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INTRODUCCION

El presente trabajo de tesis tiene como principal objetivo analizar las experiencias que
enfrentan los nifios con insuficiencia renal en el Hospital de Especialidades Pediatricas del
Estado de Chiapas. En concreto, busca identificar los obstaculos y riesgos que impiden la
detecciéon temprana de la insuficiencia renal en los pacientes pediatricos; conocer las
afectaciones psicologicas que experimenta el paciente pediatrico debido a su condicion de
enfermedad; describir los cambios por las que atraviesa el paciente pedidtrico con
insuficiencia trenal durante la enfermedad. Asimismo, identificar las faltas de los
profesionales de la salud desde el testimonio del nifio con insuficiencia renal.; todo ello
desencadenado por las experiencias que surgen a partir de la condicién de enfermedad.

De este modo, todo el planteamiento y desarrollo de esta tesis de investigacion se
fundamenta en una interrogante fundamental, ;A qué experiencias se enfrentan los nifios
con insuficiencia renal del Hospital de Especialidades Pediatricas del Estado de Chiapas?
Esta pregunta se genera a partir de la necesidad de conocer los efectos ya sea positivos o
negativos que podrian surgir a raiz de este acontecimiento y de qué manera impacta en los
diferentes aspectos de la vida del menor.

La importancia de estudiar este tema en particular radica en la escasa investigacion
que existe acerca de las experiencias que trae consigo esta condiciéon de enfermedad, acarrea
grandes cambios que pueden o no afectar a los pacientes pediatricos. Se hace hincapié en
toda la investigacioén la vulnerabilidad que existe en esta poblacion al tratarse de pacientes
que se encuentran en sus primeras etapas de desarrollo.

En el primer apartado, se abordan las cuestiones metodolégicas refiriéndose al
enfoque cualitativo como el mas adecuado para cumplir con el objetivo principal de esta
tesis, lo que permite conocer el aspecto personal, las perspectivas y conceptos, produciendo
datos descriptivos a través de las propias palabras de las personas e interacciéon con los
informantes de un modo natural, profundizando aspectos vivenciales y emocionales. En
este mismo apartado se define el método y las técnicas mds acertadas, de esta forma,
también se describe a la poblacion en la que se basa este estudio, asi como el procedimiento
para realizar dicha investigacién y el proceso de andlisis de la informacién obtenida y en

que se baso la eleccién de la informacion reportada en esta tesis.



En el siguiente apartado se introducen las bases tedricas que se requieren para
comprender el sentido de esta investigacion, exponiéndose temas fundamentales como lo
son la insuficiencia renal, los efectos que desencadena la misma en distintos aspectos de la
vida del menor, asi como el papel que desempenan los profesionales de la salud en esta
experiencia tan impactante.

A lo largo del capitulo de analisis de resultados, se expone el analisis realizado a
través del discurso emitido por los pacientes pediatricos entrevistados, en conjunto con la
observacién que se realizé durante todo el proceso de investigacion de campo. A través de
los apartados que contiene este capitulo, se abordan las distintas experiencias que atraviesan
cada uno de los pacientes, desde su vida antes de la enfermedad hasta los cambios que
ocurren después de su diagnodstico, asi como vivencias que de no ser escuchadas,
analizadas y presentadas en este estudio, continuarfan en el desconocimiento.

De esta forma, el sentido final de esta tesis sugiere generar medidas preventivas e
informativas alrededor de lo que implica esta enfermad, tal como lo es el correcto y
temprano diagnodstico, de esta forma, también se incluyen recomendaciones acerca de la
importancia de brindar el informe de la enfermedad de manera adecuada al nifio y a sus
familiares, para que no tense la vida del nifio, y a su vez, resaltar el papel que desempenan
los profesionales en psicologia durante el proceso de enfermedad y entorno a los efectos
que producen las experiencias relatadas por los pacientes, abordadas y analizadas en esta

tesis.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En este apartado se reflexiona sobre la necesidad de abordar una problematica poco
indagada como son las vivencias que trae consigo una condicién de enfermedad en la
poblacién infantil, definiendo vivencia de acuerdo a la publicacién de Farifias, G. (1995)
donde: “Segin Vigotsky, es la unidad en que esta representado el nifio y de lo que este
aporta (relaciéon afectiva con el medio” (p. 1). Es decir, una vivencia es la experiencia
concebida desde la perspectiva del menor y que contribuyen a configurar su personalidad.
Es asi como este estudio busca analizar las experiencias que desencadena la insuficiencia
renal en la vida del menor, misma que trae consigo afectaciones psicoldgicas, refiriéndose a
los efectos emocionales y afectivos que alteran al paciente pediatrico. Todo ello,

ocasionado por los cambios que surgen a raiz de la condicion de enfermedad.

En el Hospital de Especialidades Pediatricas (HEP) de Chiapas se cuenta con un
registro de las 10 principales causas de la primera consulta, en donde se encuentran las
enfermedades del sistema genitourinario como una de las principales. En el 2015, las
enfermedades del sistema genitourinario se encontraba como la sexta posicion dentro de
las 10 principales causas de la primera consulta en este hospital (HEP 2015). Para el afio

2018, el mismo padecimiento se encontraba en la tercera posicion (HEP, 2018).

Dentro de las enfermedades del sistema genitourinario destaca la insuficiencia renal, que

segun la Radiological Society of North America (2019) explica que:

Los rifiones estan diseflados para mantener un equilibrio adecuado de liquidos en el cuerpo, remover
los residuos y eliminar las toxinas de la sangre. Los rifiones producen orina que se encarga de
transportar estos productos de eliminacién y el exceso de liquido. También producen hormonas que
estimulan la produccién de glébulos rojos en la médula ésea y fortalecen los huesos. El término
insuficiencia (renal) del rifién describe una situacién en la que los rifiones han perdido la capacidad

de llevar a cabo estas funciones eficazmente (RSNA, 2019, p. 1).

Es evidente que, si se comparan los datos sefialados anteriormente, las enfermedades del

sistema genitourinario es una problematica que va en aumento, colocaindose como la
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tercera causa de morbilidad en consultas externas del Hospital de Especialidades

Pediatricas en la entidad.

Con ello, aumentan los ingresos a servicios de dialisis peritoneal (DP), tratamiento
empleado para este padecimiento, que de acuerdo con el Ministerio de Salud (2010): “es
una alternativa de sustituciéon renal para los pacientes con Enfermedad Renal Crénica
(ERC). Permite depurar toxinas, electrolitos y eliminar liquido en pacientes (adultos y
pediatricos) que sufren ERC terminal de distintas etiologfas.” (Ministerio de Salud, 2010, p.
9).

Este tratamiento requiere una estancia permanente dentro del hospital, en donde se
considera que esta situacion extrae al nifio de su medio habitual para ubicarlo en otro
desconocido. El hospital es un ambiente inusual para el menor, convirtiéndose en una
experiencia que altera su vida cotidiana y la de la familia debido a que existe una ruptura
con su medio, lo aleja de su vida social, familiar, escolar, y que restringe ademas su tiempo
libre. La propia enfermedad trae consigo alteraciones derivadas de los sintomas y efectos
del tratamiento, por lo que el estado emocional en el que se encuentra el paciente pediatrico
se ve afectado. No olvidemos que se tratan de pacientes pediatricos, que debido a su
inmadurez fisica, mental y emocional, se define como una poblacién vulnerable ante
cambios tan impactantes como lo es una enfermedad de esta indole. Asimismo, se
encuentran otras vivencias impactantes que no han sido consideradas, tal como
experiencias que significan un obstaculo para la detecciéon temprana de la enfermedad y que
son analizadas como un factor de riesgo. Esta investigacion es considerada un tema poco
abordado por los profesionales de la salud, quienes desconocen las afectaciones

psicoldgicas que el paciente pediatrico experimenta.

Al tomar en cuenta lo anterior, es razonable pensar en los servicios psicolégicos que
requiere ofrecer la institucion hacia esta poblacion, a partir de los efectos que trae consigo
esta condicion de enfermedad en ellos. Sin embargo, tal como se menciona en el Informe

de Autoevaluacion de la Direcciéon General HEP (2015):

En el Hospital de Especialidades Pediatricas, el primer lugar es ocupado por los Trastornos mentales

y del comportamiento con 1,299 casos lo que representa el 12.0% del total de las consultas. La
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puesta en marcha de la Unidad de Neuropsiquiatria Infantil, en la cual se encuentra, como elemento

a resaltar el Paidopsiquiatra. (p. 37).

Nuevamente en 2018, el Informe realizado por el HEP (2018) menciona que: “El primer
lugar es ocupado por las neoplasias (C00-D48), que representan la primera causa de
atencion hospitalaria al registrarse 200 egresos de este tipo de enfermedades en el periodo,
mismos que corresponden al 44.5%” (p. 54).

En ambos reportes se menciona que las enfermedades que ocupan el primer lugar
son las que reciben mayor atenciéon por la demanda que produce. Aunque se cuenta con
personal de psicologia clinica, es el servicio de tanatologfa el de mayor importancia en el
hospital, este se centra en los servicios de hematologifa y quimioterapia ambulatoria, lo que
resta importancia a los pacientes de didlisis en los que se basa esta investigacion, de quienes
se desconocen las experiencias que presentan los pacientes derivadas de la enfermedad y

que pueden devenir en graves afectaciones a nivel emocional.

Se debe destacar, como anteriormente se ha mencionado, que las experiencias que
trae consigo esta condicién acarrean cambios en la vida de los pacientes pediatricos. Es por
ello que es de importancia analizar lo que ocurre con los pacientes que reciben tratamiento
por la insuficiencia renal infantil. En este sentido se plantea la pregunta de investigacion: ¢A
qué experiencias se enfrentan los nifios con insuficiencia renal del Hospital de

Especialidades Pediatricas del Estado de Chiapas?

10



OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

e Analizar las experiencias que enfrentan los nifios con insuficiencia renal en el

Hospital de Especialidad Pediatricas del Estado de Chiapas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar los obstaculos y riesgos que impiden la deteccién temprana de la insuficiencia
renal en los pacientes pediatricos.

Conocer las afectaciones psicologicas que experimenta el paciente pediatrico derivado de su
condicién de enfermedad.

Describir los cambios por las que atraviesa el paciente pediatrico con insuficiencia renal
durante la enfermedad.

Identificar las faltas de los profesionales de la salud desde el testimonio del nifio con

insuficiencia renal.
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JUSTIFICACION

Los motivos que llevaron a investigar las vivencias del paciente peditrico con insuficiencia

renal se centran en la indiferencia que existe ante esta poblacion vulnerable.

A pesar de que las cifras emitidas por el Informe de Autoevaluacion realizado por el
Hospital de Especialidades Pediatricas de Chiapas describen el aumento de ingresos por
enfermedades genitourinarios en que la insuficiencia renal destaca, sigue siendo una
enfermedad poco atendida a nivel psicologico, desconociéndose las experiencias a las que

se enfrentan estos pacientes a su corta edad.

Hay que resaltar que se trata de pacientes que atraviesan por sus primeras etapas de
desarrollo, acerca de esto la OEA (2010), menciona en su publicacion que: “Los primeros
afios de vida son esenciales para el desarrollo del ser humano debido a que las experiencias

tempranas perfilan la arquitectura del cerebro y disefian el futuro comportamiento” (p. 7).

Se resalta entonces, la importancia que tienen las experiencias en estos primeros
afios, viéndose reflejados en los distintos aspectos de su vida actual y en etapas posteriores.
No obstante, si se trataran de experiencias adversas, pudiera sugerir un efecto perjudicial en

su desarrollo o vida a futuro.

La Academia Americana de Pediatria (AAP) menciona en su publicacion que: “Las
experiencias infantiles adversas ocurren con regularidad en nifios de 0 a 18 afios de todas

las razas, clases econémicas y regiones” (p. 2).

En otras palabras, los nifios que se encuentran en estas primeras etapas de
desarrollo son atn mas propensos a que las experiencias desagradables les ocasionen
efectos negativos en su etapa actual y a futuro. De esta forma, la misma publicacion recalca
que: “El nifio que ha vivido experiencias adversas tiene mas probabilidades de presentar

problemas de aprendizaje y conducta.” (AAP, 2015, p. 2).
12



Estas experiencias adversas no sélo se refieren a los cambios por la enfermedad, los
sintomas o efectos del tratamiento, también a todas aquellas vivencias que aun se
desconocen por la falta de atenciéon psicologica en esta poblacion. Se desconocen otras
perspectivas de las vivencias que ocasionan esta condicién, que pasan desapercibidas pero

que conllevan a un impacto significativo en estos pacientes.

Por ello, se considera esta investigacion sumamente significativa porque permite
analizar un panorama poco abordado por los profesionales de la salud, principalmente al
rol de la psicologfa, buscando revaluar la atencién para minimizar los efectos psicolégicos
que se generan en el paciente pediatrico a partir de estas experiencias, asi como las acciones
pertinentes que deben brindar otras areas implicadas. Los pacientes con insuficiencia renal
del Hospital de Especialidades Pediatricas no son la tnica poblaciéon beneficiada, sino
también los pacientes de otras areas que experimentan situaciones similares debido a su

condicion de enfermedad.

13



CAPITULO I. METODOLOGIA

1.1 ENFOQUE

Para analizar las experiencias que enfrentan los nifios con insuficiencia renal, esta
investigacion fue realizada bajo el enfoque cualitativo, que segin Goetz y LeCompte (1998)
. o . . -
mencionan que: “La investigaciéon cualitativa es la que produce datos descriptivos: las
propias palabras de las personas e interaccion con los informantes de un modo natural” (p.
51). Se entiende entonces como aquella que permite conocer el aspecto personal, la vida
interior, las perspectivas, creencias, conceptos, éxitos y fracasos, la lucha moral, los
esfuerzos, que produce datos descriptivos a través de las propias palabras de las personas a

través de la interaccidon con los informantes de un modo natural.

Otra concepcion del enfoque cualitativo es la referida por Taylor y Bogdan (1998)
quienes llegan a la conclusion que: “El objetivo de la investigacién cualitativa es el de
proporcionar una metodologia de investigacién que permita comprender el complejo

mundo de la experiencia vivida desde el punto de vista de las personas que la viven” (p. 40).

En este sentido, la investigacién se basé en este enfoque debido a que se busca
profundizar en los aspectos vivenciales y emocionales de los participantes, siendo este

enfoque el mas apegado a este estudio.

1.2 METODO

Se emple6 como método de estudio a la hermenéutica que, como lo menciona Carcamo

(2005):
14



...debe ser entendida como el arte del entendimiento, a partir del didlogo. En
palabras de Echeverria (1997:219): "el verdadero punto de partida de la
hermenéutica, segin Schleirmacher, arranca de la pregunta jcomo una expresion,
sea ésta escrita o hablada, es entendida? La situaciéon propia del entendimiento es la
de una relacién dialogal, donde hay alguien que habla, que construye una frase para

expresar un sentido, y donde hay alguien que escucha (p. 200).

En otras palabras, se reconoce a la hermenéutica como el arte de interpretar lo que
el sujeto busca transmitir, tal como lo describe Packer (1985): “Intenta describir y estudiar
los fenémenos humanos significativos de manera cuidadosa y detallada, basada en la

compensacion practica” (p. 3).

Desde esta logica, la hermenéutica es el método mas apropiado para el estudio de la
accion humana que por la actividad de reflexion e interpretacion, permite dar sentido a las
vivencias que atraviesa la poblacién infantil, misma que comparte un estilo de vida similar,

a quienes los aqueja la misma problematica y ademas, comparten un sitio en comun.

1.3 TECNICAS

Para la recopilaciéon de informacién son necesarios una serie de procedimientos o técnicas
dentro de la investigacion. En su publicaciéon, Ortiz, Oviedo y Oviedo (2013) definen
técnica como: “El conjunto de reglas y operaciones que orienta al investigador en la
aplicacion de los métodos” (p. 6). En otras palabras, las técnicas facilitan el proceso para

llegar al objetivo de esta investigacion, dandole credibilidad y soporte.

De acuerdo a lo anterior, se realizé un trabajo de campo en el escenario natural del
fenémeno a investigar, en este caso el Hospital de Especialidades Pediatricas, a partir de la
observacion participante, cuyos registros se realizaron en la convivencia y estadia regular
con los participantes en ese espacio, con el fin de conocer sus actividades y forma de vida a

través de una continua interaccion con ellos dentro del hospital.
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En palabras de Goetz y LeCompte (1998) mencionan que:

La observacién participante se refiere a una practica que consiste en vivir entre la gente que uno
estudia, llegar a conocerlos, a conocer su lenguaje y sus formas de vida a través de una intrusa y

continuada interaccion con ellos en la vida diaria. (p. 5).

La observacion participante es aquella en la que el observador participa de manera activa
dentro del grupo que se estudia; se identifica con €l de tal manera que el grupo lo considera
uno mas de sus miembros. Es decir, el observador tiene una participacion tanto externa, en

cuanto a actividades, como interna, en cuanto a sentimientos e inquietudes.

Otra técnica empleada fue la entrevista, que en un sentido general, se entiende
como una interaccion entre dos personas, planificada y que obedece a un objetivo, en la
que el entrevistado da su opinién sobre un asunto y el entrevistador recoge e interpreta esa
visién particular. La entrevista aplicada es la del tipo no estructurado, que de acuerdo al
Manual de Entrevista por Competencias del Servicio Nacional de Empleo de Guerrero
(SNEGRO) dicta que la entrevista no estructurada no requiere un plan de accién previo,
solo se basa en expectativas (SNEGRO, 2008). De acuerdo con lo expresado, al utilizar
este tipo de entrevista, se logré obtener un mayor panorama y control sobre la informacion
que se deseaba obtener, por medio de preguntas abiertas, que permite que el entrevistado

se exprese libremente.

La observacion durante la convivencia diatia, fue una segunda mirada, que dio lugar
a mayor profundidad en la comprension de las vivencias que han experimentado a lo largo

de su estancia en el Hospital Pediatrico.

1.3 SUJETOS

Se trabaj6é con 6 pacientes pediatricos, quiénes brindaron informacién para los resultados
de esta investigacion, entre ellos se encuentra Juan Carlos de 15 afios de edad, perteneciente
a Ciudad de Hidalgo, quien ha estado hospitalizado por un afio y medio. Laura es otra de
las pacientes, originaria de Jaltenango, ella tiene 16 afios de edad y lleva dos meses en el

hospital desde que comenzé con el tratamiento, sin embargo, desde los nueve afios se
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encontraba en la busqueda de atenciéon médica, por lo que inicié este proceso desde siete
afios atras. Andrea de 13 afos de edad, originaria de Ciudad Hidalgo, comenzé su estadia
con apenas un mes en el hospital. Cristofer es otro de los participantes en la investigacion,
tiene 16 aflos y es originario de Tapachula y tiene afilo y medio que recibe el tratamiento en
el hospital. También se encuentra Yuliana, tiene 15 afios de edad, es originaria de Escuintla
y es la paciente con mas estancia en el hospital con ocho afios de tratamiento. Luis
Armando de 11 afios de edad, oriundo de Frontera Comalapa lleva dos afios bajo

tratamiento de dialisis.

Estos pacientes comparten caractetisticas, entre las cuales ser parte de manera
permanente, del area de dialisis del Hospital de Especialidades Pediatricas; es decir, desde
su llegada al hospital han permanecido en este, recibe su tratamiento sin interrupciones y
sin regresar a vivir a su comunidad. Proceden de municipios aledafios a la capital del estado
de Chiapas en donde se encuentra dicho hospital, comparten caracteristicas como la
condicion de enfermedad (insuficiencia renal) y forman parte del programa educativo
“Sigamos Aprendiendo en el Hospital” que tiene como principal objetivo combatir el
rezago educativo por enfermedad en nifias y nifios, a su vez, responde a las necesidades de
educaciéon que surgen a partir de esta condicién. Dicho programa esta integrado por un
equipo multidisciplinario, conformado por una maestra, dos maestras de educacion
especial, una psicéloga, dos pedagogos y una maestra de inglés, quien presta su servicio

social.

A esta poblacién, el Hospital de Especialidades Pediatricas los considera nifios;
aunque visto desde las teorfas de desarrollo se encuentran en la adolescencia, en este
estudio se les considera de esta forma desde la perspectiva biolégica y cognitiva, que por

sus caracteristicas previamente evaluadas, sugieren encontrarse en una etapa infantil.

El equipo multidisciplinario del programa educativo Sigamos Aprendiendo en el
Hospital, realizan entrevistas y evaluaciones que permiten asignar al paciente en el nivel
educativo en el que se debe encontrar, siendo el nivel primaria el predominante. Ambos
aspectos son tomados en cuenta por la institucion, misma que lleva por nombre pediatrica
debido a su poblacién, para brindarles sus servicios. El hospital realiza festejos todo el afio,

como el dia del nifio, el festival de la primavera, dia de muertos, navidad, entre otros; cada
17



una de estas celebraciones se caracteriza por el ambiente infantil que envuelve a los
pacientes, rodeados de juguetes, payasos, juegos y dulces (de acuerdo a su dieta), que

conservan la esencia e identidad infantil de los individuos.

1.4 PROCEDIMIENTO

Con la autorizaciéon del programa “Sigamos aprendiendo en el Hospital”, se realizé el
acercamiento con los pacientes del area de dialisis, en que como parte de sus funciones, los
nifios acuden a la “escuelita” para realizar distintas actividades. Durante el tiempo que
estaban en ella, o mientras recibfan su tratamiento, se permitié la aplicacién de entrevistas,
algunas veces se obtuvo informacioén por medio de actividades manuales con el uso de la
audiograbacién, otras veces mientras se encontraban en los pasillos del hospital y se
platicaba con ellos de manera informal, como se realiza con cualquier amigo, como parte

del ambiente de convivencia que se cre6 con los pacientes.

Se analiz6 la informacién recabada en la entrevista por medio de las
audiograbaciones, fue un proceso en el que a través de las visitas a campo, verdaderamente
se llegé a comprender mejor las vivencias que los nifios y adolescentes habfan relatado

durante la misma.

1.5 ANALISIS DE LA INFORMACION

Para el analisis de la informacion se realizé la transcripcion de las audiograbaciones previo
consentimiento informado tanto de las autoridades del Hospital de Especialidades
Pediatricos como de los pacientes pediatricos entrevistados, de esta forma, se mantiene la
confidencialidad de cada uno de los participantes. Las transcripciones se realizaron

apegandose totalmente al discurso emitido por los pacientes entrevistados, dichas
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transcripciones permitieron ampliar ain mas el panorama, poniéndole mas atencién a las

vivencias, no solo por el discurso sino por la observacion.

Posteriormente, estas transcripciones fueron analizadas bajo el método de
categorizacion abierta por codificacion ascendente, con el fin de agrupar los indicadores
psicologicos encontrados; es decir, se realizé una lectura cuidadosa en que se marcaron
lineas y parrafos en los cuales se identificaron semejanzas entre los contenidos
informativos, mismos que fueron ordenados en categorias de anilisis, asignandoles un

nombre de acuerdo al contenido que compartian.

Consecutivamente, estas categorias que anteriormente habfan sido nombradas,
nuevamente fueron asociadas. Se decidié agrupar en un primer paso de acuerdo a la
relaciéon que mantenian entre ellas, por ello, se crearon metacategorias; si no existia relacion
con alguna de ellas, simplemente se dejaban solas. Una vez mas, se les otorgd un nombre a
cada uno de estos grupos de categorias de acuerdo a la idea que mantenfan en comuin. En
un segundo paso, estas metacategorfas fueron ordenadas mediante un criterio de

importancia, considerandose un orden que fuera entendible para el lector.

Estas metacategorias fueron agrupadas en redes semanticas, se ordenaron de
acuerdo a la relacién mantenida conforme al analisis realizado de ellas, mismas que a su vez
contienen citas de los pacientes pediatricos. Estas citas son analizadas nuevamente para

poder ser ordenadas por un criterio de importancia.

Finalmente, se expone la informacién de la investigacién realizada; incluyendo las

redes mas significativas a la investigacion.
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CAPITULO II. LA IMPORTANCIA DE LA

INFANCIA

En este capitulo se abordan los elementos que conforman una buena infancia, tal como lo
es la familia, las relaciones sociales, la escuela y el juego, se hace hincapié en la importancia
fundamental de cada una de ellas para el desarrollo del nifio. Se resaltan diversos elementos
que integran la infancia, aspectos como la cotidianidad de la misma; es decir, destacar lo
que un nifilo normalmente realiza en este periodo de vida, asi como la funcién primordial
que esta cotidianidad cumple; pero sobre todo, se plantea reconocer a la infancia como

etapa esencial para la plena evolucién y maduracion personal.

2.1 ASPECTOS FUNDAMENTALES PARA UNA INFANCIA

PLENA

La infancia es una de las etapas mas importantes de la vida, pues es decisiva en el
desarrollo, tal como lo indica Jaramillo (2007): “Esta primera etapa es decisiva en el
desarrollo, pues de ella va a depender toda la evolucién posterior del nifio en las

dimensiones motora, lenguaje, cognitiva y socioafectiva, entre otras” (p. 110).

Lo que alude la importancia de vivir esta etapa lo mas provechoso posible, pues
marcara de manera significativa la vida de adultos. Vivir una infancia plena es sinénimo de
bienestar durante ella, lo que se le asocia a la familia, al juego, la escolarizaciéon y la relacion

con sus iguales; siendo imprescindible para su plena evolucion y maduraciéon personal.

La familia es el elemento mas influyente y significativo en la vida de un nifio; juega
un papel importante a nivel personal, emocional y socio-afectivo, mediante las muestras de
afecto, valoracién y aceptacion, lo que le procura en el nifio un desarrollo éptimo de su

personalidad y su integracion a la sociedad.
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Tal como lo menciona Jaramillo (2007), en su publicaciéon: “Es necesario darle la
importancia y reconocer su caracter de conciencia social, porque ella transita entre agentes
socializadores; la familia, como primer agente socializador y la escuela, como segundo

agente en estos tiempos” (p. 111).

Es asi que las familias son fundamentales para que los niflos y nifias reciban una
educacion basada en el afecto y desarrollen habilidades, se integren y se desarrollen mejor

dentro de la sociedad.

Otro aspecto fundamental en esta etapa es el juego infantil, que de acuerdo con
Gomez (2011) se define como: “Una actividad placentera, libre y espontanea, sin un fin

determinado, pero de gran utilidad para el desarrollo del nifio” (p. 5).

Se considera al juego como un elemento fundamental para el desarrollo del nifio,
pues contribuye al perfeccionamiento de habilidades sociales como la comunicacion y
trabajo en equipo, la imaginacion, creatividad, afectividad, entre otras habilidades

indispensables para el aprendizaje y para su desarrollo integral.

El juego caracteriza la etapa de la nifiez, convirtiéndose en una particularidad en
esta poblacion, considerandose entonces, uno de los aspectos esenciales para una infancia

beneficiosa, resultando una actividad creativa natural, necesaria y vital.

La familia es el primer medio de socializacién de los nifios, sin embargo, es
necesario en determinado momento para el infante abrirse paso a un nuevo contexto, la
escuela. Es entonces la escuela, un elemento fundamental para una infancia plena. Garcia
(8. F.) considera a la escuela en su publicaciéon como primordial para su desarrollo integral.
Al incorporarse a la escuela podra interactuar con nifios de su edad y encontrara un nuevo
entorno que estimula otras capacidades, no sélo a nivel cognitivo, también social y

emocional.

En este sentido, la escuela se convierte en un ambito de influencia positiva para el

desarrollo de dichas estructuras y habilidades que estan en plena formacién y maduracion,
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para alcanzar los maximos logros potenciales de este desarrollo, que posibilite un individuo

pleno para la integracion social.

Otro aspecto primordial para su pleno desarrollo es la relacion establecida con sus

pares, Jaramillo (2007) expresa que:

En ese mismo orden, una de las necesidades de los seres humanos y muy
especialmente de los nifios y nifias pequefios es tener las condiciones donde puedan
relacionarse con otros de su misma edad y mayores, donde ademas se les dé
oportunidad para experimentar situaciones y sentimientos que le den sentido a su
vida y de esta manera reencontrar y reconstruir el sentido como experiencia vivida y

percibida, condiciones necesarias en una comunidad (p. 111).

Es por ello, que en esta etapa el nifio disfruta de jugar, correr, saltar, de poder ir a la escuela
y convivir con sus amigos, poder salir a pasear con su familia, disfrutar del sabor dulce de

las golosinas, siendo estas actividades parte de su vida cotidiana.

2.2 COTIDIANIDAD EN I.A VIDA DEL INFANTE

La cotidianidad es considerada como el centro tanto de la vida familiar como personal,
cumple una funcién estabilizadora tanto en condiciones de transiciéon como de estrés. Para

los nifios, las actividades cotidianas en palabras de Migliorini, Cardinali y Rania (2011):

Resulta un elemento necesatio para la comprensién del desatrollo de las relaciones y de los procesos
de adaptacion. Esto se evidencia en modo particular en las rutinas familiates a través de las cuales las
experiencias de los varios componentes se organizan en formas recurrentes, estables y compartidas.
La familia, en efecto, puede ser considerada una fuerza estabilizadora que crea reglas de
comportamiento, rutinas y rituales de la vida en comuin para evidenciar claramente las expectativas

respecto de sus componentes y delimitar lo que se considera aceptable de los mismos (p. 185).

22



En la vida de un nifio, las rutinas cotidianas adquieren gran importancia al brindarles
seguridad, confianza y autoestima, mismas que crean en ellos sentimientos de

responsabilidad, volviéndolo mas auténomos e independientes.

Es por todas estas razones, que se considera a la infancia una etapa vital que merece
importancia y atencién. No obstante, existe un acontecimiento que llega a cambiar toda
esta cotidianeidad que existe en la vida de un nifo, es impredecible y trascendente para el

pequefo y su familia, llamada enfermedad.

2.3 EN BUSCA DE RESPUESTAS

En este apartado se discuten elementos referentes a la condicién de enfermedad, que
definen al padecimiento como la condicién que acompana al paciente pediatrico. Es asi
como se destacan los efectos que surgen a partir de ella tanto en el pequefio como en su
familia quienes también sufren cambios a rafz de este acontecimiento, resalta ademas, el
papel que cumple e la familia como sostén para el nifio enfermo. Igualmente, se sefialan los
cambios que ocurren después de que se desencadena esta situacion de enfermedad, asi

como algunas situaciones relacionadas a nuevas experiencias a las que se enfrentan.

2.3.1 LA ENFERMEDAD Y LLA FAMILIA

Fernandez (2011) define a la enfermedad como: “Una condicién que se acompafia de
pérdida de bienestar fisico, pero también, psicologico, y alteran la vida de la persona y su
ambiente a corto, mediano y largo plazo” (Fernandez, 2011, p. 2).

LLa apariciéon de una enfermedad trae consigo una serie de cambios que producen
una situacion de vulnerabilidad familiar, que demanda un consecuente soporte en diversos
aspectos como el econémico, psicolégico y social, lo que requiere una respuesta adecuada

no soélo para el enfermo sino para toda la familia.

23



Para una persona adulta, la enfermedad produce desajustes tanto en su personalidad
como en su manera de relacionarse, todo ello a pesar del desarrollo para un procesamiento
adecuado de la enfermedad y de las respuestas adaptativas ante las implicaciones que tendra
el enfrentar este proceso.

Cuando un nifio enferma, no cabe duda que se trata de una experiencia aun mas
complicada, pues aun no es capaz de analizar y asimilar de manera adecuada esta condicion.
Es por ello, que la familia cumple un papel fundamental en este proceso.

Silver, Kempe, y Bruyn (1985) refieren que: “Desde el enfoque sistémico se ve a la familia
como un sistema relacional que supera y articula entre si los diversos componentes
individuales. Los miembros establecen lazos y relaciones entre si por encima de las
particularidades de cada uno” (p. 264). Es decir, se puede hablar de la familia como un
sistema cuando los diferentes componentes individuales articulados entre si, buscan un
mismo objetivo, en este caso la recuperacion o mantencion de la salud del nifio. La familia
como sistema conlleva a un vinculo en donde un miembro tiene gran influencia sobre el
otro, por lo que la condicién de enfermedad provoca consecuencias en toda la familia.

La enfermedad, trae cambios en la familia como el sistema que es, esto lo explican Silver,

Kempe, y Bruyn (1985):

Las dificultades se pueden analizar a partir de factores internos y externos. Los internos, en este caso
la familia, se refieren a las relaciones, interacciones, crisis y cambios que se producen en los
diferentes miembros en particular, y en la familia como un todo, cuando un nifio sufre una
enfermedad invalidante, crénica, o de larga rehabilitacion. Los externos formados por el conjunto de
circunstancias y opciones presentes en la sociedad, con relaciones directas sobre los factores

internos, tales como las instituciones de salud, organizaciones, escuelas y otros (p. 263).

En este sentido, la presencia de una enfermedad ocasiona cambios en la interaccion y
manera habitual de relacionarse entre los miembros, asi como los habitos, rutinas y todo
aquello que forma parte de su cotidianidad para ajustarse a la enfermedad, lo que produce
un reacomodo en la vida de la familia.

Por ello, se habla de la enfermedad como una situacion critica, que si bien vulnera a
la familia, para el nifio es ain mas dificil debido a su falta de desarrollo para enfrentar esta
situacion, tal como lo expone Fernandez (2011) en su investigacion:

En el nifio, aun en desarrollo, los sistemas biolégicos y psiquicos no han alcanzado

su madurez y por tanto son mas fragiles. Desde el punto de vista social el nifio y
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adolescente se encuentran en un momento en el cual, respectivamente, deben,
aprender o ejercitar las habilidades para la insercion social (p. 2).
Frente a la enfermedad, se presume una crisis en el organismo humano pues no sélo se

trata de la pérdida de salud, sino también de adaptacion.

2.3.2 EL. NINO ENFERMO

La condicién de enfermedad genera una situacion critica, que en ocasiones requiere el
ingreso hospitalario, con ello la integracion del nifio en un nuevo entorno. Esto
constituye una nueva fuente de tensiones y conflictos que se afladen a las ya existentes por
su enfermedad.

Cuando la hospitalizacién es necesaria, la vida cotidiana se interrumpe para ser
insertado en un entorno desconocido, donde las dificultades propias de la enfermedad
como los sintomas y tratamientos producen malestar y dolor; mientras que, la misma
hospitalizaciéon genera una experiencia estresante por la incorporacién de conocimientos
nuevos y la adaptacién a nuevas situaciones.

En consecuencia a esta condicién, Lopez y Alvarez (1995) menciona que:
El nifio debe adaptarse a cambios fisicos (suscitados por el tratamiento, una intervencion
quirdrgica, la inmovilizacién, etc.) y a nuevas costumbres que configuran un diferente estilo de
vida (tipo de alimentacién, horarios, suefio, tratamientos medicamentos, etc.), y que

frecuentemente se oponen y contradicen frontalmente sus personales y bien establecidas rutinas

(p. 236).

Esta claro que no sélo se enfrenta a cambios fisicos originados por la misma enfermedad,
el tratamiento o a cambios del contexto, sino también a nuevos habitos, cuidados,
alimentacion, rutinas, etcétera; que generan preocupacion y estrés. Estos cambios se

abordaran a detalle mas adelante.

2.3.3 ¢A QUE NOS ENFRENTAMOS?
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Se ha planteado el impacto que tiene una condicion de enfermedad sobre la familia y el
nifio, as{ como lo dificil que es este proceso, mas aun si se trata de una enfermedad que
requiere hospitalizacién, pero, icomo es el proceso que viven las familias ante lo que
acontece con el nino?

Es importante aclarar que los pacientes pediatricos en los que se basa esta
investigacion, son originarios de distintas comunidades del estado de Chiapas, donde no
tienen hospitales cercanos, por lo que tienen que desplazarse para acercarse a un médico y
ademas comprar sus medicamentos por la falta de insumos en los hospitales. De acuerdo
con Coello (2019) de los siete billones de personas que hay en el mundo, cerca de cinco
billones no tienen acceso a la salud en menos de 24 horas para una atencién médica.
Desafortunadamente, Chiapas es uno de los estados que cuenta con poblaciones en donde
sus habitantes viven en extrema pobreza y no cuentan con este servicio basico,
convirtiéndose en una poblacién que recurre a las practicas alternativas.

National Central for Complementary and Alternative Medicine (NCCAM, 2011),
define a la medicina alternativa como: “Un campo muy amplio y en constante evolucion. El
NCCAM define la medicina complementaria y alternativa como un conjunto de sistemas,
practicas y productos que, en general, no se consideran parte de la medicina convencional”
(NCCAM, 2011, p. 1).

Este campo incluye el uso de hierbas, productos botianicos y otros productos
naturales; muchos de estos productos son de venta libre. Las practicas de medicina
complementaria y alternativa suelen agruparse en categorias amplias, como productos
naturales, medicina de la mente y el cuerpo, asi como practicas de manipulacion y basadas
en el cuerpo.

Es conveniente resaltar, que en México se considera una practica tradicional
indigena que tiene sus raices en profundos conocimientos sobre la salud y la enfermedad
que estos pueblos han acumulado a través de su historia.

Estas practicas, segin indica Instituto Nacional de los Pueblos Indigenas (2001):
“Son fundamentados en una interpretacién de la salud y enfermedad de origen
prehispanico, que ha incorporado elementos provenientes de otras medicinas, como la
medicina antigua espafola, africana y en menor medida por la interacciéon de la propia
medicina occidental” (p. 1).

Estas practicas ancestrales se mantienen vigentes en nuestros dias en todas las

regiones de Chiapas, en donde se encuentran fuertemente arraigadas como parte de su
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cultura e identidad. Es por ello, que los pobladores recurren con normalidad a estas
practicas; sin embargo, al tratarse de una enfermedad, puede llegar a convertirse en un

obstaculo para el correcto y preciso diagnodstico, como es el caso de estos pacientes.

Estas practicas fueron utilizadas para tratar malestares que pasaron desapercibidos,
logran desaparecer los sintomas de manera temporal; sin embargo, esta situacién complica
ain mas la deteccion temprana de la enfermedad, debido a que se deja pasar mas tiempo,
lapso en que los sintomas se complican, lo que provoca la busqueda urgente de atencion
médica fuera de la comunidad. Desgraciadamente, en todos los casos analizados en la
investigaciéon ocurre esta misma situacion, en donde se llega en calidad de urgencia al
centro médico, donde les realizan estudios que indican padecer una enfermedad crénica
llamada insuficiencia renal, misma que los pacientes pediatricos y sus familias desconocen
por completo.

Por estos motivos, se considera a la falta del servicio médico como el factor de
riesgo para el correcto y temprano diagnostico; situacion que impide el inmediato
tratamiento. Ante esta carencia, la familia recurre a las practicas de medicina

complementaria y alternativas propias de las distintas comunidades de Chiapas.
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CAPITULO III. INSUFICIENCIA RENAL VISTA

DESDE EL PACIENTE PEDIATRICO

Este capitulo busca definir algunos de los conceptos referentes a la condiciéon de
insuficiencia renal, a partir de los cambios experimentados en el cuerpo del menor. Se
mencionan algunos de los tratamientos que existen para esta enfermedad y posteriormente,
al tratamiento en el cual se someten. Ademas, este hace referencia a algunos de los cambios

a los que se tiene que enfrentar el paciente como efecto de esta condicion.

3.1 INSUFICIENCIA RENAL

La insuficiencia renal es una de las principales enfermedades que aquejan a la poblacién

infantil de México, de acuerdo con la Radiological Society of North America (2019):

Los rifiones estan diseflados para mantener un equilibrio adecuado de liquidos en el cuerpo, remover
los residuos y eliminar las toxinas de la sangre, produciendo orina que se encarga de transportar
estos productos de eliminacién y el exceso de liquido. El término insuficiencia (renal) del rifion
describe una situacion en la que los rifiones han perdido la capacidad de llevar a cabo estas funciones

eficazmente (p. 1).

En otras palabras, los rifiones disminuyen su capacidad o dejan de filtrar desperdicios del
cuerpo apropiadamente, lo cual puede ocasionar el incremento de desperdicios y sustancias
toxicas en la sangre. Todo esto puede deberse tanto a enfermedades hereditarias,
malformaciones congénitas, cuando los rifiones no se desarrollan o no funcionan
adecuadamente o infecciones de las vias urinarias.

Cuando esto ocurre, comienzan los primeros sintomas como fiebre, nauseas,
dificultades para dormir, falta de apetito, pérdida de energfa, hipo, hinchazén alrededor de
los ojos, rostro, pies y tobillos. Los nifios comienzan a experimentar ardor al orinar,
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dificultad en controlar la orina e incluso enuresis; ademas de tension arterial alta, que los
nifios expresan como fatiga o cansancio, asi como palidez y mareos que cada vez se
vuelven mads recurrentes.

Desafortunadamente, estos sintomas comunmente suelen pasar desapercibidos
debido a que se pueden confundir por algo no tan grave, como infecciones del estomago o
simple cansancio. Esta enfermedad se desarrolla de manera silenciosa, sobre todo para esta
poblaciéon de nifios que no cuentan con los servicios médicos necesarios, evolucionan a tal

grado en que necesitan urgentemente la atencion y el tratamiento mas adecuado.

3.1.1 EL TRATAMIENTO ADECUADO

Es bien sabido que cada enfermedad requiere de atenciones, cuidados y tratamientos
especificos, y que estos son primordiales para la mejora de salud en el paciente. El médico
busca siempre el tratamiento mas adecuado para el enfermo, con el fin de beneficiar su
salud; sin embargo, su esfuerzo no sirve de mucho si el paciente no colabora en su
recuperacion. De esta forma, un tratamiento tendra los mejores resultados cuando el
médico y el paciente se encuentran comprometidos en este proceso.

En una enfermedad como lo es la insuficiencia renal, el tratamiento se elegira segun
la fase en la que se encuentra el paciente, la cual depende de la presencia de dafio renal, asi
como de otros aspectos que el especialista determina. Los dos tratamientos para tratar esta
enfermedad, reciben el nombre de dialisis y trasplante de rifidn, este dltimo es considerado
un tratamiento y no una cura, pues no elimina la condicién de enfermedad de inmediato.
Respecto a la dialisis, se pueden realizar dos tipos de didlisis diferentes: hemodidlisis y
dialisis peritoneal. Esta investigacion se centrara en el tratamiento de dialisis peritoneal,

utilizado por todos los pacientes pediatricos en los que se basa este estudio.

3.1.2 DIALISIS PERITONEAL

Este tratamiento es al que recurren los pacientes pediatricos en los que se basa la presente

investigacion, por ello, es importante dejar en claro de lo que se trata este procedimiento, la
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National Kidner Foundation (2006) refiere que: “La dialisis peritoneal (DP) es un
tratamiento para personas que tienen insuficiencia renal. La insuficiencia renal es el quinto
estadio de la Insuficiencia Renal Crénica (IRC)” (KNF, 2000, p.2).

Este tratamiento es requerido cuando los rifiones ya no eliminan suficientes
desechos de la sangre ni el exceso de liquido corporal, y estos se comienzan a acumular
causando problemas de salud, por lo que se necesita sustituir esta acciéon natural, para

lograr esto KINF (2006) explica la funcion del tratamiento al mencionar que:

Se coloca en el abdomen un tubo flexible llamado catéter mediante un procedimiento de cirugfa
menor. El catéter permite que se conecte facilmente a un tubo especial que posibilita el ingreso de
dos a tres cuartos de liquido de lavado dentro del abdomen. Este liquido de lavado se denomina
dializado. El dializado tarda aproximadamente 10 minutos en llenar el abdomen. Al finalizar el

llenado, el catéter se tapa para que no haya pérdidas (p. 4).

La denominada membrana peritoneal actia como filtro natural, permite que el exceso de
liquido y los residuos que se encuentran en la sangre pasen al liquido de lavado. Al mismo
tiempo, la pared del abdomen impide la salida de elementos que son importantes y
necesarios para el cuerpo como es el caso de los glébulos rojos y los nutrientes.

En el Hospital de Especialidades Pediatricas, el paciente ingresa al area de dialisis
donde le hacen el procedimiento descrito anteriormente, debe permanecer con la bolsa de
dialisis por dos o mas horas, segin la contextura fisica del menor y la cantidad de residuos a
extraer, ademas del contenido de dializado de la bolsa. LLuego de transcurrido este lapso, se
extrae el liquido de lavado del cuerpo y se coloca en una bolsa vacia, la bolsa se desecha.
Este procedimiento requiere mucho cuidado por la higiene que se debe mantener, por ello
es realizado por las enfermeras, aunque en el caso del Hospital Pediatrico de Chiapas, el
familiar encargado del paciente recibe un curso de capacitacién para llevarlo a cabo en el
caso de ser necesario. Después de esto, se repite el proceso de ingreso y extracciéon una
determinada cantidad de veces al dia con ayuda de un dializado nuevo, el proceso de
sustitucion de las bolsas de dializado se denomina intercambio.

Existen casos en los que permiten regresar eventualmente al nifio a su lugar de
origen por un fin de semana, bajo las indicaciones especificas del profesional que les
atiende. Por ello, como se menciond anteriormente, los cuidadores reciben capacitaciéon de
este proceso para realizarlo en el hogar, en el trabajo o mientras se esta de viaje, el cual

puede durar muchas horas.
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Existen subtipos de dialisis peritoneal, dependiendo la forma en que se realice, la

National Kidner Foundation (2006) menciona que las mas importantes son:

Dialisis peritoneal continua ambulatoria: DPCA, se encarga de realizar los intercambios tres o cuatro
veces al dia.

Dialisis peritoneal automatizada (DPA). Con la DPA, una maquina denominada cicladora realiza los
intercambios automiticamente mientras usted duerme. Tal vez necesitard ademas un intercambio

durante el dia si su funcién renal continia desmejorando (p. 6).

Los nifios del Hospital de Especialidades Pediatricas cuentan con un area de dialisis y
hemodialisis, en el area de dialisis existen muy pocos espacios para realizar el intercambio
de dializado que requieren los pacientes, algunos de ellos tienen que ir al area de
hemodialisis donde se encuentran 4 maquinas cicladoras para realizar la DPA. De estan
manera, es como los pacientes pediatricos que requieren mas intercambios en el dia, son los

que utilizan la maquina cicladora.

3.2 UNA ENFERMEDAD TRAE CAMBIOS

La insuficiencia renal, como todas las enfermedades, conduce a grandes cambios en la vida
del pequefio, no sélo al nuevo entorno, sino de diversos cuidados y habitos. Bajo esta
condicién, es primordial seguir rigurosamente el cuidado nutricional, mismos que se

enuncian por la National Kidner Foundation (20006):

Obtener los nutrientes adecuados y equilibrar los liquidos es tan importante para su salud como
recibir la cantidad justa de didlisis. Un nutricionista profesional de su centro de dialisis le ayudara a
elaborar su dieta para asegurarse de que ingiera la cantidad adecuada de proteinas, calorfas y demas
nutrientes importantes. También puede ser necesario que limite la cantidad de sodio (sal) que

ingiere, tome suplementos alimenticios (p. 11).

Esta claro que, para la mejora del nifio es necesario incorporar una dieta adecuada no sélo
para asegurar un correcto patrén de crecimiento y desarrollo, sino para corregir anomalias
metabolicas y disminuir toxicidades asociadas a la enfermedad y por supuesto, favorecer su

recuperacion.
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Es necesario seguir cada una de las indicaciones del equipo multidisciplinario
integrado por médicos, enfermeras, nutridlogas, trabajadoras sociales, etcétera, cada uno
centrado en sus cuidados, principalmente ante los factores perjudiciales para el desarrollo y
progresion del dafio renal, tal como lo es la peritonitis, el mayor factor de riesgo ante esta
enfermedad.

National Kidner Foundation (2006) en su publicaciéon se refiere a la enfermedad
como: “Una infeccion del peritoneo o pared del abdomen. La peritonitis se produce
cuando ingresan gérmenes en la cavidad peritoneal a través del catéter. Puede tratarse con
antibidticos, pero es importante recibir tratamiento sin demora” (p. 12).

La peritonitis trae consigo complicaciones que requieran el retiro del catéter;
ademas de la pérdida de la funcién de la membrana peritoneal, de esta forma, suele ser la
principal causa de transferencia a hemodialisis. Esta condicion también puede desarrollar
abscesos abdominales, con ello la descompensaciéon de enfermedades cardiovasculares y
por ultimo, la muerte. En relacién a lo anterior, la peritonitis es considerada la principal

causa de morbilidad y mortalidad asociada al tratamiento de didlisis.

3.2.1 ;QUE SUCEDE CON LA EDUCACION DEL NINO?

Al existir una ruptura entre el nifio y su entorno habitual, esta claro que también existe
separacion con el ambito escolar por un tiempo indeterminado. En el Hospital de
Especialidades de Chiapas existe un programa llamado “Sigamos Aprendiendo” cuya
finalidad es responder a las necesidades de educaciéon e instruccion de quienes viven en

condicion de enfermedad. Garceia (S. F.) menciona que:

Los Programas de Atencién Educativa a estos nifios y nifias, suponen el compensar y prevenir el
ausentismo escolar obligado por su enfermedad, intentando adaptar los materiales, contenidos y

recursos a las necesidades de cada nifio o a las posibles limitaciones de su enfermedad (p. 3).

La escuela es el segundo medio de socializaciéon y desarrollo del nifio, el primero es la
familia. De ahi surge la existencia de estos programas educativos que normalicen la
escolarizacién del paciente infantil o adolescente dentro del hospital, un centro docente con

apoyos educativos y atencion domiciliaria. En el Hospital de Especialidades Pediatricas,
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existe un area llamada por todos como “la escuelita” que cuenta con mobiliario y material
escolar, as{ como apoyo de maestras, maestras de educacion especial y psicologas, con el
objetivo de evitar el rezago educativo, fomentar el autocuidado de los pacientes
sensibilizandolos sobre su enfermedad, lograr su independencia y contribuir en las
necesidades psicolégicas, para favorecer su desarrollo.

Ademas para contribuir a que la adaptacion al nuevo entorno sea mas sencillo, pues debido
a los cambios originados por la enfermedad, los nifios se enfrentan a un proceso interno

que trae consigo alteraciones, llamado duelo.

3.2.2 DUELO

Es evidente que una enfermedad implica cambios de habitos y otros aun mas
trascendentes, pues el tratamiento demanda su estancia en el hospital al requerir de toda su
energfa y tiempo cuando se recibe la dialisis y los cambios de bolsa que esto requiere. Su
permanencia en el hospital es una situacién complicada e impactante para su corta edad,
pues hay que resaltar que los pacientes tienen edades de entre los cuatro y 16 afios.

Algunos de los nifios, sobre todo los de mayor edad son conscientes del alto riesgo
en el que se encuentra su vida, por ello, es natural que experimenten miedo, preocupacion,
entre otras emociones que forman parte del duelo ante su enfermedad. El duelo es un
proceso normal que Gabaldéon (2006) define como: “El conjunto de reacciones
emocionales y sociales ante una pérdida real o simbodlica (...), es un término que
etimoldgicamente proviene del latin do’lus (dolor) y tiene diversas acepciones segun el
diccionario de la RAE 1: 1. Dolor, lastima, aflicciéon o sentimiento” (p. 344).

Ambas definiciones comparten que el duelo se presenta ante una pérdida, en este
caso no solo se pierde la salud, sino la cotidianeidad de la vida infantil. Esta pérdida esta
fuertemente vinculada con reacciones emocionales que se reflejan en distintos aspectos,

que se muestran en la siguiente tabla (Gabaldon, 2000):

33



Tabla 1. Manifestaciones mas comunes del duelo en el nifio

Afectivas

Tristeza y aislamiento
Ansiedad

Irritabilidad y agresividad
Disminucién de la autoestima
Conductas regresivas

Hiperactividad

Somaticas

Insomnio
Pérdida de apetito
Molestias gastricas y abdominales

Cefaleas

Alteraciones sociales y educativas

Aislamiento social
Desadaptacion escolar

Disminucion del rendimiento escolar

Manifestaciones equivalentes a los adultos

Depresion
Distimia

Otros trastornos psicopatologicos

FUCNLE: - ovverooos s Gabaldén (2006, p. 346).

Es necesario hacer hincapié en el contraste del duelo que vive un adulto con el de
un nifio, pues esto ultimos tienden a expresar su tristeza mas con el cuerpo, ya sea en el
lenguaje corporal, en el juego o en el comportamiento, principalmente con sus padres. Este
proceso suele ser mas dificil de sobrellevar, debido a la fragilidad en sus mecanismos de
defensas, encontrandose vulnerables para enfrentar y asimilar su enfermedad con
autoconfianza, siendo mas dificil la adaptacion a esta nueva condicién. En este sentido, es
importante proporcionar apoyo al menor para que atraviese esta etapa de la manera mas

provechosa posible, o al menos, lo suficientemente adecuado para garantizar su bienestar

emocional.
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3.3 HOSPITALIZACION: EL NINO, EL MEDICO Y EL

PSICOLOGO

La hospitalizacién como resultado del tratamiento para la enfermedad, es uno de los temas
que se mencionan en este apartado, en que se hace hincapié en los efectos que resultan de
esta experiencia, principalmente a nivel emocional. Al mismo tiempo, se resalta el rol que
cumplen los profesionales de la salud en la institucién hospitalaria, pero sobre todo, el

papel fundamental que desempefian como apoyo para el menor.

3.3.1 E1. NINO HOSPITALIZADO

El tratamiento de didlisis requiere una estancia permanente en el hospital, que obliga al nifio
y a su familia a separarse del ambiente al que estaban acostumbrados. La hospitalizaciéon en

palabras de Silva (2012) se define como:

Una situacion de crisis que coloca al nifio en una condicién de vulnerabilidad y es necesatio que
afronte una nueva realidad, que lo lleva a depender de terceras personas extrafias, pierde autonomia
e intimidad, experimenta dependencia hacia los médicos y el personal hospitalario, debe aceptar
normas especiales, asi como nuevos habitos de vida para su alimentacién y su suefio. Ademas,

enfrenta la subita separacién de su familia (p. 25).

En este nuevo ambiente tendra que adaptarse no sélo a nuevas normas, sino también a la
interaccion con personas extrafias, quienes formaran parte de su convivencia cotidiana.

No obstante, la manera en que el paciente vive la hospitalizacién depende de sus
caracteristicas personales, que se condensan en la historia construida del sujeto, previo a la
llegada al hospital, y que dara cuenta de la experiencia unica e irrepetible en el tratamiento,
a pesar de ser el mismo para todos los sujetos. Si bien el miedo, la ansiedad y los temores
son frecuentes componentes emocionales de la hospitalizacion y casi factores protagénicos
en las vivencias del nifio hospitalizado, se puede decir que en cualquier caso la experiencia

sera siempre individual, unica y particular.
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La manera en que el nifio viva la hospitalizacion depende de sus caracteristicas
personales: no todos los menores responden de la misma forma, hay nifilos que reaccionan
con mayor negatividad que otros. En algunos casos se reportan, contrariamente, efectos
positivos.

Silva (2012) menciona que:

La forma de respuesta a la nueva situacién se asocia con el hecho de estar hospitalizado, con el tipo
de enfermedad y tratamiento requerido, la edad del nifio, su historia familiar, la calidad del servicio
de salud, la capacidad de asimilacién de las situaciones nuevas, la dependencia de terceros, la
presencia o ausencia de referentes con los que contrastar las nuevas experiencias. Ademas,

considerar las caracteristicas del entorno hospitalario (Silva, 2012, p. 30-31).

Es asi, como queda claro que la forma en que se vive esta experiencia tiene mucho que ver
con las vivencias personales y con las caracteristicas particulares del pequefo, sin restar
importancia al entorno y a la calidad en que el personal le brinda los servicios de salud,
siendo en conjunto factores que influyen directamente a la respuesta de adaptacion del

menot.

3.3.2 E1L. ROL DEL MEDICO

La respuesta a la nueva situacion se asocia a condiciones particulares de cada nifo, pero
también a las caracteristicas del sistema hospitalario que lo recibe. Desde el proceso que se
requiere para el diagndstico médico, las experiencias previas con el doctor y con el hospital,
hasta el acompafnamiento clinico durante su tratamiento, influyendo directamente sobre la
concepcion del paciente sobre su enfermedad, sin dejar a un lado la habilidad de los padres
para apoyar al nifio o la nifia.

Durante la estancia en el hospital, el papel que juega el médico es uno de los mas
significativos, pues es quien detecta y da la noticia, es quien se encarga de realizar las
acciones que se encuentran a su alcance con el fin de beneficiar la salud del paciente, es
quien esta cercano al tratamiento y es quien apoya en el proceso de recuperacion. En otras

palabras, Silva (2012) expresa que:
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El médico es visto como una figura todopoderosa y tranquilizadora que el nifio representa a menudo
como alguien de mayor jerarquia que sus propios padres, como una especie de superthombre que
todo lo sabe. Es, ademds, quien decide si estd enfermo o no, y de quien depende su curacion. En ese
sentido, se vuelven importantes las cualidades personales del personal de salud y su capacidad para
establecer relaciones afectivas con el joven paciente (p. 40). QUE OPINAS DE ESTA
REFERENCIA?

De esta forma, para el paciente y su familia, el médico se convierte en su primer contacto
con la enfermedad, no sélo por su tarea de diagnosticar, cumple también con la dificil labor
de darlo a conocer y explicar de lo que se trata, manteniéndose como apoyo durante todo el
tratamiento. En otras palabras, son vistos como figuras de respeto para la familia y el
paciente, brindandoles seguridad y confianza para enfrentar esta condicion.

La forma en que dan a conocer el diagnostico, la manera en que tratan y se
relacionan con los pacientes y a sus familiares, demanda el humanismo con el que debe
caracterizarse un especialista de la salud. Tal como lo menciona Ortiz (2016) quien explica

que:

Entendemos por humanismo médico a todo el conjunto de valores, actitudes y practicas que
promueven una auténtica vocaciéon de servicio y dan lugar a considerar al paciente como un
semejante que sufre y solicita alivio. Los aspectos mas significativos que promueven el humanismo
en el trato con los pacientes son el afecto, el apoyo, el respeto y la solidaridad que a la vez, son los

que nos procuran la mayor cooperacion posible del paciente para conocerlo mejor y ayudarlo mas

(p. D).

De este modo, el humanismo cumple con un papel fundamental en el proceder médico,
especialmente en el acto diagndstico, que ademds de realizarse con veracidad y exactitud,
también debe ajustarse al criterio de prudencia, pues el diagnéstico médico contribuye de
manera directa a matizar la vivencia de la hospitalizacion tanto para el nifio como para su
familia.

Por otro lado, el trato que reciben por parte de los profesionales que se encuentran
en el hospital, tiene un efecto positivo en el paciente pediatrico, no sélo de su adaptacion
ante la hospitalizacion, si no por la forma en que aprecian esta condicién y las experiencias
que ello trae consigo.

Norefa y Cibanal (2011) encuentra en su investigacion que:
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Los nifios resaltan como un aspecto positivo el trato que los profesionales les brindan a sus padres y
la relacion alcanzada entre ambos. Para ellos, cuando se habla de situaciones que se acercan a temas
cotidianos y sociales, hay una expresion de cercania y empatia por parte del profesional. A los nifios

les impacta cuando perciben que los profesionales crean con los padres un clima de amistad (p. 5).

El personal de salud es el que estd en contacto diario con el nifio hospitalizado, la empatia
de este sector hacia los pacientes da lugar a una respuesta favorable, ya que actian como
distractores que disminuyen la ansiedad del nifio.

El papel de los médicos constituye un factor positivo durante este proceso; sin
embargo, el panorama suele ser contradictorio en muchos hospitales de nuestro estado. La
relacién muchas veces se torna asimétrica, porque el médico es la figura de autoridad
central y el paciente es quien debe cumplir las indicaciones. Como bien menciona Silva
(2012) en cuanto a la relacién médico-paciente: “Suele ser técnica, porque el médico es el
profesional que da los servicios y el paciente es el cliente que lo demanda. Suele ser
impersonal, porque el contacto con el médico es muy reducido” (p. 40).

En otras palabras, en muchas ocasiones la relacién que se mantiene con los
pacientes de un hospital suele estar muy alejada de lo que deberia ser un factor positivo de
adaptacion para ellos, centraindose solamente en el cumplimiento practico de su labor y

dejando a un lado la sensibilidad humana con la que siempre deberfa corresponder.

3.3.3 PAPEL DEL PSICOLOGO

Un factor que influye en el bienestar general del nifio, es el significado que le atribuyen las
familias y el mismo nifio a la enfermedad, pues hay enfermedades que socialmente estan
ligadas a la muerte, como el cancer por ejemplo; desafortunadamente, la insuficiencia renal
es socialmente considerada como una enfermedad que trae consigo sufrimiento. Es por ello
que, la forma en que se entera de su enfermedad y de lo que implica el tratamiento, trae
consigo una serie de preocupaciones para el pequefo, sin mencionar los cambios de
habitos y de todas las experiencias que implica esta condiciéon, mismas que llegan a generar
alteraciones emocionales como consecuencia de la hospitalizacién. Tal como lo refiere

Norefa y Cibanal (2011): “El afecto, el acompafamiento terapéutico y la relacion empatica
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son elementos que determinan el estado emocional del niflo y afectan la comprensiéon de
los procesos que experimentan” (p. 2).

De ahi la importancia de los servicios psicologicos para el acompafamiento del
menor y de su familia durante este proceso, con el fin de amortiguar esta dura travesfa, que

para el menor implica afectaciones emocionales y afectivas.
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CAPITULO 1V. EL NINO HOSPITALIZADO:

VIVENCIAS, RUPTURAS Y NUEVOS ENTORNOS

Las vivencias que surgen durante la travesfa que enfrentan los nifios y sus familiares suelen
ser pasadas por alto en muchas ocasiones, sin imaginar que estas experiencias los marcan
por completo. Experiencias que van desde dejar la escuela hasta alejarse por completo del
resto de sus familiares por un tiempo indefinido, cambios a los que nadie los prepara, son

solo algunos de los acontecimientos narrados por los pacientes en este capitulo.

4.1 CAMBIOS Y SENSACIONES

La enfermedad es una condicién que pone al nifio en situacién de vulnerabilidad, peor ain,
cuando creen que su enfermedad se trata de una simple infeccién en el estobmago que se
curara en unos dfas con algunos medicamentos. Sin embargo, se enfrentan ante un
acontecimiento desconcertante, cuando en su visita al hospital les informan que deben
quedarse por un tiempo indeterminado, lo que conlleva a reacciones y vivencias con las que
tiene que aprender a lidiar, esto altera su vida cotidiana y familiar.

Es tal el impacto que ocasiona la abrupta aparicién de una enfermedad en la
poblaciéon infantil, que no sélo nos hallamos ante un problema de salud, sino ante
sentimientos de incertidumbre y miedo, que trae consigo una situacion de pérdida de su
bienestar fisico, psicolégico y social. Al preguntarle a Juan Carlos sobre los cambios que

tuvo, él comenta:

Karen:

— ¢Como fue ese proceso de...? de aceptar, de separarte del lugar en donde estabas, de tus amigos.
Juan Carlos:

—Pues triste porque de un cambio a otro. Aqui esta todo muy encerrado.

Karen:

—Fue de un dia a otro, fue muy rapido eso.
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Juan Carlos:
—Si.
(Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

El hospital es un ambiente inusual para el nifio, que altera no sélo su vida cotidiana, sino la
de la familia. Interrumpe de forma breve o prolongada su escolaridad, viéndose obligado a
dejar por un tiempo variable sus estudios y la escuela. También restringe su tiempo libre y
su vida social. El nifio experimenta asi una ruptura con su medio, lo que define un estado
emocional particular que puede o no favorecer la recuperacién de su enfermedad.

Yuliana es la paciente con mas afos dentro del hospital, lleva nueve afios con su

tratamiento, mismos en los que ha experimentado situaciones dolorosas.

Karen:

— ¢Y cémo fue el dejar de vivir alla en Escuintla y venirte para acar

Yuliana:

—Pues si lo sentfa yo raro, porque la primera vez estaba yo sola y mi mamd, y este, alld mis
hermanas, ya luego se vinieron para aca.

Karen:

— {Ya se vinieron para acdl, ste acostumbraste rapidor

Yuliana:

—No.

Karen:

—¢Y, y fue dificil para ti, el entender que estabas enfermita?, ¢qué pensabas?
Yuliana:

—Pues nada, que no me gustaba.

Karen:

— ¢Qué es lo que no te gustaba? En especial, que...

Yuliana:

—Todo no me gusta (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

Debido a esta situacion, cada vez se vuelve mas complicado poder regresar a Escuintla, su

lugar de origen por lo que han pasado meses sin poder ver al resto de su familia.

Karen:
— ¢Has regresado antes, regtresas, este, a Escuintla, o ya no has vuelto?

Yuliana:
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—No, ya tiene tiempo que no he ido (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

El alejarse de su lugar de origen es tan sélo uno de los muchos cambios a los que se
enfrenta, ve cada vez mas lejano el hecho de regresar al hogar en donde tenfan a su familia,
en donde iban a la escuela y en donde hacfan diversas actividades, mismas que ahora se ven
interrumpidas.

Cada familia es distinta y su forma de actuar ante situaciones de vulnerabilidad es
diferente, en el caso de la familia de Cristofer, oriundo de Tapachula, decidieron dejar su
ciudad y comenzar una vida en Tuxtla. En un afio y medio no han regresado a su ciudad de

origen, tal como lo expresa Cristofer:

Karen:

—Se han vuelto a regresar a su casa.
Cristofer:

—Nosotros ya no.

Karen:

— ¢Ya no? Aqui. Se la han pasado aqui.
Cristofer:

—Siempre aca.

Karen:

—Pero tenian algiin familiar aqui que los apoyara ¢o vinieron de cero?
Cristofer:

—Venimos de cero (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

No soélo el paciente es quien tiene que sufrir los cambios, si no también, el resto de su
familia que por las circunstancias que genera esta condicion, tienen que abandonar su hogar
para mudarse cerca del hospital. En algunos casos sélo la madre se encarga del paciente,

situacién que ocasiona tener que dejar al resto de sus hijos en su localidad de origen.

Karen:

— ¢Se quedo parte de tu familia alla en cuidad Hidalgo o... o todos se vinieron para acd a la ciudad?
Andrea:

—No, todos se quedaron alla. Sélo yo estoy aqui, y mi mama4, mi hermana y yo.

(Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).
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Llenos de miedo, con el temor de no volver a regresar a casa, es como comienzan esta
nueva vida, tal como lo expresa Luis Armando, para quien algunos de los miembros de su

familia fueron quienes le infundfan este temor:

Karen:

— ¢Qué te decian cuando empezaste a recibir tratamiento?
TLuis Armando:

—Ya no vas a venir, no vas a venir en donde vivis.
Karen:

—Aja.

Luis Armando:

—Vas a quedar alld, nunca vas a venir.

Karen:

—Aja.

Luis Armando:

—As{ (Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

Estos comentarios provocan un mayor temor a esta nueva etapa, pues el miedo a los
cambios y a no volver a ver al resto de su familia interfieren su proceso de adaptacion.
Ademas, esas palabras provienen de aquellos quienes constituyen su principal vinculo de
afecto, de quienes espera palabras de aliento en este evento tan trascendente.

De esta forma, se enfrentan a los primeros cambios de la cotidianeidad de su vida,
alejandose no sélo de la familia, sino de otros elementos que fortalecen su desarrollo, como
lo es el ambito escolar, las amistades que mantienen dentro de ellas y las actividades que

realizaban con ellos, como correr, saltar, etcétera.

Karen:

— Emm, :Cémo fue para ti el tener que dejar lo que, el estilo de vida que ya tenfas ...?

Cristofer:

—Eso es dificil porque me gustaba estar alld con mis amigos, estar en mi escuela, seguir mi vida
normal. Cortrer, juagar, y ahorita ya no puedo. Si juego pero no tan pesado.

(Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

La escuela, es otra de las rupturas por las que el nifio atraviesa, no hay que olvidar que es
uno de los elementos importantes para el desarrollo integral en el nifio, en donde permite

desarrollarse social y emocionalmente, debido a la enfermedad, se vera interrumpida.
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Karen:

—Y... ¢Cémo qué pensaste ti cuando te dijeron que ibas a estar mas tiempo aqui y que ibas a dejar
un poco de tu amigos?

Andrea:

—Pues me puse un poco triste porque iba bien en la escuela yo alla y aparte ahorita era casi el dltimo
bloque y el ultimo bloque ya me iban a entregar las calificaciones y las anoté yo y se las ensefié a mi
mama y eran puros 9 y 10 y esa, esa boleta la perdimos para que la fuera mi mama a perder.

(Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

Andrea al igual que todos los pacientes de dialisis se ven obligados a abandonar de manera
indefinida su formacién escolar, siendo inevitable extrafar esa parte de su vida, pues
incluye aprender, tener amigos, socializar, jugar. Aunque en el caso particular de Adriana el
asistir a la escuela y obtener buenas notas significaba un compromiso con su familia, por lo
que el alejarse de ella es concebido como un suceso triste.

Cristofer, es otro de los pacientes que mas tiempo ha permanecido en el hospital
pediatrico, refiere que lleva un afio y medio, lapso en el que ha enfrentado vivencias
desconcertantes de manera frecuente. La forma en que relata los sucesos llevarfa a creer
que ocurren durante un tiempo prolongado, debido a que los demads pacientes no
experimentaron vivencias tan fuertes en un tiempo tan corto; sin duda el caso de Cristian es

de considerarse sorprendente.

Karen:

—Eh, ¢Hace cuanto tiempo fue que te viniste a vivir a...?
Cristofer:

— No, ya tiene un afio y medio.

(Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Como ante otra enfermedad, Cristofer pensé que se trataba de algo simple; sin embargo, le
dijeron que era necesaria una operacion para la colocacion del catéter, misma que permite
realizar el tratamiento de dialisis. Llenos de incertidumbre, miedo y tristeza, es como todos
los pacientes atraviesan esta etapa, muchas veces, como en el caso de Cristofer, realizados
en contra de su voluntad, ya que al ser menores de edad, no son escuchados ni tomados en

cuenta para esta dificil decision; sin embargo, las palabras de su madre suelen tener peso
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sobre ellos para aceptar esa eleccion, palabras que a veces suelen ser impactantes para el

nifio, como en el caso de Cristofert:
Cristofer:
—Nunca supe, nunca crefamos que esto me iba a poner...
Karen:
— que te ibas a tener que...
Cristofer:
—que me iban a tener aquf un buen tiempo.
Karen:
—Llevas aproximadamente afio y medio ¢dices?
Cristofer:
—Si, afio y medio.
Karen:
—Y, este, me imagino que fue dificil para ti dejar...
Cristofer:
—Cuando me iban a meter al quiréfano y nos dijeron que no nos ibamos a ir, que nos ibamos a
quedar. Yo no quetfa que me la pusieran, que me metieran al quir6fano, pero a mi mama le dijeron
que si no me metfa que me iba a morir. Al final ella no tuvo mas que...aceptar.
Karen:
—Aceptatlo, y lo firmé. Firman unos documentos ¢no? Pero, te explicaron que, en qué consistia el
tratamiento o tu hasta el momento en el que entraste. ..
Cristofer:
—hasta que me, me tuvieron con la didlisis ya, me empezaron a explicar (Cristofer, entrevista, 5 de

Marzo de 2018).

La falta de sensibilidad humana de parte de los profesionales de la salud, hace que este
proceso sea complejo debido a la falta de informacién hacia los pacientes y sus familiares,
lo cual provoca que la asimilacion, aceptacion y adaptacion sea atin mas dificil para ellos.
Cristofer lleva un afio y medio aproximadamente dentro del hospital, un lapso
demasiado largo para el menor, en lo que ha experimentado una serie de vivencias que han
marcado su vida. Expresa lo dificil que ha sido adaptarse a un entorno que lo mantiene
encerrado, con experiencias inciertas sobre su salud; ademas de las molestias que ocasionan
los tratamientos y las rutinas propias del hospital. Sin embargo, el relacionarse con otros
niflos que atravesaban su misma situacion, fue benéfico en este proceso. No obstante, ellos
también presentan una enfermedad y en cualquier momento pueden llegar a morir, tal

como sucedié con René, el primer amigo de Cristofer, con quien mantenfa un fuerte lazo
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afectivo y su muerte fue un suceso desconcertante desde su estancia en el hospital. Los
pensamientos negativos regresan a Cristofer ante esta experiencia, situacién que afecta su

estado de animo.

Karen:

— ¢Qué sientes ahorita, a comparacién de cémo te sentias al inicio de entrar a didlisis?

Cristofer:

—Ahorita ya me adapté a esto. Si cuando vine no sentfa, yo me sentfa raro, cuando muy vine no
hablaba con nadie, me sentia como...

Karen:

— ¢Raro?

Cristofer:

—Pero después fui conociendo, con el primero que hablé fue con René, pero fallecid, con ¢l hablé,
después con Ulises, fue con los primeros con los que hablé, luego con esta nifia Magali y Catlos

Eduardo (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Aunque Lucfa referfa sentirse “mal” ante el alejamiento del ambito escolar, su
comportamiento inhibido y el gesto de tristeza que mantenia todo el tiempo, decian algo
mas. Reflejaba el miedo y la incertidumbre que experimentaba, tenfa poco tiempo desde su

ingreso al hospital por lo que era dificil para ella responder a las interrogantes.

Karen:
—Este, a ver... ¢como te sentiste cuando te tuviste que alejar de la escuelita?, scémo te sentias
estando, cuando te tuviste, cuando te enteraste que tenias que estar aqui?
Laura:
—Mal.
(Laura, entrevista, 26 de Febrero de 2018).

4.2 NUEVOS HABITOS

Ha quedado claro que los nifios no dejan de ser nifios ante las circunstancias que se les

presenten, tal como lo es una enfermedad de esta dimensién. Correr, saltar, gritar, son
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algunas de las particularidades de un nifio sano y al mismo tiempo, estas acciones son
consideradas fundamentales para su desarrollo.

Otro aspecto que cualquier nifio disfruta, es el sabor dulce, comer golosinas y
“chucherfas” como una actividad placentera, existiendo una innata aversion a los sabores
amargos. Sin embargo, uno de los cambios mas importantes para su recuperacion es el de
la alimentacién, que consiste en comer cantidades suficientes de proteina, alejandose de
alimentos que contengan grasas, sal, potasio, incluso tienen que abandonar el consumo
regular de liquidos debido a que cuando los rifiones dejan de funcionar, el organismo no
puede eliminar el exceso de estos, lo que es muy complicado de afrontar y suele ser de lo
mas dificil para ellos, como lo refiere Yuliana, que a pesar de sus nueve afnos dentro del

hospital, aun no logra adaptarse a esta nueva forma de vida.

Karen:

— Y hablando de comer, ¢si te gusta la comida que te dan aqui, o?
Yuliana:

—No me gusta.

Karen:

— ¢Sigue sin gustarte, a pesar del tiempo que llevas aqui?
Yuliana:

—A pesar del tiempo, no me he acostumbrado a ella, pero.
Karen:

— ¢Qué es lo que no te gustar

Yuliana:

—El pescado, y el pollo, y el huevo.

Karen:

— ¢Es muy seguido que te lo dan?

Yuliana:

—Casi una semana, pollo, la otra semana, huevo, y asi, ay no, es abutrido.
Karen:

— ¢Por qué?, ¢no le ponen sal verdad?

Yuliana:

—No le ponen sal, y les ponen mucha cebolla.

Karen:

— ¢Tienen prohibido comer algo?

Yuliana:

—No.

Karen:
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— ¢Nor?

Yuliana:

—S6lo que no tenga, asi condimentos.

Karen:

— ¢Si te costé dejar de comer esas cositas que antes comias?

Yuliana:

—Por eso cuando muy empecé a enfermarme no me gustaba estar aqui.
Karen:

— ¢Y qué pensabas al inicio, cuando no te gustaba estar aqui?

Yuliana:

—Nada, pues me queria ir a mi casa (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

No se trata de un habito que se incorpore gradualmente, sino de un cambio repentino
debido a la importancia que tiene la alimentacién para su tratamiento y recuperaciéon; por lo

que se concibe dificil adaptarse a este nueva practica, el comer sanamente.

Karen:

—Aja. Y si te costd adaptarte.

Cristofer:

—DMe cost6 dejar la sal porque la verdad no muy me gusta comer sin sal.

Karen:

—Si, cambia bastante el sabor. Y mas, y mas tener que, qué cambiar lo que ya comias a...
Cristofer:

—Aja. 8. Y alla en Tapachula lo que comia era bien, bueno ni tan bien. También comia cosas que
no podfa.

Karen:

—Que no jajaja.

Cristofer:

—Que no debia de comer (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Los pacientes pediatricos poco a poco desarrollan un grado de conciencia, misma que
genera autocontrol al estar fuera del hospital. En algunos casos como en el de Luis

Armando, se les permite regresar por un fin de semana a su lugar de origen. Esto bajo

48



previo chequeo e indicaciones médicas, y bajo la responsabilidad de la cuidadora, quien
debe tener algunos conocimientos basicos del tratamiento para poder atender al menor
durante el tiempo fuera del hospital. Esta salida breve al exterior del hospital pediatrico
genera un panorama en el que los alimentos prohibidos en su nueva dieta esta al alcance de
ellos; sin embargo, los pacientes logran identificar qué alimentos pueden consumir de
manera moderada y cuales deben evitar por completo, esto va de la mano del conocimiento
que ellos tienen sobre su dieta y los cuidados que deben tener en relaciéon a ella. Luis
Armando indica uno de los alimentos que puede consumir de manera moderada cuando

regresa a Frontera Comalapa, su lugar de origen.

Maestra Anel:

—No pueden, ti no puedes comer camarén.
Luis Armando:

—Como no.

Maestra Anel:

—Por eso lo pones ahi, que no te gusta.
Luis Armando:

—De camardn, como se llama, camardn, camardn de rio no.
Maestra Anel:

—FEl camardn de tio no tiene sal.

Luis Armando:

—FEl camarén de...

Maestra Anel:

—De mar sf tiene sal (Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

A pesar de su corta edad, los nifios logran comprender que este nuevo habito es parte
importante en su proceso de recuperacion, hacen conciencia que los alimentos prohibidos

en su dieta podrian ocasionarles malestares.

Karen:

— Y ahorita si te tienes que cuidar en bastantes cosas ¢verdad?
Andrea:

—Si.

Karen:

— ¢Cémo en qué?

Andrea:
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—Ahorita pues ya no debo de comer muchas cosas que... algunas cosas que no puedo comer no
la... o sea, ahorita ya no las como porque, tal vez por eso es que agarra el dolor o algo.

Karen:

—Si, si.

Andrea:

—Y por eso...

Karen:

—LEn la alimentacién te cuidas mucho.

Andrea:

—En la alimentacién (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

Otra pérdida dolorosa en el paciente pediatrico es la pérdida del juego al que estaban
acostumbrados, considerando al juego como proceso basico en la vida de un nifio, que
ademas de divertido, resulta necesario para desarrollar la imaginacién, creatividad,
afectividad y otras habilidades esenciales para el aprendizaje. Aunque debido a las
condiciones de su enfermedad y de su tratamiento no puedan correr, saltar, o hacer
movimientos intensos a los que acostumbraban con otros juegos; esto no es un
impedimento para poder realizar actividades mas tranquilas como jugar con mufiecos o

juegos de mesa.

Karen:

— ¢También en las, en algunas actividades has dejado de hacer algunos?
Andrea:

—Si.

Karen:

— ¢Cémo cuales?

Andrea:

—Pues jugar porque ahorita ya no puedo jugar.
Karen:

— ¢No puedes jugar?

Andrea:

—No. (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

Su tratamiento requiere el uso de un catéter conectado a la bolsa de dialisis, misma que
llevan colocados en una pequefia canasta para mayor comodidad, por esto, los nifios deben

ser muy cuidadosos en sus movimientos para no generar problemas graves como
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infecciones. Es asi, como los pacientes tienen que limitarse a no saltar, correr o jugar como

lo hacfan anteriormente al jugar.
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CAPITULO V. EXPERIENCIAS

DESENCADENADAS POR LA ENFERMEDAD

Todos los pacientes y sobre todo sus familiares, experimentaron incertidumbre en algun
momento por saber qué era lo que les sucedia a los pequefios, es por ello que cada uno de
ellos emprendieron un proceso para averiguar cual era el motivo de sus molestias, mismas
que se encuentran relatadas en este apartado desde la perspectiva de los pequefos.

Después de los primeros malestares, que van desde dolores de cabeza, mareos, nauseas,
palidez, y dolores estomacales, los nifios son llevados a los médicos mas cercanos a su
comunidad. Juan Carlos relata que fue trasladado al hospital Gémez Maza en la capital,
pero requerfa de otros servicios con los que el hospital no contaba, por lo que fue enviado
a una clinica privada, misma que la canaliz6 al Hospital de Especialidades Pediétricas.

Todo este proceso ocurrié en tan sélo un mes.

Juan Carlos:

—Fue en noviembre del afio pasado, donde... del dia de los muertos ¢o qué es?

Karen:

—Aja.

Juan Carlos:

—ZEsos dos dfas ¢qué dias caen?, noviembre ¢verdad?

Karen:

—Uno y dos de noviembre.

Juan Catlos:

—Fue el dos que me vine pa’ca’, ese dia comencé con vémito y mareo y me trajeron para aca y de
aqui me llevaron para el Gomez Maza.

Karen:

—Si, si.

Juan Carlos:

—Y de ahi me llevaron para un privado que esta por alla hasta por alld y me mandaron para aca
(Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

A lo largo de un mes, Juan Carlos continu6é con los sintomas que fueron tornandose

graves, llevandolo de doctor en doctor en busca de ayuda, posteriormente acudié con un

52



especialista, quien después de dos dias de hospitalizado, finalmente le dieron la noticia, los
rifiones no estaban realizando su funcién; sin embargo, Juan Carlos no terminaba de
comprender lo que le estaba sucediendo. Como cualquier nifio, crefa que con algunas

pastillas en cuestion de dias, todo regresaria a la normalidad.

Karen:

—Y me imagino que te intentaron llevar a otro doctor antes.

Juan Carlos:

—3Si, me llevaron. Me llevaron a un doctor que es especializado en el otro lado, que era bueno, ahi
estuve dos dias, dos dfas ahi, y ahi fue donde me detectaron, ahf ahi. Ah{ fue donde me dieron unas
pastillas para los rifiones pero si yo tomaba esas pastillas me iba a curar. Pero yo no lo aceptaba en
el estébmago, todo lo sacaba.

Karen:

—Mmm, ehh ¢cuanto tiempo pasé desde esos primeros sintomas hasta que lograron...?

Juan Catlos:

—Como un mes.

(Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Fue un proceso rapido, un tiempo muy breve, por lo que se dificulta la comprensiéon y
asimilacién de lo que ocurre en torno a esta condicion.

Laura era una de las pacientes de reciente ingreso en el hospital, por ello, aun era
doloroso hablar sobre el tema, evadia las preguntas haciendo uso de un lenguaje
monosilabico y en muchas ocasiones, reduciéndose a un “no sé¢”, “nada” o un “no lo
recuerdo”. Es importante sefialar que ante la enfermedad los nifios experimentan un duelo
en el que, a diferencia de los adultos, tienden a expresar su tristeza mas con el cuerpo y el
comportamiento que con palabras, por esta razén, Laura aun no se sentia preparada para

hablar abiertamente del tema.

Karen:

—Y te llevaron al doctor.

Laura:

—Si.

Karen:

—Aja, y ¢qué te dijeron, cuando te llevaron la primera vez al médico?
Laura:

—Nada.
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Karen:

— ¢No te dijeron nada? ¢No te acuerdas de que te dijeron?

Laura:

—No.

Karen:

—Mmm, ¢y qué pensaron que era?

Laura:

—Nada.

Karen:

— ¢Qué pensaron que era... la causa de tus mareos, de tu vomito, no dijeron jah es que le cay6 mal
algo!?

Laura:

—No.

Karen:

— ¢Nov eh, ¢cuanto tiempo pasé mas o menos desde que te sentiste hasta que te dijeron lo que era
la causa?

Laura: —Mmmm, yo tenia como...

Karen:

— ¢Cémo cuanto?

Laura:

—No me acuerdo.

Karen:

— ¢Qué edad tenfas cuando, cuando comenzaste?

Laura:

—Tenia, este, como... como nueve afos.

Karen:

— ¢nueve aflos?, y ¢cuanto tiempo pas6 desde que te comenzaste a sentir mal hasta que te dijeron
de qué se trataba la enfermedad?

Laura:

—Mmm...

(Laura, entrevista, 26 de Febrero de 2018).

En muchas comunidades de Chiapas es comun el uso de la medicina alternativa para el
tratamiento de enfermedades. Si se trata de un “empacho” como menciona Yuliana, esta
condicion no la cura la medicina convencional, si no unicamente los curanderos mediante
distintos métodos, como lo es el purgante. Desgraciadamente, muchas comunidades de
Chiapas no tienen facil el acceso a centros médicos, por lo que les es mas sencillo acudir

con estas personas que realizan esta practica.
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Por la falta de acceso a este servicio, es comun ver que los pobladores no puedan
atender con eficacia su problemas de salud, desafortunadamente, en este caso se trataba de
una enfermedad cronica e incluso aguda en otros casos, en donde es necesario actuar de
manera rapida y oportuna. En el caso de Yuliana, los sintomas se fueron agravando cada
vez mas, y debido a la falta de servicio médico oportuno en su comunidad, tuvieron que
trasladarla al Hospital Infantil de Tlaxcala en donde le dieron la noticia de que padecia

insuficiencia renal.

Karen:

— ¢Y te llevaron al doctor?, ¢en qué momento te llevaron al doctor?, ¢cuando ya te vieron
hinchadita?

Yuliana:

—3Si, cuando estaba yo hinchada, me llevaron al doctor, pero me dijeron que era, que estaba yo
empachada, y me dieron purgantes, todo eso, pero no, y ya lo dejaron asi, y ya después, ya me
sangraba la natiz, ya no podia yo respirar, tres, tres ocasiones me puse asi, con calentura, y ya, y ya
no, y ya después ya no podia yo respirar, y ya me trajeron para aca.

Karen:

— ¢Directo aqui al hospital o te llevaron a otro doctor?

Yuliana:

—No, a Tlaxcala.

Karen:

—A Tlaxcala, ¢y qué te dijeron alld en Tlaxcala?

Yuliana:

—Que era mi rinén

(Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

Andrea oriunda de Ciudad Hidalgo, fue trasladada al hospital mas cercano, el Hospital
General de Tapachula, y fue ahi, donde decidieron que lo mejor serfa mandarla al Hospital
de Especialidades Pediatricas para una mejor atencioén, pues desgraciadamente como en
muchos de los centros de salud en todo el estado, no cuentan con los insumos necesarios

para ello.

Karen:

—Después de eso que, a donde fueron, ¢fueron a otro doctor o...?

Andrea:

—Fuimos, pues el doctor que nos atendié6 nos mandé al hospital de Tapachula y asi que ahi en

Tapachula dijeron que mejor nos iban a mandar para aca. Asi que nos mandaron para aca.
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Karen:

—Aja.

Andrea:

—Ajay ya (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

En otros casos, al creer que se trata de cualquier enfermedad infecciosa, los padres muchas
veces dejan pasar desapercibido los sintomas, sin pensar que se trata de un trastorno mas
complicado. Cuando los sintomas se agravan al igual que la salud del pequefio, es cuando
verdaderamente comienzan a preocuparse, desafortunadamente, para ese momento, el

dafio suele ser irreversible.

Karen:

—Este, ¢te empezaron a llevar al doctor?

Luis Armando:

—No.

Karen:

—Cuando te sentfas mal ¢no?, scudndo te llevaron al doctor entonces?
Luis Armando:

—No me llevaron al doctor cuando me sentf mal.

(Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

La automedicacion, desafortunadamente, es un hibito comun en nuestra sociedad, en el
caso de Luis Armando, las molestias presentadas fueron confundidas por algo pasajero y
sin importancia, automedicandose productos naturistas, prolongando el tiempo sin tener en
cuenta que se trataba de algo muy serio. Cuando se dieron cuenta y decidieron actuar ya era
demasiado tarde, por lo que los médicos tuvieron que intervenir de emergencia como en

muchos de los casos, colocandole el catéter para dialisis.

Luis Armando:

—Y me empezaron a tratar con medicinas.
Karen:

— ¢Con qué?

Luis Armando:

—Con medicinas naturales.

Karen:
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—Aja, ¢y de ahf?

Luis Armando:

—Y después cuando ya estaba bien grave mi enfermedad, me pusieron el catéter.
Karen:

— ¢Aqui?

Luis Armando:

—No, alld en México.

(Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

Aunque podria considerarse una practica controversial, en el caso de Luis Armando; su
familia dejo pasar los sintomas y recurrié a un naturista cuando los sintomas se habfan
agravado. Fue asf como con una serie de acciones, la practica alternativa fue fundamental
en la deteccion de su enfermedad, pues a través de métodos complementarios como el uso

de la radiografia, se logré diagnosticar su enfermedad.

Karen:

— ¢Y cuando te llevaron al doctor quien te dijo lo que tenfas?

Luis Armando:

—Un naturista, un... saber, un... me checé con una radiografia y después me vio que, le dijeron que

tenfa un enfermedad (Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

No obstante, aunque fue pieza clave para diagnosticatlo, la automedicacion y la inadecuada
intervencion, ocasionaron el retraso de la atencién temprana de esta enfermedad, por lo
que este método complementario también se considera como un obstaculo para el actuar
médico, esto tomando en cuenta que esta enfermedad debe ser tratada a la brevedad
posible.

En el caso de Cristofer, cuando sus sintomas comenzaron, su madre preocupada
por la salud de su hijo acudi6 a hacerle estudios para saber lo que estaba ocurriendo. No
obstante, los analisis nunca revelaron lo que le sucedia. El caso de Cristofer en lo particular
me parece uno de los mas interesantes, pues a pesar de acudir al médico de manera
oportuna, fue la experiencia estresante y traumatica de la muerte por ahorcamiento del tio,
la que desencadené una serie de sintomas que lo llevaron a terminar en cama, para
posteriormente ser diagnosticado con insuficiencia renal. Por ello, se resalta la importancia
de escuchar todas aquellas experiencias que suelen pasar desapercibidas pero que tienen
gran peso en este proceso.
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Cristofer:

—Después, estuve yendo a la escuela, me hicieron unos, después de esto se me hicieron estudios y
todo eso, pero nunca salié nada que era. Después de eso pasd, lo dejamos con mi mama y estuve
yendo a la escuela pero yo, cada que subfa una subida, para arriba lo sentia yo, ya agitado, agitado y
agitado y me dolia el pecho. Y me dolia el pecho. Y un dfa lunes, que {bamos pa” la escuela, al pasar
por donde vivia una abuelita, después ya no pude que, de esa vez fue que me arrecié mas la
enfermedad porque, encontré a mi tio muerto. Se ahorcd, y creo que eso fue lo que me afecté mas,
en mi enfermedad. Después de que supe, fue, fuimos a su culto, a los, a su velorio todo, a enterrarlo.
Después de que lo enterramos pasé sus 9 dias, caf en cama. Ya no me pude levantar.

Karen:

— ¢En algin momento te habian llevado al, al doctor?

Cristofer:

Mmmm, si me llevaron, a sacarme un ultrasonido, particular. Ahf salié que eran mis rifiones, pa
cuando fuimos al centro de salud nos dijeron que tenia un rifién chico y un 1ifién grande. Pero mi
mama no cre... no crefa eso y fue con su jef... con su patrén y le dijo que era lo que le habfan
dicho. Ya ese sefior dijo que se me hiciera un, este, estudio particular y ahi fue donde salié que mis
dos rifiones estaban grandes pero ya no funcionaban. Pero yo digo que si ya no funcionaban que
cuando ya no funcionan los dos deja uno de hacer pipi.

Karen:

—Aja.

Cristofer:

—Y yo no, no dejaba de hacer pipi. Yo segufa haciendo y haciendo y cuando me internaron en el
hospital de all4, de todos modos no dejaba.

Karen:

—Seguias...

Cristofer:

—Y yo segufa tomando agua y tomando agua, nada.

Karen:

—Y ahf fue donde se dieron cuenta (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

De ahi la relevancia de escuchar a cada uno de estos pacientes, cada uno con distintas
experiencias que pasan desapercibidas pero que debieran ser escuchadas y atendidas.
Cristofer, después del diagndstico continué su estancia en el Hospital General de
Tapachula. La cercanfa con los muertos dentro del hospital, as{ como la falta de insumos,
era un severo peligro para su salud tanto fisica como emocional, motivo por el que fue

transferido al Hospital Pediatrico.
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Cristofer:

—Aja. Ya de alla, all le dijeron que se tenfan mandar. Se tenfa que hacer lo de la dialisis, pero no
podiamos seguir alld, as{ que me mandaron pa aca.

Karen:

— ¢Alla no se podiar

Cristofer:

—No, porque hay més contaminacién, le digo que alld estaba yo, acostado y a lado de mi pasaban
todos los muertos.

Karen:

—Ahbh, en el hospital. Adentro del hospital habfa mucha contaminacion.

Cristofer:

—Si.

Karen:

—Entonces habia mucha contaminacién en el hospital.

Cristofer:

—Si, a cada ratito morfa la gente entubada, la gente que iba grave.

Karen:

—Y por eso te mandaron directo para aca.

Cristofer:

—Vine el 28. Ya el 29 me metieron a quir6fano (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

5.1 PRIMEROS SINTOMAS DE LA ENFERMEDAD

Los primeros sintomas que se experimentan a causa de este padecimiento generalmente

son fiebre, nduseas, dificultades para dormir, falta de apetito, pérdida de energfa, hipo,

hinchazén alrededor de los ojos, rostro, pies y tobillos. Sin embargo, cada experiencia es

distinta; es asi como los pacientes explican con sus propias palabras lo que vivieron antes

de ser diagnosticados con esta enfermedad.

Karen:
—Aja, ¢pero como te sentias?, voémito y ¢qué mas?
Juan Catrlos:

59



—Y mareo.

Karen:

—Y mareo, pero en ese momento estabas todavia en la secundaria, en la escuela o...

Juan Carlos:

—Si.

Karen:

—Aja, ¢fue de repente o ya habias sentido algin otro sintoma?

Juan Carlos:

—De, casi unas dos semanas antes, yo ya estaba con mareos, dolores, vomitaba todo lo que comia”

(Juan Catlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Es entonces como un dolor de estémago, vomito, mareos, en palabras de los pacientes,

advierten el comienzo de la enfermedad. Desgraciadamente, estos malestares pueden ser

confundidos con cualquier otra enfermedad infecciosa, transcurre el tiempo y el

padecimiento se agrava cada vez mas.

Karen:

— ¢Qué sentfas?, ¢qué llegaste a sentir o por qué comenzaron a llevarte al doctor? o porque dijiste
mama sabes que me siento mal, siento esto... sQué sentias?
Laura:

—Mareos.

Karen:

— ¢Mareos?

Laura:

—Voémito, mucho suefio.

Karen:

—Cansada.

Laura:

—Aja (Laura, entrevista, 26 de Febrero de 2018).

Cansancio y fatiga, son otros de los malestares iniciales, que pueden crear confusiones en

los padres, por ello la importancia de una correcta intervencion médica para detectar

adecuadamente la enfermedad.

Estos sintomas suelen presentarse de manera silenciosa tomandose como algo sin

gravedad, no obstante, la enfermedad avanza hasta culminar en el punto en el que es
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necesario el ingreso de urgencia. Desgraciadamente, este es el triste panorama para muchos

de los pacientes con esta enfermedad.

5.2 POSIBLES CAUSAS

A menudo, la causa mas frecuente de la Insuficiencia Renal Infantil se debe a
malformaciones congénitas; es decir, los rifilones no se desarrollan adecuadamente y, como
resultado, no funcionan como deberfan. Generalmente estos problemas son de origen

genético y no tienen nada que ver con lo que los padres hicieron o dejaron de hacer.

Karen:

— ¢Te dijeron por qué pudo haberse desarrollado tu enfermedad?, o sea, ¢si te descuidaste en algo
o solo porque no crecieron?

Andrea:

—No, sélo porque no crecieron. Me fueron sacando estudios y fue cuando ya el doctor dijo que me

hicieran una radiografia y fue cuando ya dijeron que mis rifiones no crecfan (Andrea, entrevista, 28

de Febrero de 2018).

Cristofer nunca comprendio la causa de su enfermedad, a pesar de su corta edad, él estaba
interesado en saber por qué se desarroll6 esta. Hasta hoy en dfa, no comprende por qué le

ocurtio.

Karen:

— ¢Nunca te explicaron el por qué pudo haberse desarrollado la enfermedad?

Cristofer:

—Mmm nunca, nunca nos explicaron de eso, como fue que pasé6 todo eso. Nunca.

Karen:

— ¢Sélo te dijeron lo que tenfas?

Cristofer:

—Sélo eso me dijeron pero nunca me dijeron €l por qué sucedid, él por qué es, nunca me dijeron

(Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Nuevamente sale a relucir la importancia de la calidad humana que debe de existir por parte

de los profesionales de la salud, quienes deberfan sensibilizarse en la importante labor que
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realizan, tal como lo es el diagndstico y todo lo que conlleva, en este caso, una explicacion
oportuna y adecuada de lo que implica esta enfermedad, pues aunque son pequefios, se
encuentran interesados en saber qué les ocurre siendo esto parte del tema que se abordara a

continuacion.

5.3 IMPORTANCIA DE L.OS PROFESIONALES DE LA SAL.UD

Existe un momento fundamental que suele pasar desapercibido pero que tiene una funcién
trascendente, se trata del diagnostico de la enfermedad, el momento crucial en el que se da
a conocer la respuesta a la problematica del menor. A este momento no suele darsele
importancia; sin embargo, de ello depende la manera en que el paciente enfrente su
enfermedad y los cambios que trae consigo como el nuevo entorno, lo que implica el
tratamiento, los nuevos habitos alimenticios, etcétera.

En algunos casos, es el doctor quien les da a conocer el diagndstico tanto a la madre como

al niflo, y en otros casos, es la madre quien les informa, tal como le sucedi6 a Juan Catlos.
Karen:
—Y, en el momento que te dieron el diagnéstico, ¢estabas td o se lo dieron a tu mama?
Juan Catlos:
—A mi mama.

(Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Después de conocer qué es lo que sucede con ellos, surge una toma de decision crucial,
recibir o no el tratamiento de dialisis. Hay que resaltar que ellos atn estan en proceso de
comprender de qué se trata la enfermedad, qué es la dialisis, para qué les ayudara, los
cuidados que implicard, entre otras cuestiones relacionadas con su tratamiento. Ante el
estado critico en el que llegan al hospital, la decision debe tomarse lo méas pronto posible.
El proceso para tomar la decisiéon dependera de la dinamica familiar. En el caso de Juan
Carlos fue una situacién en el que se involucrd a toda la familia, y aunque €l no queria, la

familia influyé para que él terminara por aceptar.

Karen:

—Y cuando supiste mas o menos que es de lo que se trataba, sc6mo lo tomaste?
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Juan Carlos:

—Pues yo no querfa que me hicieran la dialisis, estdbamos alld abajo y me dijeron, porque dieron
una cosa de que firma uno si quiere o no quiere y yo le dije ¢mama vas a firmar? Le dije yo, no me
queda de otra hijo, me dijo. Firmo.

Karen:

—DMe imagino que fue dificil para ti. ¢Y como te comportaste en esos dias?

Juan Carlos:

—Bien.

Karen:

— ¢Si? A pesar de todo entendias yo creo. Ehh, y o sea, td lo tomaste de una manera de que ibas a
recibir el tratamiento pero sabias que iba a ser para tu... para...

Juan Carlos:

—Para mi bien.

Karen:

—Aja. ¢Qué te decia tu mama en ese momento?

Juan Carlos: —Nada, ni mi papa no querfa. No querfa. Pero... pero mi mama lo firmé.

Karen:

— ¢Cuando lo firmé te pregunt6?

Juan Carlos:

—Si, me preguntd si queria.

Karen:

—Pero, ¢ta le dijiste que si? ¢Si querias?

Juan Catrlos:

—Si, primero le dije que no.

Karen:

—Ahh.

Juan Carlos:

—De ahi le dije que si (Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Las madres son recurrentemente las encargadas de acompafiar en este proceso a sus hijos,
quienes a pesar de que se encuentran en la misma situacion de incertidumbre, explican a
sus hijos lo que sucede, sin tomar en cuenta que la forma en que se los digan marcara el

inicio de esta nueva etapa.

Karen:
— ¢Qué le decian a tu maméa? Me imagino que le dijeron lo que tenfas. ¢Ella te lo dijo? ¢Te lo
dijeron? ¢El doctor se lo dijo cuando tu estabas ahi o tu mama te lo dijo?

Laura:
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— Mi mama me lo dijo.

(Laura, entrevista, 26 de Febrero de 2018).

A las madres nadie las prepara para brindar las palabras idoneas a sus hijos, por ello,

pueden llegar a expresar discursos dolorosos e impactantes para los pacientes.

Karen:

— ¢T te ponifas muy triste? ¢Qué te decia tu mami?

Yuliana:

—Nada, me decfa que, que, este, pues, que si yo me ponia mal no ibamos a regresar, que me cuidara,

para que regresaramos a la casa (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

Las palabras y la informacién ayudan a que el nifio tome de la mejor manera posible tanto
la enfermedad como los cambios que trae consigo, favoreciendo su adaptacion en el

hospital.

Karen:

— ¢Y ta que pensaste?

Andrea:

—Pues nada.

Karen:

—No, no entendfas muy bien lo que era.

Andrea:

—Eh, pues si pero no, no me puse triste ni nada. (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).
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CAPITULO VI. EL DESCONCIERTO DE LA

ENFERMEDAD EN EL PACIENTE PEDIATRICO

Existe una gran falta de informacién de la enfermedad en la mayoria de las comunidades de
Chiapas, en donde, por aspectos culturales y la falta de servicio médico, las practicas de
medicina alternativa es una respuesta social comun. Sin embargo, puede ser considerada
como un obstaculo para la temprana deteccion y tratamiento de la enfermedad.

Por tanto, es ain mas impactante para ellos enterarse que no se trataba de algo que en unos
dfas desaparecera, si no, que requerird la estancia permanente del nifio en el hospital para
someterse a dialisis, algo que desconocfan por completo, lo que genera incertidumbre tanto

en los nifios como en su familia.

Juan Catlos:

—Yo ni sabfa que era eso.

Karen:

—No entendfas que...

Juan Carlos:

—Aja, no entendia que.

Karen:

—Pero tu mama te lo dijo...

Juan Carlos:

—Si me lo dijo el mismo dia que le dijeron que estaba enfermo, ella me lo djjo.
Karen:

— ¢Y no comprendias qué? ;Preguntaste o investigaste acerca de que es lo que era, en el
momento que...?

Juan Carlos:
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—Porque nosotros nos venimos aca pensando que era como una enfermedad, era algo as{
leve y que se iba a curar.

Karen:

—Aja, como cualquier dolor de estdbmago o algo asi (Juan Catrlos, entrevista, 26 de febrero

de 2018).

Gran impacto es el que cada uno de los pacientes experiment6 al enterarse que no se
trataba de algo que en unos dias desapareceria, si no, que requeria la estancia permanente
del nifio en el hospital para someterse a dialisis, algo que desconocfan por completo, lo que

genera incertidumbre tanto en los nifios como en su familia.

Karen:

— Y ¢Cbmo, a ti te dieron el diagnostico o se lo dieron a tu mamar

Cristofer:

—Me dijeron a mi, se lo dieron a mi mama.

Karen:

— ¢Pero entendfas que significaba en ese momento o...?

Cristofer:

— ¢LLa dialisis? No. Pensamos que al venir aqui me iban a dar, no sé, medicamento y luego
me iba a volver a regresar. Nunca supe, nunca crefamos que esto me iba a poner...
Karen:

— que te ibas a tener que...

Cristofer:

—que me iban a tener aquf un buen tiempo (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

En otros casos, como en el de Andrea, el doctor pudo explicarles lo que sucedia con ella y
es que ambos riflones no habian crecido, sin embargo, no podia explicarles como habia

logrado vivir de esa manera por tantos afios.

Karen:

— ¢Te explicé de que...?

Andrea:

—~Que mis rifiones no me habfan crecido, que s6lo Dios sabe porque los 13 afios que ha

vivido. Y fue que ya fui yo. (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

Con tan sélo seis afios de edad, Yuliana se enteraba de su enfermedad, sin saber que a su
corta edad su vida darfa un cambio tan impactante, alejandose de los juegos, mufecas, y

toda aquella vida infantil que cualquiera pensaria estar viviendo a esa edad.
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Karen:

— ¢Te lo dijo el doctor o se lo explicaron a tu mama y ya ella te dijo?
Yuliana:

—Mi mama.

Karen:

— ¢Y ella te lo explico a ti? ¢Y ti entendfas de que se trataba, o...?
Yuliana:

—No.

Karen:

— ¢Qué edad tenias?

Yuliana:

—Tenia seis aflos.

Karen:

— ¢Y te explicaron por qué te enfermaste, o a que se debia?
Yuliana:

—No (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de 2018).

La rapidez con la que ocurre todo este proceso, provoca que estas experiencias tengan una
afectacién emocional para el paciente, por lo que se podria considerar necesario la escucha

y el acompafnamiento de un servicio psicolégico.

6.1 EL DESCONCIERTO DE SU ENFERMEDAD

Los sintomas y efectos del tratamiento repercuten directamente en el estado de animo del
paciente pediatrico. Si bien, esta enfermedad estd acompanada de gran malestar fisico, es
légico pensar que estos lleguen a provocar sintomas de estrés, tales como enojo, ansiedad,
nerviosismo, irritabilidad, pero también sentimientos de tristeza, angustia, frustracion,
desesperacion y preocupacion, ante los peligros que rodean a la enfermedad, tal como la
peritonitis, que ha cobrado la vida de muchos de sus amigos durante su estancia en el
hospital es causa de un temor latente. Sin embargo, existen otros aspectos relacionados con
sus experiencias individuales que también repercuten en su estado animico y por ende, trae
consigo consecuencias psicologicas, vivencias que los pacientes relatan y son analizadas en

este capitulo.
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Juan Carlos, como muchos de los pacientes, ha experimentado la desesperacion, angustia y
tristeza por encontrarse en un lugar donde sélo debe esperar, la rutina se hace cada vez mas
fastidiosa, donde por su condicién, no puede correr, jugar libremente o realizar alguna
actividad divertida, en donde las emociones ganan batalla cada dia ante la lucha por su
enfermedad. No obstante, Juan Carlos ha encontrado una manera de evadir su realidad,

esto es al dormir, logra olvidar por un momento lo que ocurre dia a dia en su vida.

Karen:

— ¢Te ha ocasionado la enfermedad algiin sentimiento como de ansiedad, de tristeza?
Juan Catlos:

—No.

Karen:

— ¢O, el estar aqui no te pone triste o te desesperas que quisieras?
Juan Carlos:

—3Si, yo me desespero pue” quisiera irme para mi casa y nunca volver.
Karen:

— ¢Qué haces cuando ya estas muy ansioso de que ya me quiero ir?
Juan Carlos:

—DMe voy a dormir mejor y asf se pasa el tiempo (Juan Catlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Con tal de alejarse de la realidad, Juan Carlos ha llegado a pasar horas dormido,
despertandose so6lo para recibir su tratamiento, pues a pesar de querer evadir lo que ocurre
a su alrededor, no olvida la importancia de la dilisis para su recuperaciéon. Para él, como
] . “ oy "
para los demas pacientes, “la escuelita” significa un momento en el que pueden ser un nifio
como cualquier otro, al realizar actividades, al jugar y al convivir con sus compafieros; por

ello, Juan Carlos trata de no perderse ese momento.

Karen:

— ¢Coémo cuanto tiempo te llegas a dormir con tal de...?

Juan Carlos:

—1Las dos horas que me tocan mi recambio, de ahi me levanto y tomando mi recambio me voy a
dormir.

Karen:

—Si, ¢prefieres dormir que hacer alguna de estas actividades?

Juan Carlos:

—No.
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Karen:
— ¢Prefieres hacer una actividad y...?
Juan Carlos:

—Si (Juan Catlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

Alejarse de lo cotidiano es un cambio dificil y doloroso, sobre todo para un nifio que
apenas comienza a descubrir la vida. Cuantas veces hemos escuchado que la nifiez es lo que
nos define como adultos, entonces, ¢qué impacto ocasiona en el nifio que de un dia a otro
se vio obligado a alejarse de todo lo que ¢l conocia y era importante para ¢I? incluso su
familia.

Lucfa es nueva en el hospital, es una nifla muy timida, atn se esta adaptado, por
ello, es muy dificil hablar del tema, y aunque sélo expreso sentirse “mal” tanto su rostro

como su comportamiento dicen mas que las palabras.

Karen:

— Este, a ver... ;Cémo te sentiste cuando te tuviste que alejar de la escuelita? ;Cémo te sentias
estando, cuando te tuviste, cuando te enteraste que tenfas que estar aquir”

Laura:

—Mal.

Karen:

— ¢Mal? ¢Fue dificil para ti? ;:Qué pensabas en ese momentor ¢Creiste que ya no ibas a ver a, que
no ibas a regresar a tu casa o que no ibas a ver a tus amiguitos otra vez o qué? ;O que pensaste?

(Laura, entrevista, 26 de Febrero de 2018).

Definitivamente estas experiencias causan estragos en las emociones de estos pequefios, y
debido a su corta edad les es dificil poder sobre llevarlos. Muchas veces es mas facil para

ellos poder evadir esos sentimientos que hablar de ellos.

Karen:

— Ah, y entonces ¢ahora como te sientes?
TLuis Armando:

—Feliz.

Karen:

— ¢Feliz? sQué piensas ahora?

Luis Armando:

—Ni por mas que estan... que estoy aqui en el hospital, me siento feliz.
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Karen:

— ¢Te sientes feliz?
Luis Armando:
—Si.

Karen:

— jQué bueno! (Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero de 2018).

Aparentemente el nifio expresa estar feliz y mantenerse positivo ante las circunstancias de
la vida, sin embargo, la evasioén y los gestos de tristeza al tocar el tema sugiere que el nifio
adn se encuentra en una etapa de duelo, en donde no es tan facil hablar sobre eso y prefiere
cambiar de tema al hablar por una experiencia mas agradable. Ademas, durante la
convivencia diaria era comun observar a Luis Armando dormir o evitar contacto con los
demas, utilizando mecanismos de defensa para evitar lo que duele, lo que hace sufrir.
Cristofer que ya tiene mayor edad y mayor estancia en el hospital, logra comprender
mejor las implicaciones que tiene la enfermedad, por ello, aparentemente se encuentra mas
tranquilo que sus compafieros. Esto no implica que no tenga miedos por todo aquello que
implica su condicion, pues él ha atravesado por experiencias dolorosas que lo han marcado
y que hoy, lo conducen a tenerle temor a las infecciones que cobraron la vida de dos de sus
mas cercanos amigos, la peritonitis. La peritonitis es la inflamacién del peritoneo que
provoca infecciones que impiden realizar las dialisis, convirtiéndose en la segunda causa de

mortalidad en los pacientes en dialisis.

Karen:

— ¢No tuviste miedo en algin momento?

Cristofer:

—No. Cuando si tuve miedo las infecciones que me estuvieron dando. Que me dieron tres y esta no
me ha dado todavia. Pero si me da, si me da miedo.

Karen:

—infecciones ¢de...?

Cristofer:

—1a, la peritonitis, que no da (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Las reacciones infantiles mas comunes pueden incluir mal humor, irritabilidad, enojo,
frustracion, tristeza, todo ello debido a las molestias que ocasionan los sintomas de la

enfermedad y efectos secundarios del tratamiento, entre otros aspectos que implican sus
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experiencias individuales; sin embargo, la comprension apoyo tanto de la madre como del

personal del hospital, han sido un factor fundamental como sostén emocional.

Karen:

—Eh, ¢Ha afectado algunos de tus malestares tu humor? por ejemplo que de repente te enojes por
eso.

Cristofer:

—A veces cuando tengo dolor ni ganas de que me estén hablando, a veces cuando amanezco mal,
tengo dolor y me estan diciendo que si ya comi.... (Fragmento ineludible).

Karen:

—Pero con quien ¢con las maestras, con tu mama o con todos?

Cristofer:

—Con cualquiera.

Karen:

—Pero me imagino que también te entienden, y ¢o a veces te has sentido incomprendido?

Cristofer:

—Si (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Los circulos sociales también son un factor importante para el desarrollo del nifio, y al ser
separados de ellos, es normal que les afecte emocionalmente, causandoles tristeza e incluso

preocupacion al pensar que quizas no encontraran nuevas amistades en esta nueva etapa.

Karen:

— ¢En algin momento te has sentido triste, asi 0 desanimado?

Cristofer:

—Si, a veces.

Karen:

— ¢Al inicio o te sigue pasando?

Cristofer:

—Al inicio. Me sentfa triste, como tenfa amigos alla en Tapachula, me senti triste no tener aqui

(Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).
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Como se ha mencionado anteriormente, la familia es el sostén del paciente, siendo el
elemento mas influyente y significativo en sus vidas, de ahi la importancia de demostrarles

su apoyo y afecto, tratindose de una experiencia tan dificil de afrontar para los nifios.

Karen:
—Emm, ¢Crees que las personas mas cercanas a ti se han puesto en tu lugar, que te comprendan?
Cristofer:

—Si (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

La familia ha influido mucho en como Adriana se enfrenta a los cambios, de ahi la
importancia del apoyo familiar, en donde las palabras de aliento son la mejor medicina. El
apoyo moral y el afecto son fundamentales en su etapa de asimilacion, adaptacién y

recuperacion.

Karen:

— Ahh. Eh, chay momentos que te hayas sentido as{ triste?

Andrea:

—No.

Karen:

— ¢No? Tu mama no te dice palabras o sea, que te sientes apoyada por ella.
Andrea:

—UEso si.

Karen:

—Si, bastante (Andrea, entrevista, 28 de Febrero de 2018).

Es asi, como este estudio también resalta el papel que tiene la familia como pilar del menor,
siendo de total apoyo para sobre llevar estas vivencias que suelen ser dificil de entender y

superar por el pequefio.
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CAPITULO VII. LA “BSCUELITA” COMO

FACTOR AMORTIGUADOR

Todos los nifios que se encuentran en el area de dialisis son parte del programa llamado
“Sigamos aprendiendo en el hospital”, que tiene como finalidad evitar el rezago educativo
y la pérdida del curso escolar mientras se encuentran hospitalizados, cabe resaltar que esto
se logra bajo el consentimiento de los padres.

La “escuelita” como los nifios le llaman, cuenta con maestras de educacién especial,
pedagogos, psicologa, maestra de inglés, que se encargan de hacer de estas horas las mas

agradables para sus alumnos.

Karen:

— ¢Te gusta?, ¢crees que es util?, screes que si aprendes?, mmm, scomo te sientes recibiendo clases?
Yuliana:

—Bien

Karen:

—  ¢Qué es lo que mas te gusta de venir aqui a la escuelita?

Yuliana:

—~Que nos ensefian, ch, estudiamos, y que aprendemos mds (Yuliana, entrevista, 6 de Marzo de

2018).

La nueva clase de inglés se convirtié en la mas esperada, comprobandose que una clase
dinamica y divertida siempre sera lo mejor para ellos, sobre todo porque les ayuda a salir de

la cotidianidad, olvidar un poco la situaciéon en la que se encuentran.

Luis Armando:

— A mi me gusta trabajar.

Karen:

— ¢Si?

Luis Armando:

—Si porque... si no voy a fallar a las clases.

Karen:
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— ¢No te gusta fallar en las clases entonces?
Luis Armando:
—A mi no me gusta fallar. Sélo cuando tengo gripa fallo (Luis Armando, entrevista, 27 de Febrero

de 2018).

Tareas, manualidades o juegos, son algunas de las actividades preferidas por los pacientes

pediatricos, pues les ayuda a olvidarse y liberarse de todo aquello que a su corta edad les

acongoja.

Karen:

—Si te ha gustado como te han tratado, ensefiado, te han comprendido también. Y si has este, si
sientes que, por ejemplo, cuando quieres hablar con alguien ¢las maestras te han mostrado su apoyo?
Cristofer:

—Si.

Karen:

— ¢Y qué es lo que mas te ha gustado de la escuelita, algo que te...? o sea, aparte de clases también
me imagino que les hacen actividades. ¢Qué es lo que mas te ha gustado?

Cristofer:

—No sé, asi como un trabajo.

Karen:

—Como las manualidades.

Cristofer:

—Si, manualidades (Cristofer, entrevista, 5 de Marzo de 2018).

Aunque comprende que “la escuelita” es una mejor manera de olvidarse de las
circunstancias por la que atraviesa, hay dias en las que las emociones son mas fuertes, lo

que ocasiona que Juan Carlos termine por deprimirse y dormirse.

Karen:

— Ehh. :Cémo son los dfas cuando no quieres ir a la escuelita? En algin momento dices hoy no
quiero. ..

Juan Carlos:

—Si pues.

Karen:

— ¢Cémo son esos dias?

Juan Carlos:

—Es que a veces estoy aburrido y no quiero venir, mejor me quedo acostado.
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Karen:

— ¢Y no te obligan que oye baja?

Juan Carlos:

—Si pues, mi mama.

Karen:

—Aja, ¢y qué haces en esos momentos?
Juan Carlos:

—Nada.

Karen:

— ¢Te quedas o le haces caso a tu mama?
Juan Catlos:

—A veces le hago caso y a veces no (Juan Carlos, entrevista, 26 de febrero de 2018).

A pesar de que “la escuelita” es el espacio preferido por los pacientes debido a las
funciones mas alla de las educativas, sitve como amortiguador de este duro proceso.
Convirtiéndose en un lugar para acercarse lo mayor posible a la normalidad que vive
cualquier persona de su edad. No obstante, sigue considerandose necesario el apoyo del
personal de psicologfa, pues como hemos visto, cada uno carga consigo experiencias duras
generadas a partir de esta condicién y es necesario que sean escuchadas y atendidas para

que no repercutan en el desarrollo del menor.
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CONCLUSIONES

Esta investigacion ha dado a conocer el analisis de las experiencias que vive cada uno de los
pacientes pediatricos que padecen insuficiencia renal, logrando comprender la problematica
que ocasiona en los nifios la separacion de su ambiente habitual que trae consigo una serie
de cambios. Es importante entonces conocer lo que ocasiona cada una de estas
experiencias y como marcan la vida de cada uno de ellos de manera significante.

Es significativo mencionar la realidad que viven las comunidades de Chiapas, en
donde el hecho de acudir a una clinica por diversos sintomas o para detectar un problema
de salud deberfa ser un servicio indispensable para los habitantes, no obstante, esta es la
poblacion mas vulnerable y la mas afectada al no contar con los servicios basicos de salud.
Debido a esta problematica, los pacientes del Hospital Pediatrico que en su mayoria
pertenecen a distintas comunidades de la entidad, como parte de un aspecto ya considerado
cultural, acuden con practicantes de la medicina tradicional quienes hacen uso de purgantes,
plantas medicinales o medicamentos naturistas, entre otros productos, con la idea de que se
trata de una condicién que no significa un riesgo para la salud, sin embargo, en el ejercicio
de analisis, esta situaciéon se ha considerado como un factor de peligro potencial, lo que
causa la prolongaciéon del actuar médico, asi como el desarrollo irreversible de la
enfermedad.

El desconocimiento de la insuficiencia renal, es otro de los factores de impacto en
la vida de los pacientes pediatricos, que ocasiona un golpe significativo al comprender la
dimension de la misma, por ello, la importancia del manejo correcto de la informacion al
brindar el diagnostico, y la sensibilidad para darselo a conocer al menor, pues de esto
depende el significado que le dé a la enfermedad, de cémo se sienta el nifio ante ella y la
forma en que tome los cambios a partir de la misma.

De lo contrario, los nifios tienden a encontrar en la evasioén su principal mecanismo

de defensa para alejarse temporalmente de las preocupaciones, frustraciones y dolores que
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experimentan en el ambiente hospitalario, prefieren dormir por horas, o comportarse de
manera colérica y reprimir el dolor que les causa esa situacion, tal como es comun observar
en los pacientes del hospital de especialidades pediatricas, a quienes al igual que sus padres,
se les deberfa prestar mas atencion desde el area psicoldgica, debido a que la necesidad de
atencion psicolégica que pasa inadvertida por los profesionales de la salud mental,
requiriendo tanto ellos como su familia este servicio, pues no olvidemos que la familia es el
principal apoyo para los pacientes y el sostén para superar el duro trance de la enfermedad.
De ahi la importancia de este estudio, con la intencién de dar a conocer los efectos
que traen consigo las vivencias desencadenadas por la condicién de enfermedad, buscando
llegar al alcance de los profesionales implicados, tal como los médicos y psicélogos que
podran realizar una serie de acciones preventivas para favorecer el proceso de diagnostico,

tratamiento, adaptacion y aceptacioén en los nifios ante tal enfermedad.
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