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Articulo de revision

Importancia de la tanatologia en pacientes con
enfermedades neurologicas

Adriana Ochoa-Morales, Maria Elisa Alonso Vilatela

RESUMEN

Un gran ndmero de pacientes con enfermedades neurolégicas se enfrentan a la pérdida de capacidades fisicas que los
hacen depender de otra persona para poder llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Esto trae consigo que tanto el
paciente como su familia se vea en la necesidad de enfrentar diversos duelos durante el transcurso del padecimiento,
antes de que el paciente fallezca. Algunos pacientes y/o familiares pueden solicitar ayuda al personal de salud, por lo que
es necesario e indispensable que éste cuente con conocimientos tanatolégicos basicos para ayudar a la persona
que lo solicite a enfrentar de la mejor manera posible la pérdida de salud o la vida de un ser querido. Una de las herramientas
para ayudar en este dificil proceso es lograr una comunicacion adecuada entre el paciente y/o su familiay el personal de
salud para evitar problemas que se presentan al final de la vida.
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Importance of thanatology in patients with neurological diseaseas
ABSTRACT

A great number of patients with neurological disorders have to face the loss of physical abilities and have to depend from
other persons to do their daily activities. This implies that the patient and his/her family have to confront more than one
mourning during the disease, before the patient dies. Some patients and/or relatives can afford professional family can ask
for healthy team help, for that it is necessary that it has the basic knowledge about tanatological aspects to help to the
person need to resolve in a better way the lost of health or a liver of a family member. A strategy that can help in this difficult
process is the communication between the patient/family and the health team that can prevent problems at the end of life.

Key words: neurological disorders, thanatology, patients, family.

as diferencias en la vivencia del manejo de la muerte

dependen del concepto que cada individuo tenga;

asi como, del contexto social donde crezca y se
desarrolle’. Hasta finales el siglo X, lo habitual era que las
personas supieran con anticipacion que iban a morir, lo cual
les permitia ordenar sus asuntos y despedirse de sus seres
queridos. En caso de que el paciente no lo advirtiera, alguién
se encargaba de decirselo. La muerte repentina era consi-
derada indeseable.
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En el siglo Xl y XII; la muerte dejé de ser colectiva y
empez6 a considerarse individual. En el siglo XlIl y hasta la
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mitad del XIX, el papel mas importante en el proceso de
muerte lo habia tenido la primero comunidad y después el
individuo, a partir de ese momento se le asignaba a la
familia. En ese periodo se inicia la pérdida de la familiaridad
con la muerte. A mediados del siglo XIX inicia el enfoque de
la muerte que predomina en la actualidad, cuando empieza
a ocultarsele al enfermo la proximidad de su muerte. Desde
entonces, se cree que es mejor que el paciente permanezca
en la ignorancia y aunque sospeche que esta por morir,
prefiere callar para no ser tratado como moribundo??=.
Aproximadamente, desde 1930 los hospitales pasaron a
ser instituciones reservadas para morir, lo cual afecto al per-
sonal de salud, generandole, en muchas ocasiones, actitudes
que pueden danar tanto al paciente como a su familia, por
ejemplo, no mirar de frente al enfermo terminal, incongruen-
cias entre la comunicacion verbal y no verbal, aumento en
la atencién tecnolégica, con amplias posibilidades de llegar
a una obstinacion terapéutica, entre otros®.

Debido al gran desarrollo que tuvo la tecnologia en
el area médica en el siglo pasado y lo que va de este, sur-
gio entre el personal médico la idea de que curar era el
objetivo primordial de la medicina, incluso mas alla de la
opinién y deseo del paciente. Las expectativas en cuanto a
la salud se modificaron, lo cual llevé a reducir significati-
vamente el nimero de muertes. A cambio, la muerte paso
a ser un suceso cada vez menos aceptado. Por tanto, era'y
actualmente es comun que el paciente terminal y su fami-
lia sean evitados por el personal de salud dentro del
ambiente hospitalario.

Debido a esta situacion, se complicé el cuidado de
los pacientes terminales, lo cual ocasiono que a partir de la
década 50’s ya fueran pocas las personas que morian en
su hogar, este fenomeno basicamente inici6 en las ciuda-
des y poco a poco se ha ido extendiendo a provincia®.

Al transformarse la muerte en una muerte tecnifi-
cada, el paciente se enfrenta a multiples temores; a la
muerte en si, a lo desconocido, al dolor, a perder su fami-
lia, su identidad, etc., pero en muchos casos el miedo que
experimenta es al tratar de compartir sus temores con su
familia y personal de salud, que los conduce a guardar
silencio, provocando mayor ansiedad y aislamiento del
enfermo®s.

A finales de la década de los 50’s y principios de los
60’s la psiquiatra suiza Elisabeth Kibler-Ross, al observar
el trato indiferente que recibian los moribundos, inicié una
investigacion sobre la muerte en pacientes terminales, con
el objetivo principal de observarlos, aprender de ellos y tra-
tar de ayudarles. Esto dio como resultado que el personal
de salud se hiciera consciente de la necesidad de conside-
rar la muerte como una posibilidad real, no sélo para
los pacientes con los que trabajaban, sino para ellos mis-
mos, a partir de ese momento surge la practica de la
tanatologia como la disciplina que ayuda al paciente a

enfrentar de mejor manera la pérdida de su vida y en los fa-
miliares, que lo requieran, a superar la pérdida del ser
querido de la mejor manera posible®. La palabra tanatologia,
proviene de dos vocablos griegos, thanatos (muerte) y logos
(sentido, estudio, tratado), por traduccién, se podria decir
que la tanatologia se encarga del estudio o tratado de la
muerte.

Tanatologia en padecimientos neurolégicos

A pesar del énfasis que se ha brindado en los Ulti-
mos anos a la intervencién tanatolégica, con pacientes en
fase terminal no hay que olvidar que a lo largo de cualquier
padecimiento, que eventualmente podria o no llevar a la
muerte a una persona, se sufren muchas pérdidas. En
relacion a las enfermedades neurologicas es frecuente la
pérdida de las capacidades fisicas necesarias para ser
sujetos independientes, después de haber padecido o pa-
decer algun evento adverso, como pueden ser secuelas de
algln procedimiento quirdrgico, eventos cerebrovasculares,
0 neuroinfecciones, entre otros; esto también ocasiona en
el paciente, depresién, ansiedad, enojo y desesperanza.
Otro factor a considerar es la pérdida del papel social y fa-
miliar, ya que la persona pasa a ser paciente, en lugar de ser,
esposo (a), hijo (a), madre, padre, etc.; lo cual da origen a
una reestructuracion completa de la familia.

Es frecuente que las secuelas que deja alguna afec-
cién neuroldgica no sea motivo de muerte a corto plazo, por
lo que, algunos pacientes se ven en la necesidad de vivir
con ellas meses e incluso anos, y a lo largo de este tiempo,
también tendran que enfrentar nuevas pérdidas que la ma-
yoria de las veces provoca que tengan que vivir procesos de
duelo en miltiples ocasiones, antes de llegar a la Gltima
que es la pérdida de la vida.

Existen padecimientos neurolégicos que afectan
directamente las funciones mentales del paciente, como
suelen ser algunos tipos de demencia, en las que al inicio
de la enfermedad, el paciente sufre al darse cuenta de que
algo grave esta pasando con su memoria, pero confor-
me transcurre el tiempo, quiza él ya no se percate de lo que
acontece en su exterior; pero es su familia quién tiene
que enfrentar diversos duelos por las pérdidas que su
ser querido va teniendo dia con dia.

En caso de padecimientos neurodegenerativos y he-
reditarios, como enfermedad de Huntington o algunos tipos
de ataxia, aunado a todo lo anterior, se suma, el saber que
su descendencia tiene 50% de probabilidad de heredar el
padecimiento, tener consciencia que en determinado mo-
mento llegaran a depender por completo de una tercera
persona y con frecuencia, saber como van a morir ya que lo
han observado en otros miembros de su familia. En este
rubro también podriamos considerar la enfermedad de Von
Hippel Lindau, con el mismo patrén de herencia, pero con la
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diferencia de que la atencion médica que se les brinda es
mas invasiva y requiere mayor nimero de visitas a diferen-
tes especialidades médicas, lo cual genera mayor ansiedad;
asi como, serios problemas econémicos. Y que decir de
otros padecimientos neurolégicos como la esclerosis mul-
tiple en la que ademas se agrega la incertidumbre por el
futuro. Otro ejemplo puede ser la esclerosis lateral amio-
tréfica en la que es frecuente que el paciente permanezca
conectado a un respirador por largos periodos de tiempo,
principalmente, por solicitud del paciente y/o de algln fa-
miliar, lo cual prolonga una mala calidad de vida.

Es importante mencionar que, en la mayoria de los
casos, la pareja del paciente también suele experimentar
gran impacto al recibir un diagnéstico, que tentativamente
podria llevar al paciente a la muerte o incapacidad total, ya
que se convierte automaticamente en cuidador primario, lo
cual trae consigo el subsecuente cambio de roles.

Al igual que en otros padecimientos, la aplicacion de
la tecnologia no ha dejado de lado los padecimientos neu-
rologicos, por lo que ahora es frecuente ver pacientes con
severas secuelas neurolégicas durante mucho tiempo, debido a
que se ha hecho hasta lo imposible por salvarles la vida,
aunque en muchas ocasiones no sea esta la mejor opcion
debido a que, la mayoria de las veces, no van a mejorar y
so6lo prolongaran una mala calidad de vida®2°.

Muchos de los problemas que presentan los pacien-
tes con enfermedades crénico degenerativas se podrian
evitar si cada persona expresara con anticipacion lo que
desea 0 no que se le practique, bajo determinadas circunstan-
cias. En el Distrito Federal, se acepto lo que se denomina
Ley de voluntadas anticipadas, el cual no es mas que un
documento que busca evitar la obstinacién terapéutica en
pacientes con enfermedades terminales, basicamente con
cancer y deja de lado patologias de larga evolucién. A dife-
rencia de México, el documento de voluntades anticipadas
que se usa en otros paises, como en Espaia y Estados Uni-
dos de Norteamérica, es diferente, en él se manifiestan los
deseos de una persona competente e informada, de has-
ta donde quiere que llegue una intervencion terapéutica, asi
como la posibilidad de poder rechazarla, lo cual le permiti-
ra ejercer cierto control sobre lo que vaya a practicarsele.
Los documentos de voluntades anticipadas también tienen
por objeto que otra persona nos pueda representar, pero
aliviandolo de la carga emocional que genera el tomar de-
cisiones en situaciones criticas en lugar del paciente. A
pesar de que en México no existe ese documento como tal
se podria iniciar con la exploracion de los deseos que tie-
nen los pacientes con enfermedades cronicas ante los
problemas que se sucitar a presentar durante la evolucion
de la enfermedad, es de suma importancia que esto se rea-
lice antes de que el padecimiento los incapacite para tomar
decisiones, mismas que deberan ser respetadas, en medida de
lo posible, atin cuando el paciente ya no pueda ejercer libre-
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mente su autonomial.

El documento de voluntades anticipadas es (til para
que los pacientes puedan tomar decisiones en el ambito de
su salud y si se logra su correcta aplicacion se podra obte-
ner un equilibrio entre la aplicacion de la tecnologia y el
respeto a las decisiones de las personas que desean pla-
nificar el final de sus vidas de acuerdo a sus valores, lo cual
ayudara a disminuir el miedo y angustia que se presentan®2.

Algunos pacientes con padecimientos neurologicos
terminales, no siempre pueden participar activamente en
las decisiones que se toman respecto a su atencion y
tratamiento, debido a que en muchas ocasiones, sus fun-
ciones mentales no estan conservadas o sus limitaciones
fisicas se lo impiden, por lo que la responsabilidad de decidir
queda en su responsable legal o en el personal de salud *3.
A pesar de esto, es importante mencionar que el paciente
tiene derecho a saber todo lo relacionado a su enfermedad
y tratamientos disponibles, siempre tomando en cuenta
hasta donde desea conocer'*. Para enfrentar un diagndstico
de la mejor manera posible, es indispensable establecer
una buena comunicacion, trato amable y digno por parte
del personal de salud hacia el paciente y su familia contes-
tando a sus preguntas, en forma veraz y respetuosa, esto
redundara en mayor conocimiento y menor ansiedad e
incertidumbre.

También es importante informar tanto al paciente
como a su familia cuando ya no existe alternativa de curacion,
en ese momento el personal de salud debera considerar la
posibilidad de interrumpir cualquier tratamiento que no
ayude a recuperar la salud y habra que brindarle los cuida-
dos paliativos necesarios para que el paciente no sufra el
tiempo que le quede de vida y cambiar el objetivo de la
medicina de curar por el dejar morir>6,

Participacion del personal de salud

Ahora bien, que el médico informe tanto al paciente
como a la familia un pronéstico fatal, no resuelve la pregunta
sobre lo que el médico debe saber hacer frente a la muer-
te de un paciente. El médico puede tener clara su obligacion
de informar al paciente y familiares; sin embargo, blo-
quearse por no saber qué decir, y no saber qué hacer, ante
esta situacion, algunos médicos actlan con mecanismos
de evitacion, lo cual puede llevar al paciente a ser tratado
con indiferencia o poca calidad'°, EI quehacer del médico
en estas circunstancias no depende sélo del conocimiento
técnico, ya que a algunos les ocasiona conflicto abordar los
problemas existenciales que presenta el paciente bajo
estas circunstancias.

Es comln que los médicos, al darse cuenta que la
cura de un paciente esta fuera de su alcance, experimen-
ten frustracion, lo cual trae consigo el no dar una noticia
oportunamente por continuar en la busqueda de otros tra-
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tamientos, dando como resultado interpretaciones erré-
neas y falsas esperanzas tanto en el paciente como a la
familia, ademas de obstinacion terapéutica.

Por lo tanto, el personal de salud requiere encontrar
la manera adecuada para acercarse a una persona que
enfrenta el final de su vida, favoreciendo que hable de sus
contradicciones, temores y sufrimientos, si el personal con-
sidera que no tiene capacidad de hacerlo, habra que
derivarlo con el personal indicado?8':2°, También hay
que ayudar a la familia a comprender que la muerte, en oca-
siones, puede ser un alivio, y que los pacientes mueren con
mas facilidad si se les ayuda a desligarse lentamente de
las relaciones importantes de su vida.

CONCLUSION

Hasta la fecha el plan de estudios de la carrera de
medicina y profesiones del area de la salud no incluyen
capacitacion tanatolégica, por lo que la experiencia que se
tiene en el area ha surgido basicamente por intereses per-
sonales. Recién la Secretaria de Salud organizé un curso de
tanatologia dirigido a los Trabajadores Sociales de los Insti-
tutos Nacionales de Salud, lo cual ha servido para mejorar
la atencion brindada por ese servicio a los usuarios de los
mismos. Este tipo de iniciativas deben seguir promovién-
dose ya que son indispensables para que el personal de
salud se prepare y actualice. Para el personal del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia, sera necesario con-
tinuar con la capacitacion, no sélo para intervenir en la fase
terminal de una persona, sino a lo largo del padecimiento
tanto con el paciente como con su familia. Habra que mo-
dificar la actitud biologicista que los médicos, en general,
tienen acerca de la muerte, misma que les es impartida en
los centros de formacion educativa; asi como, tratar de
utilizar la tecnologia de manera mas racional, ya que se ha
apostado a la capacidad de la tecnociencia para evitar la
muerte, pero lejos de aliviar, la medicina se ha sobrecargado
de problemas que antes resolvia la naturaleza, por lo que
valdria la pena volver a considerar la posibilidad de permitir
morir, nuevamente, con dignidad”?122,

El reto de la medicina actual, independientemente
de la especialidad, es saber aplicar los logros de la ciencia
y tecnologia en beneficio de la humanidad, bajo los princi-
pios de equidad e igualdad, para lograrlo es necesario poner
énfasis en un entrenamiento humanistico; asi como, con-
siderar la autonomia de cada paciente para la toma de
decisiones, favoreciendo un cambio de actitudes, por parte del
médico hacia un mayor cuidado y respeto a las decisiones
del paciente aln del terminal, y por el paciente, para que

modifique su vision y actitudes respecto a la muerte®23,
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