunicacion, y al mismo tiempo desconoce la muerte natural.

Ante la ansiedad y el temor que puede causar la idea de muerte, el nifio puede sentir
impotencia e imposibilidad por enfrentar dicha situacion constructivamente, lo cual origina de
esta forma un conflicto psicoldgico o bien reacciones violentas como respuesta a la amenaza

de muerte. Rilke (1994) menciona muy acertadamente (en Angarita y De Castro, 2002):

“La muerte ha sido de tal modo desalojada de la vida por el diario afan de
defenderse de ella, que los sentidos con que podriamos aprehenderla se han

atrofiado” (pag. 15).

La preparacion para la muerte es un ejercicio, un proceso educativo permanente de
maduracion, a través de todas las etapas de la existencia, de la nifiez a la vejez, pasando por

la adolescencia y la adultez. Dice Ciceron (citado en Gomez, 2007):

“debemos entrenarnos para arrojar luz sobre la muerte. El hombre que no se
adiestra en la muerte no puede adquirir jamas la paz del espiritu. Puesto que
todos debemos morir y por lo que sabemos la muerte puede venir hoy mismo...
si vivimos en terror de la muerte jcomo podriamos preservar la paz del

espiritu?” (pag. 305).




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

3.2.1 Percepcion y Conciencia de Pérdida en el nifio

La pérdida hace alusién a una situacion real o potencial en la cual un objeto o persona
valiosa se hace inaccesible o deja de percibirse como tal; Tizon (2004; en Zenil y Alvarado,
2007) retoma la definicion de la palabra pérdida de la Real Academia, y refiere: es una
carencia, la privacion de lo que se poseia, dafio que se recibe en una cosa. Conjuntamente y
de su derivado latin "dare” significa “dar el todo” lo que nos conduce a pensar en una forma
involuntaria e inevitable de dar algo que nos pertenece; una situacion en la que se queda
privado de algo que se ha tenido; la pérdida nos habla de conceder mucho mas de lo que se
esta dispuesto a dar, sugiere una renuncia forzada a algo que se hubiera preferido seguir
teniendo, cada pérdida implica la necesidad de tener una elaboracion, cualquier disminucion

de los recursos personales, materiales o simbélicos, lo implica (Bucay, 2007).
De hecho puede hacerse alusion a dos tipos de pérdidas (Poch y Herrero, 2003):

+ Pérdidas fisicas; algo que es tangible, una posesion material, una parte del

cuerpo.

* Pérdida simbolica; es decir, la pérdida de algo intangible o de naturaleza

psicologica (la esperanza, las ilusiones, una relacion, etc.).

Las definiciones preliminares conducen inmediatamente a hablar sobre el vinculo existente
entre el objeto perdido y la persona que sufre la pérdida: el apego. Las teorias de apego
parten de la propension de los seres humanos a formar fuertes lazos afectivos con personas,
animales u objetos determinados, parece obvio que para dar hay que soltar, desapego, para
crecer se debe admitir el vacio, es decir, ese espacio en el que, por decision, azar o
naturaleza ya no estd lo que antes podia encontrar; el vacié regala la oportunidad de ser

llenado de nuevo.

Bolwby (en Yéarnoz; Arbiol; Plazaola y Sainz, 2001) senala que el apego es una
conducta instintiva, activada y modulada en la interaccion con otros significativos a lo largo

del tiempo. Por apego se entiende el lazo afectivo que se forma entre el nifio y su figura
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materna; este vinculo se infiere de una tendencia estable a lo largo del tiempo de buscar

proximidad y contacto con esa figura especifica.

Asi mismo, Rodriguez (2006) describe el apego como un sistema de control, es decir,
un mecanismo que adapta la conducta a la consecucion de fines determinados por las
necesidades del momento. Asi, el deseo del nifio de proximidad o contacto con la figura de
apego no es constante, sino que depende de los factores tanto endogenos como exogenos (p.
ej., miedo del nifio, o situaciones potencialmente peligrosas), es decir, si el nifio se siente
amenazado, buscara la seguridad que le brinda la proximidad de su figura de apego; si no, se

dedicara a explorar el ambiente

La relacion de apego es el producto de una infinidad de interacciones sociales
durante los primeros afios de vida, el primer vinculo que se establece normalmente es con la
madre, posteriormente los nifios se apegan a su padre, a los hermanos u otras figuras, tales
como los abuelos o cuidadores. A medida que va creciendo van tomando importancia figuras
externas al grupo familiar, tales como amigos, pareja, hasta que son los propios hijos los que

pasan a ser figuras de apego para el sujeto (Yarnoz y cols., 2001).

Lo anterior es de vital importancia para entender qué sucede cuando un individuo
(nifo, adulto, etc.) se siente amenazado o pierde a sus figuras de apego, tomando en cuenta

que el vinculo de apego tiene varios elementos claves:

1) Es una relacion emocional perdurable con una persona en especifico.
2) Dicha relacion produce seguridad, sosiego, consuelo, agrado y placer.
3) La pérdida, o amenaza de pérdida de la persona, evoca una intensa angustia

llamada angustia por separacion.

De acuerdo a Piaget (1987) la angustia de separacion se da cuando el nivel cognitivo del
nifio ya posee el esquema de objeto y la nocidon de permanencia del mismo, esquema que se
consolida para el octavo mes del nifio, lo cual coincide con el proceso de formacion de

apego que se da en el primer afio de vida.




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

Toda pérdida fisica puede comportar también pérdidas psicoldgicas; y ante éstas el
nifio se adaptara dependiendo su edad, el tipo de relacién con el objeto o la persona perdida, el
valor afectivo de lo perdido, red social de apoyo, comunicacién en temas como muerte,
enfermedad, pérdida, dolor y sufrimiento. Es importante sefialar que cuando una persona esta
enferma, vive poco a poco pequefias pérdidas, pequefias muertes; se puede entender la
angustia y el miedo que produce la muerte; luego entonces, es de comprender que durante

dicho proceso los niflos busquen consuelo y proteccion en sus figuras de apego (Bravo, 2007).

Por otra parte, Neimeyer (2007) sefiala que para entender la experiencia de la pérdida,
es necesario reconocer su omnipresencia en la vida humana, siempre perdemos algo desde las
cosas mas concretas, hasta las inmateriales; ni siquiera las transiciones mas positivas estan
libres de la experiencia de la pérdida; y aunque raramente reflexiones en ello, la vida nos
obliga a renunciar a todas las relaciones que apreciamos, ya sea a raiz de separaciones o

muertes, de otras personas o de nosotros mismos.

Las inevitables transiciones por las que pasamos desde nuestra infancia hasta la edad
adulta nos empobrecen al mismo tiempo que nos enriquecen, por lo que es importante
reconocer que todo cambio implica una pérdida, del mismo modo que cualquier pérdida es

imposible sin el cambio.

3.2.2  ;Qué entiende un nifio por muerte?

Los niflos carecen de un conocimiento innato sobre la muerte; no obstante, contraria a la
creencia popular, la muerte esta presente en la experiencia de los nifios, Castro (2007) subraya
que las ideas de muerte de un nifio derivan de sus tradiciones familiares y sus experiencias

previas con el tema. Por su parte Yalom (1984, en Angarita y De Castro, 2002) dice:

“desde muy temprano el nifio tropieza con los hechos verdaderos de la
vida y descubre la muerte en sus solitarias investigaciones, pero se siente
abrumado por su descubrimiento y experimenta angustia primaria;

entonces busca reafirmarse de muchas maneras para poder enfrentarse a
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ella: negandola, personificandola, burlandose de ella, reprimiéndola o
desplazandola, y es poco a poco, a medida que desarrollan formas de
negacion mas eficientes y refinadas, que su conocimiento sobre ésta,

resbala hacia el inconsciente y desaparece el miedo explicito” (pag. 13).

Nos encontramos ante el hecho de que tanto nifios como adolescentes acostumbran a ser mas
conscientes de la pérdida y la muerte, captan cuanto sucede a su alrededor aunque no siempre
lo expresen con palabras. Kiibler- Ross (1985) menciona que los nifios tienen una especie de
lenguaje simbolico a través del cual expresan su conocimiento interno sobre la muerte: un
dibujo, una carta, un poema, y quiza una expresion espiritual intuitiva que lo lleva a encarar la
transicion. De uno u otro modo, observamos que el proceso en el que se va asimilando la idea
de la muerte, se realiza haciendo frente a ésta y proporcionandole un sentido. Los nifios
necesitan comprender y dar un significado también, por ello es imprescindible que formen
parte de los procesos familiares, con suficiente informacion para que conozcan la naturaleza
de lo sucedido, con la permision de expresar sus dudas y emociones y con la apertura de los

adultos hacia ellos.

Los nifios deben aprender y ser conscientes de varios subconceptos antes de comprender

el concepto de muerte (Poch y Herrero, 2003):

= Universalidad. Todo ser vivo muere, la muerte es inevitable, y es generalmente
impredecible.

= Jrreversible. Una vez que la muerte tiene lugar no hay marcha atras.

= No-funcionalidad. El cuerpo fisico deja de cumplir sus funciones vitales.

* Causalidad. Toda muerte tiene una causa, un “por qué”.

»  Continuacion no-corporea. La cual se incluye con el fin de considerar la idea de
la espiritualidad y religiosidad, rescatando lo que cada persona atribuye al

momento después de la muerte.

Pero hasta los 7 afos aproximadamente, el nifio no comprende claramente todos estos

subconceptos, debido a que su razonamiento esta lleno de fantasias y pensamientos magicos.
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En ese orden de ideas, algunos autores plantean el proceso de formacion del concepto
muerte en el nifo, segiin su desarrollo fisico y psicoldgico. Elkind (1977) por ejemplo,
analizé la evolucion de dicha concepcion basdndose en trabajos de Anthony (1940), Gesell
(1956), Melear (1973), Nagy (1948) y Wallon (1946); dichos autores estaban de acuerdo en
que las concepciones evolucionan a través de varias etapas y retomando sus investigaciones
las sitian de manera general dentro de la teoria cognitiva de Piaget (en Vila, 1999) de la

siguiente manera:

s El nifio preoperacional (2-7 anos). Tiende a ver el mundo en términos
antropomorficos. Los nifios no comprenden la muerte en el sentido de que la vida se
termina, mas bien piensan que la muerte es un tipo de cambio o estado, como el estar
hambriento o sofioliento, pero siempre como continuacion de la vida.

¢ El periodo operacional concreto. (7-11 anios). Debido a que en los nifios ya hay una
comprension del espacio, el tiempo y la cantidad como dimensiones mensurables, se

observa una orientacion pragmatica hacia el mundo, y hay dos caracteristicas que

marcan a los nifos de este periodo en lo que respecta a la vida y la muerte:

= Mientras que la muerte es el final de la vida, también es al mismo
tiempo el principio de otra.
* Piensan que no todos se mueren. Algunos piensan que hay jerarquias,

que los que pertenecen a una clase mueren antes que otros.

En este periodo los niflos comprenden de repente que la muerte no es la continuacioén

de la vida. Y empiezan a sentir miedo de la muerte.

X/

¢ El periodo operacional formal. (11 arios en adelante). Debido a que ya se
comprenden las nociones de tiempo historico, del espacio celeste, y de la causalidad
probabilistica, y por lo tanto una vision cientifica del mundo, empiezan a definir la
vida y la muerte en términos médicos y biologicos. También pueden reflexionar

sobre esto desde un punto de vista religioso, filosofico y cientifico. Es hasta los 12
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anos que hay una comprension completa de la muerte, observandose una clara

tendencia evolutiva que va de lo concreto a lo abstracto.

Por otra parte, tomando aspectos de Castro (2007); Rodriguez (2000) y del National Cancer

Institute durante la infancia el nifio percibe la muerte de la siguiente manera:

Antes de los tres anos los nifios no estan preparados para entender la muerte, por lo
que no se requiere hablar con ellos acerca del tema.
Su toma de conciencia es por las respuestas de sus padres ante el hecho de la muerte

y/o por contacto con objetos inanimados (no vivos).

De 3 a 5 afios

En esta etapa los niflos no tienen claro el concepto de muerte; ellos lo viven como el
abandono de los padres, pero su estructura mental no puede registrar a la muerte
como un proceso radical e irreversible.

El nifio sabe que la muerte esta relacionada con el sentimiento de tristeza.

Relaciona a la muerte con el movimiento, cuando no existe, significa muerte.

No identifican a la muerte como algo definitivo, sino como algo temporal y
reversible en el momento en que lo deseen.

Los nifios pueden preguntar a los adultos cosas como /las personas muertas tienen

frio, qué comen, etc.?

De 6 a 8 afios

Aun no comprende lo inevitable de la muerte.

El nifio manifiesta preocupacion de que su madre muera y quede solo; en esta etapa
el nifio relaciona la muerte con la agresion; la muerte de los animales o personas les
preocupa, pero mas la forma de morir que la muerte misma.

Asocia la muerte con un esqueleto, monstruos o fantasmas, lo que le produce
pesadillas y miedo a los lugares oscuros.

Empieza a comprender lo irreversible de la muerte.

Puede llegar a relacionar la muerte de una persona significativa con un castigo por su

mal comportamiento.
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= (Comienzan a expresar su ansiedad con respecto al morir, ansiedad que deriva del
miedo a que sus propios impulsos agresivos tengan consecuencias negativas hacia ¢l
como castigo o consecuencia de éstos.

= Empieza el interés y curiosidad por los rituales como velorios y entierros. Empieza a
tomar conciencia de la muerte y de su propia mortalidad, por lo cual es el momento
propicio para hablar sobre el tema.

= Puede presentar un marcado interés por saber qué ocurre después de la muerte. En
esta etapa es conveniente que a través de las creencias religiosas encuentre respuesta
a sus inquietudes acerca de lo que existe después de la muerte.

De los 9 a 12 afios
= Poca expresividad y preocupacion con respecto al tema de la muerte, por una posible

represion de la ansiedad ante la muerte y negacion de la muerte personal.

= Los nifios ya perciben la muerte como un suceso irreversible, universal y que a todos
los seres vivos les sucede.

= Son conscientes de su mortalidad a través de la enfermedad, los accidentes, etc.

= Relaciona a la muerte con procesos racionales, bioldgicos y 16gicos.

El nifio ya posee la estructura para percibir la muerte como lo hace un adulto, es
decir, la percibe como: universal, irreversible, inevitable, radical y todo ser vivo

puede morir.

La muerte es una crisis que deben afrontar todos los miembros de la familia, ya que una
pérdida impacta a todo el funcionamiento familiar desestructurandolo y cambiando los
papeles que cada uno tenia hasta el momento de la pérdida, incluso los nifios sufren el
impacto de la pérdida. Debemos tener claro que los nifios tienen una aguda capacidad de
observacién, captan cuanto acontece a su alrededor y se dan cuenta de que tras la pérdida
algo distinto sucede. Los nifios, si elaboran duelo, no so6lo atribuyen significado a los
sucesos sino ademas necesitan hacerlo, la proteccion que debe brindarsele es la entendida
como su inclusién e incorporacion en los procesos familiares y rituales, hacerlo parte de
éstos incluyendo, obviamente los relacionados con la muerte (Poch y Herrero, 2003; Gémez,

2007).
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¢/ Como hablar con los nifios sobre muerte?

No es facil hablar sobre muerte con los nifios, sobre todo porque cada uno de nosotros esta

entrenado para negar la propia muerte y no para afrontarla, se aleja, se esconde; creando

ansiedad, temor e incertidumbre. Y es precisamente por ello que evitamos los

cuestionamientos que surgen al respecto, y preferimos ocultar a los nifios los hechos mas

sencillos de la vida, basados en la creencia erronea de que su conocimiento podria dafiarles.

Al respecto, en 1980 Wass y Stillion (en Gémez, 2007) sugieren las siguientes guias

como herramienta para afrontar el tema de la muerte con los nifios:

¥

Analizar y clarificar los pensamientos acerca de las actitudes y creencias que uno
mismo tiene sobre la muerte: lo qué es, lo hay después, y pensar el mensaje que
quiere transmitirse.

Procurar una atmoésfera de amor, comprension y aceptacion en el momento de
discutir esos temas; cuidando el soporte emocional ya que puede reducir la ansiedad
(abrazos, caricias, estrechar de la mano al pequeio).

Propiciar una comunicacion abierta y honesta con el nifio. Prepararse para responder
a sus inquietudes; preguntar, leer, responder con calma y tranquilidad, animar al nifio
hacer preguntas, no regaiarlo ni ridiculizarlo, no responderle con ironia. Si se sabe la
respuesta adecuada, responderle con la verdad y asegurarle que se averiguard la
respuesta correcta.

Reconocer que el tema de la muerte es complejo y que su comprension es todo un
proceso que requiere de tiempo, estudio y paciencia. Emplear un vocabulario acorde
al desarrollo intelectual del nifio (es necesario recordar que los nifios pequefios sufren
por la separacion de la pérdida, los mds grandecitos podrian hacer preguntas sobre la
mutilacién o descomposicion del cuerpo).

Debe responderse a las preguntas del nifio sin ir mas alla, es decir, de manera clara 'y
sencilla y de preferencia las cuestiones biologicas ya que el entendimiento de las

espirituales causan mas conflicto.
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Y Aprovechar los momentos significativos para hablar sobre muerte con los nifios,
quizd un evento como la muerte de una mascota, si se mencion6 la muerte en algun

cuento que haya leido o bien, la muerte de un ser querido.
Y nosotras agregariamos:

Y Devolver las preguntas al pequeio para explorar tanto el nivel de entendimiento

como las ideas que ha creado o escuchado al respecto.

En el caso de una enfermedad terminal se deberd explicar al nifio de antemano lo que
sucedera, ya que saberlo ayudara a aceptar y a comprender con mas facilidad el desenlace de
la enfermedad. Hablar de la muerte con un nifio le da la oportunidad de crecer, de enterarse
de la realidad de la vida y de la muerte, de la naturaleza humana, de aceptarla como un

hecho natural, incluso de construir un tipo de relacion familiar diferente.

Pero.... ;Y el nifio enfermo? ;Como se aplica todo esto a un nifio con diagndstico de
una enfermedad que potencialmente amenaza la vida? Creemos necesario entonces sefalar
la naturaleza de la relacion entre enfermedad y muerte que un nifio establece segun su edad,

ya que serviria de guia para abordar el tema.
Segun los estudios citados por Deasy; Spinetta; Kung y Schwartz (2005):

* Niflos menores a cinco afios muestran que el miedo a la separacion, al abandono y a
la soledad son mas profundos en el nifio enfermo.

* Entre los seis y diez afios, y quizas a los cinco afos; los nifios tienen miedos
relacionados a las heridas fisicas y al dafio corporal. Sin embrago, nifios enfermos de
cancer de esas edades revelan que, a pesar del esfuerzo hecho por los padres y el
personal médico para evitar que el nifio sepa su pronostico, €l de alglin modo
presiente que su enfermedad es grave y fuera de lo comiin. El miedo al abandono es
reemplazado por el miedo al dafio corporal y posiblemente por concientizacioén de su

propia muerte.
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* Los nifios mayores de diez afios muestran miedo a la muerte. En la pre-adolescencia
y adolescencia este miedo prevalece a los otros. Toman conciencia de la gravedad de
su enfermedad. Esta concientizacion, si va acompafiada de una falta de comunicacion
significativa por parte de los adultos, puede hacer que los nifios se preocupen aun

mas.

Los nifios menores de diez afos no hacen preguntas directas, esperan que los adultos les
demuestren que estan listos a anticipar y enfrentar sus preocupaciones. La ausencia de
expresion de una angustia por la muerte no significa que no haya preocupacién. Mientras
que los nifios de cinco afios pueden hablar libremente de la muerte, la mayoria de los nifios
no pueden expresar sus sentimientos abiertamente, y por lo tanto se cree a menudo que no
tienen angustia por el tema; muchos de sus sentimientos pueden estar ocultos, y se puede

confundir la falta de expresion con que el nifio no sienta miedos.

Otra cosa comun es que los nifios no demuestren a sus padres cuanto saben sobre su
enfermedad, para protegerlos. Quizds los mas solos de todos los nifios son los que son
conscientes de su diagnostico, pero reconocen que sus padres no quieren que ellos lo sepan.
Como resultado hay poca comunicacion significativa; no hay nadie con quien el nifio pueda

expresar abiertamente su tristeza, miedo o angustia.
Deasy y cols. también resaltan:

“El nifio usualmente presiente el diagnostico, y por lo tanto, se deberia poder
hablar con él sobre este tema. La cuestion es como hacer que el niiio sepa
que sus preocupaciones son compartidas. Mads aun, es importante recordar
que las preocupaciones del nifio con respecto al posible resultado de su
enfermedad no son necesariamente las mismas preocupaciones que tienen los
padres. Los nifios construyen defensas para protegerse del excesivo dolor,
pero también pueden querer que se les diga la verdad. Es una tarea

desafiante reconocer las defensas del nifio y, al mismo tiempo, ser honesto y
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abierto a las preguntas que él puede hacer sobre la muerte o su enfermedad”

(pags. 21-22).

Ademas es preciso reconocer que a medida que los chicos crecen, aumenta su capacidad de
comprension; comprenden mas sobre la vida y llega el deseo de saber mas sobre su
enfermedad y por tanto debe haber una permanente actualizacion del conocimiento de la

misma.

Cumplir esta tarea con inteligencia, comprension y compasion puede evitar la gran
angustia del nifio y fortalecer su deseo de vivir su enfermedad de una forma diferente. Los
nifios viven un proceso que irrumpe su vida, experimentan situaciones adversas, y hacen
frente de una manera muy particular, al dolor fisico y emocional; por consiguiente merecen

la oportunidad para hablar de sus preocupaciones.
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3.3  Enfermedad y Ruptura. El Nifio en Fase Terminal

Como ya se menciond, el cancer es una enfermedad que afecta las esferas fisicas,
psicologicas y sociales de quien lo padece; dentro de las implicaciones psicologicas Cohen y
Lazarus (en Veldzquez y cols., 2007) establecen una lista de amenazas que se presentan con
este padecimiento: a la vida, la integridad corporal, la incapacidad al dolor, la necesidad de
enfrentarse con sentimientos como la célera, a modificar los roles, la separacion familiar, la
hospitalizacion, los tratamientos; por ello la persona se ve en la necesidad de responder y

adaptarse a su nueva realidad.

Al respecto, nos parece relevante resaltar lo que sefiala Kissane (en Barreto y Soler,
2003) quien establece: la existencia de un estado afectivo (en nuestra opinion estados
afectivos) que valdria la pena considerar como caracteristico y recurrente en el proceso de

’

enfermedad terminal, a saber, el “Sindrome de Desmoralizacion”. Esté sindrome hace
referencia a algo mas abstracto, espiritual, y refiere un dolor emocional profundo, una
pérdida de significado o esperanza. Los criterios para identificarla son: a) Sintomas afectivos
de angustia existencial, incluyendo desesperanza o pérdida del significado y sentido de la
vida; b) Actitudes cognitivas de pesimismo, impotencia, sensacion de estar atrapado, fracaso
personal o pérdida de significado de cara al futuro; c) Ausencia de motivacion; d)
Aislamiento social y ausencia de apoyo social; e) Fluctuacion del estado de animo que

persiste mas de dos semanas y f) Ausencia de depresion mayor u otro trastorno psiquiatrico

como condicion primaria. Por supuesto, variables a situaciones contextuales e individuales.

Los nifios particularmente suelen hablar de sus enfermedades, de sus temores, de sus
muertes, de sus agonias; externan sus problemas existenciales empleando un lenguaje tan
sencillo, que al adulto se le dificulta entender (palabras, frases, expresiones corporales,
dibujos). Las reacciones y significados del nifio a toda estd situacion estan sujetas a la
presencia de diversos factores, uno de ellos el concepto de enfermedad segun su edad

(Gémez, 2007).
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Castro (2007) menciona que los nifios de uno a dos afios perciben la enfermedad
como algo que duele y la interpretan de acuerdo a los sintomas que experimentan, de los tres
a los seis afios perciben que la enfermedad va estar en funcién de su comportamiento (si se
porta bien no enfermard, si se porta mal enfermara), mientras que a los siete afios el nifio en
etapa escolar empieza a conocer el funcionamiento del cuerpo humano, por tanto relaciona

la enfermedad con virus, bacterias y todo tipo de microorganismos.

Mientras tanto, la Sociedad Internacional de Bioética refiere que se ha demostrado
que los nifios siguen un orden sistematico en la comprension del concepto de enfermedad y
que es consistente con su desarrollo cognitivo del razonamiento causa-efecto. Este sistema
se divide en siete categorias que se inician con el razonamiento no comprensivo que se

observa en nifios menores de cuatro afios (dichas categorias se describen en el cuadro 1).

Sin embargo es importante sefialar que en estudio citado por Fernandez (2002) se
encontrd que existen diferencias entre nifios sanos y nifios hospitalizados con enfermedades
cronicas en cuanto a la concepcidon que tienen acerca de la enfermedad. Aunque los nifios
pequefios de este ultimo grupo poseen aln una concepcidon inmadura de la enfermedad y
tienden a creerse responsables de su enfermedad por su mal comportamiento y ver el
tratamiento como un castigo, los niflos mas grandes comprenden el concepto de Ia
enfermedad de una manera acelerada debido a su experiencia real de enfermedad y

hospitalizacion.

Lo descrito llevo a tener una actitud abierta con los nifios que padecen enfermedades
como la leucemia, considerando que los nifios son conscientes de la enfermedad que padecen
percibiendo la tension y preocupacion de los padres, aunque no se les haya comunicado el
diagnostico. Se da lo que se denomina “conspiracion del silencio” mediante la cual se impide
que el niflo pueda comunicar sus temores. Asi mismo sabemos que si el nifio no pregunta o
habla acerca de la muerte no es porque no tenga conciencia de ella, sino por miedo a la

reaccion de los adultos (Méndez, 2005; Grau, 2002).




Etapa

Explicacion o
razonamiento
prelogico

(2 a 6 anos)

Explicaciéon o
razonamiento
l6gico-concreto

(7 a 10 afios)

Explicacion o

razonamiento

logico formal
(11 afios en

adelante )
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Caracteristica

Se caracteriza por la
incapacidad del menor

para distanciarse de su

entorno

Se produce entonces el
cambio en la diferenciacion

entre el yo y lo que es

externo al yo

Diferencian mejor entre el yo

y los otros.

Categoria

Fenomenismo: define o situa la causa de enfermedad en
relacion a un fendmeno externo concreto y que es remoto en
el tiempo o en el espacio. Los nifios de esta edad son
incapaces de explicar la conexion.

Contagio: la causa de la enfermedad esta localizada en
objetos o en personas proximos al niflo pero que no tienen
contacto fisico con él/ella. El menor cree con frecuencia que
la enfermedad aparece o puede ser evitada si se mantienen

ciertas normas rigidas.

Contaminacion: en ella el nifio distingue ya entre la causa
de la enfermedad y como esta afecta al cuerpo. El origen de
la enfermedad lo situa el nifio en el contacto con algo o
alguien, o con una conducta concreta, que le es perjudicial y
dafiina.

Internalizacion: la causa de la enfermedad esta ahora ligada
al interior del cuerpo, aunque de forma muy vaga que
refleja confusion acerca de los 6rganos internos y sus

funciones.

5. Razonamiento fisiologico: evidencia la comprension de

que hay o6rganos que no funcionan o funcionan mal y que

son los que eventualmente dan paso a la enfermedad.

6. Comprension psico-fisiologica de la enfermedad:

reconoce ya la contribucion del pensamiento y de los
sentimientos a la sensacion de enfermedad y a sus efectos

sobre el cuerpo, ademas de comprender la anomalia

puramente fisiologica.

Cuadro 1. Comprension del concepto de enfermedad, en nifios menores de cuatro afios seglin su desarrollo cognitivo.
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Aunado a lo anterior independientemente de su enfermedad el nifio presenta necesidades
emocionales propias a su edad. Asimismo presenta respuestas emocionales como resultado
de su enfermedad e ingreso hospitalario y de las originadas del concepto que el nifio tiene de

la muerte.

La satisfaccion de estas necesidades dependera de:

= Laedad.
» Laevolucién de la enfermedad.
= Larelacion que tenga con sus familiares.

= El grado de dependencia del nifio.

El proceso de un niflo en el que la enfermedad esta en etapa de remision, no es el mismo que
el proceso de un nifio que ha sido desahuciado, en quién la enfermedad ha aplicado su mayor
fuerza. El proceso de un nifio con posibilidades econémicas no es el mismo proceso que el
de un nifio con carencias de este tipo. El proceso de un nifio que posee un ambiente familiar
que lo apoya, que lo nutre con amor y que lo contiene en su dolor y desesperacion, no es el
mismo proceso que el de un nifio que no tiene este tipo de contencidén familiar que tanto
necesita, o en el que se vive la enfermedad del nifio como una pesada carga, una cruz de la

cual hay que liberarse en la primera oportunidad.

El proceso de un nifio que vive en una familia donde el tema de su enfermedad esta
abierto y se habla con la verdad frente a €I, y donde sus sentimientos y los de los demas son
tomados en cuenta es muy diferente al proceso que vive una familia donde las verdades se
esconden, donde el dolor se niega, donde se minimizan los sentimientos, no s6lo del mismo
nifio sino de todos los miembros de la familia donde el nifio no es tomado en cuenta, al cual
se le miente, se le esconden las verdades y se le tiene ajeno a muchas situaciones que estan
sucediendo en torno a su enfermedad. Cada nifio y su circunstancia familiar determinaran en
la mayoria de las veces el tipo de proceso y de encuadre terapéutico que debera usarse (Blix,

2007).
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Precisamente por ello es necesario conocer las reacciones que se presentan en un nifio
con leucemia, asi como conocer sus miedos para poder brindarle la atencidon tanto médica,
espiritual y psicoldgica que requiere. Por lo que a continuacion se describen los problemas a

los que un nifio enfermo debe enfrentarse.

3.3.1 Hospitalizacion.

Lizasoain (en Grau, 2002) sefiala que los efectos de la hospitalizacién dependeran de varios

factores:

e Edad y desarrollo psicosocial

e Naturaleza y gravedad de la enfermedad

e Temperamento y caracteristicas personales del nifio
e Experiencias previas a la hospitalizacion

e Informacién de que disponga

e Apoyo familiar

e Duracion de estancia en el hospital

e Duracion del tratamiento

e Caracteristicas y organizacion del hospital

El nifio debe ausentarse de la escuela, por lo que cambian sus actividades y entorno dandose
un desequilibrio en su vida personal, familiar y social. Por otro lado, se presenta la ansiedad y
temor que pueden llevarlo a alteraciones en el comportamiento como la agresividad,
respuestas de evitacion, trastornos del suefio y de atencidn, etc. Siendo los temores mas
comunes: a lo desconocido, al contacto con extrafios, a la muerte, al dolor, a la mutilacion

corporal, a la separacion familiar, etc.

Sin embargo, los temores dependeran del estadio de desarrollo emocional, como se sefala en

el cuadro siguiente:
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Edad Temor

Menores de cinco arios e Miedo a un ambiente extrafio
e Miedo a la separacion del entorno familiar
e  Miedo al abandono

e Miedo al dolor
Edad escolar e Miedo a la anestesia
e Miedo a despertarse durante la operacion

Adolescencia e Miedo a la pérdida de control durante la anestesia

Desde el comienzo, es importante asegurarle al nifio que puede expresar sus preocupaciones
y buscar respuestas para lo que no entiende, una comunicacion permanente y significativa
sobre todos los temas liberard mucha energia, para utilizar en la lucha que ¢l entabla,

ayudandolo a adaptarse a los problemas diarios.

Deasy y cols. (2005) aluden al respecto: la hospitalizacion puede ser una experiencia
traumadtica para un beb¢, un nifio de dos, tres o cuatro afios, especialmente si se le separa de
la madre, de quién depende para el sostén emocional y social. El trauma disminuye si la
madre permanece con ¢l; es una buena idea que los nifios lleven al hospital sus juguetes
preferidos. En lo concerniente al nifio que es lo suficientemente grande para comprender las
implicaciones de su enfermedad y al cual no se le dice nada, puede volverse rebelde,
mientras que el nifo al que se le ha dado una explicaciéon a un nivel que él puede
comprender, es consciente de que las continuas visitas al consultorio y al hospital son
necesarias para mantener su salud. Puede que sea muy cooperativo a pesar del freno que se

le pone a su independencia.

Para un adolescente, por otra parte, la falta de independencia que resulta de la
hospitalizacion le resulta particularmente desagradable. Los jovenes, usualmente, no quieren
que sus padres los acompafien a la clinica o participen en discusiones con el médico. Para
los padres esto es tan dificil como para ellos, pero deberian tratar de respetar el deseo de sus

hijos de ejercer tanto control como fuera posible sobre su enfermedad.
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Como puede observarse, el hecho de estar internado, implica ciertas restricciones de
movimiento para el nifio. La tension crece, el nifio se angustia y se vuelve inmanejable. Por
ello es necesario que reciba una explicacion de los procedimientos y se le debe permitir

expresarse por medio del juego.

3.3.2  Efectos del Tratamiento Médico

Ansiedad y dolor

Como ya se sefiala en el capitulo anterior el manejo del dolor es un objetivo
prioritario, pues si es permanente causa sufrimiento innecesario, ademas de disminuir la
actividad del nifo, el apetito y el suefio, causando mal humor, irritabilidad, llanto y
comportamiento regresivos. La intervencion deberd incluir atencion farmacologica y de tipo

psicoldgicas como relajacion, hipnosis, reestructuracion cognitiva, etc.

Cambios en la imagen corporal

Debido al tratamiento administrado, los nifios sufren alteraciones de peso,
erupciones, decoloraciones cutaneas y alopecia, siendo esta ultima alteracion la que provoca
un mayor sentimiento de vergiienza, principalmente en las nifias. Los nifios debido a estos
cambios en su imagen corporal tienden a presentar un alto nivel de autocritica y un falso

autoconcepto repercutiendo en una baja autoestima.

Problemas psicologicos

Al saber el diagndstico como tal o simplemente al saberse enfermo la pregunta
comun al igual que de los padres es ;por qué yo?. Asi mismo se presentan sentimientos de
culpabilidad e ira generalmente dirigida a los padres, hermanos, amigos y personal médico.
Dichos sentimientos son manifestados a través de alteraciones en el comportamiento como
berrinches, negarse a dormir solos, dependencia, ansiedad y depresion. Por lo anterior es
recomendable trabajar lo correspondiente a sus sentimientos, haciéndolo de manera sencilla
y comunicarnos a través del juego. Por ello es importante estimular, motivar y crear las

mejores condiciones para jugar con el nifio.
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Problemas sociales
Inestabilidad en sus relaciones sociales con sus compaiieros de clases por la continua
hospitalizacion. Por lo cual, es importante ayudar al nifio a satisfacer su necesidad de
aprender respondiendo a sus cuestionamientos, leer y satisfacer sus necesidades
intelectuales. Otro problema que se presenta es el aislamiento al que se llegan a someter por
vergiienza debido a las alteraciones fisicas que presentan (Grau, 2002; Castro, 2007).
Por su parte, Rowland y Holland (1990; en Torres, 2008) identificaron cinco fuentes
principales de problemas en la poblacién oncoldgica pediatrica, que denominaron “las cinco
Ds”
1. Distance (Distancia). Alteracion de las relaciones interpersonales.
2. Dependence (Dependencia). Conflictos de dependencia vs.
independencia.
3. Disability (Discapacidad). Alteracion de la consecucion de los
objetivos escolares y sociales.
4. Disfigurement (Desfiguro). Alteracion de la apariencia fisica.

5. Death (Muerte). Miedo y ansiedad ante la muerte.

A continuacion se describen estos problemas en cada etapa del desarrollo infantil.

Infancia (0-3 afios)

Distance (Distanciamiento)

Ansiedad ante la separacion de sus padres y/o presencia de extrafios.

Dependence (Dependencia)

La falta de rutinas diarias puede provocar en el nifio sentimientos de indefension, miedo y desconfianza.

Disability (Discapacidad)
Retrasos en el desarrollo psicomotor del nifio con leucemia.
Pérdida de habilidades fisicas debido a la falta de practica e intervencion fisica aunada al estrés.

Los tratamientos aplicados también pueden provocar retrasos en el desarrollo.
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Disfigurement (Desfiguro)
La capacidad del nifio para reconocerse como algo distinto de los acontecimientos externos que le rodean
puede verse negativamente afectada
Cuando el tratamiento produce alteraciones en la apariencia fisica del nifio, el malestar que el nifio observa

en sus cuidadores puede distorsionar su autoimagen y afectar negativamente a su autoestima.

Death (Muerte)
La leucemia obliga a la familia del nifio enfermo a plantearse la posibilidad de su muerte. Algunas
familias, para reducir su dolor, pueden distanciarse emocionalmente del nifio antes de que fallezca. Otras

buscan remedios magicos que mas que ayudar puede causar mayor sufrimiento.

Nifiez temprana (3-5 afios)

Distance (Distanciamiento)
El nifio experimenta ansiedad, tristeza y rabia por la separacion de sus padres y/o el distanciamiento de sus

hermanos. Surgen celos en el nifio enfermo y sus hermanos, que dificultan el funcionamiento familiar
durante la enfermedad.
Con frecuencia se siente culpable de los cambios, tensiones y conflictos que surgen en el ambito familiar

como consecuencia de su enfermedad y del cuidado que exige.

Dependence (Dependencia)
La frustracion de los esfuerzos del nifio por ser autonomo puede provocar en él sentimientos de ira,
depresion y aislamiento.
Los padres tienden a sobreproteger al hijo enfermo dificultando asi el logro de independencia y autonomia
en el nifio enfermo.
En un intento por adquirir un mayor control sobre su entorno, el nifio puede llegar a desarrollar un

comportamiento oposicionista desafiante, lo que agrava los problemas que provocan la situacion.

Disability (Discapacidad)
La pérdida ocasional de las habilidades recientemente adquiridas (por ejemplo, habilidades cognitivas,
lingiiisticas, motrices o de socializacion) resulta muy estresante para el nifio de esta edad, que lo considera
como un signo de fracaso personal mas que como una consecuencia natural de la enfermedad y/o los
tratamientos.
Todas estas circunstancias cuestionan la capacidad del nifio para controlar su ambiente y le hacen sentirse

vulnerable.

Disfigurement (Desfiguro)
Los nifos de esta edad experimentan frecuentes miedos y preocupaciones relativos a un dafio real o

imaginario
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El nifio enfermo de esta edad confia en que sus padres le protejan y, como sus padres no pueden poner fin
al dolor y controlar los procedimientos médicos dolorosos, el nifio puede experimentar, entre otros

sentimientos: ansiedad, aislamiento, frustracion, rabia contra los padres, panico y agitacion.

Death (Muerte)
A esta edad, el nifio identifica la muerte con la soledad y el abandono, por lo que la separacion de los
padres durante la hospitalizacion puede precipitar cuadros agudos de ansiedad y aislamiento.
Aunque no existe ain una conceptualizacion clara de la muerte, los nifios en fase terminal perciben la
ansiedad y el malestar de la gente que le rodea. Esta observacién puede hacer que los nifios en fase

terminal se sientan confusos y experimenten ansiedad.

Nifiez media (5-11 afios)

Distance (Distanciamiento)
Son preocupaciones frecuentes: el miedo a ser rechazado por los padres y a perder su lugar en la familia; el

miedo a perder o cambiar su rol en el grupo de iguales y en la escuela; las dudas sobre su competencia
para establecer relaciones sociales y alcanzar los objetivos académicos, etc.

Todas estas preocupaciones afectan negativamente a la autoestima del nifio.

Dependence (Dependencia)
La sobreproteccion paterna puede generar una sobredependencia en el nifio enfermo y afectar sus
capacidades de afrontamiento.
La pérdida de autonomia, por la restriccion de actividades a las que se ve sometido puede disminuir la
autoestima del nifio y provocar conductas regresivas.
La falta de autocontrol que puede manifestar el nifio enfermo es una fuente de estrés tanto para los padres

como para el propio nifio.

Disability (Discapacidad)
La interrupcion del funcionamiento escolar del nifio, bien sea por el absentismo escolar o por el bajo
rendimiento derivado de la enfermedad y sus tratamientos, es uno de los fenomenos que afecta mas
negativamente a la autoestima del nifio y su sentido de competencia.
Las alteraciones fisicas resultantes de la enfermedad y sus tratamientos provocan vergiienza y miedo al

ridiculo, y pueden alterar las relaciones sociales en esta etapa de desarrollo.

Disfigurement (Desfiguro)
En este periodo de desarrollo infantil, la preocupacion natural por el fisico se intensifica, provocando la

aparicion de la ansiedad por mutilacion y el miedo a ser desfigurado por la enfermedad.
Es frecuente, en esta etapa del desarrollo, que el nifio enfermo se muestre especialmente atemorizado por

los procedimientos médicos agresivos y desarrolle un comportamiento oposicionista frente a ellos.
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Death (Muerte)
A esta edad los nifios son conscientes de la gravedad de su enfermedad. Esta conciencia se asocia a un

aumento de los niveles de ansiedad, mas frecuente en nifios que en nifas.

Los niflos de esta edad suelen expresar su preocupacion porque la enfermedad pueda ser consecuencia de
su mal comportamiento.

Son frecuentes las pesadillas relacionadas con la muerte (por ejemplo, como un monstruo que les aleja de

sus familias) y la preocupacion por el estado en que quedara la familia cuando él falte.

Finalmente cuando se agoten todas las posibilidades de curacion y el nifio es declarado como
enfermo terminal empezaran los cuidados paliativos. Cuando llegué el momento de la

muerte es fundamental segtin Castro (2007):

» Ayudarlo a que se despida de sus familiares y seres importantes para €l.
» Conseguir que el nifio muera sin sintomas molestos, dolor y rodeado de afecto y

carifo de sus seres queridos, de ser posible en casa.
3.3.3 Muerte cercana

Tomando en cuenta lo anterior, es atinado mencionar que a pesar de que los avances
médicos han ciertamente incrementado las posibilidades de una feliz y larga vida, algunos
nifios mueren. Llega pues un momento en que se sabe cuando "el vivir con la enfermedad"
cambia a "el prepararse para la muerte". Sherr (1992) resalta que los niflos moribundos
necesitan, como toda persona en trance de morir, cerrar los circulos, completar sus
pendientes, hacer sus despedidas. Se despiden regalando las cosas que ellos quieren, ya sea
que ellos las repartan personalmente o encarguen a alguien que lo haga. Por otra parte, la
regresion puede ser una forma en la que decidan despedirse: exigen lecturas, caricias,
cuentos de cuando eran mas pequenos y se colocan comodamente en posicion fetal. Por otro
lado, Quesada (en Goémez, 2007) redacta una serie de puntos que aluden a los derechos del

nifio con enfermedad terminal:




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

DERECHOS DEL NINO CON ENFERMEDAD TERMINAL

= Derecho a ser visto y concebido como sujeto de derecho y no propiedad de mis padres, los
médicos o de la sociedad.

=  Tengo derecho a que se tenga en cuenta mi opinidn a la hora de tomar decisiones, ya que soy
yo quien esta enfermo.

= Tengo derecho a llorar. Tengo derecho a sentir ira, célera y frustracion por mi enfermedad.

=  Tengo derecho a no estar solo. Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos.

= Tengo derecho a fabricar fantasias.

= Tengo derecho a jugar, porque aun muriéndome sigo siendo nifio 0 a comportarme como un
adolescente.

= Tengo derecho a que se me controle el dolor desde mi primer dia de vida.

=  Tengo derecho a la verdad de mi condicion. Que se me responda con honradez y verdad a
mis preguntas.

= Tengo derecho a que se contemplen mis necesidades en forma integral.

= Tengo derecho a una muerte digna, rodeado de mis seres queridos y de mis objetos mas
amados. Tengo derecho a morirme en mi casa y no en un hospital, si asi lo deseo.

= Tengo derecho a que me ayude a mi y a mis padres a elaborar mi muerte. Tengo derecho a
negarme a seguir recibiendo tratamiento cuando no exista cura para mi enfermedad, pero si
calidad de vida.

= Tengo derecho a los cuidados paliativos, si asi lo deseo.

=  Tengo derecho a ser sedado a la hora de enfrentar mi muerte, si asi lo deseo.

= Tengo derecho a no tener dolor a la hora en la que se efectiien procedimientos de diagndstico
y de tratamiento de mi enfermedad.

®  Tengo derecho a que mis padres comprendan que, aunque los amo mucho, voy a nacer a

nueva vida.

Asi mismo, el niflo que sabe que va a morir tiene tal conciencia, no tanto por su
intelectualidad como por su intuicion; al haber sufrido todos los padecimientos de su
enfermedad, comprende mucho mejor lo que otros no pueden (Gémez, 2007). No obstante
en ocasiones es necesario hablar de sus inquietudes e ideas respecto a su propia muerte. Una
vez mas la comunicacidén honesta, figura como el mejor enfoque. Existen ciertas actitudes

basicas para comunicar a un nifio su posible muerte; segiin proponen Deasy y cols. (2005)




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

dichas actitudes se basan en diferentes aspectos y condiciones; aqui los apreciamos bastante

por su aportacion al trabajo con niflos - razon por la cual citamos gran parte de lo sugerido:

= Hablar del diagndstico
(Como se le debe contar a un niflo que sufre una enfermedad fatal acerca de su diagndstico y
de su tratamiento? Es mejor tratar el tema de la seriedad de la enfermedad desde el momento
del diagnostico. De este modo, la energia que se gastaria en ocultar la situacién puede
aplicarse al problema real de vivir con una enfermedad de riesgo. Es necesario responder las

preguntas del nifio con un optimismo basado en la realidad y fomentando la esperanza.

» Preparar a un niflo para la muerte
(Como se le habla a un nifio sobre su posible muerte temprana? Puede tomarse en cuenta los
momentos en los que un nifilo expresa preocupacion inicial sobre su propia muerte, o bien,
cuando su enfermedad los ha acercado mucho a la muerte — especificamente los tltimos tres
puntos. En todos los casos es importante tener en mente el nivel de preocupacion del nifio y
entablar las conversaciones en un lenguaje que el nifio pueda entender y tocar cada tema de

manera sutil.

Las siguientes son sugerencias sobre los temas a tratar segun lo que el nifio manifieste.

1) La muerte, como el nacimiento, es parte del orden natural de las cosas. A algunos les
sucede antes, a otros después. La enfermedad del nifio puede acortar su vida, pero no
sabemos cuanto.

2) La pérdida nunca es total. Quien muere de algin modo sigue viviendo. (En este
punto las creencias cosmoldgicas o religiosas de la familia son esenciales; algunos
sienten que el espiritu del nifio seguird vivo; otros que el nifio habra pasado el
significado de la vida a sus amigos; y otros que el nifio vivird en cuerpo y alma
eternamente).

3) EI nifio no estard solo en la muerte y después de la muerte. (Lo que el nifio busca es
la presencia y el apoyo de los padres. Es importante asegurarle a los nifios que no

estardn solos en ese momento, y que los padres se quedaran con ¢l aun después de la




4)

5)

6)

7)

8)
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muerte. Este punto es esencial para los nifios y debe ser encuadrado en el marco de
las creencias cosmologicas y religiosas de la familia).

En el momento de la muerte, la gente necesita saber que han hecho todo lo que
podian hacer con sus vidas. Esta es una preocupacion humana universal. Aun los
niflos que mueren en edad temprana pueden vivir vidas completas, felices y hacer
importantes contribuciones para la humanidad. Los nifios pequefios pueden tocar las
mentes y los corazones de aquellos a quienes tratan en el colegio, en el hospital, en
casa. Si la vida y la muerte del nifio pueden modificar las actitudes de alguien, ¢l
habra dejado su marca y habra llevado una vida efectiva.

El nifio necesita que le aseguren que esta bien llorar y sentirse triste cuando piense en
su enfermedad. También estd bien estar enojado y resentido. Finalmente, el nifio
también necesita que le aseguren que puede no querer hablar de su enfermedad. A
veces lo mejor es que el nifo les diga a los demas directamente que no quiere hablar
sobre eso ahora. Cuando el nifio esté listo para hablar sobre la muerte, los adultos
que lo rodean lo escucharan y lo apoyaran. (Esto debe ser verdad).

El nifio necesita que le aseguren que el silencio es aceptable. No es necesario
expresar los sentimientos con palabras y si lo que el nifio dice cuando se expresa
suena confundido o tonto, también esta bien.

Cuando la muerte finalmente llega, no dolerd. Puede que haya dolor en el periodo
anterior a la muerte, pero el dolor sera tratado y disminuido, en lo posible, por los
médicos que haran todo lo necesario para que esto suceda. La muerte en si no dolera.
(A los nifios les preocupa mucho que el dolor termine. Es importante asegurarles que
asi sera).

Cuando alguien querido muere, es importante que podamos decirle adios. La gente
estd acostumbrada a despedirse juntos. A veces, la persona que va a morir quiere
despedirse de sus amigos. Después, la mama y el papa querran estar con sus amigos
para hablar del nifio y de cuédnto lo querian. Los adultos hacen esto en la intimidad
del hogar o en la iglesia. Estas despedidas se llaman funerales. La gente no deberia
tenerle miedo a los funerales; son muy importantes y hacen que la familia se sienta

mejor.
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9) Los adultos, a veces, tampoco saben mucho sobre la muerte. Si los padres hablan con
el doctor y luego lloran, o si hablan sobre la enfermedad de su hijo y se le llenan de
lagrimas los ojos, es porque lo aman y no quieren perderlo. Sin embargo, si un nifio
tiene que morir, sus padres, familiares y amigos recordaran los momentos felices, y

la memoria del nifio vivira en la mente y en el espiritu.

Deasy y cols. también aclaran que los puntos antes mencionados son muy subjetivos y estan
enlistados de tal forma porque han sido utiles en conversaciones con los nifos. Deben
aplicarse con precaucion y cuando el nifio lo reclama. Es necesario tomar en cuenta que los
nifios prestan menos atencion a lo que se dice y mas atencidon a como se les dice; pero no por
ello el contenido de la comunicaciéon con un nifio deja de ser importante. Es importante

evaluar cuando un nifio estd listo. Y finalmente puntean:

“sComo hablar con su propio hijo sobre su posible muerte temprana? -Con
mucha dificultad, con mucho interés, con gran cuidado y con un alto precio
sobre sus propias emociones y sentimientos. Pero la recompensa de sus
esfuerzos serd un hijo que se da cuenta que no estd solo al enfrentar la tarea
mas dificil que todos debemos enfrentar: nuestra propia muerte. No hacer el
esfuerzo solo puede resultar en la desolacion, la soledad y el dolor. Al hacer
el esfuerzo, la recompensa es uno de los mejores regalos que puede

compartir cualquiera con sus hijos: el amor, la comprension y la continuidad

de la vida” (pag.42).

La muerte de un nifio supone un duelo muy especial ya que estos pequenos, apenas dejan
mas recuerdo de si mismos que de su muerte. Eso es lo que indigna de la muerte de un nifio:
su no historia. Al verlo morir, surge un movimiento emocional inconsciente, incomprensible

y arrasante.
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34 La Familia ante la Pérdida de un Ser Querido

“Y en ninguna otra situacion como el duelo,

el dolor producido es total, es un dolor Biologico (duele el cuerpo),

Psicologico (duele la personalidad), Social (duele la sociedad y su forma de ser),
Familiar (nos duele el dolor de otros) y Espiritual (duele el alma).

En la pérdida de Un ser querido duele el pasado, el presente

y especialmente el futuro. Toda la vida, en Su conjunto, duele”.

MONTOYA CARRILLO

De acuerdo a Castro (2007) y Guedes (2005) una familia es un sistema en el que hay un
conjunto de personas que se relacionan entre si, siendo dichas relaciones las que los unen.
La familia es un sistema dinamico, se mueve y cambia afectando a todos y cada uno de sus
miembros debido a crisis, que son momentos de méaxima tensiéon que desencadenan un
momento de desorganizacion, lo cual conlleva a un cambio en la dindmica familiar. Dichas
crisis surgen cuando las reglas del funcionamiento del sistema se rompen y esto se
manifiesta en conductas o sintomas. Entre las crisis aparecen la enfermedad y la muerte,
acontecimientos ante los cuales los miembros de la familia tendran que buscar un equilibrio

en el sistema familiar.

Cuando muere un ser con el cual los vinculos afectivos son intensos, los
sobrevivientes cambian sus anhelos, sus rencores y sus proyectos, se modifican las relaciones
que se establecen con los demads, pues la pérdida representa también una parte de si mismo, ya
que varia toda la figuracion de las valencias del superviviente, la muerte se vive como un
acontecimiento que se convierte de inmediato en muerte experiencia: el dolor por la pérdida

(Bronfman, 2001).

Fonegra en (Castro, 2007) menciona que existen factores que afectan la reaccion

familiar ante la enfermedad y la muerte como lo son:

» El papel que desempefiaba la persona que fallece. Es decir qué tan importante era su

presencia para los demads integrantes del sistema familiar.
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» Lamanera en que la persona fallece. Muerte violenta, repentina o por enfermedad. Si
la persona pudo despedirse, cerrar asuntos pendientes o no. Si la muerte fue digna y
tranquila o no lo fue.

» Los valores y creencias familiares. Qué actitudes y posturas se presentan frente al
morir y el mas alla.

» El funcionamiento previo a la enfermedad. Influye si las relaciones familiares eran de
cercania, de respeto o no, con conflictos entre ellos y con patrones de comunicacion
deteriorados.

» La red social de apoyo. Qué tan solida es, asi como el apoyo afectivo y econdmico
con el que cuenta la familia.

* El momento en el que ocurre la pérdida. Si es un nifo, adolescente o joven con
grandes expectativas o un anciano quien ya ha cumplido su ciclo de vida.

»= Si se han tenido pérdidas recientes, momento emocional de los miembros de la

familia y si cuentan con empleo.

De acuerdo a la Asociacion Chilena de Psicooncologia en términos generales, frente a la
crisis provocada por el diagnostico de una enfermedad neoplasica, la familia puede

comportase de dos maneras: o niega la enfermedad, o bien se hace cargo de ella.

La familia que niega la enfermedad _m
 eSerehisaaaceptarla. e Ve el funcionamiento regular de su grupo
e Minimiza su gravedad. violentamente interrumpido.
e Delega el tratamiento y el cuidado en el e Presenta desorganizacion en las pautas
equipo tratante. habituales de funcionamiento.
e Abandona al paciente. e Pierde el equilibrio familiar.

e Vivencia intensa sensacion de vulnerabilidad.

o Se siente amenazada.

e Los padres se ven fracasados en sus funciones
parentales.

e Losroles de cada miembro se ven alterados.
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De acuerdo a la Asociacion Mexicana de Tanatologia, la familia tiene necesidades tales como:
* Recibir informacion clara, concisa y realista.
» Saber que se esta haciendo algo por el paciente.
» Contar con la disponibilidad, comprension, y apoyo del equipo médico.
* Tiempo para permanecer con el enfermo.
* Privacidad e intimidad para el contacto fisico y emocional.

» Participar en su cuidado.

Asi mismo, dicha asociacion sefiala que los miedos mas comunes ante la muerte de un ser
querido son:
* Al sufrimiento del paciente y especialmente a que tenga una agonia dolorosa.
* Que el paciente sea abandonado y no reciba atencion adecuada en el momento
necesario.
* Hablar con el paciente.
* Que el paciente comprenda su condicion fisica por las manifestaciones emocionales o
actitudes de la familia.
» Estar solo con el paciente en el momento de su muerte.

» Estar ausente cuando la persona fallezca.

3.4.1 Impacto en los padres

Al recibir la noticia de que un hijo tiene céncer la experiencia naturalmente resulta
inesperada y traumatica, mas aun cuando dicha enfermedad estd asociada con la muerte,
desequilibrando a la familia y enfrentando diversas reacciones ante el diagndstico influidas
por: la experiencia familiar en enfermedades y concretamente el cancer, los sistemas de
apoyo con los que cuenta, sus creencias religiosas y el curso de la enfermedad y tratamiento
(Grau, 2002; Torres, 2008). A continuacion sefialaremos las reacciones mas frecuentes ante

el diagnostico:

e Choque emocional y aturdimiento: los padres presentan conmocion, shock e

incredulidad. Durante los dias posteriores al diagndstico no son capaces de recordar
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y procesar la informacion médica. Las responsabilidades del hogar y de los otros
hijos pasan a segundo término. Siendo la pregunta mas frecuente ;por qué a mi hijo?

Negacion ante el diagnostico: en un intento para escapar de la realidad recurren a
otros médicos buscando una esperanza.

Ira: que puede ir dirigida a Dios, al personal médico, etc., la cual debe ser encauzada
adecuadamente pues podria crear dificultades en la relacion de los padres.

Culpa: los padres suelen culpabilizarse por no haber protegido a su hijo, de alli que
muchos de ellos tiendan a sobreprotegerlos, lo cual puede resultar contraproducente
ya que limitan al nifio a alcanzar su madurez.

Incertidumbre: los padres no saben si su hijo vivird o no. Aparecen cuestionamientos
acerca de si vale la pena el dolor por el que debe pasar su hijo debido al tratamiento
pues no hay certeza de que haya éxito. En el caso de que haya remision la principal
preocupacion de los padres sera la reaparicion de la enfermedad.

Tristeza y pena. Es frecuente que los padres experimenten una sensacion de de
intensa pérdida en el momento en el que se les comunica el diagndstico. Aunque la
mayoria de los nifios diagnosticados de leucemia sobreviven, es una reacciéon comuin
entre los padres, prepararse para la posible muerte del hijo enfermo.

Creencias religiosas y busqueda del sentido de la vida. Muchos padres consideran
injusta la enfermedad de sus hijos y esto les lleva a preguntarse por el sentido y el

valor de la vida, o por la fe que tienen puesta en sus creencias religiosas.

De igual manera los padres tienen que enfrentar problemas de tipo social al tener que

replantear su dindmica familiar y laboral debido a:

Visitas al hospital: los padres tendran que permanecer durante un periodo de tiempo
indefinido en el hospital para el tratamiento de su hijo(a). Lo cual requerira de un
esfuerzo mayor si la distancia entre el hospital, casa y trabajo es grande y no hay

quien se encargue del cuidado de los otros hijos.
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Ausencias en el trabajo y bajo rendimiento laboral: la economia familiar puede verse
afectada. Si la madre trabaja es comun que deje el empleo, mientras que el padre
vera afectado su rendimiento.

Aislamiento social: por la naturaleza de la enfermedad y el tratamiento los padres
terminan alejados de sus amigos y familiares debido a que sus conocidos temen que
la enfermedad sea contagiosa o por evitar hablar sobre la situacion. Sin embargo los
padres pueden encontrar el apoyo de padres que viven las mismas circunstancias.
Problemas conyugales: ocurre que alguno de los padres considera llevar mayor carga
y responsabilidad en cuanto al cuidado del nifio enfermo. Desacuerdos en cuanto a la

forma de tratar al nifio y hermanos, dando pauta a rencores e incluso separaciones.

Diaz (en Torres, 2008) indica que las reacciones emocionales que experimentan los padres

de un nifio con leucemia en fase terminal son muy similares a las que experimentan ante el

diagnostico de la enfermedad. Sin embargo, existen ligeras variaciones con respecto a las

reacciones iniciales cuando la leucemia evoluciona negativamente. A continuacion se

explican las principales reacciones emocionales que experimentan los padres ante la

leucemia terminal de un hijo:

1.

2.

Shock emocional. La sensacion de incredulidad y confusion ante el diagnostico de la
leucemia puede reaparecer cuando se produce una evolucién negativa de la
enfermedad (por ejemplo, cuando se produce una recaida o se declara el estado
terminal de la enfermedad). Este nuevo shock emocional es cualitativamente distinto
al que se produjo en el momento del diagnéstico, ya que, entonces, los padres partian
de la nocion de tener un hijo sano y, cuando empeora la enfermedad, los padres
parten de la nocion de tener un hijo enfermo cuyo estado de salud puede empeorar.

Dolor. El dolor es una de las reacciones predominantes ante la enfermedad terminal
de un hijo: dolor por la pérdida de la salud, por el sufrimiento del hijo enfermo, por
la frustracion de las expectativas e ilusiones proyectadas en el nifio. Este dolor
acompafara a los padres durante un largo periodo que se extendera mas alla de la

muerte del hijo enfermo.
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3. Ira y culpa. Ambos sentimientos estan muy relacionados con la busqueda de un
responsable que permita canalizar en ¢l la rabia que provoca la enfermedad. La
pregunta inicial acerca del por qué de la enfermedad del hijo sigue presente a lo largo
de la evolucion de la enfermedad cuando ésta no es favorable: por qué se produce
una recaida, por qué los tratamientos no logran la curacion, por qué tiene que morir,
etc. Todas estas interrogantes sin respuesta generan mucha frustracion en los padres
del nifio que se encuentra en esta situacion.

4. Negacion. La negacion es una reaccion comun entre los padres de nifios gravemente
enfermos. No obstante, es necesario diferenciar la negacién, como parte del proceso
de elaboracion de la futura pérdida del hijo enfermo, de la negacion, como
estrategias de afrontamiento en si misma.

5. Duelo anticipado. Cuando no ha sido posible controlar la enfermedad, los padres del
nifio enfermo se sirven de la anticipacion del duelo por la futura pérdida de su hijo
como mecanismo de preparacion ante una situacion inminente.

6. Temor y esperanza. Estos dos sentimientos, que se dan de manera simultdnea a lo
largo de toda la enfermedad, también aparecen en la fase terminal de la misma: el
temor a lo desconocido, a lo que pasara después de la muerte, a no poder soportar la
muerte del hijo enfermo, etc., y la esperanza de que el hijo enfermo deje de sufrir y
consiga por fin estar en paz.

7. Soledad. Normalmente, cuando se produce el diagndstico del hijo enfermo, los
padres se sienten muy arropados por su entorno social. Sin embargo, a medida que
pasa el tiempo, el apoyo ofrecido por los amigos y parientes lejanos va diluyéndose,
los padres del nifio enfermo tampoco encuentran tiempo que dedicar a las actividades

sociales y, poco a poco, van sintiéndose solos.

Apoyo a los padres que han perdido un hijo
Goémez (2007) menciona que entre las normas generales para ayudar a los
padres de un niflo moribundo, basadas en la honestidad y el soporte, estan las

siguientes:
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Reconocer el sufrimiento intenso, el desespero y la afliccion que sienten los padres.
Explicar lo relacionado con el diagnostico y las caracteristicas de la enfermedad;
buscando un lugar tranquilo, sin ruido ni movimiento alrededor, y dedicando el
tiempo necesario sobre todo en la primera entrevista.

Explicar el resultado fatal de la enfermedad y el tipo de tratamiento que debe
ordenarse. Hacer lo posible para que los padres den soporte fisico y psicoldgico al
nifio.

Asegurar a los padres que siempre tendran la ayuda médica indispensable cuando se
requiera.

Ayudar a los padres a anticiparse a los posibles problemas futuros, a las posibles
reacciones de los otros nifios (ira, celos, miedo, culpabilidad).

Discutir las causas de la enfermedad; procurando aliviar los sentimientos de
culpabilidad que puedan tener los padres.

Responder a las inquietudes de los padres.

Hacer énfasis en cualquier esperanza posible por minima que sea.

Discutir lo relacionado con la afliccion o duelo anticipado. Como tal se entiende al
conjunto de procesos directamente relacionados con el conocimiento de la pérdida
inminente, de su impacto emocional y de los mecanismos adaptativos por los que el
vinculo emocional con el nifio disuelve en el tiempo.

Hacer énfasis en lo importante que es la continuidad en la crianza del nifio; es
necesario que los padres actien como si el nifio fuera a llegar a adulto para que
tengan en cuenta los ideales y valores de cada etapa de la vida.

Manejar adecuadamente los momentos de fortaleza y de debilidad; animandolos a ser
fuertes ante la adversidad y a continuar en la lucha.

Es necesario recordar que la ayuda no termina con la muerte del nifio; es necesario
continuar con el soporte en la elaboracion del duelo, y permitir a los padres y

hermanos expresar los sentimientos después de la pérdida sufrida.
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3.4.2 Impacto en los hermanos

Los hermanos de un nifio enfermo suelen ser olvidados por sus padres, quienes depositan la
mayor atencion y energia en el hijo enfermo. Torres (2008) sefiala que las reacciones

emocionales mas comunes entre los hermanos de nifios con leucemia son:

1. Temor por el hermano enfermo y dolor por su sufrimiento. Al principio de la
enfermedad, este temor estd mas relacionado con los cambios que observan en su
entorno. A medida que la enfermedad avanza y los tratamientos dejan huellas
visibles en el nifio enfermo, al temor se une el dolor de ver a un hermano sufrir y de
observar el dolor de los padres.

2. Temor a enfermar. Es probable que este temor se deba a una proyeccion del temor de
los padres a que esto suceda y que transmiten mediante actitudes sobreprotectoras y
restrictivas, o a que la enfermedad se convierte en el foco principal de atencion de la
familia y el nifio se asusta ante cualquier molestia a la que antes no habria dado
importancia.

3. Celos y culpa. Se sienten culpables cuando su hermano enferma por haberle deseado
mal en algiin momento de agresividad o frustracion. Ademas, pueden sentirse celosos
de la sobreatencion que recibe el hermano enfermo y culpabilidad por estos celos.

4. Frustracion. Es una reacciéon muy comun porque se producen muchos cambios en el
ambito familiar y no se cumplen las expectativas previas de funcionamiento.

5. Soledad. Los hermanos de nifios gravemente enfermos a menudo no pueden hablar
de lo que pasa a su alrededor, porque los propios padres evitan hablar de la

enfermedad del hermano para intentar proteger al resto de sus hijos.

Grau (2002) refiere que para ayudar a los hermanos es necesario ayudarlos a expresar sus
sentimientos (ira, miedo, culpa, vergilienza, tristeza etc.). Favorecer su independencia y seguir
con sus actividades, ademas de favorecer la comunicacion con sus padres y hermano, no darle

responsabilidades no acordes a su edad y hablar con sus profesores acerca de la situacion.
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3.4.3 Proceso de duelo

El enfrentamiento consciente sobre la finitud de la vida, recurrente hasta el agotamiento ante
la presencia de enfermedades potencialmente mortales, produce en la familia, inicialmente,

una solidaridad a toda prueba en la que se buscan alternativas para contener el sufrimiento.

El pensamiento de enfermedad como un proceso largo y penoso, en el que no existe
solucion y que conducira finalmente a la muerte, evidentemente no es agradable, por lo que
en procesos de anticipacion al futuro se suele dedicar poco tiempo del pensamiento al
respecto, de tal forma que no se estructuran estrategias mentales para su afrontamiento, lo
que suele significar un impacto severo cuando algtin individuo enfrenta esta realidad consigo
mismo o con un familiar cercano (Bravo, 2007). Y como sefiala Bucay (2007) hemos sido
entrenados por nuestros educadores mas influyentes para creer que no soportamos el dolor,

que nadie puede superar la muerte de un ser querido, que la tristeza es nefasta y destructiva.

No obstante, Poch y Herrero (2003) mencionan que, puesto que todo se construye y se
puede reconstruir, es precisamente en este potencial, donde reside la esencia del cambio

humano y la adaptacién a una pérdida.

La muerte y toda pérdida significativa, rompe, trunca, origina una discontinuidad en la
historia vital; y en ese sentido el proceso de duelo puede entenderse como el intento de
restablecer dicha continuidad. Perder es dejar algo “que era”, para entrar en otro lugar
donde hay otra cosa “que es”. Y esto “que es” no es lo mismo “que era”. Dicho cambio, sea
interno o externo, conlleva un proceso de la elaboracion de lo diferente, una adaptacion a lo

nuevo; ese proceso es lo que Bucay (2007) sefiala como “elaboracion del duelo”.

De acuerdo a la Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia duelo (del latin dolus,
dolor) es la respuesta total a la experiencia emocional de la pérdida que se manifiesta a
través de pensamientos, sentimientos y conductas diversos dependiendo de las formas
culturales e institucionales que puede adoptarse y que en su conjunto se denomina como
luto. Los términos de pena o dolor se refieren exclusivamente a las respuestas subjetivas

ante la pérdida y su manifestacion.
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Con ideas bastante semejantes, Barreto y Soler (2007) mencionan que el duelo puede
entenderse como una reaccion psicologica que se produce ante una pérdida importante en la
vida, refiere dolor emocional, pena y afliccion. Se considera un proceso normal con una
limitacion en el tiempo y con una evolucion previsiblemente favorable, es decir, su

elaboracion puede significar un grado de madurez personal.

Por su parte, Gomez y Ojeda (2003) lo describen como la reaccion natural ante la pérdida
de una persona, objeto o evento significativo y que incluye componentes fisicos, psicologicos
y sociales con una intensidad y duracion proporcionales a la dimension y significado que la

persona atribuye:

e Fisicos: Anorexia, pérdida de peso, insomnio, llanto, cansancio, sensacion de vacio,
palpitaciones, dificultad al tragar y respirar, tension y nerviosismo.

e Psicologicos: Ansiedad, tristeza, rabia, culpa, auto-reproches, ambivalencia,
inseguridad, confusion, apatia, desinterés, desesperanza.

e Sociales: Rechazo a los demas, aislamiento, hiperactividad.

Asi mismo y de acuerdo a la Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) durante
el proceso del duelo se pueden producir una serie de pensamientos, sentimientos y conductas
fruto de la pérdida y que, en principio, se pueden considerar normales. Como se muestra en

la tabla de manifestaciones normales de Worden (en Lacasta'y Novellas, 2005).

Sentimientos Sensaciones fisicas Conductas Pensamientos
Tristeza Opresion en el pecho Sonar con el fallecido Incredulidad
Enfado Opresion en la gargan Evitar recordatorios Confusion
Culpa Hipersensibilidad al Suspirar Preocupacion

ruido

Alucinaciones breves y
Bloqueo Falta de aire Llorar fugaces

Ansiedad Debilidad muscular Atesorar objetos Sentido de presencia
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Soledad Falta de energia Buscar y llamar en voz
alta
Fatiga Sequedad de la boca
Impotencia Vacio en el estomago
Anhelo Sensacion de
despersonalizacion
Emancipacion
Alivio
Insensibilidad
Confusion

Garcia (2004) refiere al duelo como ansiedad por la separacion, pues de acuerdo a Otto Rank
desde el nacimiento la separacion origina en los nifios ansiedad, pues experimentamos
miedo a la vida y miedo a la muerte dado que el nacimiento representa el fin de una
experiencia anterior en el seno materno y el comienzo de una nueva vida. Posteriormente las
pérdidas repetitivas en la vida no son mas que repeticiones de esta dinamica original que se
caracteriza por la tensidn entre “la vuelta al seno materno” y “el impulso hacia la

independencia”.

Por otro lado, Bowlby (1976) y Parkes (1980) (en Guedes, 2005) senalan que el
duelo es interpretado como consecuencia de nuestros apegos afectivos. Dado lo anterior la
Sociedad Espanola e Internacional de Tanatologia concibe la serie de pérdidas que se
presentan a lo largo de la vida dentro de una rueda con divisiones que circula desde la
primera pérdida (nacimiento) hasta la tiltima (muerte) en la dindmica universal y constitutiva

de la vida (fig. 1), las cuales han sido consideradas dentro de dos grupos de pérdidas:

» Las reales: las cuales pueden ser verificadas por otros.
» Sentidas o percibidas: experimentadas por una persona pero no pueden ser

verificadas por los demas.
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Pudiendo ser anticipadas, es decir ser experimentadas antes de que la pérdida se produzca en
realidad. Asi mismo, existen cuatro factores que son identificados como situaciones comunes
que contribuyen al sentimiento de pérdida: Fisiopatologicas (bioldgicos o psicoldgicos),

relacionadas con el tratamiento, de situacion (personal, ambiental) y de maduracion.

PERDIDA DE LA FUMCION FISICA:

R=nal
Digastivees
. Resspiratorios
. Musculoasguelélicos
N FISIOPATO- EMVEJECIMIENTD
CIRUGIA: LOGICOS
. Mastectomia REE;A- PERDIDAS
. Colostomia CION DE IMBOLI
Histerectomia | SOMEL MADURA. | MEOHCAS
- SIEMECOMIa | trATA- CIoN
MIENTO PERDIDA DE
DIALISIS e HORMALIDAD
SITUACION SEGLIDA A
UM ESTIGMA
CAMBIOS EN EL ESTILO DE VIDA
. Macimiento de un hijo
. Mafrimonic
. Divorcio
—
MACIMIENTO MUERTE
or—

Ademas existen factores que influyen en la respuesta en el duelo como se muestra en el

siguiente cuadro:

Factores que influyen en la respuesta de duelo

Antecedentes Experiencias pasadas historia de pérdidas importantes, depresion relacion con

quien murio, tipo de muerte.

Concurrentes Sexo, edad, personalidad, inhibicion de sentimientos, situacidon socio-

econdmica, religion, factores que influencian la expresion de dolor.

Subsiguientes  Apoyo social, aislamiento, oportunidades y opciones para emerger en la vida
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De acuerdo a Kiibler Ross (1975) las etapas del duelo son cinco:

A) Negacion y aislamiento: es sentir que esa persona sigue viva, es no poder aceptar que
ya murid, es esperar que regrese.

B) Rabia: La rabia, el enojo, la ira, el odio o la envidia surgen de manera incontrolable y
se manifiestan en contra Dios o contra la vida, contra la familia, contra los doctores y
contra el propio Yo.

C) Regateo: el familiar busca buenas conductas para alcanzar un consuelo. Pero en el
fondo, es una busqueda para liberarse de culpas.

D) Depresion: es una profunda tristeza, propia del duelo, es la de mayor duracion. Es
equivalente a la depresion reactiva.

E) Aceptacion: cuando el bagaje emocional haya tomado su cauce normal, vendré la

aceptacion, es la certeza de que la muerte no existe.

Para Gomez y Ojeda (2003) las fases del duelo son:
1) Entumecimiento o protesta: Caracterizada por angustia, miedo e ira.
2) Anhelo y busqueda de la figura perdida: Caracterizada por la preocupacion por la
persona perdida, inquietud fisica, llanto e ira.
3) Desorganizacion y desesperacion: Desasosiego y falta de objetivos. Aumento de las
preocupaciones somaticas. Reiterada reviviscencia de recuerdos.
4) Reorganizacion: Con el establecimiento de nuevos patrones, objetos y objetivos, el

pesar cede y en su lugar surgen recuerdos apreciados.

A su vez Bowlby en Florez (2002) plante6 cuatro fases en el duelo:

1) Fase de entumecimiento o shock: Es la fase temprana de intensa desesperacion,
caracterizada por el aturdimiento, la negacion, la colera y la no aceptacion. Puede
durar un momento o varios dias y la persona que experimenta el duelo puede recaer
en esta fase varias veces a lo largo del proceso de luto.

2) Fase de anhelo y busqueda: Es un periodo de intensa afioranza y de busqueda de la
persona fallecida, caracterizada por inquietud fisica y pensamientos permanentes

sobre el fallecido. Puede durar varios meses e incluso afios de una forma atenuada.
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3) Fase de Desorganizacion y desesperanza: La realidad de la pérdida comienza a
establecerse, la sensacion de sentirse arrastrado por los acontecimientos es la
dominante y la persona en duelo parece desarraigada, apatica e indiferente, suele
padecer insomnio, experimentar pérdida de peso y sensacion de que la vida ha
perdido sentido. La persona en duelo revive continuamente los recuerdos del
fallecido; la aceptacion de que los recuerdos son s6lo eso, provoca una sensacion de
desesperanza y frustracion.

4) Fase de reorganizacion: Es una etapa de reorganizacion en la que comienzan a
remitir los aspectos mas dolorosamente agudos del duelo y el individuo empieza a
experimentar la sensacion de reincorporarse a la vida, la persona fallecida se
recuerda ahora con una sensacion combinada de alegria y tristeza y se internaliza la

imagen de la persona perdida.

3.4.3.1 Muerte de un hijo

La muerte de un hijo resulta dificil de entender a la mente humana, los padres esperan morir
antes y sin importar la edad del hijo los sentimientos son devastadores. Un hijo representa la
ilusion de lo que una persona no pudo ser y los padres suefian con el futuro que tendran sus
hijos. Es asi que aun después de la muerte el amor por los hijos no desaparece. Es por ello
que el duelo que se elabora por la muerte de un hijo es de los mas dificiles y prolongados

esto aunado al tipo de muerte ocurrida (Castro, 2007).

Cuando la muerte es inesperada los padres experimentan sentimientos de culpa y
reproches lo cual puede dificultar atin mas el proceso de duelo. Si la muerte ocurre por
enfermedad brinda a los padres y al hijo la oportunidad de vivir un duelo anticipado y la
reaccion es diferente. Sin embargo, aunque la sorpresa es menor por ser una muerte
anunciada, durante el proceso de enfermedad los padres, presentan problemas de autoestima,
de salud, experimentan dolor, desesperacion y ansiedad. Las expectativas de los padres y lo

injustificado del fallecimiento lleva a la familia a cuestionar el sentido de la vida ya que las
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esperanzas de futuro y sus suefos han partido. Temporalmente aparece la culpa por lo que se

hizo o dejo de hacer y porque la mision parental de proteger fracaso.

En cuanto a la relacion de pareja la muerte de un hijo puede llevarlos a unirse mas y
en otros casos a distanciarse. Ademas el duelo es vivido de manera distinta por la pareja, el
padre busca convivir con las amistades mientras que la madre necesita estar sola y tranquila.
Si existen mas hijos son éstos quienes afrontan las consecuencias pues ellos estan viviendo
también su duelo por la pérdida del hermano y por tanto demandan afecto y atencion, que tal
vez los padres no pueden satisfacer pues por miedo reduciran sus atenciones para no sentirse
vulnerables, o por el contrario tras el evento se vuelven sobreprotectores con los hermanos

supervivientes lo cual puede llevarlos a tener problemas con la independencia.

Tras la muerte de un hijo Knaap (en Garcia, 2004) indica que la imagen de si mismo
del padre y la madre se modifica, habiendo encontrado seis caracteristicas comunes tanto en
forma como intensidad en la mayoria de los padres que han perdido a un hijo, a las que
denomino pautas modales comunes de respuesta, las cuales representan aspectos naturales
del complejo fenomenoldgico del proceso de duelo: 1) La promesa de no olvidar nunca a su
hijo. 2) El deseo de morir. 3) Una revitalizacion de las creencias religiosas. 4) Un cambio de

valores. 5) Una mayor tolerancia. 6) Sombra de dolor.

3.4.3.2 Muerte de los hermanos

Cuando muere un hijo es importante no olvidar a sus demas hijos pues también estan
sufriendo y pueden sentirse responsables ademés de experimentar miedo a su propia muerte,
por lo que los padres deben estar atentos a las reacciones de sus hijos.

* Problemas para dormir.

* Tener pesadillas.

* Mojar la cama.

*  Chuparse el dedo.

» Actitudes de rebeldia.

» Travesuras en casa y en la escuela.
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* Bajo rendimiento escolar.
Requieren de apoyo, comprension, carifio y se les debe permitir expresar sus sentimientos.

Es importante considerar algunos factores tales como:

* Edad de los hermanos.
* Cercania de la relacion.

* Solucion de rivalidades fraternales a lo largo de la vida.

El principal efecto ante la muerte de un hermano es el experimentar la vulnerabilidad o el
envejecimiento y la cercania de la propia muerte. Lamers, en Corless; Germino y Pittman
(2005) menciona que los hermanos necesitan saber que son tan importantes para los padres
como el hijo que muri6 ya que en ocasiones los padres tienden a idealizar al hermano
fallecido y los hermanos sienten que se espera que cubran el papel del hermano, llegando a
cambiar su personalidad para lograr esto, o por lo contrario se rebelan para ser todo lo
contrario. Asi mismo se recomienda continuar con las costumbres familiares como la
celebracion de navidad, etc. y tomar en cuenta a los hermanos en cuanto a qué hacer con las

pertenencias del hermano que ha muerto.

En lo que respecta especificamente a las manifestaciones del duelo en los nifos,
segun Barreto y Soler (2007) se caracterizan por un mayor componente somatico y por
problemas de conducta: dificultades del suefio, negativa a comer, enuresis y dolores de
cabeza y estomago; en el plano cognitivo se produce ansiedad de separacion, miedo a que
otro familiar muera, fantasia de muerte, dificultades de aprendizaje y culpa; en la vertiente
conductual aparecen comportamientos regresivos, emociones explosivas, berrinches
moderados, timidez extrema, desinterés por el grupo, dependencia excesiva y demanda de

atencion.

La mayoria de las reacciones son mds frecuentes en los primeros meses tras el
fallecimiento pero pueden aparecer después de dos afios. Al respecto Montoya, enlista los

derechos del nifio en duelo (en Gémez, 2007):
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Tengo Derecho a:

= Que se reconozca la particularidad y la especialidad de mi situacion de duelo y a que sea
considerada como un periodo especial de crisis en mi vida y que sea asistida como tal.

= Que se reconozca mi dolor como real.

= No ser un segundo plano en el duelo familiar.

= Que no me digan que tengo que estar bien por mis padres; es decir, que no me depositen la
responsabilidad del bienestar psicoldgico o emocional de mis padres u otros seres queridos.

= Recibir apoyo e informacion adecuada respecto al duelo.

= Que se respeten mis espacios, mi manera especial de vivir el duelo y mi forma de afligirme.

= Escoger a una persona de mi confianza para que me acompaiie y escuche.

= Solicitar, si asi lo deseo, una revision médica, psicoldgica o de enfermeria.

= Que se me faciliten todos los medios necesarios para estimular la expresion de mis sentimientos
generados durante el duelo.

= Que no me comparen con el muerto (si es mi hermano).

= Que no me obliguen a asumir un rol que no me corresponde (si el fallecido es el progenitor de mi
mismo sexo).

= Que me permitan asistir al entierro y a los ritos funerarios si asi lo solicito.

=  Que no me obliguen a hacerlo si, por los motivos que sean, no lo deseo.

Resulta dificil esclarecer cuando ha sido resuelto un duelo, aunque se considera como
momento clave aquél en donde la persona puede recordar el pasado con afecto sereno al
fallecido y la historia compartida, quizas este periodo vaya entre uno y dos afios, en donde se

han recorrido ya, las fechas importantes en la usencia de la persona amada.

Justamente, las “tareas del duelo” refieren la recuperacion de la pérdida de un ser
querido la cual requiere de un periodo en el que se trabajen los pensamientos, los recuerdos
y emociones asociados con la pérdida. Freud acufo dicha frase en 1917 la cual fue adoptada
por muchos teodricos. Los modelos mas relevantes a este respecto se enuncian a continuacion

(Barreto y Soler, 2007; Neimeyer, 2007):
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= Emancipacion del lazo con el fallecido
= Reajustarse al ambiente en el que falta el ser querido

=  Formacion de nuevos vinculos

= Reconocimiento intelectual y explicacion de la pérdida

= Aceptacion emocional de la pérdida

=  Asuncion de una nueva identidad

= Reconocer la realidad de la pérdida

= Abrirse al dolor
= Revisar nuestro mundo de significados
= Reconstruir la relacion con lo que se ha perdido

=  Reinventarnos a nosotros mismos

En el duelo y en un sentido méas amplio, la persona estd reencontrandose, recuperando las
partes de ella misma que parecen también haber desaparecido con la pérdida y el sufrimiento
que ésta conlleva. El dolor que acompana la pérdida, refleja los apegos que se han
establecido y la conciencia de la fragilidad de la vida; y aunque resulte dificil creer que
podemos adaptarnos a la pérdida, cuando se vive inmerso en el dolor, la desesperacion y el
vacio; no hay duda de que la supervivencia, la adaptacion e incluso el crecimiento, son

posibles.

Es necesario entonces, aceptar que nos duele, aceptar las ausencias, aceptar que hay
muerte, manifestar el dolor e iniciar el camino de regreso a nuestro propio orden de las
cosas; reacomodar todos aquellos asuntos que quedaron dispersos, resolver pendientes;
recordando lo vivido con esa persona, recordarlo tal como fue mientras vivia, aceptando que

ha muerto (Bravo, 2007).




Capitulo Cuarto

ACOMPANAMIENTO EN LA FASE TERMINAL:
HUELLAS QUE DEJAN UNA LECCION DE VIDA.



El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

Desde distintos ambitos del conocimiento existe un interés prioritario, en atender de manera
profesional a las personas que se saben en la etapa final de su vida, no obstante esta
necesidad ha trascendido y ahora se busca un trato especialmente humano. Ante dichas
circunstancias el papel del psicologo empieza a tomar, dificultosamente, un lugar en la

intervencion en el ambito hospitalario.

Los trabajos que se han realizado han permitido ver que deben tomarse en cuenta
algunas consideraciones en el trabajo con las personas en fase terminal, una de las mas
importantes es respecto a la adaptacion de las técnicas y actuaciones profesionales que se
emplean en el delicado estado del paciente; ya que las oportunidades de evaluacion,
intervencion y rectificacion se reducen; por lo que es necesaria una formacién adecuada para

ser lo mas eficientes, prudentes y firmes, posibles.

Asimismo, considerar los sintomas multiples, multifactoriales y cambiantes, el
impacto emocional y la acumulacion de pérdidas que se suceden. Imprescindible trabajar
conjuntamente y resguardar el respeto a la persona ya que cuanto mayor deterioro, mas
facilmente se presentan actitudes paternalistas que interfieren con la dignidad del ser
humano. Las experiencias previas y las actitudes condicionadas culturalmente, también

tienen que ver.

Este capitulo resume algunas de las investigaciones y publicaciones que se han hecho
al respecto y que retoman aspectos importantes sobre el papel del psicologo en este ambito y

las formas distintas que tiene para intervenir.
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1.1  Abordaje Psicoterapéutico para Nifios con Cancer

“el dolor del contacto intimo con un nifio que no puede mejorar es dificil de sobrellevar, de manera
que parece mds comodo evitar una relacion que solo puede terminar en separacion dolorosa.

Sin embargo, rehuir estd situacion quiza origine el desamparo absoluto para el niiio, en el momento
en el que mas necesita la cercania. Trabajar con nifios moribundos es un desafio.

Aunque no hay formula fija, los viejos trucos de escuchar, ponerse en el lugar del otro,

permitir la expresion de emociones negativas, establecer limites, dar la oportunidad de elegir
determinadas cosas, y prestar atencion a los detalles, son siempre utiles”.

SHALER

Segun Freud (en Zenil y Alavarado, 2007) cada pérdida significativa, conduce a un duelo
que implica grandes cantidades de tiempo y energia psiquica, por lo que un encadenamiento
de duelos, como lo es en la enfermedad, debido a las pérdidas progresivas, acaba por
descompensar las capacidades de contencion y el equilibrio psicologico de casi cualquier
persona. En ese sentido, es necesario brindar atencidén conjunta a los factores psicosociales

tanto del paciente terminal y en fase terminal, como a su familia.

El objetivo de la intervencion, no es evitar la muerte, sino mas bien, como Barreto y
Soler (2003) lo senalan: centrar los esfuerzos para facilitar el proceso de adaptacion de la
persona a su condicion de enfermedad; promoviendo al méximo su bienestar y mitigando,
en la medida de lo posible, el sufrimiento. Para ello es necesario tomar en cuenta algunas
circunstancias que matizan las diferencias en el trabajo; en nuestro caso una de las mas
importantes es la edad, ya que no es lo mismo acompafiar en la fase terminal a un adulto que
se supone ha cumplido la mayoria de expectativas vitales; que actuar ante una persona joven
cuyo ciclo vital se ve truncado por la enfermedad, y probablemente, sin la experiencia y

madurez necesaria para hacerlo.

Aunado a lo anterior, hay que considerar que es necesaria la evaluacion sobre todo
en cuanto a aquéllos aspectos de cardcter subjetivo, es decir, si bien hay sentimientos y
procesos que se observan generalmente en los pacientes, existen particularidades y criterios
especificos en cuanto a la interpretacion de la experiencia de cada uno de ellos, por ejemplo,

las respuestas desde la amenaza percibida y los recursos que cree poseer para hacerle frente,
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seguramente seran distintos dependiendo de los contextos a los que se encuentren sujetos y

a las condiciones fluctuantes de los pacientes.

Entonces bien, ;cudl seria el rol profesional de la Psicologia en este ambito, qué
puede aportar y cudles son sus funciones? Es en sumo interesante la propuesta y
diferenciacion de intervencion que Barreto y Soler sefialan (2003) por un lado esta el soporte
emocional que todo el equipo proporciona al paciente y sus allegados, y por el otro, las

intervenciones psicoterapéuticas especificas.

El primero conviene el Counselling, que alude a "el uso de los principios de la
comunicacion -clara, continua, abierta y fluida- con el fin de desarrollar el
autoconocimiento, la aceptacion, el crecimiento emocional y los recursos personales.
Ademas de ayudar a que las personas vivan del modo mas pleno y satisfactorio posible
(puede estar implicado en la direccion y resolucion de problemas especificos, la toma de
decisiones, el proceso de hacer frente a las crisis, el trabajo a través de los sentimientos o los
conflictos internos, o la mejora de las relaciones con las demas personas, por ejemplo). Bajo
esa directriz se desprende que el counselling se basa fundamentalmente, en habilidades
sociales —dentro del marco de la comunicacion asertiva—, en técnicas de autocontrol y en

estrategias de resolucion de problemas, la pregunta es su herramienta basica de trabajo.

Por su parte, las Intervenciones especificas del profesional de la Psicologia, deben
dirigirse tanto al paciente como a la familia manteniendo el objetivo interprofesional comun
de promover el maximo bienestar posible y facilitar el proceso de adaptacion. Con respecto

a las metas a que debe dirigirse, pueden resumirse en dos:

A) De modo preventivo, es necesario conocer y tener presentes las necesidades mas
frecuentes en esta etapa de la vida, estados emocionales provenientes de la etapa de
adaptacion en la que se encuentre la persona (ira, tristeza, desesperanza, etc.), a los
momentos criticos en que se ha de asumir la presencia de un nuevo sintoma o una
nueva pérdida, a las necesidades espirituales (religiosas o no), a las necesidades

especiales de control y utilidad frente a la impotencia que puede suscitar el fenomeno
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del deterioro progresivo. En este sentido, ademds del counselling, son utiles las
intervenciones psicoeducativas, las técnicas de restructuracion cognitiva y de
modificacién de conducta que mantengan a la persona en contacto con la vida y sus

experiencias agradables.

B) En segundo lugar, la intervencion dirigida especificamente a alteraciones
psicologicas concretas como la ansiedad, la depresion, los miedos. Aqui la
utilizacion de la relajacion inducida mediante verbalizaciones de sugestion o la
visualizacion y la hipnosis son una excelente opcidén puesto que el uso de otros
procedimientos que impliquen esfuerzo fisico pueden provocar molestias adicionales

dado el gran deterioro y debilidad que presentan los pacientes.

Por otro lado el apoyo emocional debe mantenerse desde el counselling, actitudes
empaticas y con didlogo abierto a la expresion de preocupaciones, ya que desde éstas
se previenen o mitigan las reacciones depresivas. La imagineria guiada y no guiada y
la restructuracioén cognitiva especialmente representan una herramienta favorable, ya
que pueden ser necesarios cambios en ideas autodevaluativas, de culpa o autoimagen
negativa y ademas facilitardn el manejo de las sensaciones de aislamiento y soledad.
La escucha activa, en un ambiente exento de juicios, es a menudo terapéutico en si

mismo.

La funcion del psicologo es, por una parte, la actividad clinica con el paciente y sus
familiares y por otra, la intervencion interdisciplinar conjunta con el equipo de salud. El
perfil profesional del psicélogo contempla una preparacion que permite reducir ansiedades,
estrés, fantasias de enfermedad, mejorar la colaboracion del nifio en el tratamiento, es decir,

permite fortalecer el yo el nifio en el ambiente hospitalario.

Valiente (2006) al respecto sefiala, que los beneficios que aportan las terapias

psicoldgicas en el cancer son:
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Disminuye el sufrimiento y ayuda a controlar el dolor

Mejorar la calidad de vida

Aumentan la sensacion de dominio y control sobre la situacién
de enfermedad

Mejoran la adaptacion a la enfermedad

Reducen el estrés y alivian la ansiedad y la depresion

Kuykendall (en Goémez, 2007) sugiere algunas maneras practicas de ayudar al nifio que esta

padeciendo una enfermedad terminal:

= Hablarle siempre de manera honesta.

= Permitirle que reaccione segun su propio modo de ser: con llanto, con miedo, con

€nojo.

= Responder a sus preguntas directa y simplemente.

= Conforme avance su enfermedad los nifios sentiran la necesidad de despedirse,

hay que darles la oportunidad y el tiempo para hacerlo.

= Siempre hay que mantener viva la esperanza; pero real, no magica.

= Hay que seguir siendo buenos con nosotros y con el resto de la familia, convivir

con todos y darle la importancia que merece persona o cosa.

= El nifio enfermo necesita sentirse, no forzosamente seguro, pero si a salvo.

Es asi como varios trabajos han sido enfocados a dar alivio emocional a personas que

atraviesan el proceso de una enfermedad terminal. A continuacién haremos mencién de

autores cuyos trabajos se han centrado en proporcionar soluciones y alternativas al respecto,

cada uno de ellos toma vertientes y peculiaridades que caracterizan su forma de

intervencion. Creemos ttil sefnalarlos todos aun sabiendo que algunos no refieren el trabajo

con ninos, debido a que pueden resultar herramienta importante a considerar en las

especificidades de cada persona, incluso si es paciente pediatrico, ademas de que indican

puntos importantes del trabajo del psicélogo en esta linea.
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(1) Fernandez; Aguiran, Amurrio; Limonero; Martinez y Urbano (2004) son los
autores con quienes decidimos iniciar debido a que hacen un primer sefialamiento relevante;
mencionan que el desarrollo de la asistencia paliativa ha llevado consigo la evolucion hacia
equipos interdisciplinares de atencion, que incluyen la figura del psicoélogo junto con la de
otros profesionales (médico, enfermera o trabajadora social, entre otros), con lo cual
remarcan la necesidad de desarrollar guias y estandares de formacion y atencion orientadas a
aquellos que quieran especializarse en el cuidado psicosocial de los pacientes en situacion

terminal.

Establecen una propuesta sobre los estandares de formacion psicologica en cuidados
paliativos cuyos objetivos generales se concretan en los siguientes aspectos: (1) Proponer
requisitos minimos de capacitacion que se deban tener en cuenta en la elaboracion de un
programa de formacion de psicologos en Cuidados Paliativos a nivel de conocimientos,
habilidades y actitudes ante la enfermedad terminal y la inminencia de la muerte. (2)
Especificar la contribucion docente del psicologo en la formacidon de los miembros del
equipo multidisciplinar de Cuidados Paliativos, delimitando su aportacion en aquellos
contenidos especificos y propios del ambito de la Psicologia. El psicologo como especialista
en este ambito ha de contribuir en el asesoramiento y formacion del resto de los miembros y
tendrian que estar formados para desarrollar investigaciones empiricas y tedricas que

abarquen los siguientes ambitos:

= (Clarificacion y definicion de conceptos clave en la asistencia paliativa
(bienestar, sufrimiento, calidad de vida, duelo, etc.).

= Elaboracion de teorias y modelos que sustenten o den apoyo a los constructos
psicoldgicos mencionados anteriormente.

= Elaboracion de instrumentos que nos permitan medir y evaluar los conceptos
psicologicos anteriores, y en definitiva, la actuacion global de la asistencia
paliativa.

= Elaboracion de protocolos psicolégicos de intervencion.
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(2) Corona; Muifioz; Jaimes y Salazar (2006) presentan una propuesta que a nuestro
parecer tiene mucho que ver con lo antepuesto; en la Universidad Popular Autonoma del
Estado de Puebla (UPAEP) ponen en marcha una propuesta en la que los estudiantes
realizan sus practicas profesionales en un hospital de tercer nivel en el area pediatrica,
pretendiendo por una parte, la aproximacién a situaciones clinicas reales a las que hara
frente en su préctica profesional, la tan necesitada, pero en gran parte ignorada, insercion del
psicologo en el ambito hospitalario, y la formacion para lograr el perfil profesional que se
requiere en ¢ésta. Ademads, evidentemente, de participar en la reduccion de ansiedades, estrés,
fantasias de enfermedad, mejorar la colaboracion del nifio en el tratamiento, permitiéndole

fortalecer su yo.

Derivado de su experiencia clinica extraemos las siguientes observaciones sobre las

condiciones y posibilidades en las intervenciones propias:

% Existen situaciones como incapacidad del paciente para jugar debido a la
desorganizacion mental ya sea por la hospitalizacion, la enfermedad créonica o a
traumas postoperatorios; ademas de presentarse situaciones en que el dolor o las
condiciones corporales inmovilizan al niflo; ante lo cual se recurre al
acompafiamiento.

¢ En el caso de niflos con resistencia a comunicarse o socializar, se ha visto que el
acercamiento pasivo y a veces a través de los padres permite lentamente su apertura
para establecer después una relacion terapéutica.

¢ Por otro lado, se observd también que el poseer objetos que recuerden al hogar o a
los cuales se tenga mucho apego favorece la hospitalizacion (mufecos, frazadas,
juguetes, libros y musica), la presencia de objetos transcicionales favorecen las
intervenciones médicas.

¢ Ademas, se han encontrado nifios que al hacerse cargo de una forma obsesiva del
tratamiento que reciben les proporciona cierto control sobre la situacion que viven.

Para ellos las situaciones nuevas o que no estan previstas dentro de lo que conocen
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les produce mucha ansiedad, por lo que recomiendan mantenerlos informados de

todo lo que se les esté haciendo o pasando ante estas nuevas situaciones.

Por ultimo la autora sefala que el trabajo dentro del hospital requiere de poseer un equilibrio
mental y emocional adecuado para poder contener las emociones que ahi son vividas, tanto

las propias como la de los pacientes.

(3) Lozano (2006) también sefala que una de las tareas del psicologo en el ambito
hospitalario se centra en atender en los pacientes los factores subjetivos, las relaciones, las
interacciones y los procesos psicosociales que en esa circunstancia son prioritarios, es decir,
las reacciones psicoldgicas que se dan con la salud y la enfermedad, las que se establecen
como consecuencia del internamiento y los efectos sobre el ajuste del paciente, su calidad de
vida y la calidad de su atencion. Explica que uno de los objetivos de la intervencion
psicologica intra-hospitalaria, es propiciar las relaciones: médico-paciente, paciente-
enfermera, paciente-familia, paciente-institucion, para favorecer un clima afectivo adecuado

y mitigar el impacto vital estresante del acontecimiento de hospitalizacion.

En el intento de ganar campo y con el propdsito de que los alumnos adquieran
conocimientos que les permitan realizar intervenciones psicologicas en el ambito de la salud,
se disefid un programa de atencidon psicoldgica hospitalaria, en el que ademas desarrollara
las habilidades para escuchar, formular preguntas y hacer intervenciones (aclaraciones,
interpretaciones, sefialamientos, puntualizaciones) con pacientes hospitalizados (nifos,
adolescentes y/o adultos) sus familias y personal del hospital. La finalidad del programa para

el hospital es la siguiente:

1. Propiciar un estado emocional y afectivo que favorezca: el ajuste a la situacion de
hospitalizacion, la recuperacion de la salud fisica y que promueva un entendimiento
de su enfermedad y la relacion de los pacientes con la misma.

2. Contribuir a mejorar la calidad de la asistencia y la satisfaccion de los usuarios desde

el campo de la psicologia social.
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3. Promover el trabajo multidisciplinario en el equipo de salud. Interrogar las

posibilidades y limitaciones del mismo

Las actividades para lograr dichos objetivos han permitido el intercambio entre los

profesionales de la psicologia y los médicos; y asimismo se reconoce que:

“la enfermedad organica puede y debe ser explicada desde la biologia y la
fisiologia pero se introduce la idea de que toda enfermedad por mas
organica que sea, en tanto confronta al sujeto con el sufrimiento y el
dolor, la decadencia del cuerpo y la eventualidad de la muerte tiene

contenidos psiquicos y movilizacion subjetiva” (pag. 3).

4) Velazquez; Garcia; Alvarado y Angeles (2007) por su parte, plantean que dentro de
la psicologia de la salud nace una sub-especialidad denominada Psico-oncologia, psicologia
oncoldgica u oncologia psicosocial. La cual se basa en las aportaciones de la inmunologia,
endocrinologia, la neurologia, la psicologia, la psiquiatria (especificamente, psiquiatria de
enlace) y la oncologia. Se define como el estudio de los factores bio-psico-sociales que
afectan la morbi—mortalidad por cancer y las respuestas emocionales de los enfermos,
familiares, amigos y profesionales. Ademas esta disciplina intenta poner al servicio de la
prevencion, explicacion y tratamiento del cancer todos los conocimientos obtenidos por el
estudio de la influencia de los factores psicoldgicos en la aparicién del cancer y de las
reacciones psicologicas del paciente oncologico, de su familia y del personal asistencial a lo

largo de todo el proceso de la enfermedad.

Estos autores indican que de acuerdo a Longacher (1997), los objetivos de la Psico-
oncologia son: (1) Elevar autoestima, (2) Modificar estilos de afrontamiento, (3) Modificar
cogniciones negativas disfuncionales, (4) Modificar el estilo de vincular las relaciones, y (5)
Favorecer la construccion de un proyecto vital. Igualmente, se ha propuesto un Modelo de

Interconsulta (MIC) y un Modelo Funcional (MFU).
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El primero se basa en la creacion de una unidad de Psico-oncologia auténoma e
independiente de los servicios de Psiquiatria y de Oncologia. El Oncologo dispone de un
instrumento evaluativo (proporcionado por la unidad de Psico-oncologia) que cuantifica la
sintomatologia psicoldgica y define la necesidad de interconsulta (IC). Los candidatos a la
misma son aquellos que presentan al menos un trastorno adaptativo acompanado de una
sintomatologia ansiosa y/o depresiva moderada y los pacientes con algun tipo de trastorno
mental segin los criterios del DSM-IV. De acuerdo al tipo de intervencion Psicologica, el
MIC dispone de tres opciones terapéuticas: el counselling, la psicoterapia y la

farmacoterapia.

El segundo modelo de atencion, basado en la incorporacion del Psico-Oncélogo
dentro de las unidades de oncologia, persigue un trabajo de atencidn integral al paciente,
consistente en la integracion o inmersion y participacion desde el primer contacto en todas
las fases y actividades del servicio (cuando se proporciona el diagndstico, en los
tratamientos, durante los ingresos y finalizando en el momento del alta médica, revisiones,

posibles recidivas o en la fase terminal).

Los niveles de atencion Psico-oncologica se desarrollan en las siguientes areas:
prevencion, informacién al paciente, preparacion a la hospitalizacion y al tratamiento,
efectos secundarios al tratamiento, dolor, relaciones familiares, fase terminal, entrenamiento
al personal sanitario y adaptacion general a la enfermedad. Sin embargo, éstas tienen que
usarse siempre que se consideren oportunas, como tratamiento complementario y en ningin

caso sustituyendo las intervenciones biomédicas.

(5) Méndez (2005) establece que la psicosociologia plantea la atencion al enfermo
oncoldgico desde las siguientes perspectivas:

e La problematica emocional

e Manejo del dolor

e Adherencia al tratamiento oncoldgico

e (Cuidados paliativos
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Ademas de ofrecer una atencion integral al nifio con cancer por un equipo interdisciplinario
(médico, trabajadora social, enfermera, psicologo, etc.). Con respecto al especialista en

psicooncologia pediatrica es tarea de éste formarse en:

e Adquirir el conocimiento basico de oncologia pediatrica
e Conocer las complicaciones producidas por los tratamientos
e Las perspectivas tedricas de las estrategias de afrontamiento
e Neuropsicologia
e Crisis familiar y proceso de adaptacion de los hermanos
e Duelo que produce la pérdida de la salud y la pérdida de la vida y su manejo como
parte de los cuidados paliativos.
En apoyo al onc6logo debe conocer las condiciones y etapas de los padecimientos para:
e Disminuir la ansiedad de los nifios y padres ante la noticia del diagnostico
e Favorecer la adherencia al tratamiento con intervencion psicologica
e Preparar a la familia para cirugia radical o trasplante de medula 6sea
Como resultado del manejo multidisciplinario se tendran dos opciones:
e Vigilancia que reintegre a casa y a su ambiente

e Enfrentar una condicion de fase terminal y la muerte

El especialista en psicooncologia se ocupa entonces de los aspectos psicoldgicos,

psiquiatricos, sociales y conductuales asociados al cancer desde dos perspectivas:

e Aspecto psicosocial: corresponde a las respuestas psicoldgicas del paciente y de sus
familiares en las diferentes fases de la enfermedad.

e Aspecto psicobioldgico: que comprende el conjunto de factores psicologicos,
conductuales y sociales que influyen en la respuesta inmunologica y de alguna forma
sobre la morbilidad y mortalidad que hace que determinados estilos de vida, habitos,

creencias y conductas, puedan afectar la evolucion de la enfermedad.
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Este enfoque de tipo integral plantea nuevas oportunidades para los pacientes, sin embargo,
sabemos que en México son pocos los hospitales que cuentan con el personal capacitado
para desempefiar esta labor, por lo que se pone de manifiesto la necesidad de fortalecer los
programas de formacion académica de las instituciones encargadas de formar profesionales

entrenados y comprometidos con dicha labor.

(6) Prieto (2004) en su articulo “Psicologia oncolédgica”, describe algunas técnicas

especificas de la intervencion:

e RELAJACION. Utilizada para contrarrestar los efectos nocivos del estrés y provocar
cambios fisioldgicos opuestos a los producidos en el organismo en situaciones de fuerte

contenido ansidgeno.

X/
X4

Respiracion abdominal. Respiracion profunda que libera de la tension y da

)

lugar a la respuesta de relajacion.

X/

% Meditacion. Localizar la atencidon en un estimulo determinado con el fin de
modificar el estado mental del sujeto y provocar su tranquilidad. La meditacion
y la visualizacion potencian la reaccion de los globulos blancos en la sangre y

la eficiencia de la respuesta hormonal.

>

Relajacion muscular. Consiste en ensefiar al paciente a relajarse por medio de

o
25

ejercicios simultdneos en los que se tensan y relajan los musculos del cuerpo.
Lo que se pretende es que el paciente se concentre y sea consciente de la

tension que se origina en los musculos y sea capaz de liberarse de ella.

s Entrenamiento autogeno. Basado en la hipnosis. Se pretende que el paciente
logre generarse por si mismo el estado de relajacion por medio de
representaciones mentales adecuadas, las cuales provocaran los cambios

fisiologicos correspondientes.

%

» Biofeedback. Pretende ensenar como modificar ciertos procesos bioldgicos

(anteriormente considerados bajo control tnicamente involuntario del sistema
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nervioso auténomo) con el fin de someterlos a control voluntario. De esta
manera, la persona sometida a los efectos fisiologicos provocados por la

ansiedad, podra aprender a reducirlos e incluso evitarlos.

e VISUALIZACION. Consiste en la utilizacion de imagenes mentales que
representan aquéllo que queremos conseguir, nuestro objetivo o meta. Se basa en la
idea de que la repeticion continuada de aquello que queremos conseguir facilita su
consecucion. Combinada con la relajacion potencializa los tratamientos contra el

dolor, las nauseas, vomitos, fatiga.

* Prieto alude a autores como Simonton, Matthews-Simonton y Creighton,
(1978) quienes establecen que las imagenes que utilicen los pacientes en sus
sesiones, para ser eficaces en la modificacion del curso del cancer deben poseer

ocho caracteristicas:

1. Las células cancerosas deben parecer débiles.

2. El tratamiento médico debe ser visto como fuerte.

3. Las células sanas no tienen dificultad en reparar con rapidez cualquier
posible dafio.

4. Los globulos blancos sobrepasan en nimero a las células cancerosas.

5. Los globulos blancos deben mostrarse en todo momento, fuertes y
agresivos.

6. Las células muertas son expulsadas del organismo de forma normal y
natural, sin esfuerzo.

7. Al término de la visualizacidn, el paciente debe imaginarse a si mismo
lleno de salud y libre del cancer.

8. El paciente debe verse a si mismo consiguiendo los objetivos que se ha
propuesto en la vida, lo cual confirmard en el hecho de que posee

poderosas razones para vivir.
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e TERAPIA COGNITIVA. Pretende favorecer un cambio de pensamiento enfocado

hacia el positivismo y la esperanza, en la manera de interpretar y entender la

enfermedad por el paciente, siempre y cuando se encuentre invadido por pensamientos,

creencias, ideas o conceptos deformados, irracionales o inapropiados acerca de su

enfermedad y su verdadera situacion.

Terapia Racional Emotiva. Las alteraciones emocionales tienen su origen en el
pensamiento irracional o erroneo que impide, obstaculiza o dificulta la
consecucion de metas. En el caso del enfermo de cancer dichos pensamientos
irracionales obstaculizan la aceptacion del diagndstico, seguir las
prescripciones médicas y participar activamente en la batalla contra la

enfermedad.

Cognitivas:

a) Entrenamiento en deteccion de creencias irracionales: se le pide al
sujeto que anote sus creencias negativas respecto a la enfermedad y que
indique su intensidad.

b) Técnicas de persuasion entre paciente y terapeuta, con el que se
requiere determinar la validez o no de las creencias que el paciente tiene
respecto al cancer.

c) Entrenamiento en autoinstrucciones: repetir una serie de frases que
hagan referencia al objetivo a conseguir con el fin de reforzar su
creencia.

d) Distraccion cognitiva: invitar al uso de tareas distractoras que frenen la
fijacién de creencias invadiendo los pensamientos del paciente (leer,
escuchar musica, etc.)

Conductuales:

a) Entrenamiento en habilidades sociales y asertividad: entrenar al

paciente en el desarrollo y adquisicion de habilidades nuevas o

conductas alternativas orientadas a la superacion de determinados




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

problemas como el miedo, la sensacion de aislamiento, sentimiento de
soledad o dificultades de comunicacion.

b) Programacion de actividades: promover un aumento de la motivacion
del paciente.

c) Entrenamiento en resolucion de problemas: resolver las dificultades que
se presentan en los pacientes a lo largo del enfrentamiento con la
enfermedad.

d) Intervencion del rol emocional: invitar al paciente a que adopte la
postura del terapeuta mientras éste asume el rol del paciente y observar
los consejos que en su lugar daria al enfermo.

e) Exposicion a las situaciones temidas: conducir al paciente al
enfrentamiento con las situaciones mas temidas por €l y debatir sobre
ellas.

Emotivas:

a) Imaginacion racional emotiva: emplear la visualizacion como medio
para enfrentarse a las situaciones mas temidas por el paciente y lograr
su inversion.

b) Técnicas humoristicas: intentar promover la ausencia de dramatismo y
reducir las exageraciones del paciente con respecto a su enfermedad a
través del empleo del sentido del humor.

c) Biblioterapia: ofrecer la lectura de libros como forma de adquirir

conceptos nuevos y cambiar las creencias.

(7) Torres (2008) por otra parte refiere los trabajos de Urbano quien en 2003 se da a la
tarea de establecer los objetivos especificamente de la rehabilitacion psicologica del nifio
enfermo durante el tratamiento activo de la leucemia: 1) la identificacion y expresion de los
sentimientos negativos, asi como el fortalecimiento de los sentimientos de autoestima,
confianza y seguridad, 2) el adecuado manejo de las reacciones psicoldgicas (depresion,

ansiedad, vomitos anticipatorios, etc.) provocadas por la enfermedad, 3) la implicacion al
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niflo enfermo en el proceso de tratamiento y 4) la mejora de las relaciones interpersonales y

la comunicacién del nifio con su entorno.

Asi mismo sefiala que las terapias psicoldgicas empleadas en adultos son adaptadas
para emplearlas con los nifios, adaptandolas a la etapa de desarrollo en la que encuentre el
nifio, a su lenguaje y capacidades. Menciona ademdas que las terapias empleadas para la

atencion al nifio incluyen distintos enfoques terapéuticos como se muestra a continuacion:

. . Ensefiar al nifio enfermo que existen diferentes emociones, diferentes
Educacion emocional | . .
situaciones que las provocan, y que las emociones no siempre se

presentan con la misma intensidad.

Que el niflo centre su atencion sobre una escena agradable imaginada o
Técnicas de sobre algiin juguete o muneco, sobre todo a la hora de someterse a
distraccion algin procedimiento médico doloroso (por ejemplo, una puncién
lumbar), con el objetivo de que reduzca su atenciéon sobre el

acontecimiento estresante y la ansiedad que produce.

Su objetivo es la identificacion de los pensamientos negativos automaticos

Reestructuracion que puedan aparecer en el nifio enfermo y su confrontacion con la realidad,

cognitiva de cara a poder sustituirlos por formas de pensamiento mas adaptativas

Que el nifio aprenda a discriminar los estados de tension y relajacion, para que
sea capaz de relajar su cuerpo ante una situacion estresante. Se menciona que
con nifios pequefios, se ha demostrado til el juego “robot-mufieco de trapo”.
Este juego consiste en que el nifio camine como si fuera un robot (rigido, sin

flexionar las extremidades) para apreciar el estado de tension en su cuerpo, y
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Relajacion luego como si fuera un mufieco de trapo (flexible, distendido, flacido) para

apreciar el estado de relajacion.

Control de Busca la realizacion de la conducta deseada en el nifio enfermo a través de
estimulos recompensas y/o castigos.
Modelado Reduccion del miedo y la ansiedad del nifio mediante la observacion de otra

persona que se enfrenta con €xito a la situacion temida.

Considera el juego infantil como una forma de expresion de
sentimientos, miedos, esperanzas, fantasias, etc. Esta modalidad
terapéutica analiza, no solo la forma y el contenido del juego, sino
) ] también el lenguaje simboélico que lo acompaia. Un peluche que
Terapia de juego ) ) o
“padece” la misma enfermedad que el nifio, figuras de una familia,

juguetes que representan materiales médicos, etc. son formas basicas

de esta terapia.

Se sirven del dibujo infantil como una forma no amenazante de

expresion de experiencias estresantes. Entre los dibujos mas
Técnicas basadas en el . "
frecuentes que el terapeuta suele pedir al nifio enfermo para su

dibujo posterior analisis estan: el dibujo del “cambio en la familia” y el
dibujo de “la escena mas atemorizante” (por ejemplo, el momento de
someterse a las punciones lumbares).
Silla vacia Consiste en sentar al nifio frente a un mufieco con el que puede expresar
lo que siente (por ejemplo, abrazandole, pegandole, consolandole, etc.).
Adaptacion de

Cornejo para pacientes

pediatricos.
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Torres también menciona a Die quien en el 2003 subraya ciertas medidas que deben tenerse

en consideracion para la intervencion psicoterapéutica con nifos:

1.

Transmitir informacion médica y facilitar la comunicacion con el equipo sanitario y
dentro de la propia familia.

Ayudar al nifio enfermo a entender el comportamiento de las personas que le rodean
(el llanto, las discusiones, la excesiva atencion que le prestan, etc.).

Reforzar la autoestima y los sentimientos de competencia de los padres.

Facilitar la expresion emocional, permitiendo la manifestacion de la ira, la ansiedad,
la tristeza, etc.

Favorecer la participacion activa del nifio enfermo en la toma de decisiones médicas
y en su cuidado favorece su sensacion de control sobre la situacion.

Asegurar el mantenimiento del contacto con la escuela reduce el sentimiento de

soledad que puede experimentar el nifio enfermo.

Las terapias grupales dirigidas al tratamiento de la leucemia infantil se dirigen a tres grupos;

los padres, los hermanos y a los nifios con leucemia.

X/
o

X/
o

X/
L X4

Terapia grupal para nifios con céncer (1 afio y medio a 11 afos). La terapia es a
través del juego, permitiendo a los nifios expresar las emociones que les provocan la
hospitalizacion y el cambio en la rutina familiar. Asi como disfrutar de una actividad
placentera durante la hospitalizacion, y establecer relaciones positivas con otros

nifios enfermos.

Terapia grupal con padres: Los padres con nifios enfermos se escuchan y apoyan
entre si. Reduciendo el sentimiento de soledad. Durante la terapia expresan los
sentimientos que provoca la enfermedad del hijo, las dudas sobre el cuidado del hijo
enfermo y sus hermanos, la enfermedad terminal y sobre la posibilidad de que el hijo

fallezca.

Terapias grupales dirigidas a los hermanos del nifio enfermo. El objetivo es favorecer

la comunicacion con sus padres y hermano, ademas de proporcionarles apoyo
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emocional e informacion sobre la enfermedad y los tratamientos que recibe su

hermano.

(8) Galvez; Méndez y Martinez (2005) acenttian: dado que la ansiedad ha sido
reconocida como la respuesta emocional negativa mas frecuente durante la hospitalizacion y
el tratamiento de las neoplasias infantiles, el Instituto Nacional de Pediatria (INP) propone
un esquema de manejo para los pacientes que inician tratamiento oncologico, con el
proposito de proporcionarles informacion y apoyo emocional para favorecer su aceptacion al

tratamiento y de esta forma tratar de disminuir la probabilidad de abandonarlo.

Para lograr lo anterior se recurre a la preparacion psicoldgica que consiste en todo
tipo de actuacion y que tiene como objetivo principal, mejorar el estado emocional del nifio
como consecuencia de su ingreso al hospital. Dado que diversos estudios hacen alusion a la
importancia que tiene la comunicacion entre paciente y profesionales de la salud, es
fundamental conocer e interpretar el significado que tiene la enfermedad para el paciente,

ademas de fomentar la empatia para reducir la ansiedad.

De esta forma se recomienda que para darle la informacion que el paciente requiere
se debe tener primeramente un plan antes de la entrevista con el nifio y los padres, con una
revision previa de su expediente clinico. Se debe dar al paciente el control sobre la cantidad
de informacién que recibe y el tiempo para hacerlo. Permitir que el paciente tome tiempo
para integrar la informacion. Se deben suavizar las malas noticias, dando una buena noticia o

dando esperanza. Nunca se deben decir mentiras.

De acuerdo a Méndez; Orgilés; Lopez y Espada (2004) para dar informacién a los

nifios hospitalizados se requiere:

e Evitar explicaciones largas, complicadas y demasiado técnicas; evitar mucha
informacion en poco tiempo.

e Utilizar ejemplos para clarificar.

e Asegurarse de la informacion que retiene el paciente.

e Conocer la fase de desarrollo del nifio.
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e Hacer una presentacion multimodal (videos, caricaturas, dibujos) para facilitar la

comprension del paciente.

Galvez y cols. refieren un concepto importante, entendido como la Preparacion Psicologica
Basada en la Informacién (PPBI), definido por Pedroche (2000) como: “la explicacion
acerca de la hospitalizacion y la enfermedad que puede referirse a procedimientos,
sensaciones fisicas que éstos producen, la enfermedad, e instrumental y/o la conducta del
sujeto” (pag.38). Este es un elemento importante pues facilita la adaptacion del nifio y por
poseer valor terapéutico al aliviar preocupaciones. La PPBI para reducir la ansiedad puede

dividirse en dos grupo:

1. Intervencion centrada en el problema. Dirigida al tipo de terapéutica o procedimiento
médico al que se sometera el paciente.

2. Intervencion centrada en la emocidén para dotar al sujeto de estrategias que le
permitan afrontar el estrés. Se refiere a las respuestas afectivas ante el diagnostico y

el tratamiento y ante los modos de afrontar estas situaciones.

Tomando en cuenta lo antes expuesto se llevo acabo una investigacion con 30 pacientes con
cancer de 8 a 17 afios de edad que ingresaron al INP utilizando un disefio experimental de
grupo pretest-postest, en el que el grupo experimental recibié PPBI. Para evaluar el grado de
ansiedad del paciente ante las tensiones dentro del hospital, se empled la “Escala de

apreciacion de miedos del hospital” de Melamed y Siegel.

De acuerdo a los resultados obtenidos el grupo que recibid la preparacion tuvo menor
puntuaciéon de ansiedad p>0.05 (sig. 0.023). Concluyendo entonces que preparar
psicolégicamente a los nifios con cancer empleando informacion, reduce la ansiedad que se
presenta durante la fase inicial de la enfermedad. Siendo uno de los principales beneficios
propiciar una relacion de confianza con el paciente y los familiares. Pues la PPBI nos
permite: utilizar la informacion, emplear estrategias disefiadas previamente en el area de la

salud para tales fines, considerar el tipo de informacion; tener en cuenta los factores que
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influyen en la transmision de informacién a los pacientes y dar la PPBI de acuerdo a las

necesidades de cada paciente.

Por ultimo, se acentlia la importancia de que sea el psicologo quien proporcione la PPBI
al paciente con cancer, ya que implica el aspecto humano que se requiere pues la atencion va

dirigida a un ser humano con emociones y deseos.

(9)  Walter (2005) por otro lado, realiza planteamientos sobre el empleo de hipnosis en
estos casos y sefiala que ésta refiere un estado alterado de conciencia en el cual las
sugestiones (que varian de una persona a otra) se incorporan de manera automatica, es un
estado especial de suefio, intermedio entre la vigilia y el suefio fisioldgico. Las etapas del
suefio hipnotico revelan también los grados y fendmenos psicologicos de los trance: (1)
Hipnosis leve, dificultad para oponerse a las sugestiones y esta consciente de lo que ocurre a
su alrededor; (2) Hipnosis media, aumenta la conciencia de las funciones internas como la
respiracion y los latidos del corazén la fantasia aumenta y ejecuta érdenes presentes post-
hipnéticas (3) Hipnosis profunda, se da la pérdida de la receptividad auditiva, y conciencia

del medio, se intensifica el proceso creativo.

Sugiere que después de los 5 afios los nifios pueden ser inducidos hipndticamente, se
puede usar el contacto fisico, y visualizar una parte de su cuerpo que se encuentre enferma o
con dolor (se recomienda que sea en la presencia de un auxiliar o familiar del nifio, debido a
la problematica de los abusos sexuales), se recomienda su uso en el tratamiento del dolor

cronico y agudo. Hay tres condiciones para usar la hipnosis:

1. La distraccion, que busca captar su atencion en acciones inmediatas

2. La disociacion, en donde se convence de que el dolor esta en otra parte, que piense
en otro lugar y tiempo.

3. La sugestion de control y tranquilidad, usando metéforas y palabras magicas, siendo

la creatividad del terapeuta un recurso indispensable en el tratamiento de nifios.
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Los videos con imagenes, el balanceo de un sillon y canciones infantiles suaves resultan un

recurso efectivo.

(10) Blix (2007) subraya que la hipnoterapia ericksoniana da la flexibilidad de una
filosofia y una metodologia adaptables a las circunstancias Unicas y personales de cada nifio,
tiene directrices muy concretas y efectivas de tratamiento. Aplicada adecuadamente, lo
ayuda a lograr una enorme paz en la mente, esto no sélo lo aleja del problema fisico sino que
le provee de habilidades y recursos para su bienestar, no obstante, sentirse bien no es el fin
unico de la hipnoterapia; sino mas all, es aprender a vivir sin miedo a la enfermedad y a

estar en paz con la vida.

Luego entonces, la curacién se produce cuando ya no estd dominado por la
frustracion ni el fracaso, induce en el nifio alguna forma de esperanza de que todo pueda
estar mejor (esa esperanza a la que Blix se refiere, significa ver que el resultado al que se
aspira es posible, y luego trabajar por €l). En ese sentido cobra importancia la confianza del
nifio en quién le va a tratar, compromiso creado a través de la compasion empatica, de la
aceptacion incondicional, de la presencia plena y de la eficacia del terapeuta, asi como de la
buena voluntad del nifio. Estos son factores imprescindibles para que se desenvuelva una
profunda alianza terapéutica, que a su vez, serd lo mas importante en el trabajo terapéutico

efectivo con un nifio oncolégico.

Las dos grandes herramientas que brinda el enfoque ericksoniano para el trabajo con
la mente y el cuerpo son las emociones y la imaginacion. Son los dos canales con que se
puede conseguir que la mente y el cuerpo se comuniquen entre si; la imaginacion canaliza la
energia mental hacia la realizacion del resultado deseado, y cuando uno comienza a actuar
con arreglo a su nueva idea de las cosas, creard nuevas oportunidades, tanto consciente como
inconscientemente. De tal modo que el trabajo del psicoterapeuta se centra en facilitarle
encontrar una razén interna para vivir; que pueda descubrir un sentido positivo a su
enfermedad, que pueda descubrir sus recursos internos para enfrentar su dolor y para liberar

su energia curativa.
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En un primer momento del tratamiento es vital crear un lugar seguro con el nifio que
le genera una sensacion de proteccion, la cual es imprescindible desde el enfoque
ericksoniano, aunando a que el nifio suele ser muy agredido a raiz de tantas pruebas y
tratamientos y puede instalarse emocionalmente en un estado de total defensividad y poca
colaboracion, un lugar en el cual puede reconocer y potenciar sensaciones de comodidad,
tranquilidad, placer y armonia interior a través de imagenes emocionalmente nutrientes y
armonizadoras del clima interno. Como el nifo es de alguna forma dafiado corporalmente
tanto por los tratamientos médicos como por la enfermedad, esta parte del trabajo
terapéutico es crucial para ayudarlo a recontactar las sensaciones corporales agradables de
las cuales se ha ido alejando y desconectando. El mismo nifilo empieza a darse cuenta que
realmente aunque no puede cambiar la realidad exterior, la realidad interior se puede

transformar, que el cambio es posible y que la experiencia se puede vivir de otra manera.

Una de las limitantes es la imposibilidad del terapeuta para acompaiar a cada nifio a
sus tratamientos en la clinica y es cuando la madre toma un papel de compafiera, de aliada
del nifio. En conclusion, podemos afirmar que la hipnoterapia ericksoniana ayuda al nifio
oncologico en el tratamiento del dolor, también como auxiliar de los efectos secundarios del
tratamiento médico, ayuda para el trabajo psicoldgico-inmunologico y como terapia de
apoyo emocional tanto para ¢l como para su familia. Finalmente Blix sefala: “Si el nifio
logra la paz mental, la leucemia sera vencida. Todo es factible que ocurra por medio de la

paz de la mente que crea un ambiente favorable a la curacion del cuerpo” (pag. 6).

(11) Serradas (2006) propone la incorporacion de la musica y el fomento de la
musicoterapia dentro de las instituciones hospitalarias como instrumento de desarrollo
personal y como medio de expresion y distraccion, ha ido tomando creciente interés a favor

a la calidad de vida de los nifios hospitalizados.

De tal modo que, se hace referencia al uso de la musica con fines recreativos,
educativos y curativos desde la antigliedad, reconocidos también en la actualidad. Siendo en
las ultimas décadas que la musica se emplea como: vehiculo en el tratamiento de

enfermedades, para aumentar las habilidades cerebrales y las capacidades energéticas de los
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individuos, concluyendo que la musica, y el sonido en general, puede inducir positivamente
en las personas, por su aporte fisico-acustico, tanto fisioldgica como psicologicamente. No
dudando sobre los efectos de la musica en los diferentes estados de animo se analizan los

efectos de la musica con una finalidad terapéutica dentro del contexto hospitalario.

La musicoterapia, de acuerdo a la National Association for Music Theraphy (NAMT),
consiste en el uso de la musica para la consecucion de objetivos terapéuticos: la
restauracion, el mantenimiento y el acrecentamiento de la salud, tanto fisica como mental.
La musicoterapia, con las virtudes de los sonidos, sirve para abrir canales de comunicacion
muchas veces no verbales entre el paciente y el terapeuta, de manera que éste pueda
ayudarlo en su desarrollo personal. Dado que apoya la memoria emocional también crea un
nexo afectivo entre la vida de una persona y su internalizacion, siendo capaz de recuperar

recuerdos perdidos en la memoria.

Un aspecto importante es que la eleccion de instrumento depende de cada caso, la
persona puede sentir la necesidad de cantar o bailar y puede hacerlo si asi lo desea. Lo
esencial es que la persona se ponga en contacto con su necesidad y que la musica sirva como

un medio para entenderla y superarla.

En cuanto a los nifios, la musica es un medio idéneo para su desarrollo tanto fisico,
social y emocional, ademas cuenta con la ventaja de ser aceptada por ellos, sobre todo
cuando se trata de hacer musica. Es por eso que la musicoterapia brinda la oportunidad para
que el nifio se exprese, se adapte a nuevas situaciones (hospitalizacion) y le ayude a resolver
conflictos. Dado que la musica es una via de comunicacion no verbal, ya que su expresion
no conlleva el aspecto lingiiistico ni de explicaciones, el nifio puede encontrar el camino de
la relacion y expresion de sus sentimientos. Asi mismo el tocar algun instrumento o cantar
puede favorecer la integracion entre nifios hospitalizados, teniendo impacto positivo en su

autoestima.

Otro aspecto a considerar es la accion calmante que la musica posee como un recurso

en la preparacion ante intervenciones de uso quirdrgico.
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Dado lo anterior tenemos que la musica puede emplearse de dos maneras:

e Activa: el niflo juega, canta, manipula instrumentos y objetos.

e Receptiva: al escucharla.

e Receptivo-activa: como apoyo a otras actividades, dibujo, expresion corporal,

modelado.

Es importante sefialar que si bien se han demostrado beneficios con la terapia musical, por si
misma no cura enfermedades, sino que coadyuva en el tratamiento especifico para cada
persona complementado con programas educativos y de preparacion psicologica para dar
atencion y respuesta integral a los nifios hospitalizados y a sus familias. Por tanto, la

musicoterapia en el ambito hospitalario persigue:

e Potenciar la confianza de los nifios en el empleo de la musica en sus diversas
formas.

e Experimentar el disfrute del esfuerzo en el uso de los instrumentos musicales
cuando se da en un marco ludico y creativo.

e Desarrollar en los nifios habilidades de escucha y de observacion.

e Potenciar el uso de la voz como medio de expresion de emociones.

e Favorecer la comunicacion corporal, pre-verbal y verbal.

e Desarrollar habilidades sociales necesarias para adaptarse mejor a la sociedad.

(12) Valiente (2006) por otro lado, plantea la visualizacion como una alternativa eficaz
para el trabajo con personas con cancer. Define visualizacion como el proceso de formar en
la mente una imagen visual de un concepto abstracto o imaginar con rasgos visibles algo que
no se tiene a la vista, imaginacion se define como la facultad del alma que representa las
imagenes de las cosas reales o ideales, una imagen formada por la fantasia y un proceso de
pensamiento que invoca el uso de los sentidos (sentidos: vision, audicion, olfato, gusto, y
sensaciones kinestésicas de movimiento, posicion y tacto), imaginacion refiere también una
“respuesta” espontanea del inconsciente, como mensajes que acceden del inconsciente al

consciente de forma similar a los suefios.
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El empleo de las imdgenes como terapia psicologica en enfermos oncoldgicos, no se
producird hasta finales de los afos 70. En 1978 se publicaba en los EE.UU. el libro “Getting
Well Again”; sus autores, el oncdlogo Carl Simonton y la psicéloga Stephanie Matthews-
Simonton, pioneros en el uso de la visualizacion e imaginacion en el tratamiento del cancer,
presentaban las conclusiones de la investigacidon que ambos habian llevado a cabo con

enfermos oncoldgicos en el “Centro de Terapia e Investigacion sobre el Cancer.

Al respecto Valiente alude también a Spiegel (2001) quien sefiala “curar el cancer
podria no ser una cuestion de mente sobre cuerpo, pero sin duda, la mente importa” (pag.
24). Si la diferencia entre unos enfermos y otros parecia ser su actitud hacia la enfermedad,
incluida la creencia en la posibilidad de influir sobre ella, y una postura mas positiva frente a
la vida, entonces se podia hacer algo para dirigir sus creencias en una direcciébn mas

positiva.

Posteriormente, en otros estudios realizados a supervivientes de la enfermedad,
concluyeron que: tenian una gran disposicion a cooperar con su tratamiento médico,
asumian la responsabilidad en la recuperacion de su salud, poseian un elevado espiritu de
lucha (rehtisan rendirse), tenian un nivel de inconformismo y una fuerza del yo superiores a
la media y una gran capacidad de autocontrol. Ademads, encontraron cuatro factores comunes
muy significativos en todos ellos: 1) Todos los pacientes habian experimentado cambios
profundos psiquicos. 2) Su sentido de si mismos y el ser interno habian cambiado. 3)
Hicieron cambios interpersonales importantes, mejorando sus relaciones con los demads,
habian hecho cambios significativos en sus habitos alimenticios y el modo en que cuidaban
de su cuerpo. 4) Consideraron su recuperacion no como un regalo o un milagro, no como
una remision espontdnea, sino como una lucha larga y dificil de la que habian salido

victoriosos.

La visualizacion guiada se trata de un programa de una gran complejidad, que se

centra en tres areas de intervencion, emplea diversas técnicas psicologicas:
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Areas de intervencion
A) Aceptacidn inicial realista de la enfermedad, reduccion del distrés
psicoldgico (evitando con ello reacciones emocionales extremas de
negacion o de depresion-ansiedad) y desarrollo de un espiritu de
lucha con un estilo de afrontamiento activo frente a la enfermedad
B) Aprendizaje de técnicas psicosomaticas:
= Relajacion progresiva.
= Expresion de emociones negativas, especialmente ira y
resentimiento.
= Distraccion guiada, comprobacion en la realidad y busqueda
de alternativas.
= Auto-instrucciones.
= Visualizaciones para la salud corporal a través de imagenes
mentales positivas y desarrollo de un guia interno.
= Trabajo sobre la imagen corporal.
= Actividades para liberar el estrés.
= Establecimiento de metas futuras (tres, seis y doce meses).
= Afrontamiento al temor a la recaida y a la muerte.

= Biofeedback para el control del dolor.

C) Implicacién de la familia transformandola en un sistema de apoyo

grupal tanto a nivel emocional como instrumental.

Procedimientos de relajacion y visualizacion

» Basada en la relajacion progresiva de Edmon
Relajacion Jacobson.

* Beneficios:
Rompe el ciclo de tensiéon y miedo en el
paciente de céncer.

= Predmbulo al ejercicio de visualizacion, en
dos sentidos: a) reduce la tensiéon que podria
causar distracciones durante la visualizacion y
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b) ayuda a reforzar la creencia de usar la
mente como apoyo del cuerpo.

Visualizacion = Se realiza un exdmen, junto al paciente, de
los contenidos de las imagenes mentales para
la identificacién de creencias que pueden
aparecer en el camino hacia la recuperacion.

» Enfrentarse al temor a la recaida y a la
muerte.

Usos y beneficios de la visualizacion y relajacion

Reducir el efecto del estrés sobre el cuerpo, asociado al desencadenamiento del
cancer y al miedo a la propia enfermedad.

Activar el sistema inmunoldgico contra la enfermedad, mediante instauracion
de creencias positivas.

Motivar cambios de actitud, en el estilo de vida y fortalecer el “deseo de vivir”.
Enfrentamiento y modificacion para la desesperanza y el desamparo.
Herramienta para entrar en comunicacion con el inconsciente (creencias
sepultadas).

Evaluacion y modificacion de las creencias del enfermo con respecto a la

enfermedad.

Seglin sefiala Valiente, investigaciones realizadas por los Simonton (1978) indicaron que las

imagenes mentales potencialmente efectivas suelen contener ciertos rasgos en comun,

desarrollando imégenes ajustadas a estos criterios. Aunque ninguno de sus pacientes

comenzaron el tratamiento teniéndolas.

Rasgos de las imagenes mentales potencialmente efectivas

= Las células del cancer son débiles y estan confusas.

= El tratamiento es fuerte y poderoso.

» La células sanas no tienen dificultad para reparar los pequeios deterioros de pu-
diera causar el tratamiento.

» Elejéreito de leucocitos es enorme y supera a las células del cancer.
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» Los leucocitos son agresivos, guerreros, rapidos en la busqueda y destruccion de
las células del cancer.

= Las células cancerosas muertas son eliminadas del cuerpo y de forma natural.

= Al final del proceso, hay que representarse en perfecto estado de salud.

= Visualizar la consecucion de las metas en la vida.

Uno de sus propdsitos es favorecer en el paciente la reduccion de miedos y tensiones,
fortalecer las ganas de vivir, favorecer la relajacion y hacerles sentir que “estan haciendo

algo” positivo aumentando asi su optimismo.

(13) Méndez y cols. (2004) consideran que desde el momento del diagnostico hay un gran
impacto psicologico, es por ello que su propuesta de atencion va desde este momento e

indican que los aspectos a tomar en cuenta para la atencion psicoldgica durante éste son:

e FEl personal médico debe establecer una buena relaciéon y comunicacion con los
padres.

e Que los padres sean atendidos por el mismo médico durante el diagnodstico y
tratamiento para evitar confusiones en la terminologia empleada.

e Dar informacion clara y repetida a los padres. Darles tiempo para hacer preguntas.

e Ser honestos con el nifio ya que tiene derecho a saber que le esta sucediendo.

e Al conocer el diagndstico el nifio necesitard apoyo dados los multiples sentimientos
que experimentara, es importante proporcionarle informacion acerca de su
padecimiento.

e Crear una situacion adecuada para informarle, por lo que previamente se debera
averiguar qué es lo que el nifio sabe sobre la enfermedad y sobre sus temores.

e Ser sensibles a las demandas del nifio. Respetar si el nifio requiere de mayor
informacion o no, de acuerdo a su capacidad para comprender y a su edad.

e Escuchar y comprender al nifio dandole la oportunidad de expresar sus sentimientos.

e Los familiares deberan evitar que el nifio perciba el estrés y la falta de control.
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Intervencion psicologica durante la fase de tratamiento.

El personal médico debe mantener contacto con los padres, informando sobre la
situaciéon de su hijo y resolviendo sus inquietudes para que los padres vayan
planificando la situacion.

Dado que el ajuste del nifio al cancer puede asociarse a la conducta de los padres, es
importante considerar que los padres permisivos pueden tener problemas para
obtener la colaboracion del nifio y conseguir la adherencia terapéutica en el hogar,
mientras que los padres autoritarios generan ansiedad y miedo en los nifios. Dado lo
anterior se recomienda que los padres se involucren con sus hijos de manera que los
ayuden a enfrentar la enfermedad con actitudes como distraerlos.

Que el nifio contintie con sus actividades sociales y académicas.

Reduccion de nauseas y vomito

X/
L X4

L)

L)

Relajacion muscular progresiva con imagenes guiadas usada antes y durante de la
quimioterapia. Se ensefia al nifio a relajarse tensando y relajando progresivamente los
grupos musculares. Con la imaginacién se desvia la atencion de la sensacion de
vomitos y nauseas a un lugar o imagen agradable y relajante.

Hipnosis: con sugestiones de relajacion profunda y la visualizacion de imégenes
placenteras se induce la hipnosis aplicada durante la quimioterapia.

Desensibilizacion sistematica. Se construye una jerarquia de situaciones relacionadas
con la quimioterapia y se expone a los nifios a este tratamiento, al tiempo que se
relajan.

Control del dolor. La distraccion consiste en retirar la atencion de la fuente de dolor
y dirigirla a otro tipo de estimulacion como pueden ser videojuegos, juguetes,
muflecos, cuentos o distractores internos como imagenes emotivas. Se utiliza
también la relajacion, la terapia musical y la hipnosis.

Reduccion de fatiga. Ensefarle al nifio a planificar las actividades que debe realizar

segun su prioridad, para lograr conservar sus energias y reducir su cansancio. La
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distraccion con el fin de desviar la sensacion de fatiga hacia otros estimulos como la

lectura de un libro, la musica o el juego.

(14) Salas; Gabaldon; Mayoral; Guerrero; Andrade y Amayra (2003) realizaron una
revision de trabajos de investigacion sobre el tratamiento cognitivo conductual del estrés,
del dolor y de la ansiedad asociados a procedimientos médicos en la poblacién oncoldgica
pediatrica exponiendo los beneficios de este tipo de intervencion como: a) La reduccion del
estrés, la ansiedad y el dolor del nifio. b) Proporciona recursos al nifio para que afronte
positivamente los procedimientos médicos dolorosos. ¢) Facilita la cooperacion del nifio
durante el procedimiento médico. d) Disminuye la utilizacion de la restriccion fisica. e) El
personal sanitario lleva a cabo con mayor facilidad los procedimientos médicos dolorosos. f)
Disminuye la ansiedad de los padres. g) El nifio y sus padres toman un papel mas activo en

el tratamiento de la enfermedad, disminuyendo asi en parte su percepcion de falta de control.

Asi mismo incluyen sugerencias para la realizacion de procedimientos médicos

dolorosos utilizando técnicas cognitivo-conductuales descritas a continuacion:

Para el personal sanitario:

1. Preparacion psicologica del nifio y sus padres.

2. Tratamiento maximo del dolor y de la ansiedad en el primer procedimiento
médico para evitar el posterior desarrollo de sintomas de ansiedad anticipatoria.

3. Un conocimiento adecuado del tratamiento conductual y  farmacologico del
dolor y de la ansiedad por parte del personal sanitario responsable de los
procedimientos médicos.

4. Disponibilidad de instrumentos adecuados de monitorizaciéon y equipo de
resucitacion en la sala de tratamiento.

5. Habilidades mecéanicas adecuadas en los individuos que realizan los
procedimientos médicos.

6. Evaluacion continua del nifio para valorar la eficacia de los tratamientos para la
ansiedad y el dolor.

7. Crear un ambiente lo mas agradable posible en la sala de tratamiento.




El Nino En Fase Terminal: Irrupcion En La Plenitud De Una Vida

Consideraciones respecto al trato con los nifios.

1.

Dar explicaciones que el nifio pueda entender. El nifio necesita saber qué es lo que va
a ocurrir. Se le deben dar explicaciones sobre lo que sentird, oird y lo que va a pasar
de acuerdo a su nivel evolutivo. En los nifios més pequefios puede utilizarse algin

modelo (mufieco) para explicar qué es lo que va a pasar.

. Individualizar la preparacion del niflo, cada nifio puede tener diferentes necesidades.

. Ser honestos. El engafiar a un nifio sobre un procedimiento médico hard que en el

siguiente procedimiento desconfie, manifestando un mayor nivel de estrés.

Aceptar el dolor y la ansiedad que experimenta el nifo, facilitando recursos para un
mejor afrontamiento. Por ejemplo se le puede decir: “la inyeccion da un poquito de
miedo y hace un poco de dafio, pero si respiras despacito cuando te la vayan a poner,
dolerd menos y estards mejor”.

Premiar al nifio por sus conductas positivas durante el procedimiento. Deben
premiarse las conductas de cooperacion mediante premios verbales concretos (“estoy
muy contento porque has estado quieto durante el procedimiento” o “ha estado muy
bien que le dijeras a la enfermera exactamente como te sentias”) y pequefios premios

como estampas, caramelos, actividades especiales, etc.

. Nunca utilizar los procedimientos médicos como amenaza. El amenazar al nifio con

inyecciones interfiere con la confianza del nifio y puede que empeore su conducta.

. Dar algtn tipo de control al nifio. La sensacion de tener algln tipo de control reduce

el dolor, por lo que puede darse al nifio la posibilidad de decidir si quiere que se le

administre el procedimiento en brazos de su acompainante o en una silla.

. Estimular la distraccion durante las fases previas al procedimiento médico (sobre

todo en el momento de espera).
Estimular la respiracién profunda en el nifio en el momento de la insercion de la

aguja.

Para el nifno

l.

Utilizacion del juego. El juego ayuda a los nifios a expresar sentimientos y a trabajar

aspectos que les preocupa. El juego médico es tutil para que el nifio exprese su
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ansiedad y sus miedos y ayuda a descubrir prejuicios que tiene el nifio acerca de su
enfermedad y tratamiento.

2. Utilizaciéon de la imaginacion y técnicas de relajacion, especialmente en las fases
menos dolorosas del procedimiento.

3. Utilizacion de la distraccion, en las fases menos dolorosas del procedimiento médico.

4. Utilizacion de la respiracion en las fases mas dolorosas o mas ansiogenas del
procedimiento médico.

5. Autoafirmaciones positivas. Pueden utilizarse con nifios de mas de seis afios de edad,
guiandolos durante el procedimiento para que se digan frases relajantes a s mismos,
como “esto acabard pronto”, “puedo soportarlo”, “esto me ayuda para que me

cure...”.

(15) Gonzalez; Fonseca y Jiménez (2006) llevaron a cabo una investigacion-intervencion
desde un enfoque sistémico-narrativo-construccionista acerca de la construccidon narrativa
familiar y personal de la experiencia del cancer en un hijo menor de edad y el papel en el
afrontamiento de la enfermedad en el servicio de onco-hematologia pedidtrica en un hospital
de Colombia. Lo anterior en relacion con la dinamica e identidad familiar, en la interaccion
con el contexto de salud y el marco cultural narrativo sobre la enfermedad (cancer), la cual

en un primer acercamiento era narrada como sinénimo de muerte.

Lo anterior, basados en el supuesto de que la experiencia humana es organizada por
las narrativas que las personas construyen en la interaccion lingliistica con los otros, y
tomando en cuenta que vivencias afines, expresadas a lo largo del tiempo y confirmadas
después por mas vivencias del mismo tipo, pueden contribuir con la construccion de
narrativas culturales dominantes que organizan con significado y sentido historico y

contextual nuevas experiencias alrededor de acontecimientos similares.

Se trabajé con tres familias con un hijo menor diagnosticado con cancer,
participando también el quipo de salud a cargo, en escenarios conversacionales y reflexivos
que permitieron evocar, comprender y movilizar narrativas dominantes sobre la experiencia

del cancer que operaban como obsticulos en el proceso de afrontamiento familiar,
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entendiéndolo como el resultado de la conducta coordinada y de la articulacion de los
esfuerzos de los miembros, con el objetivo comun de buscar la solucion a los problemas.
Para llevar a cabo la investigacion se utilizo el estudio de caso cualitativo, disefidndose una

secuencia de cuatro escenarios conversacionales reflexivos:

Protocolo de investigacion-intervencion: Se buscaba evocar las narrativas
dominantes (historia) y subdominantes (memoria) de las familias acerca de la experiencia

del cancer:

1. El afrontamiento de la enfermedad.
La identidad familiar y personal.

Historias de futuros visualizados.

i A

Co-construccion de narrativas alternas.

Finalmente se estructurd un quinto escenario de seguimiento de los efectos del protocolo de
investigacion-intervencion implementado. A través de los resultados se identifico en la
construccion narrativa la experiencia del cancer, que el diagndstico y su implicacion
negativa para la vida familiar era vivida como una experiencia y un afrontamiento
paralizante.

e Cancer igual a muerte.

¢ Enfermedad como posible castigo divino.

e Como experiencia dolorosa de “paralisis”.

e Sentimiento de soledad.

Observandose finalmente que la identificacion y co-construccion conversacional de relatos
de recursos propios en la identidad familiar y personal, facilitaba la generacion de narrativas

alternas que posibilitan nuevas formas de afrontamiento de la experiencia vivida.

e El cancer no es igualado a muerte.
e Laenfermedad ha permitido una mayor unién madre-hijo.

e Surge la capacidad de disfrutar de actividades sencillas de la cotidianidad.
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e Busqueda de apoyo.

e Expresion de sentimientos.

e Reconocimiento del valor de sus esfuerzos.

e La enfermedad es re-narrada como una oportunidad, una prueba o un

sindnimo de vida.

(16) Castillo y Chesla (2003) al mismo respecto y bajo la determinacién de que una
enfermedad como el cancer afecta a todos los miembros de la familia, realizaron un estudio
fenomenoldgico con 22 padres y madres de nifios con leucemia, con el proposito de conocer

los sentimientos, las expectativas y las preocupaciones cotidianas de los padres y madres.

Se realizaron tres entrevistas a las parejas con un intervalo de dos meses, la primera
de manera individual, la segunda conjunta y la tercera individual. Para llevarlas a cabo se
utilizd una guia, sin embargo se permitié a los padres expresar lo que ellos consideraban
necesario, partiendo de la idea de que para entender a los seres humanos se exige escuchar

su voz, su historia y experiencias cotidianas.

Tomando en cuenta el proceso que viven los padres durante los primeros 18 meses
de su experiencia con la enfermedad y de acuerdo a los resultados en la etapa inicial de la
enfermedad los padres sintieron que el cancer era una catastrofe que ponia fin a su mundo y
que se encontraban en un laberinto sin salida, y no ser capaces de continuar con su vida

con una enfermedad a la que describian como “conocida pero traicionera”.

Si bien al principio los padres veian al cancer como una enfermedad que conducia a
la muerte, la informacion que recibieron por parte de los oncélogos, asi como el apoyo que
expresaron haber tenido por parte de éstos, influyd para que su experiencia con la
enfermedad fuera diferente, es decir, las relaciones entre padres y madres fueron afectadas

tanto positiva como negativamente.

En otro orden de ideas, cada vez esta mas en boga y resulta considerable el niimero de

enfermos de cancer que optan por usar, junto a los tratamientos médicos convencionales,
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una gran variedad de técnicas psicosomaticas, entre las que se encuentran la visualizacion y

la relajacion, con la esperanza de que éstas reduciran el estrés y dolor y mejorardn su salud.

(17)  Zenil y Alvarado (2007) plantean la terapia de arte como herramienta
psicoterapéutica, cuyos beneficios se reflejan a nivel emocional, cognitivo y espiritual. Estos
autores marcan la definicion que Veron estipula: el arte es la manifestacion externa de
emociones internas producidas por lineas, movimientos, sonidos o palabras que funcionan

como un medio de comunicacidn; es una herramienta de “vaciado emocional.”

Es necesario resumir algunas de las funciones que se le atribuyen ya que esto

justifica en gran medida el empleo de la misma como medida terapéutica:

»  Como mediador de la razon, combinando el hecho creativo e imaginario que emerge
desde el interior y la complejidad de las categorias mentales.

» Como medio de identificacion, ya que en la necesidad del hombre por elevarse a una
vida plena, logra su fusiébn al experimentar indirectamente lo que no ha
experimentado, compartiendo ideas.

* Como medio de comunicacion, ya que es el lenguaje de lo indecible, una posibilidad
de conceptualizar la realidad flexible para contemplar la cotidianidad desde distintas
opticas.

= Como juego, produce condiciones agradables que permiten manipular elementos
dejando explayar su imaginacion. El juego en el nifio permite interiorizar el
mecanismo simbdlico, y en el adulto ayuda a crear un ambiente relajado.

» Como autoconocimiento, en tanto que manipula formas que expresan emociones y
sentimientos, facilita que, quien realiza la obra aprenda sobre la variabilidad de su
sensibilidad, distinguiendo qué, cémo y donde siente y qué estimulos son los
causantes.

» Como cura para el dolor, el arte es la forma de no resignarse, de no dejarse en el
abandono, de trasformar creativamente lo mas terrible de la realidad en formas

bellas, en oportunidades de crecimiento y en circunstancias llenas de sentido.
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En si, el Arte- terapia se define como la rehabilitacion de enfermedades psiquicas o motoras
a través de instrumentos artisticos, siendo la expresion artistica el recurso terapéutico; asi
que pintar, esculpir, cantar, escribir, actuar etc., expresa la problematica interna quizas de
contenidos reprimidos o bien, aquellos que no se expresan por la cultura o la propia
personalidad. Este tipo de terapia estd orientado a reconciliar problemas emocionales,
fomentar la autoconciencia, desarrollar habilidades sociales, manejar conductas, resolver
problemas, reducir la ansiedad, situarse en la realidad e incrementar la autoestima; y segiin
sefalan, ha resultado eficaz en el tratamiento de SIDA, cancer, separacion, duelo,

enfermedad mental, etc.

Aunque la mayoria de los estudios sobre su funcionalidad en pacientes con cancer,
han sido realizados en el extranjero vale la pena mencionar los siguientes: en Nortwestern en
el Memorial Hospital (EEUU) un terapeuta concluydé que una hora de creatividad en
pacientes oncoldgicos daba como resultados una disminucién en la sensacion de cansancio,
mejoria en niveles de dolor, depresion ansiedad, somnolencia, apetito, bienestar y falta de
aliento. En el Centro Ted Mann Family (EEUU) con su programa “Arte que cura”, los
pacientes mencionan que mejoraron su sensacion de bienestar y descendieron sus niveles de
estrés, ansiedad y dolor. Si bien los estudios son escasos - lo que podria hacer dudar su
eficacia como medida terapéutica- una vez observados los resultados obtenidos en otras
investigaciones, podria considerarse como apoyo ya que es una forma de catarsis que ha

permitido descubrir, estabilizar, revisar y compartir el mundo interno.

Finalmente, y a modo de conclusiéon podemos subrayar que el soporte psicologico
recomendado para cualquier intervencion incluye el contacto continuo con una persona de
apoyo que sea relevante para el paciente, que le hable de forma tranquila y reconfortante,
ayudandole a orientarse respecto a objetos y personas del entorno y con el empleo de
elementos distractores que proporcionen apoyo a la seguridad y a la ausencia de peligro, asi
como la orientacion personal respecto al entorno. La Psicologia tiene un papel relevante en
los cuidados al final de la vida y una gran responsabilidad profesional que abordar. Es

necesario, pues, que nuestra disciplina elabore instrumentos de evaluacion y adapte
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estrategias de intervencion que resulten eficientes en este ambito; siempre teniendo en
cuenta las caracteristicas especiales de la situacion que se analiza y en las que se pretende

intervenir.

La muerte nos lleva a una situacion limite, la cual nos confronta con nosotros
mismos; aun sabiendo que la muerte es parte del proceso mismo de vivir, como
profesionales de la salud no estamos preparados personalmente ni profesionalmente para la
muerte. Como psicologos deberiamos ser capaces de trabajar, investigar y elaborar
recomendaciones respecto a la manera en como el equipo de salud afronta la muerte de un
paciente terminal, cobmo vive y afronta la familia este proceso y la manera como el paciente
afronta su propia muerte. Se debe poner énfasis en el fomento de recursos del paciente y
cuidadores, en la deteccion de necesidades psicoldgicas especificas del enfermo, equipo
terapéutico y familia, y en la provision de apoyo emocional a los diferentes elementos de la

situacion terapéutica.

La participacion del psicologo ayudaria ademas a dejar de apreciar soélo
enfermedades y centrar la atencion en las cualidades que el paciente tiene como persona: es
alguien que siente y piensa, con una historia, alguien que tiene anhelos. Es necesario
también, recordar que muy probablemente un enfermo en fase terminal, sea una persona con
nuevas experiencias dolorosas que se ve envuelto en una verdad tan rehuida por toda su

vida, como lo es la vulnerabilidad humana, el dolor, el sufrimiento y su propia finitud.

Hemos expuesto a lo largo del trabajo los principales logros y las condiciones
primordiales para efectuar el trabajo adecuado del area psicologica en el ambito hospitalario.
Tomamos el Counselling como un marco de intervencion adecuado debido a que sus
herramientas son especialmente aplicables a la situacion que nos ocupa. No obstante, este
tipo de situaciones requiere de intervenciones psicologicas especializadas, las cuales son una
promesa latente para el apoyo y ayuda en dicho proceso. Subrayamos la importancia y
necesidad inmediata de la inclusion del psicologo en el equipo de salud y su preparacion en
este campo a lo largo de su formacidn; cuyo trabajo y esfuerzo deben perseguir una atencion

integral, individualizada, atinada y humanamente proporcionada.
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CONCLUSION

La explicacion que ofrecen las civilizaciones antiguas acerca de la muerte, coinciden en
relacionar este proceso con los fendémenos de la naturaleza, a los cuales se atribuyen poderes
divinos cuyas fuerzas determinan la forma de vida y el destino del hombre después de ésta. En
lo concerniente a la religion; tras la muerte terrenal, las explicaciones giran en torno a la
continuacion de la vida en un lugar de paz y tranquilidad eterna (Cielo-Judaismo y
Cristianismo; Gehenna-Islam), o bien reencarnacion (Hinduismo) o renacimiento (Budismo).
Lo anterior seguido de la promesa latente de la resurreccion (en el Islam, Judaismo,
Cristianismo), o de alcanzar ese estado tan preciado de liberacion (Nirvana en el Hinduismo y
Budismo). La filosofia, por su parte, ha explicado la muerte como un acontecimiento propio a
la composicion del hombre; en la dualidad cuerpo y alma, remarcan la posibilidad de la
eternidad de ésta ultima, pero en especial, la muerte como la finalidad de todo y de la

existencia misma.

Tratando de hallar sentido a la vida y por consecuencia a la muerte como parte
inherente de ésta, no es entonces extrafio que los seres humanos se centren en ese incesante
preguntar del por qué y para qué de su existencia. Claro ejemplo de lo anterior lo pudimos
apreciar en todo aquello que surge como caracteristico de la muerte en las diferentes épocas -
creencias, simbolos, explicaciones de tipo religiosas, miticas, filosoficas, etcétera- y en lo que
conforma la idiosincrasia de cada cultura. Esto ofrece la oportunidad de entender, desde esa
linea, la forma de actuar y creer de las personas, el consuelo y la calma que pueden lograr en
medio de la angustia que conllevan las vicisitudes de la vida, como es, en la enfermedad y la

muerte.

Desde luego, muy relacionado a aquello que creemos sobre la muerte es lo que
pensamos ante la enfermedad, sobre todo cuando es grave. Enfermar es un proceso cargado de
significados sociales e individuales, y como pudimos observar, como tema de salud publica
evidencia cifras de mortalidad infantil impresionantes. Lo anterior obviamente nos indica que

hay nifios que presentan desequilibrios organicos, pero mas alla de eso, nos habla de pequefios
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y familias enteras que se viven enfermos, que su vida Ha dado un giro total para nunca volver
a ser como antes, se activan procesos psicoldgicos que se viven asi, s6lo en esta situacion -
sufrimiento, miedo, frustracion, limitacion, desesperanza, tristeza, desesperanza, abandono,
angustia- en una espera que genera resultados inciertos; aunque también, es encontrar la

posibilidad de crecer y sacar esa fortaleza interna ante la adversidad.

La leucemia por si misma, es la proliferaciéon anormal de células malignas infiltradas
en la sangre. La leucemia en un nifio, es una enfermedad que irrumpe, desventura y provoca
un alto deterioro a nivel interno y externo, y que enfrenta a la posibilidad de muerte; es por
ello que en definitiva, traspasa una a una las esferas que componen al ser humano. Se nos
hace pues, imposible pensar que la vida bioldgica quede apartada de las interpretaciones e
influencias de la psique, ambas son interdependientes. Y si partimos de la premisa de que el
proceso de salud-enfermedad estd conformado e influenciado por factores biologicos,
psicoldgicos, culturales, econdmicos y espirituales; la forma de enfermar se ve influenciada
también por lo que creemos, lo que pensamos, como actuamos y qué sentimos; luego
entonces, se reconoce que para su abordaje se requiere del trabajo conjunto de diversas

disciplinas, como la medicina, economia, historia, sociologia, y evidentemente la psicologia.

El hecho de que se han ido integrando conocimientos derivados de investigaciones
crecientes sobre el papel que desempefian los aspectos emocionales y psicologicos en la
construccidon, evolucion, recuperacion y/o rehabilitacion de enfermedades, demuestra la
relacion existente entre Psicologia y salud. La intervencion sugiere pues, un trabajo que
integre un trabajo multi e interdisciplinario, ya que en el ser humano, como ser holistico, el
curso de la enfermedad depende tanto del agente patdégeno, del grado de vulnerabilidad del

organismo, de su estado fisico y ademas del estado psiquico de la persona.

Es asi, que el conocimiento de los cuidados pediatricos pertinentes no se reservan al
médico oncologo; no sélo el médico debe implicarse en la atencion psicologica, el psicologo
debe involucrarse y obtener conocimiento sobre la etiologia, el tratamiento, el curso de la

enfermedad, las complicaciones, el pronostico y las diferentes reacciones a nivel organico
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consecuentes tanto de la enfermedad como del tratamiento administrado. No es que uno u
otro profesional irrumpan en las labores del otro, es compaginar el saber y el trabajo para

lograr la atencion de calidad deseada en los cuidados paliativos del enfermo.

La psicologia se ha dado a la tarea de explicar la experiencia de nifios que viven este
proceso de enfermedad, incluyen ademdés el proceso que viven las personas cercanas al
pequeno: la familia, los amigos, el personal de salud, etc. Tras lo anterior, surgen desde
distintos modelos teoricos, propuestas de intervencion que ponen de manifiesto la importancia
de brindar una atencidn integral, poniendo especial cuidado en el tratamiento del dolor fisico,
autoconocimiento, comunicacion, expresion y manejo de emociones, ansiedad, depresion,

miedo, estrés, necesidades espirituales, adherencia al tratamiento, imagen corporal.

Ademas, es importante resaltar que el trabajo con la familia es fundamental ya que
ante una enfermedad como la leucemia, el sistema familiar se ve afectado al romperse el
equilibrio, por lo que surge la necesidad de un reajuste en los roles que tiene que desarrollar

cada miembro para lograr adaptarse a su nueva situacion.

Cuando sabemos que un nifio se encuentra en fase terminal, surgen una serie de ideas
que parecen presentar algo irreal, inconcebible e inaceptable; se trata de un hecho inverosimil
ante el supuesto que tenemos sobre el desarrollo natural de la vida -nacer, crecer, reproducirse
y morir-. La leucemia en la vida de un nifio llega entonces irrumpiendo este proceso natural,
su muerte lleva a la negativa inmediata del “no poder ser”, del “no vivir”, el miedo a la
muerte surge como una sensacion que interpretamos y a la que damos sentido, el simple
hecho de pensar en romper los lazos que creamos con los seres amados, y con un nifio que se
supone deberia tener toda una vida por delante, es lacerante; la muerte de un nifio representa

una irrupcion en la plenitud de una vida.

Respecto a la conciencia y comprension que el nifio tiene sobre la muerte, como
pudimos apreciarlo, va paralela a su desarrollo cognitivo pero también se encuentra ligada a
sus experiencias, lo cual tiene que ver con lo alejado o familiarizado que esté con el tema y

con la forma en la que se han resuelto los duelos en la historia familiar. El caso de un nifio con
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enfermedad terminal, por supuesto que tiene un acercamiento diferente al tema de la muerte,
recurrentemente escucha hablar a los médicos sobre su pronodstico, se da cuenta de la
preocupacion y tristeza de su familia y observa a nifios en su misma situacion que mueren
durante su estancia en el hospital. De acuerdo a la revision teérica que realizamos,
subrayamos que hablar sobre la muerte con los nifios conduciria a procesos distintos, es decir,
procesos construidos con base en realidades que se aceptan como procesos naturales, no
trasmitirlo infundiendo temor; no ocultarlo como si fuera algo malo; ser honestos;
comunicarle la situacién que concierne al ¢él, mas que a nadie; no negarles, ni negarnos la

posibilidad de comprender este proceso natural.

El Psicologo debe realizar un trabajo de atencion integral al paciente, que incluye su
inmersion en el area de trabajo. El profesional que se encargue de brindar la atencion al nifio
con enfermedad terminal deberia dejar de ser un especialista en inmunologia, endocrinologia,
neurologia, psicologia, psiquiatria u oncologia, para mas bien, integrar y correlacionar el
funcionamiento que de por si, siempre ha estado interrelacionado, es emplear sus
conocimientos especializados entendiendo que dentro de esa esfera no se excluye en absoluto
ninguna parte del Ser. Atender a las personas en estos momentos cruciales es esencial ya que
su bienestar y adaptacion a esta situacion de sufrimiento son términos de indudable contenido

psicologico.

Ciertamente, no para todos, la muerte representa un hecho fatal, quizas para algunos
como proceso natural y destino comtn no conflictiia en absoluto; y por supuesto no creemos
que todos los duelos resulten patologicos, evidentemente esto responde a historias de vida que
generan actitudes y formas de afrontamiento distintas. Por otro lado, en ocasiones la forma de
morir despierta mas temor que la muerte misma, lo que ocurre en el caso de enfermedades
cronico degenerativas y terminales, dados los procesos a los que es sometido el cuerpo (a
parte de la preocupacion econdmica) lo fisico, lo emocional y lo espiritual puede verse

debilitado, fuertemente dafiado y hasta suprimido.
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Conjuntamente, ocurre que ante la muerte proxima de un ser querido surge una
identificacion con €l como seres finitos, luego pensamos en la certeza de que un dia nos

¢

acabaremos como “yo”, como seres pensantes y sensibles, lo cual genera una fuerte
confrontacién con la propia vulnerabilidad humana. Se vive la muerte, pero no como propia,
sino en la experiencia de ver la muerte de otro; se puede experimentar la pérdida de una parte
de uno mismo, cuando sabemos que hemos depositado parte de nosotros en la persona que
murio. Se dice que la muerte no es cuando uno estd, sin embargo, la muerte ES, en tanto uno

le atribuye significados y se dispone a vivir a luz de estas interpretaciones.

Los temores aprendidos, como lo es el miedo a la muerte, estin cargados de
significados ajenos a nosotros mismos, la educacion que nos brindan es crecer con miedo y
evitando el tema de la muerte; no creamos entonces una perspectiva distinta del morir, no
creemos que puede ser diferente, vivimos en la angustia de sabernos finitos y entonces como
una forma de negar lo inevitable no arreglamos testamento, ni conflictos personales, no
decimos qué nos gustaria que hicieran con nuestras pertenencias después de la muerte, ni
dejamos instrucciones sobre qué hacer con el cadaver. No por hablar de ello significa

preocuparnos, si no mas bien estamos ocupandonos del tema.

Lo divino, lo inexplicable, lo cierto, lo fatal, lo indeseable, lo definitivo, lo natural u
otro desde algiin punto de vista distinto, es morir. En este momento de la investigacion, nos
cuestionamos si esto tiene conclusion mas que un futuro demandante que exige la atencion de

procesos no atendidos o aquéllos que surgen y esperan ser atendidos en sentido integral.

Vivimos apegados, vivimos esperando un después, un mafana, y es que el ser humano
debe esperar algo porque es lo que lo mueve por la vida, lo que le promete un camino y un
sentido, la busqueda lo guia, sin embargo, en ese esperar nunca esta el prever nuestra propia
muerte o la de alguien querido, por ello impactan las noticias que amenazan con futuros

cortos e injustos y llenos de sufrimiento y dolor.

Es necesario saber como abordar los procesos potencialmente perjudiciales,

detectados en personas que viven el dolor de la pérdida de un ser querido, es necesario no
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excluir la investigacion de este tipo de procesos en nifios, es necesario hacer una introspeccion
de los propios temores y concepciones de muerte, vivirnos como seres mortales. Es cierto que
un nifio en fase terminal toca fibras sensibles que muy pocos se atreven a descubrir en si, pero
también es cierto que merece que los profesionales que lo atiendan logren capacitar, informar
y entrenar el intelecto, al mismo tiempo que sensibilizar y fortalecer el espiritu para ayudarles

a hacer frente a su situacion.

Acentuamos nuevamente la importancia y necesidad de que la formacion del psicoélogo
incluya herramientas que le permitan atender este tipo de procesos. El morir es un proceso del
cual jamas debemos ser excluidos, por el contrario ser involucrados desde pequefios para
lograr su comprension: Como Leccion de Vida. El morir es un proceso, que alcanza las
cualidades meramente humanas y que desde luego, concierne a las reflexiones psicoldgicas:

Como Formacion Profesional.
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