EDITORIAL

La Insuficiencia Renal Crénica Terminal en nifios y adolescentes:

los recursos que la familia puede ofrecer

Lépez-Flores Gabriela,” Irigoyen Coria ArnulfoPC

La familia de los nifios y adolescentes con Insuficiencia Renal Crénica Ter-
minal (IRCT) tiende a aislarse del exterior, ya que su preocupacion principal
es el paciente, al mismo tiempo, las relaciones con la familia de origen se
intensifican. La familia tiende a bloquear sus expresiones de angustia, mie-
do, tristeza o ira, no obstante los miembros permanecen juntos. Se llegan a
bloquear los intentos de independencia del resto de los hijos; es frecuente
que la familia quede fijada en una etapa del ciclo vital, en la cual las pautas
de interaccién respondian adecuadamente para enfrentar los problemas,
impidiendo asf su adecuado desarrollo.!

En muchas ocasiones la vida de las familias suele girar alrededor de la
enfermedad, dejando de lado planes para el futuro; los problemas preexistentes
se olvidan, asf la familia da la impresién de haber mejorado sus relaciones. Sin
embargo, estos problemas permanecen latentes y en algunos casos no solo se
relegan los conflictos conyugales, sino también la vida conyugal. La posibilidad de
un trasplante suele producir gran estrés en toda la familia, no sélo en el receptor
y el donador. Por lo tanto, es de suma importancia que el equipo de salud que
auxilia a la familia en el ambito hospitalatio, asi como el médico familiar conozcan
la problematica que la familia enfrenta para poder planear los servicios de salud,
brindar la atencién necesaria a los problemas familiares y coadyuvar al desarrollo
fructifero de todos sus miembros.

Los nifios y adolescentes con IRCT presentan dos tipos de comportamiento:
algunos pacientes, ante el impacto del padecimiento y el dolor de los tratamientos se
aislan y parecen no querer saber nada acerca de su enfermedad. Duermen en exceso
y presentan un maximo de negacion acerca de lo que les sucede, viven con la tnica
idea de que llegue el dia en que la enfermedad se termine. Este patrén de respuestas
no es duradero, puesto que las complicaciones y nuevas fases del tratamiento los
obligan a aumentar la comunicacién con su mundo exterior y paulatinamente logran
una mayor aceptacion de la enfermedad. En cambio otros nifios estin constantemente
preocupados por su enfermedad, exigiendo ayuda permanente, lo que los convierte
en pacientes muy dependientes y, en ocasiones, extraordinariamente exigentes.
También se ha observado que los pacientes con mejores posibilidades de rehabi-
litacion son los que mantienen cierto grado de dependencia.

Aunque al hablar de IRCT se piensa con frecuencia en el paciente adulto, no
debe olvidarse que gran numero de nifios padecen enfermedades crénicas y otras
progresivamente debilitantes o fatales, por lo cual debe hacerse conciencia sobre
sus derechos como paciente terminal. Para apoyar este proposito, recientemente
se publicé una propuesta de “Declaracién de derechos de las y los nifios con
enfermedad terminal”, con la intencién de promover que la familia y el equipo de
salud sean un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia,
en el entendido de que la salud fisica individual estd inmersa en un sistema mas
amplio que es la familia y esta a su vez en una sociedad. Estos sistemas interactian
continuamente, y son inevitables e imposibles de aislar, por lo que la tnica posi-
bilidad de lograr una satisfactoria rehabilitacion fisica, emocional, familiar y social
es el cabal conocimiento de estos fenémenos y el uso apropiado de los recursos

que la familia puede aportar a favor del paciente con rct.™?

Propuesta de declaracion de derechos de las'y los nirios con enfermedad terminal.’

* Tengo derecho a ser visualizado y concebido como sujeto de derecho y no
propiedad de mis padres, médicos o de la sociedad.

* Tengo derecho a que se tome mi opinién en cuenta a la hora de tomar
decisiones, ya que soy yo quien esta enfermo (a).

* Tengo derecho a llorar.

* Tengo derecho a no estar solo (a).

¢ Tengo derecho a fabricar fantasfas.

* Tengo derecho a jugat; porque aun muriéndome
sigo siendo niflo (a) o a comportarme como un
adolescente.

* Tengo derecho a que se me controle el dolor desde
mi primer dia de vida.

* Tengo derecho ala verdad de mi condicién. Que se me
responda con honradez y veracidad a mis preguntas.

* Tengo derecho a que se contemplen mis necesida-
des de forma integral.

* Tengo derecho a una muerte digna, rodeado (a) de
mis seres queridos y de mis objetos mas amados.

e Tengo derecho a morirme en mi casa y no en un
hospital, si asi lo deseo.

* Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos.

* Tengo derecho a que se me ayude a mi y a mis
padres a elaborar mi muerte.

* Tengo derecho a sentir ira, cdlera y frustracién por
mi enfermedad.

* Tengo derecho a negarme a seguir recibiendo trata-
miento 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 asf lo deseo.

* Tengo derecho a no tener dolor a la hora de 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 una
nueva vida.
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